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RESUMO

A bioética envolve questdes que acontecem em um mundo multidisciplinar, interdisciplinar
ou transdisciplinar, o que pode sugerir uma grande lacuna do direito, favorecendo ou até
promovendo viola¢des contra a humanidade, como também aos sistemas internacionais de
direitos humanos e aos direitos fundamentais, estes inseridos no cenério constitucional
brasileiro. Neste caso, a ciéncia e a tecnologia invadem o mundo do Direito, limitadas pelos
institutos do direito a vida e da dignidade da pessoa humana, 0s quais Sdo premissas
constitucionais de formacdo do Estado para a constru¢cdo e o fortalecimento do
ordenamento juridico composto por regras nacionais e por fontes internacionais, cenario
permeado por questbes éticas e morais que trazem interpretacdo tanto ao Direito quanto a
Bioética e suas peculiaridades. A relevancia do tema deve ser observada ndo somente pelo
viés dos interesses econdmicos que envolvem as pesquisas cientificas ou a manutengdo dos
sistemas de salde publica, mas, principalmente, para obtencdo de respostas aos dilemas que
envolvem a ciéncia e a salde e suas sensiveis e possiveis violagbes aos principios
mencionados. Através de um caso concreto, ainda em transito no sistema de justica
brasileiro, abordando o direito de uma paciente submetida a lista de espera por um
transplante de medula, a pesquisa se desenvolve no sentido de discutir a relagdo entre
direitos humanos, bioética, preservacdo da vida, evolucdo cientifica e seus desafios
modernos e, especialmente, fazer uma andlise quanto a aplicacdo da legislacdo nacional
relativa aos transplantes de 6rgaos e tecidos humanos aplicados neste caso e, ainda, as
duvidas decorrentes através do caso concreto, observando os métodos de aplicacdo e
controle enfrentados pela lei e o aparecimento de dilemas bioéticos. Busca- se, neste
contexto, a discussdo quanto ao direito de preservacao da vida ou possibilidade da morte e a
dignidade envolta nestes fendmenos naturais, fundamento filosofico desta pesquisa, onde
gravitam médicos, juristas, cientistas, pacientes e o préprio Estado em favor da dignidade
humana enquanto principio de Direito, pilar da constru¢cdo moderna de direitos humanos e
norte para o estudo e aplicacdo da bioética na vida moderna e seus avancos cientificos, ou
nao.

Palavras chave: direitos humanos; bioética; Portaria 844/2012-MS; dignidade humana;
doacdo de 6rgéos e tecidos no Brasil.
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ABSTRACT

Bioethics involves issues that happens in a multidisciplinary, interdisciplinary or
transdisciplinary world, which can suggest a wide gap of the Law studies, favoring or even
promoting violations against humanity, but also to international systems of human and
fundamental rights, these inserted into Brazilian constitutional scenario. In this case, the
science and technology invades the world of law, limited by the institutes of the right to life
and human dignity, which are constitutional premises of formation of the State for the
construction and strengthening of the legal system composed of national rules and
international fonts, scenery permeated by ethical and moral issues that bring interpretation
both to the Law regarding Bioethics and its peculiarities. The relevance of the theme
should be observed not only by the bias of economic interests that involve scientific
research or the maintenance of public health systems, but mainly for obtaining answers to
dilemmas that involve science and health and his sensitive and possible violations to the
principles mentioned. Through a concrete case, still in transit in the Brazilian justice
system, addressing the right of a patient subject to the waiting list for a bone marrow
transplant, the research develops in order to discuss the relationship between human rights,
bioethics, preservation of life, scientific progress and its modern challenges and, especially,
to reach an analysis as to the application of national legislation concerning organ and tissue
transplants applied in this case and the oncoming doubts arising through the study of case,
observimg the methods of implementation and its regulation by law as well the bioethical
dilemas on it. Search-in this context, the discussion about the right to preservation of life or
possibility of death and the dignity shrouded in these natural phenomena, philosophical
research, where physicians, lawyers, scientists, patients gravitates as well the State in
favour of human dignity as principle of law, pillar of modern human rights building and
direction to the study and application of bioethics in modern life and its scientific advances
or not.

Key words: human rights and bioethics; Ordinance 844/2012-MS; human dignity; organ
and tissue donation in Brazil.
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INTRODUGCAO E JUSTIFICATIVA

A pesquisa propde uma andlise quanto a proximidade da bioética e dos direitos
humanos quando sugere uma investigacao em situacfes fundamentais da existéncia humana
contemporanea, sendo historico que, o século XX ficou marcado pelo totalitarismo e suas
praticas desastrosas de afronta ao principio da dignidade humana de acordo com Barroso
(2018).

Neste sentido, busca-se avaliar a extensdo dos direitos humanos encontrados no
centro das questdes bioéticas, pois aquele cumpre o papel de jurisdicizar a nocdo de
dignidade humana e de consubstanciar seu contetdo a legislacdo nacional a partir de
documentos internacionais amplamente discutidos e apresentados por organismos
estrangeiros.

E para conferir um conteddo mais concreto e significativo a pesquisa, por meio dela
se faz uma andlise a um caso concreto envolvendo o sistema nacional de transplante de
6rgdos e tecidos no Brasil e seu desdobramento quanto ao acesso ao sistema publico de
salide e as consequentes garantias de direitos fundamentais.

Este caso, em especial, confronta o direito a vida, o direito a saude e dignidade
humana, consequentemente, direitos obtidos por lutas sociais, fator de construcdo de
conceitos de direitos humanos e da evolugdo da bioética, temas fundamentais para a este
trabalho.

Além disso, € necessario apresentar consideracdes juridicas aos principios da
bioética, pois ndo se imagina barrar qualquer progresso cientifico, mas é preciso pensar que
ha valores humanos fundamentais que carecem de tutela.

Para a ética da responsabilidade para situacOes persistentes e emergentes, nada mais
exemplificativo do que a bioética neste conceito, pois se adota como ponto de reflexdo o
referencial da universalidade segundo Jonas (1990) ou como o autor denominou o
referencial universal, condicdo obtida através da observacdo dos principios de direitos
humanos a serem demonstrados em confronto direto com 0s conceitos estabelecidos pela

evolucdo da bioética.
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A definicdo de direitos humanos aponta para uma pluralidade de significados. Para
Hannah Arendt (2006), a cidadania ndo é um dado, mas um pilar que corrobora todo o
historico acerca da construcao do conceito de direitos humanos.

Considerando a historicidade dos direitos humanos, da qual decorre a pluralidade de
concepcdes, opta-se pela concepcdo contemporanea de direitos humanos, introduzida pela
Declaracdo Universal de 1948 e reiterada pela Declaracdo de Direitos Humanos de Viena
de 1993%.

O moderno Direito Internacional dos Direitos Humanos é
um fenémeno do pés-guerra. Seu desenvolvimento pode ser
atribuido as monstruosas viola¢fes de direitos humanos da
era Hitler e a crenga de que partes destas violagcdes poderiam
ser prevenidas se um efetivo sistema de protegdo
internacional de direitos humanos existisse (PIOVESAN,
2011, p.75).

O grande marco para a concepcdo contemporanea de direitos humanos foi a
Declaracdo Universal de Direitos Humanos de 1948, baseado na ideia de que os direitos
humanos s&o universais e indivisiveis.

Ao tratar do alcance universal da Declaracdo de 1948, observa René Cassin:

“Seja-me permitido, antes de concluir, resumir as
caracteristicas da Declaragdo, elaborada, a partir de debates
no periodo de 1947 a 1948. Esta Declaragdo se caracteriza,
primeiramente, pela sua amplitude. Compreende um
conjunto de direitos e faculdades sem as quais um ser
humano ndo pode desenvolver sua personalidade fisica,
moral e intelectual. Sua segunda caracteristica é a
universalidade: é aplicavel a todas as pessoas de todos
paises, racas, religides e sexos, seja qual for o regime
politico dos territérios nos quais incide. Ao finalizar os
trabalhos, a Assembléia Geral, gragas a minha proposicéo,
proclamou a Declaragdo Universal, tendo em vista que, até
entdo, ao longo dos trabalhos, era denominada Declaracéo
Internacional. Ao fazé-lo, conscientemente, a comunidade
internacional reconheceu que o individuo é membro direto
da sociedade humana, na condicdo de sujeito direto do
Direito das Gentes. Naturalmente, é cidaddo de seu pais,
mas também ¢é cidaddo do mundo, pelo fato mesmo da

! ONU. Declaragio Universal de Direitos do Homem. Disponivel em: http://www.onu.org.br/img/2014/09/DUDH.pdf.
Acesso em 22/09/2018.

2 BRASIL. Declaragio de Viena. Disponivel em http://www.camara.gov.br/sileg/integras/1427770.pdf. Acesso em
25/08/2018.


http://www.onu.org.br/img/2014/09/DUDH.pdf
http://www.camara.gov.br/sileg/integras/1427770.pdf
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protecdo internacional que lhe é assegurada. Tais sdo as
caracteristicas centrais da Declaracdo. (...) A Declaragao,
adotada (com apenas 8 abstencdes, em face de 48 votos
favoraveis), teve imediatamente uma grande repercussdo
moral nas Nac¢des. Os povos comecaram a ter consciéncia de

gue o conjunto da comunidade humana se interessava pelo

seu destino®”.

Com este pensamento, criou-se um consenso mundial e interestatal sobre a
relevancia e prevaléncia dos direitos humanos desde sua criagdo e proclamagdo, mesmo
considerando a diversidade de regimes politicos, sistemas filosoficos, religiosos e tradi¢cdes
culturais.

O mundo passou a refletir sobre temas que envolvem esta nova realidade e dentre
eles, a preocupacao deste estudo, que mesmo com o acelerado e incontrolavel progresso, ha
principios e regras construidos com intuito de preservar a paz, a democracia e o pleno
desenvolvimento humano, assim mencionando Bobbio (2006).

Ao desenvolver a ideia de que os direitos humanos sdo universais, decorrentes da
dignidade humana e ndo derivados das peculiaridades sociais e culturais de determinadas
sociedades, seja por incluir em seu elenco ndo so6 direitos civis e politicos, mas também,
sociais, econdmicos e culturais, a Declaracdo de 1948 de Direitos Humanos, conforme
assinala Flavia Piovesan®, adota-se a abordagem contemporanea de direitos humanos.

Em 2005, apds um longo periodo de discussdo e elaboracdo, utiliza-se a Declaracéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) °, documento importante para as
reflexdes e analises que seguem.

Esta declaracdo serve a fundamentacdo desta pesquisa como fonte legal, pois
inovacbes no campo da ciéncia trouxeram esperancgas e possibilidades de ampliacdo da
qualidade de vida, como por exemplo, as terapias génicas e clonagem humana, mas por
outro lado, se veio possibilidade de cura, também vieram incertezas, angustias e

contradicoes.

SRENE Cassin, El problema de la realizacion de los derechos humanos en la sociedade universal, in Vinte aiios de
evolucion de los derechos humanos, p. 397.

“PIOVESAN, Flavia. Direitos humanos e o direito constitucional internacional — 7 ed. rev. ampl. e atual. — S&o Paulo:
Saraiva, 2006.

SUNESCO. Declagdo Universal de Direitos Humanos e Bioética. Disponivel em:
http://unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180por.pdf. Acesso em 15/08/2018.


http://unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180por.pdf
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Embora nédo seja o primeiro documento dentro do sistema das Nac¢des Unidas que
verse sobre o assunto, este instrumento universal é um divisor de &guas a medida que
aproxima os dois universos: bioética e direitos humanos.

A Assembléia Geral da ONU, em sua 322 Sessdo, em outubro de 2003, reconheceu
ser “oportuno e desejavel estabelecer padrdes universais no campo da bioética tendo em
conta a dignidade humana e os direitos humanos, no espirito do pluralismo cultural
inerente & Bioética®”.

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos € o primeiro
instrumento universal eminentemente bioético, de cunho abrangente, ainda, € o primeiro
documento juridico internacional que reconhece formalmente a interface entre bioética e
direitos humanos (PAGANI, 2012).

Diante dos avancos cientificos, emerge a preocupacdo sobre a possibilidade de
transformar seres humanos em mercadoria, pela via ndo somente da ilegalidade e da
utilizacdo de pessoas como fim e meio da pesquisa cientifica, mas também, pela via da
aplicacdo de leis que regulam atos da area da salde, em especial, neste caso, a lei de
transplantes nacional, a qual serd objeto de anélise.

O progresso da ciéncia trouxe, entre outras consequéncias, a constatacdo de abusos
contra 0 homem e sua dignidade, fazendo referéncia a Norberto Bobbio’ quanto &
importancia e necessidade do surgimento dos direitos humanos, sendo que as questdes de
bioética, como descrito em sua obra, estariam entre a quarta geracdo de direitos, tendo
como intuito proteger a dignidade humana frente as descobertas cientificas.

Quanto a geracdo de direitos, forma de classificacdo de direitos humanos, deve-se
esclarecer que ha divergéncias entre autores e doutrinas a respeito, entretanto, a pesquisa
ndo se deterd neste aspecto filosofico e controvertido da evolugcdo conceitual dos direitos
humanos.

Adiante, é preciso uma analise aos institutos da bioética e de direitos humanos para
tentarmos entender a correlagdo entre um e outro neste universo de complexidade e avangos
biotecnoldgicos e a pessoa humana como meio e fim de ambos, confrontado pela teoria

kantiana, onde o0 homem ¢ fim nunca meio, assim observado por Kant (2004).

® Dissertagdo Repositorio UNB. http://repositorio.unb.br/bitstream/10482/10984/1/2012_LuanaPalmieriFrancaPagani.pdf.
Acesso em 23/09/2018.
" BOBBIO, Norberto. A era dos direitos. Rio de Janeiro; Campos, 1992.


http://repositorio.unb.br/bitstream/10482/10984/1/2012_LuanaPalmieriFrancaPagani.pdf
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E possivel imaginar a vida moderna sem a presenca dos avangos biotecnol6gicos?
De tal sorte, é impossivel, mesmo assim, pode-se considerar qualquer intervencdo nas
questdes da ciéncia sem medir consequéncias ou sem pensar como isso poder romper com
as premissas de humanidade que nos difere dos seres irracionais?

A observéancia dos direitos humanos nos atos humanos e por consequéncia, nos atos

da ciéncia, é fundamental.

Os direitos humanos ndo sdo uma nova moral nem uma
religifo leiga, mas sdo muito mais do que um idioma
comum para toda a humanidade. S&o requisitos que o
pesquisador deve estudar e integrar em  seus
conhecimentos utilizando as normas e 0s métodos de sua
ciéncia seja esta a filosofia, as humanidades, as ciéncias
naturais, a sociologia, o direito, a histdria ou a geografia
(BOBBIO, 1992) &,

A bioética é objeto preponderante de aplicacdo moral de regras/protocolos sem
forca coercitiva, com uma aplicacdo menos restritiva e, por essa caracteristica acompanha a
biotecnologia sem obstaculos aparentes, ndo é o caso do Direito, enquanto ciéncia e regra
de conduta.

Apenas para refletir-se sobre a questdo, exemplificando, a definicdo quanto ao fim
da vida cabe tdo somente ao médico que acompanha o paciente. Houve um longo debate
guanto ao momento correto da morte, se € quando ha parada do coracdo ou do movimento
cerebral, situacdo que provocou reflexos no direito até os dias atuais.

Assim, vale destacar que esta informagéo transforma o mundo do Direito, cada caso
com sua especialidade, mas traz consequéncias juridicas em muitos aspectos e influencia os
fatos em torno daquele que falece tanto quanto para os familiares que assumem suas
responsabilidades.

Além da condi¢cdo de vida e morte que interferem as acGes humanas, estatais e
cientificas, ndo ha como afastar as questdes juridicas e analisar o direito fundamental a vida
que integra, essencialmente, a formacdo do conceito de direitos humanos e a evolucdo do

pensamento humano para preservacao da vida.

8 BOBBIO, Norberto. A era dos direitos. Rio de Janeiro; Campos, 1992.
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Por outro lado, direitos humanos quando inseridos em tratados internacionais
interferem na legislacdo nacional, atraveés da internalizacdo de tratados e convencdes
observando a ldgica constitucional, e neste caso, trazendo forca coercitiva e formas de
monitoramento que sao proprias do uso da lei através do Estado. (PIOVESAN, 2018)

Entretanto, sabe-se da luta herculea para aproximar o mundo ideal do mundo real, a
fragilidade de aplicacdo de direitos humanos, posto sua dificil efetividade, ainda é um
grande problema, ndo apenas no Brasil, mas no mundo.

A dificuldade quanto ao cumprimento de regras de conduta que sigam as ideias
internacionais postuladas pelos direitos humanos para aplicacdo dentro de Estados ainda é
uma luta a ser conquistada, pois hd sempre uma confusdo entre a ideologia social de
protecdo e a forca da lei que obriga ao cumprimento de determinadas condutas que
positivam, em sua grande parte, a ética.

Para tracar o caminho entre bioética e direitos humanos, temos que retomar o
passado e relembrar que durante a Segunda Guerra Mundial, pesquisas, além de outras
violagbes, nos campos de concentracdo nazistas, trouxeram ao mundo uma reflexdo
profunda quanto ao modo como se manipulava a vida humana, usando-se a pesquisa
cientifica como escudo para violag6es a direitos fundamentais.

Nestes episédios, surgiram questfes, apesar do tempo, que ainda fazem parte da
nossa busca por uma postura ideal frente aos antigos e aos novos desafios que tém a vida
humana como atriz principal.

Neste periodo de guerra usava-se a protecdo do Estado, em nome de uma ideologia
que buscava a pureza da raga, o exterminio dos diferentes e outras atrocidades. A grande
questdo a ser levantada pairava sobre: qual era o interesse do participante daquele cenario?
Sendo que a pergunta ainda continua no ar, mesmo diante de novas realidades.

A instalacdo do Tribunal de Nuremberg® representou um marco para o
desenvolvimento dos direitos humanos e o Sistema Internacional de Direitos Humanos,
mesmo com toda dor provocada por aquele julgamento e as mazelas do nazismo expostas

ao mundo.

°[...]0s Julgamentos de Nuremberg foram uma série de tribunais militares, organizados pelas forcas aliadas vitoriosas da
Segunda Guerra Mundial, mais conhecidos pelos processos contra os membros proeminentes da lideranga politica, militar
e econdmica da Alemanha nazista derrotada. O primeiro e mais conhecido destes processos foi o Julgamento dos Maiores
Criminosos de Guerra perante o Tribunal Militar Internacional (TMI), que julgou 24 dos lideres mais importantes da
Alemanha nazista e também oito organizagdes nazistas. Publicacdo do Programa de Pés-Graduagdo em Historia da
Universidade de Brasilia (PPGHIS/UnB) N°. 22, Brasilia, Jan. — jul. 2013. ISSN 2316-1191.
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De tal forma, o processo de julgamento dos envolvidos naquele massacre, na melhor
das hipdteses, vestiu-se de um manto pedagdgico para servir de modelo a0 mundo ao
transformar-se em instrumento de defesa, onde reivindicou o respeito a vida e a dignidade
humana como origem e razdo da existéncia humana.

Neste caso exposto pelo tribunal, a transgressdo penal mudou a compreensao da
responsabilizacéo estatal, levando a interferéncia internacional aos atos praticados dentro
de um territoério estrangeiro que abalaram, profunda e completamente, bens juridicos
pertencentes a humanidade.

A bioética ainda ndo havia conguistado espaco e no decorrer da histdria surge uma
nova perspectiva, muito mais como um estudo ligado as condutas medicas do que como
uma normativa encabecada pelo mundo do direito no sentido de prescrever regras de
conduta e convivéncia.

A bioética surge como uma espécie de saber reflexivo sobre a sobrevivéncia
humana no planeta, aliando as ciéncias biologicas aos valores humanistas de acordo com
Potter (1970).

A afirmacdo acima traz para ao debate ndo apenas a importancia da ciéncia e sua
evolucdo, mas o quanto é necessario refletir sobre papel do homem como centro deste
universo, e a possibilidade de a ciéncia convergir, assim como toda &rea do conhecimento,
para esse elevado patamar do respeito a condi¢cdo humana, leia-se para o fim desta pesquisa,
da dignidade humana.

E nesta proposicao, as colocagdes de Hans Jonas*® quanto ao futuro da humanidade
sdo singulares e oportunas, pois sua obra revela essa preocupagdo ao elevar seu discurso
sobre o0 “imperativo responsabilidade” ao posto de principio, no qual fundamentou sua
teoria.

Hans Jonas adverte em sua obra que os homens devem agir de maneira tal que os
efeitos destas agcOes sejam compativeis com a permanéncia de uma vida humana auténtica,
ou como ele mesmo descreveu, sob um olhar de negatividade, afirmando que os efeitos de

sua acao ndo sejam destrutivos para a possibilidade futura de tal vida.

1% JONAS, Hans. O principio responsabilidade. Ensaios de uma ética para a civilizacéo tecnoldgica; tradugéo do original
alemdo Marijane Lisboa, Luiz Barros Montez. Rio de Janeiro. Contraponto: PUC-Rio, 2006.



22

Ainda alerta, simplesmente, ndo ponham em perigo as condi¢Ges necessarias para a
conservacdo indefinida da humanidade sobre a Terra; ou em uso positivo: inclua na tua
escolha presente a futura integridade do homem como um dos objetos do seu querer.

Neste imperativo, o filésofo defende que se pode colocar em risco a existéncia
individual, mas ndo a humanidade. A justificativa a esta premissa talvez ndo seja tarefa
facil, talvez sem considerar a religido, este pensamento ndo se materialize, é preciso um
desprendimento da vida para pensar nos atos presentes que ndo afetem o futuro e a
coletividade, considerando-se em sentido amplo, todas as escolhas, mesmo aquelas que se
contraponham ao progresso cientifico, desde que sua justificativa seja a preservacdo da
espécie, devem ser repensadas.

Portanto, hd um olhar mais abrangente, pensando-se na coletividade, especialmente,
nas novas geracdes que estdo por vir, abstrai-se a individualidade para buscar algo além,
busca-se a preservacdo da vida e da espécie humana.

Em contraponto aos estudos de Hans Jonas, apresenta-se o imperativo de Kant, onde
este aponta mais para o individuo e sua escolha momentanea, ponderando se tal escolha
poderia transformar a aplicacdo de um principio geral da legislacdo a partir de uma conduta
fortalecida pela autonomia da pessoa.

Ao que parece, Hans Jonas refletiu heuristicamente™, ou seja, buscou definir um
dilema ético, analisando-se sinteticamente, como uma questdo voltada muito mais para o
pensamento das politicas publicas, do que a conduta privada, seu raciocinio ndo foi
facilmente decifrado, considerou o direito a vida ndo somente dos responsaveis pelo
presente, mas que seja um inegavel legado as geracdes futuras.

Defendeu ainda que deve haver interacdo entre a pesquisa e 0 poder, pois 0 novo
saber esta depositado nos bancos de dados, acessiveis conforme os meios e as decisfes
daqueles que detém o poder.

Ainda, ampliando-se o debate filosofico, ndo se pode desconsiderar a obra de
Michel Foucault e seus estudos sobre a aplicacdo da ciéncia como forma de regulacdo das
populagdes, teoria que se amolda aos objetivos da pesquisa, especialmente, quando a
abordagem faz referéncia ao papel do Estado na distribuicdo de politicas publicas e

elaboracdo da lei e seu controle.

11 - .
[...] Em suma, a heuristica pode ser considerada um "atalho mental" usado no pensamento humano para se chegar aos
resultados e questdes mais complicadas de modo rapido e facil, mesmo que estes sejam incertos ou incompletos.
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De tal modo, refletiu no sentido de construir o que chamou de biopoder, onde, sob
seu ponto de vista, o Estado interfere de tal maneira e usa a seu favor o conhecimento que,
questBes como 0 nascimento, o nivel de vida, a duragdo da vida estdo ligadas ndo apenas a
um poder disciplinar, mas a um tipo de poder determinado que se exerce ao nivel da
espécie, da populagdo com o objetivo de gerir o corpo social em Foucault (1979).

O fato é que na construcdo da bioética, a instrumentalizacdo do outro é o grande
risco, temos o direito como ciéncia humana construida para elevar os principios de protecdo
a vida ao campo da universalidade, tendo por outro lado, a bioética restrita as condutas e
procedimentos que podem garantir aos poderes constituidos formas de controle social
através de técnicas especificas, pesquisas restritas e uso de beneficios em favor de poucos,
ou pior, como objeto do mercado e do Estado, alertado por Foucault em sua obra sobre a
microfisica do poder?.

Ainda, Edgar Morin (2002) pontua consideracdes que se amoldam ao tema da
pesquisa sobre o atual desenvolvimento biotecnoldgico e os reflexos nas relagdes sociais e
a necessidade do controle ético da ciéncia ou, ainda, nas escolhas ético-politicas-juridicas,

neste sentido:

“O choque de valores formado consequentemente pelo progresso
biotecnocientifico revela a sociedade a necessidade de controle
ético da ciéncia. Esta motiva inimeras situagOes-problemas que
serdo dirimidas a luz das escolhas ético-politico-juridicas de cada
sociedade. Edgar Morin enfatiza que a ciéncia é complexa porque é
inseparavel de seu contexto histdrico e cultural; ndo é apenas
cientifica, uma vez que sua realidade é multidimensional; seus
efeitos ndo sdo simples nem para o melhor, nem para o pior: séo
profundamente ambivalentes. De acordo como autor, “ha trés
séculos, o conhecimento cientifico ndo faz mais do que provar suas
virtudes de verificacdo e de descoberta em relagcdo a todos os
outros modos de conhecimento. E o conhecimento vivo que conduz
a grande aventura da descoberta do universo, da vida, do homem.
[.] E evidente que o conhecimento cientifico determinou
progressos técnicos inéditos, tais como a domesticacdo da energia
nuclear e os principios da engenharia genética. A ciéncia é,
portanto, elucidativa (resolve enigmas, dissipa mistérios),
enriquecedora (permite satisfazer necessidades sociais e, assim,
desabrochar a civilizacdo); é, de fato, e justamente, conquistadora,
triunfante. E, no entanto, essa ciéncia elucidativa, enriquecedora,
conquistadora e triunfante, apresenta-nos, cada vez mais,
problemas graves que se referem ao conhecimento que produz, a
acdo que determina, a sociedade que transforma. Essa ciéncia
libertadora traz, a0 mesmo tempo, possibilidades terriveis de
subjugacdo. Esse conhecimento vivo é 0 mesmo que produziu a
ameaca do aniquilamento da humanidade. Para conceber e
compreender esse problema, ha que acabar com toda alternativa da

12 FOUCAULT, Michel. Microfisica do poder. Organizag¢do e tradugdo Roberto Machado. 20 ed. Edi¢cdes Graal. Rio de
Janeiro, 1979.
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ciéncia “boa”, que so traz beneficios, ou da ciéncia “ma”, que so
traz prejuizos. Pelo contrario, ha que, desde a partida, dispor de
pensamento capaz de conceber e de compreender a ambivaléncia,
isto é, a complexidade intrinseca que se encontra no cerne da
ciéncia”. (MORIN, Edgar. Ciéncia com consciéncia. Trad. Maria
D. Alexandre e Maria Alice Sampaio Déria. 6 ed. Rio de Janeiro.
Bertrand Brasil, 2002, p. 15-16).

E preciso esclarecer para efeitos de desenvolvimento e conducao desta pesquisa que
a bioética surge nos Estados Unidos no inicio dos anos setenta, considerando, neste caso, a
teoria de Potter (1970), como uma forma fortalecida de abordagem das questdes
relacionadas com a vida e a morte das pessoas.

Por outro lado, é preciso, também mencionar, o estudo de Fritz Jahr*® quanto &
origem europeia da bioética, onde defendia em seus estudos que seu imperativo bioético
deveria orientar a vida pessoal, profissional, cultural, social e politica, bem como o
desenvolvimento e a aplicacdo da ciéncia e da tecnologia ja em 1927, questionando as
acOes do homem frente ao progresso cientifico.

Fritz Jahr imprimiu um valor mais filosofico ao seu estudo, enquanto Potter, sendo
um profissional da saude, fez reflex@es quanto a aplicacdo da ética nas ciéncias da vida e a
partir deste marco, inicia-se uma construcao de saberes e principios em torno da bioética,
referendando o uso dos dilemas diarios da vida e morte para ciéncia como um novo
paradigma.

Apesar da divergéncia quanto a origem da bioética, a pesquisa leva em conta a
abordagem de Potter (1970), por se perceber uma visdo muito excessiva do norte do
mundo, diretamente ligada aos avancos tecnoldgicos e cientificos, pondo de lado questdes
éticas e morais que afetam as relacbes pelo mundo, principalmente, naqueles paises
localizados no hemisfério sul, geralmente, os mais pobres e vulneraveis.

Portanto, partindo-se de sua origem nos Estados Unidos e, ainda que Potter e todo

seu estudo representem fortes referéncias na década de 1970, é preciso destacar,

BRevista de Bioética: Disponivel em http://www.scielo.br/pdf/bioet/v21n1/a02v21n1: Nos Gltimos anos comegam a surgir
publicagbes a respeito de Fritz Jahr, bem como eventos cientificos, dentre os quais se destaca o 1o Congresso
Internacional sobre Fritz Jahr e as raizes europeias da bioética, realizado na cidade de Rijeka (Croacia) no periodo de 11 a
12 de margo de 2011. Nessa mesma cidade portuéaria do mar Adriatico foi realizado, em 2008, o VIII Congresso Mundial
de Bioética, organizado pela Associagao Internacional de Bioética. Decorreu do congresso sobre Fritz Jahr a Declaracdo
de Rijeka 28, na qual se afirma: Fritz Jahr ja utilizou o termo ‘bioética’ (“Bio-Ethik”) em 1927. Seu ‘imperativo bioético’
deve orientar a vida pessoal, profissional, cultural, social e politica, bem como o desenvolvimento e a aplicacdo da ciéncia
e da tecnologia. Acesso em 10/02/2020.


http://www.scielo.br/pdf/bioet/v21n1/a02v21n1
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especialmente, evento ocorrido em Seattle, na Universidade de Washington em setembro de
1992*, como um novo paradigma para a disciplina em bioética.

O evento voltado, inicialmente, para a classe médica, onde reunidos para uma
conferéncia varios “pioneiros” da nova ética médica que se debrucaram para rever o
passado e “planejar” o futuro sob uma perspectiva das ciéncias médicas. Ndo havia ainda,
importante destacar, as considera¢fes das ciéncias humanas neste momento da pesquisa
cientifica.

A razdo desta conferéncia foi o lancamento de um artigo médico destinado a revista
Life' intitulado “Eles decidem quem vive e quem morre” (09 de novembro de 1962), o
qual descrevia um grupo de pacientes selecionados para um experimento por um comité de
cientistas de Seattle™® submetidos a um novo programa de hemodialise.

Através de descobertas do Dr. Belding Scribner (1961) para a dialise crénica,
restou claro que, o nimero de pacientes que necessitavam da dialise era muito superior a
capacidade de atendimentos.

A solucdo, neste caso, definida pelos cientistas envolvidos, foi propor a um
pequeno grupo formado por personalidades ndo médicas, ap0ds revisdo de todos os dossiés
de candidatos/pacientes indicados a hemodialise, que escolhessem quem deveria receber o
tratamento preferencialmente.

Desta forma, o comité deparou-se com uma dura tarefa, determinar quem seria
beneficiado, quais critérios seriam utilizados e quais requisitos deveriam ser considerados:
Personalidade? Financas? Aceitacao social? Contribuicdo passada ou futura? Dependentes
familiares ou apoio?

Apesar da formacdo anonima do comité, a noticia surgiu no New York Times'’ e
assim, nasce um novo olhar para a bioética, com a intencdo de amadurecer e discutir o
primeiro de varios dilemas que se desdobrariam ao longo do tempo.

Neste sentido, devemos ampliar o paradigma da bioética das questdes cotidianas e

persistentes, para além das situacbes emergentes que dizem respeito aos limites ou

1pESSINI L, BARCHIFONTAINE C. P. Problemas atuais de bioética. 6a ed. Sdo Paulo: Loyola; 2002; p. 20-21.

5[...] Em 1962, na revista Life, uma noticia publicada com o titulo: “Eles decidem quem vive ¢ quem morre” discutia a
questdo de que médicos nefrologistas nos Estados Unidos estavam decidindo quem iria para um programa de dialise
cronica, ja que este tipo de tratamento estava no seu inicio e ndo era disponivel para todos os que dele necessitavam.
Disponivel em: J. Bras. Nefrol. 1998; 20(1): 7-9. Acesso em 20/02/2020.

16 Revista de Bioética: Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/bioet/v22n1/a12v22n1.pdf. Acesso em 10-/09/2018.

17 pPESSINI L., BARCHIFONTAINE C. P. Problemas atuais de bioética. 6a ed. Sdo Paulo: Loyola; 2002,


http://www.scielo.br/pdf/bioet/v22n1/a12v22n1.pdf
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fronteiras do desenvolvimento da ciéncia, respeitada a premissa de que onde ndo ha
cidadania e nem direitos humanos respeitados, os indices relacionados ao desenvolvimento
humano sdo ruins, segundo Volnei Garrafa (2002).

Deste modo, ndo é preciso que apenas grandes tragédias traduzam a falta de
comprometimento com a vida, mas as acdes falhas e as omissdes constantes do Estado em
relacdo a sua populacdo, também traduzem a ndo aplicacdo dos principios fincados nos
direitos humanos para dentro dessa realidade bioética, sobre a qual pesquisadores tentam
achar o caminho ideal de aplicacao e construcdo diaria, considerando sua natureza dinamica
e inconstante.

Encontramos o confronto do pluralismo moral da bioética versus o universalismo
essencial de direitos humanos, sendo que na bioética, decisdes quase sempre emergem de
coletivos agrupados, como por exemplo, comissdes, comités de pesquisa, dos quais
resultam protocolos que envolvem seres humanos e que nem sempre estdo vinculados a
uma interferéncia estatal.

O Estado, quando impde regra, por vezes, anuncia posicionamentos nem sempre
condizentes com a realidade social, pois acompanhando diversas experiéncias, ha, em
muitos casos, falta de fundamentacdo técnico-cientifica do regramento legal consonante
com a modernidade.

Em varios momentos, esse mesmo Estado, somente atende a interesses proprios,
invoca poderes para dizer a regra sem observar a vida que se desenvolve nos espacgos de
busca por cura, atendimento, respeito as aflicbes humanas e questdes de insercédo social.

Por outro lado, quando abordamos direitos humanos a participacdo do Estado é,
necessariamente, obrigatéria para definir a relagdo individuo/Estado e, nesta composicado
entre bioética e Direito, como fazer este dialogo acontecer sem que as violagcdes se
destaquem, o que pode se traduzir em prejuizos aos avangos cientificos, na verdade, pode
se transformar em uma ruptura social 0 que é mais impactante do que qualquer avancgo
cientifico ou tecnoldgico.

O fato de a bioética trabalhar com sujeitos difusos, citando, por exemplo, a

Declaracdo Universal das Futuras Geracdes da UNESCO™, que se ocupa de pensar o

18 UNESCO. Disponivel em: http://unesdoc.unesco.org/images/0011/001108/110827por.pdf. Acesso em 25/10/2018.


http://unesdoc.unesco.org/images/0011/001108/110827por.pdf
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futuro, como previsto na obra de Potter'®, desdobra-se em um dos grandes desafios aos
direitos humanos e ao proprio poder estatal.

Este desafio precisa ser enfrentado no presente pensando-se no futuro, pois as
formas humanas ainda ndo nascidas integram este rol de protecdo desenvolvido pelo
sistema universal de direitos humanos e, diante dessa grande incognita, é fundamental
manter o futuro seguro.

Essencialmente, é preciso ndo barrar a evolucdo biotecnoldgica para atender as
demandas de satde, do desenvolvimento e do conhecimento, mas deve acontecer sem ferir
direitos e, ainda, garantir que as futuras geracdes sejam de fato beneficiadas sem serem
lesadas e descartadas pelo avango cientifico.

Deve-se compreender se a permissdo a tudo em nome da ciéncia e da evolucao,
apenas considerando a anéalise de cientistas e pesquisadores ligados as ciéncias naturais,
trara garantias as questdes fundamentais de direito.

O dilema esta posto na historia, em nosso direito e na construcdo da ciéncia como
garantia do futuro.

De qualquer modo, desafiando o direito, sempre havera cientistas, ligados a area da
salde, independente dos interessados e do proprio Estado e sempre estardo por tras de
qualquer questdo que envolva o estudo da vida e isto necessita do acompanhamento das
ciéncias humanas para projetar os desafios em favor da humanidade.

Portanto, agindo corretamente ou ndo, sdo agentes necessarios ao acompanhamento
técnico das medidas ou protocolos de salde e estes detém o poder de decidir sobre a vida e
a morte, mesmo aqueles que apenas acompanham decisdes administrativas, que por tras de
mesas e canetas, tomam decisdes em nome de populagdes.

Além dos principios éticos e bioéticos, é preciso incorporar aos novos tempos, 0S
paradigmas de grandeza da dignidade humana aos sistemas legais de qualquer Estado e
observe-se 0 minimo de cuidado com seu povo e as futuras geracdes.

Por tais razdes, ao estabelecer limites, ao observar principios e garantias de direitos
fundamentais frente a interdisciplinariedade entre as ciéncias, fato incontestavel, é de
extrema importancia o resgate de um suporte ético nas praticas humanas, cientificas e

tecnoldgicas, no caso brasileiro, disposto na Constituicdo Federal ao eleger como

¥POTTER, V. R. Bioethes: a bridge to the future. Englewood Cliff: Prentice-Hall, 1971.



28

fundamento do Estado Democratico a dignidade da pessoa humana e a inviolabilidade da
vida.

Neste sentido, vale mencionar, o posicionamento do Ministro do Supremo Tribunal
Federal Lufs Roberto Barroso®®, em relagdo ao valor constitucional do principio da
dignidade da pessoa humana e sua intangibilidade, frente a qualquer afrontamento ou
tentativa de modificacdo, seguindo a linha dos Tratados Internacionais relativos a
consolidagéo de direitos humanos.

A posicdo por nds defendida vem expressa a seguir e se
socorre de um dos principais fundamentos do Estado
constitucional brasileiro: a dignidade da pessoa humana
(CF, art.1°, I11). Esse principio integra a identidade politica,
ética e juridica da Constituicdo e, como consequéncia, nao
pode ser objeto de emenda tendente a sua aboligdo, por estar
protegido por uma limitagdo material implicita ao poder de
reforma. Pois bem: é a partir do ndGcleo essencial do
principio da dignidade da pessoa humana que se irradiam
todos os demais direitos materialmente fundamentais, que
devem receber protecdo méxima, independente de sua
posicdo formal, de geracdo a que pertencem e do tipo de
prestacdo a que dao ensejo (BARROSO, 2018, p.216-217).

Sendo assim, cabe um esclarecimento, esta pesquisa ndo se deteve ao aspecto penal,
outra grande ferida social. Ainda que necessaria uma abordagem superficial sobre a
legislacdo nacional, esse ndo sera o foco da analise aqui realizada.

Porém, ndo ha como enfrentar o assunto sem, talvez, analisar possiveis violacdes
penais em ambito nacional e internacional quando feita referéncia a protecdo da dignidade
da pessoa humana.

Além da abordagem aos conceitos de bioética e direitos humanos e suas aplicacfes
e implicacbes no sistema juridico nacional, utilizando-se um caso concreto, na aplicacdo da
lei de transplante de 6rgdos e tecidos humanos e seu envolvimento com o0s temas citados
inicialmente, e a analise da Portaria 844/2012%* do Ministério da Sadde do Brasil.

Esta portaria, brevemente, pois logo a frente, enfrentar-se-a a questdo com maior

profundidade devido a problematizagdo da pesquisa, traz uma limitagdo, por estado da

2 BARROSO, L. R. Curso de Direito Constitucional contemporaneo: os conceitos fundamentais e a constru¢do do novo
modelo. 7. ed. S@o Paulo: Saraiva Educagdo, 2018.

ZIBRASIL. Ministério da Satde do Brasil. Disponfvel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0844_02_05_2012.html. Acesso em 01/01/2019.
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federacdo, como se fossem cotas, para o cadastramento de novos doadores de medula 6ssea
no REDOME (REGISTRO NACIONAL DE DOARES DE MEDULA OSSEA) e vedam a
realizacdo de campanhas de captacdo de doadores de medula, salvo com autorizacéo prévia
do dérgdo responsavel que, neste caso, € o Ministério da Saude.

Especificamente, neste caso, a analise refere-se as violagdes relativas aos doadores e
receptores, suas escolhas livres e a interferéncia estatal na regulacdo de determinacOes
quanto aos procedimentos adotados para aplicagdo do sistema de transplante de medula em
pacientes de doencas como a leucemia, por exemplo.

A jurisprudéncia em torno do tema da doacdo de 6rgdos e tecidos humanos, tanto na
esfera penal quanto civel, ndo é tdo extensa, posto que, o crime ou a lesdo ao bem juridico,
geralmente, esta acobertado por situaces camufladas pela legalidade, como no caso de
omissBes, ou mesmo pela ilicitude ligada ao trafico de pessoas para esta finalidade e até
acOes estatais quando regulamentam ou ndo determinadas questdes.

Em relacéo ao tréfico de pessoas, é importante esclarecer que o Brasil ao aderir ao
Protocolo de Palermo, como exemplo, incorporado ao sistema normativo nacional através
do Decreto 5017 de 2014%, entre vérios outros tratados internacionais ligados a questées de
direitos humanos, assumiu compromisso de combater o trafico de pessoas perante a
comunidade internacional e promover politicas de combate e prevencdo ao cometimento
desta modalidade criminosa, além de proteger as vitimas desta forma de violacao ao lado da
exploracdo sexual e do trabalho escravo.

Ainda, em recente alteracdo a Lei 13.344/2016% foi incluido o artigo 149-A do
Caodigo Penal, especialmente, observado o inciso | do texto legal, em relagdo a remocéo de
orgdos e tecidos humanos, observada a forma dolosa, pois 0 mero trafico de pessoas nao
demonstra o exaurimento do crime.

Neste caso, combinado com Lei 9434/97%

(lei de transplantes) formara concurso
material quando houver a efetiva remocdo do 6rgdo ou tecido, mas € preciso fazer

referéncia a mudanca legislativa demonstrando a preocupacdo gquanto a esta conduta em

22 BRASIL. Decreto 5017/2014: Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2004-
2006/2004/decreto/d5017.htm. Acesso em 19/10/2018.

22 BRASIL. Lei 13.344/2016. Disponivel em http:/www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2016/lei/L13344.htm.
Acesso em 10/02/2020.

2 BRASIL. Lei 9434/1997. Disponivel em http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/19434.htm. Acesso em 10/02/2020.
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http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2004-2006/2004/decreto/d5017.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2016/lei/L13344.htm
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relacdo a protecdo da vida, evitando-se préaticas abusivas e desumanas, revelando-se o
cuidado do Direito Penal a uma questéo sensivel e presente.

Embora parega um assunto distante de nossas realidades urbanas, temos casos
interessantes dentro do sistema legal nacional sobre a questdo, um exemplo, o0 jornalista
Julio Laudemir *>(2008) fez uma investigagdo relatando a questdo do trafico de 6rgéos ao
redor de Recife (PE), revelando uma organizacgdo criminosa que agia aliciando pessoas para
o tréfico internacional de 6rgdos.

Ainda que seja um tema para outra pesquisa, ha no acordo internacional
mencionado anteriormente, mais uma indicacédo clara contra o uso indevido de pessoas para
qualquer finalidade ilicita e, muitas vezes, observam-se situa¢cbes como a comercializagao
de 6rgdos ou partes, tecidos humanos, enfim, tudo em nome de um suposto bem maior
acobertado pela ciéncia.

Ainda, a logica de mercado imposta pelo modelo econémico que vivenciamos no
mundo globalizado pode interferir no contexto filosofico da questdo, levando a crer que os
fins justificam os meios.

Portanto, o problema analisado deve ser visto atraves dos principios que regem a
bioética em conjunto com as regras de conduta que amparam os Direitos Humanos e como
tal, devem funcionar como limites para que a vida e a dignidade humana sejam preservadas
dos abusos e violagGes cometidos por qualquer pessoa, instituicdo ou Estado.

O progresso cientifico e sua aplicacdo para melhores condi¢cdes de vida e saude
devem ser melhorados cada vez mais, mas que ndo sirva de justificativa para qualquer tipo
de abuso a busca de dignidade sob nenhuma hipétese.

A preservacdo da vida é um bem a ser perseguido por todos os envolvidos neste
cenario e condi¢do para que a humanidade siga.

O dever do progresso humano permite a invencdo da novidade, o aumento do
conhecimento e a ampliacdo de um bem estar, no entanto, pode trazer o risco do
impensavel, do insustentavel a natureza e a condi¢do humana.

A criacdo de coisas impensaveis, sem nenhum tipo de reflexdo e contencgéo, traz a
possibilidade de serem violados direitos fundamentais reconhecidamente essenciais para o

progresso.

% LAUDEMIR, Jalio. Rim por rim. So Paulo. Editora Record, 2008.
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Como mencionou Aldous Huxley?, ainda que na construcdo de uma ficgo, estamos
diante de um admirdvel mundo novo, em que o saber cientifico produz uma sociedade
totalitaria e desumanizada, destinada em sua grande parte aos mais privilegiados.

Portanto, surgiram com o mundo moderno desafios intransponiveis para 0s quais, 0s
erros do passado e do presente, ndo sao mais permitidos se, eventualmente, ameacarem a
existéncia da vida ou o fortalecimento da premissa da dignidade humana.

Neste cenario, o Estado, como gestor de politicas publicas assume um lugar
fundamental, pois através de sua atuacdo buscam-se alternativas justas e igualitarias, mas
guando este ator coloca-se de maneira questiondvel contra os anseios do povo, por
promover ou dizer o direito de maneira equivocada, rompe-se a linha ténue que separa a
autoridade legitima e o abuso.

O Direito é fundamental para o dimensionamento de uma sociedade em um espaco
tempo-geografico, inclusive no ambito internacional. A extensdo dos direitos humanos
encontra-se no centro das questdes bioéticas, pois cumprem o papel de jurisdicizar a nogao
de dignidade humana e consubstanciar seu contedo aplicado aos desafios novos e antigos
relacionados a vida e a morte.

Ao aprimorar-se essa dialética, entre uma ciéncia e outra, impdem-se conflitos, dos
quais o resultado deve ser a ampliacdo da extensdo dos direitos humanos através da
bioética, seja com 0 apoio cientifico e estatal ou néo.

Ademais, deve-se destacar a bioética (incluida a ética) e o Direito, como bracos que
protegem os direitos humanos quando afrontados por questdes relacionadas a genética ou
outro campo da ciéncia, principalmente, quando influenciam a aplicacao da lei.

Ainda que o Estado pronuncie-se favoravel por uma ruptura social, é necessario o

enfrentamento destas questdes e o olhar permanente para o futuro da humanidade.

Objetivos gerais
Neste contexto de reflexdes, a pesquisa buscou tracar em seus objetivos gerais as

seguintes propostas:

2
6 HUXLEY, Aldous. Admiravel Mundo Novo. 2001, p.25.
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Compreender a dignidade humana como fundamento essencial do instituto de
direitos humanos e a influéncia da bioética quanto aos problemas éticos- sociais criados
pelo avango da ciéncia, guiada pelas mudangas culturais da sociedade e somada as crises
ético-morais da area da saude;

Descrever e problematizar através de um caso concreto a aplicacdo da Portaria
844/2012 do Ministério da Saude do Brasil e a interferéncia estatal nas questfes de saude
relacionadas através da chamada “manutencdo regulada” sobre o sistema de transplante de
medula dssea, refletindo sobre a dignidade humana como principal instrumento de protecédo
ao direito a vida e a saude;

Analisar o contexto social e juridico do Brasil em relacdo as questdes da salde,
especialmente, quanto a aplicacdo da lei de transplantes e doacdo de drgdos e tecidos
humanos, observando a judicializacdo da saude como um fendmeno atual e as possiveis
violacdes enfrentadas neste campo, tanto por profissionais ligados as questdes da saude,
quanto pelos operadores do direito e, principalmente, pelo Estado enquanto gestor de
politicas publicas.

Objetivos especificos

Ainda, para atender aos objetivos especificos desta pesquisa, tragou-se seguinte
linha:

Analisar o discurso da bioética e seus principios diante da crise de efetividade dos
direitos humanos, analisando o progresso cientifico e suas consequéncias pela néo
observacdo deste instituto e, especialmente, uma analise quanto a Lei de Transplantes no
Brasil sua aplicacdo e possiveis violagdes ao direito a vida e ao principio da dignidade
humana;

Apresentar uma visdo da legislacdo em relagdo ao tema sobre transplantes de 6rgaos
e tecidos humanos no cenario nacional e sua aplicacdo na satde publica.

Retratar um caso concreto apreciado pelo Tribunal Regional Federal da 32 Regido,
ainda em grau de recurso junto ao Supremo Tribunal Federal e Superior Tribunal de
Justica, em que o tema central é o transplante de medula e as dificuldades encontradas pela
paciente junto ao sistema de saude publica do Brasil e as limitagcbes ao principio da

dignidade humana provocadas pelo caso;
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Analisar o alcance juridico-constitucional do reconhecimento da dignidade humana
pela Constituicdo Federal de 1988 e a influéncia dos principios bioéticos frente a utilizagéo
de drgdos e tecidos humanos como forma de atender a demanda por transplantes junto ao
sistema da saude publica brasileira e seus conflitos ético-morais para cumprimento da lei.

Responder se a ciéncia e a biotecnologia podem transpor direitos inalienaveis e
universais contidos nos direitos humanos tendo como justificativa os fins da pesquisa
cientifica ou os interesses do Estado.

Com o intuito de alcancar de forma concreta 0s objetivos tracados, faz-se
imprescindivel que o projeto seja estruturado e desenvolvido apos a perfeita compreenséo e
dominio dos temas investigados perante doutrina especializada, tanto classica quanto
contemporanea.

Deste modo, estudar-se-a4 o fenébmeno da aplicacdo da bioética em conjunto com o0s
direitos humanos nos casos de utilizacdo de 6rgaos e tecidos humanos, assim como as bases

e desdobramentos do interesse publico.

Metodologia

A metodologia se baseara na proposicao de Barroso (2018) Oliveira (2011), Bobbio
(2004), Jonas (2006) por meio de uma dogmatica em trés diferentes niveis: analitico,
empirico e normativo.

A dimensdo analitica se dara por meio da reflexdao sobre a relacdo entre os direitos
humanos e a bioética e seus principios, especialmente, em confronto com o principio da
dignidade humana no ordenamento nacional e, quanto a aplicacdo da Lei de Transplantes
brasileira a luz da Constituicdo de 1988, buscando entender o modo como essa aplicagdo se
relaciona com os conceitos juridicos aqui propostos.

Far-se-a, também, andlise fundamental acerca do fendmeno da efetividade da
dignidade humana enquanto fundamento republicano confrontado pelo direito a vida.

A dimensdo concreta da pesquisa se da pela imprescindibilidade de ndo se ater,
apenas, a mera cognicdo do direito positivo e aos preceitos tedricos que serdo construidos
pelo levantamento bibliografico, sendo nesta dimensdo que serd analisada a aplicagdo da

portaria ministerial combatida e se esta barra direito fundamental a vida.
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E, tambem, pela anélise do caso concreto, objeto de acédo judicial ainda em curso no
sistema judiciério brasileiro junto ao Supremo Tribunal Federal e ao Superior Tribunal de
Justica, se neste caso, 0s acordos e tratados internacionais ligados a protecdo da vida e a
dignidade humana, mostram-se de forma suficiente, respeitados e cumpridos.

E de se esclarecer que a dimensdo empirica se dara pela analise do caso proposto,
apenas como forma de contextualizar as propostas analiticas trazidas e, por motivos de
confidencialidade quanto as pessoas envolvidas, serdo omitidas as identidades, ndo ha uma
analise de carater quantitativo, visto que o problema da aplicacdo da lei transplantes
nacional ndo pode ser analisada nesta perspectiva.

A andlise se dard de forma qualitativa, pois ainda que houvesse apenas um caso,
entende-se que a discusséo teria, em geral, 0S mesmos aspectos, visto que se busca discutir
sobre o fato de, nestes casos, o direito a vida e a dignidade humana sdo prontamente
observados e amparados pelos principios bioéticos em nome da pesquisa cientifica e do
direito a vida, ainda que isto beneficie apenas um individuo, no caso o receptor do
transplante ou o doador.

Entende-se também, que o referido recorte ndo resultara em dbice ocasionado por
grande namero de a¢des judiciais, visto que as referidas demandas que decorrem desta
pratica ndo representam grande volume no sistema judiciario, seja pela falta de informacéao,
ocultamento de crimes, pelo sigilo das relagdes ou mesmo se, amparados por uma falsa
ideia, de que uma vida salva em detrimento de outras € suficiente para justificar qualquer
violacdo a direitos fundamentais, ainda que disso decorra uma grande discussao doutrinaria
e cobertura midiatica.

Por fim, a dimens@o normativa consistird em encontrar uma resposta adequada para
0 problema proposto, sendo por meio desta que se procurara apontar a necessidade de
subsidios para lidar com a questdo, assim como se a iniciativa legislativa ja existente é
suficiente para a resolucdo da problematica.

Os resultados foram colhidos por meio de levantamento bibliogréafico que se deu de
forma constante, através de busca sistematica em periodicos internacionais e nacionais e em
bibliotecas publicas, com fins de acessar doutrinas e outras literaturas juridicas que sejam

especializadas nas tematicas tratadas — transplantes de érgdos e tecidos humanos/ principios
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bideticos/aplicacdo dos direitos humanos para construcdo de parametros globais em
bioética.

Os dados coletados foram analisados a partir da inter-relacdo com todo o arcabouco
tedrico construido, por meio do método hipotético-dedutivo (POPPER, 1975), com base na
ideia de origem em um problema para o qual se procura uma solucdo, por meio de

tentativas e eliminacéo de erros, a partir da critica.

Por fim, o titulo inicial foi modificado para melhor se adaptar ao novo desafio: antes
0 tema versava sobre Desenvolvimento Humano e Direitos Humanos, analisando uma
construcdo, basicamente, filosofica, enquanto que, apds a mudanca de orientacdo, fez-se
uma nova construcdo para uma abordagem mais objetiva no universo da bioética, sem
deixar de lado a analise filosofica do Direito e da prdpria bioética, mas em busca de trazer
ao debate dilemas voltados para ciéncia e para salde e sua interface com o Direito,
principalmente, quanto ao aspecto da construcdo universal e indivisivel de direitos

humanos.

CAPITULO 1

DIREITOS HUMANOS E BIOETICA (DES)LIGADOS PELA DIGNIDADE
HUMANA?

No caminho da busca para humanizagdo das questdes que envolvem a ciéncia,
principalmente, situacOes sobre vida e salde, tratando-se de uma ciéncia recente, a bioética,
busca novos patamares de discussfes, abordando de forma original problemas seculares,
interpondo contemporaneidade, originalidade, interdisciplinaridade de forma sistémica e
global e universalizando o conhecimento, ademais, esforgando-se para a protecdo de

qualquer forma de abuso em relacédo aos avancos biotecnolégicos.

[...] Assim, como saberiamos sobre a sacralidade da vida caso néo
houvesse assassinatos e 0 mandamento “ndo mataras” ndo revelasse
essa sacralidade, e ndo saberiamos o valor da verdade se ndo
houvesse a mentira, nem o da liberdade sem a sua auséncia, e assim
por diante — assim também, em nosso caso, na busca da ética da
responsabilidade a longo prazo, cuja a presenca ainda ndo se
detecta no plano real, nos auxilia antes de tudo a previsdo de uma
deformacdo do homem, que nos revela aquilo que queremos
preservar no conceito homem. Precisamos da ameaca a imagem
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humana — e de tipos de ameaca bem determinados — para, com o
pavor gerado, afirmarmos uma imagem humana auténtica.
Enquanto o perigo for desconhecido ndo se sabera o que ha para se
proteger e por que devemos fazé-lo: por isso contrariando toda a
légica e método, o saber se origina daquilo que devemos nos
proteger?’.

E preciso utilizar o conceito da ética neste contexto para compreender o duelo entre
direitos humanos (leia-se dignidade humana) e a bioética. A ética surge como uma resposta
a problemas; € uma reflexdo-acdo com base na realidade.

A bioética foi oficialmente batizada em 1972, neste caso adotando-se a teoria de
Potter (1970) e ndo o pensamento filoséfico de Friz Jahr®®, para fundamentar o surgimento
da disciplina.

Desde seu surgimento, o que se conhece hoje como bioética passou por uma
complexa metamorfose conceitual, que podemos classificar em trés periodos distintos:
educacional, ético e global (PESSINI, 2000).

Os estagios sdo fundamentais para entendimento desta ciéncia, mas observa-se, em
especial, o terceiro estagio, onde na chamada “Bioética global” (1985 até o presente) a
gama de problemas aumentou de forma significativa e obrigou cientistas de todas as
vertentes, principalmente, os eticistas, para além da especialidade médica, observarem as
ciéncias sociais e comportamentais.

Entdo, a bioética ganhou espaco em um movimento global, se personalizou e
ganhou forca, contemplada pela observacdo das ciéncias sociais e do comportamento
humano.

As questBes analisadas por este novo modo de interpretacdo vado além da genética e
da biologia molecular, comecando a passar pelo leito de morte do paciente e englobar as
politicas sociais e a ética da satude (PESSINI, 2000).

Nesta grande teia de novas fronteiras e desafios, a bioética assumiu proporgdes
muito mais amplas do que aquelas definas pela Escola de Wiscosin®, o que fica
evidenciado pelo trabalho executado nos comités de ética e consultorias que contemplam

situagBes psicossociais, econémicas, legais e religiosas.

%7 JONAS, Hans. O principio responsabilidade. Ensaio de uma ética para a civilizagdo tecnolégica, p.70-71.

2Djisponivel em: http:/www.scielo.br/pdf/bioet/v21n1/a02v21n1. Acesso em 27/11/2018.

LOPES, José Agostinho. Bioética — uma breve histéria: de Nuremberg (1947) a Belmont (1979). Revista Médica de
Minas Gerais 2014; 24(2): 262-273.
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Neste cenario, o grande desafio é localizar a ética neste contexto
interdisciplinar/multidisciplinar e entender como a bioética absorvera este novo modelo,
sem essa reflexdo ndo podemos permitir o acesso ao futuro.

O modelo apenas conceitual, precisa ser posto de lado, e a bioética se assume como
um movimento social que cobra um engajamento para definir problemas éticos e biologicos
do presente para o futuro, como defende Hans Jonas*°.

Um dos primeiros historiadores do movimento da bioética, o professor David
Rothman®, pondera em sua obra que o cientista moderno ndo poderia atender todas as
demandas que foram e serdo colocadas no caminho. Neste sentido, a quem atender de
forma justa e igualitaria?

Assim sendo, tomamos a justica e a igualdade como pilares dos direitos
fundamentais que norteiam as buscas em direcdo a dignidade humana. Deste modo,
enfrentando-se desafios cotidianos como ser justo nas decisbes no campo da ciéncia médica
e aplicar igualitariamente, sem preconceitos ou sem interesses as a¢des decorrentes dessas
decisdes, eis 0 maior desafio.

O critério do passado ndo é mais Gtil aos novos desafios, apos novas descobertas
cientificas a qualidade do proximo e a riqueza ndo podem servir de parametro de escolha
aos cientistas, pesquisadores, médicos, juristas, onde, qualquer espécie de discriminacao,
deve ser encarada como um problema social.

Nesta nova realidade, a escolha de novos destinatarios das ciéncias biotecnoldgicas,
ndo poderia ficar adstrita apenas ao profissional envolvido na pesquisa ou na aplicacdo de
procedimento ou no gestor de politicas publicas.

Assim, abre-se um novo tempo neste movimento social que se denominou bioética
e, inicialmente, foi delegada a leigos, a aplicacdo da justica para escolher quem seria o
beneficiario de qualquer novo experimento, equipamento, doagfes e transplantes o que sera
analisado neste trabalho.

O estudo em torno da diélise de Seattle trouxe novas dimensfes a perspectiva da

escolha de pacientes e um debate profundo foi estabelecido quanto aos limites dessas

%0 HANS, Jonas. O principio responsabilidade. Ensaios de uma ética para a civilizagio tecnoldgica; traducio do original
alemdo Marijane Lisboa, Luiz Barros Montez. Rio de Janeiro. Contraponto: PUC-Rio, 2006.

1 ROTHMAN, David. Strangers at the bedside. A history of how law and bioethics transformed medical decision-making.
2nd ed. New York: Aldine de Gruyter; 2003.
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escolhas envolvendo, ndo somente questdes técnicas, 0 que parece 0bvio, mas questdes de
cunho ético e social que acirram discussdes em torno do tema vida e morte e suas
perspectivas para os pacientes e profissionais envolvidos, provocando um realinhamento de
valores no mundo da medicina.

Dentre os eventos que se seguiram, outro fato trouxe provocagfes: no caso 0
professor de anestesia Henry Beecher®* ligado & Universidade de Harvard, publicou um
artigo no “New England Journal of Medicine®*: Etica e pesquisa clinica”, no qual fez uma
dendncia sobre experimentacdes médicas e as definiu como antiéticas.

Apesar da forte repercussdo dos casos de experiéncias com humanos, vivenciados
pelo processamento do julgamento de Nuremberg, onde os experimentos humanos foram
escabrosos, 0 médico mencionado trouxe relatos relacionados a pessoas incapazes de
assumir uma postura moralmente ativa diante do pesquisador do experimento®*.

O exemplo disso, como ainda acontece hoje, sdo camadas vulneraveis que acabam
se submetendo a testes ou experimentagdes, das quais, ndo é possivel abstrair o
entendimento necessario para que o consentimento livre seja aplicado.

Apenas para reflexdo deste caso se esclarece, portadores de deficiéncia mental e
fisica, idosos, recém-nascidos, presidiarios e demais camadas populacionais as margens da
sociedade, potencialmente, ficam sujeitos, comprovadamente, a estas situagdes.

Segundo a pesquisadora Débora Diniz®, este fato ainda surpreende pelo
vanguardismo das conclusdes teoricas de Beecher, pois de acordo com a mesma, 0 cientista
constatou que o uso do consentimento era mera prescri¢do de rotina cientifica, este defendia
que nédo bastava o recolhimento do termo, mas que os envolvidos deveriam entender o que
de fato ocorria.

A pesquisa mostrou que em torno de um quarto dos experimentos cientificos,
envolvia maus tratos humanos, indicava além do carater denunciatério, uma constatacdo

tragica que essa imoralidade envolvendo pessoas, nao foi exclusiva dos campos nazistas.

%2 DINIZ, Débora. Henry Beecher e a génesa da Bioética. Revista: O mundo da saude, ano 23 v.23, n.5, set/out.1999.
http://repositorio.unb.br/bitstream/10482/16177/1/ARTIGO_HenryBeecherGeneseBioetica.pdf. Acesso em15/09/2018.

¥ ROTHMAN, D. J. Ethics and human experimentation: Henry Beecher revisited. The New England Journal of Medicine,
v.317,n. 19, p. 1196,1987.

34 DINIZ, Débora. Henry Beecher e a génesa da Bioética. Revista: O mundo da saude, ano 23 v.23, n.5, set/out.1999.
http://repositorio.unb.br/bitstream/10482/16177/1/ARTIGO_HenryBeecherGeneseBioetica.pdf. Acesso em15/09/2018.
35DINIZ, Débora. Henry Beecher ¢ a génesa da Bioética. Revista: O mundo da satde, ano 23 v.23, n.5, set/out.1999.
http://repositorio.unb.br/bitstream/10482/16177/1/ARTIGO_HenryBeecherGeneseBioetica.pdf. Acesso em15/09/2018.
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“Foi assim que Beecher conseguiu uma proeza de fazer
inveja aos sensacionalistas modernos: trouxe o horror da
imoralidade da ciéncia, dos confins dos campos de

concentracdo, para o0 meio cientifico e académico

hegeménico®”.

A pesquisa cientifica ndo deve ser ma, pois deve ser aplicada pensando-se na
evolucdo humana e contribuir para propdsito de desenvolvimento humano e de preservacao
da vida e muito menos racista, devido ao seu objetivo universal e indivisivel como da
esséncia direitos humanos.

Entretanto, encontrar material humano disponivel na vulnerabilidade do doente é
um fato e, neste instante, pesquisadores e sociedade, percebem a importancia da avali¢do do
método de pesquisa, ndo apenas o avango cientifico, mas também, os direitos e o bem estar
das pessoas envolvidas.

Em outro caso de grande repercussdao, envolvendo experimentos médicos com
humanos, estudava-se a sifilis ndo tratada o que foi executado pelo servico de saude publica
norte americano em Tuskegee®’, Alabama, por um longo periodo, até tornar-se um
escandalo e ser denunciado as autoridades do pais.

Na época (1932 até 1972), uma cidade de populacdo pobre e predominantemente
com descendéncia africana, a pesquisa cientifica envolveu vulneraveis, sendo que ao seu
final, acabou gerando processos indenizatorios contra o governo americano pelos abusos
cometidos contra 0 grupo, concluiu-se que tais comportamentos por parte da comunidade
cientifica precisavam ser revistos, mesmo ap6s as recomendagdes decorrentes do
julgamento de Nuremberg e uso de pessoas em experiéncia cientificas.

Neste caso, denominado Estudo Tuskegee, foi utilizado 600 homens negros, era
uma pesquisa voltada ao estudo da sifilis em um experimento médico, esses homens foram
divididos em 399 pessoas infectadas para simples observacdo da evolucdo da doenca sem
medicamento e outros 201 saudaveis para comparacdo com 0s demais que estavam
infectados.

Tukesgee era 0 nome do centro de saide onde o experimento foi realizado, o

objetivo era observar a doenga, livre de tratamento, em um momento que esta avangava

% DINIZ, Débora. Henry Beecher e a génesa da Bioética. Revista: O mundo da saude, ano 23 v.23, n.5, set/out.1999.
http://repositorio.unb.br/bitstream/10482/16177/1/ARTIGO_HenryBeecherGeneseBioetica.pdf. Acesso em15/09/2018.
$"HOWEL, Joel. Race and U.S. medical experimentation: the case of Tuskegee. Cardeno de Saude Publica 2017; n. 33
sup. 1. http://www.scielo.br/pdf/csp/v33s1/1678-4464-csp-33-s1-e00168016.pdf. Acesso em 16/09/2018.
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mundialmente. Aos participantes ndo foi revelado que possuiam a doenca e nem mesmo
seus efeitos, sendo que a grande inadequacdo foi omitir o diagndstico conhecido e adiante o
prognostico esperado, ao grupo isso nunca foi revelado.

Deste modo, mesmo ap0s a década de 50 onde ja havia tratamento terapéutico para
a sifilis, o grupo foi mantido sem tratamento com conhecimento dos cientistas envolvidos,
impedidos inclusive de receber ajuda em outros locais para ndo interferir na pesquisa, ou
seja, toda e qualquer ajuda foi negada aos participantes, levando ao cometimento de abusos
mesmo sob a égide do Cadigo de Nuremberg que estabelecia as primeiras diretrizes sobre a
pesquisa com seres humanos, lembrando que o Cddigo foi formulado por autoridades

americanas, sendo parte da sentenca do Tribunal de Nuremberg 11%

onde questdes ligadas
aos direitos humanos surgiam na pauta mundial.

Os participantes nunca deram consentimento para a pesquisa, apenas receberam a
informagdo que possuiam um “sangue ruim” e que caso participassem receberiam
tratamento médico gratuito e despesas com transporte, alimentacédo e funeral.

Ap0s este acontecimento, o Congresso Americano criou uma Comissdo Nacional
para a protecdo de questdes humanas em pesquisa biomédica e comportamental, a fim de
recomendar novas regras para guiar 0s pesquisadores no modo de agir diante de
experimentos cientificos, através da interacdo com outros profissionais e com a participacéo
publica.

Este caso formou uma ampla literatura, apesar dos evidentes abusos por parte dos
cientistas e contribuiu, sobremaneira, para o desenvolvimento da disciplina de bioética,
revelando conceitos como a autonomia do paciente, padrfes para consentimento informado
e delegado e equilibrio entre risco e beneficios. (PESSINI, 2002)

Ainda tomando casos concretos para reconhecer a evolugdo dos estudos da bioética,
em 1967 o médico Christian Barnard realizou um transplante de coracdo humano de pessoa
morta (ou moribunda) para outro paciente com doenca terminal de coracdo (PESSINE;
BARCHIFONTAINE, 2002).

Apesar do encantamento do feito, foi um momento de questionamento social quanto

a origem do o6rgdo transplantado. Se havia morte confirmada verdadeiramente? Se o doador

%Disponivel em: https://www.ufrgs.br/bioetica/tueke2.htm. Acesso em 04/11/2019.


https://www.ufrgs.br/bioetica/tueke2.htm

41

havia se manifestado em vida quanto ao experimento? Houve respeito aos desejos
expressos em vida pelo doador para a retirada do 6rgéo?

Assim, mesmo com os transplantes de rins j& acontecendo no meio das experiéncias
médicas, este evento trouxe ao meio cientifico e social questfes instigantes, como o
respeito pela vida e a dignidade do doador e receptor de 6rgéos, tema que sera analisado ao
longo da pesquisa.

Ainda em 1967, uma fundacio ligada & pesquisa de medicamentos® na Inglaterra
(PESSINE; BARCHIFONTAINE, 2002), patrocinou uma conferéncia historica sobre ética
médica com referéncia aos transplantes, quase todos os participantes eram cientistas ou
medicos.

Neste encontro, refletiram se a presenca de fildsofos e te6logos seria indispensavel
aos eventos futuros, mas mesmo com essa auséncia, puderam expressar que em suas
disciplinas, muito antes da ciéncia moderna, ja faziam a reflexdo sobre a vida e a morte
utilizando-se das questoes filosoficas para produzir solugdes quanto aos anseios sociais.

Mesmo com situagdes concretas desafiando cientistas, somente em 1968 um comité
de Harvard, dirigido por Beecher e com a participacdo de um tedlogo, prop6s uma
defini¢do para “morte cerebral” para encerrar uma indagacéo proposta pelo Papa Pio XII, a
provocacao foi feita em 1958(PESSINE; BARCHIFONTAINE, 2002).

Um tedlogo episcopal chamado Joseph Fletcher, escreveu em 1954 um livro
intitulado “Morals and Medicine”, mesmo quando tedlogos catdlicos ja vinham discutindo
temas como eutanasia e aborto, Fletcher fez uma andlise teoldgica, sobretudo, destacando a
liberdade e autonomia do paciente, onde fez uma defesa liberal quanto ao tema eutanéasia, o
que foi um avango para 0 momento e a despeito da comunidade catdlica (PESSINE;
BARCHIFONTAINE, 2002).

O tedlogo Paul Ramsey, em 1970, desta vez um metodista, interessado em
mudangas na medicina, fez um acompanhamento, durante um ano, na enfermaria do
Hospital da Universidade de Georgetown, nos Estados Unidos, analisando a relagdo
médico-paciente, trazendo para a bioética uma abordagem como uma disciplina académica.
(PESSINE; BARCHIFONTAINE, 2002)

% Pessini, Leo; Barchifontaine, Christian de Paul de. Problemas atuais da bioética. Edi¢des Loyola. Sdo Paulo; 1997,
pag.29.
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O caso de Karen Ann Quinlan, em New Jersey, despertou o olhar para os episodios
de prolongamento da vida. Diante da conviccdo de seus pais, apds permanecer longo
periodo em coma, pediram pelo desligamento dos aparelhos que a mantinham viva, 0 que
foi recusado pelo medico que fazia o atendimento.

O caso foi transformado em uma questdo legal e levado a Suprema Corte do Estado
de New Jersey, em 31 de margo de 1976, quando se pronunciou a respeito, de forma
apatica, mas reconheceu que as novas tecnologias de sustentacdo da vida evoluiram, sem
duvida, mas dai essa vida adquirir feicbes de dignidade, era outro problema (PESSINE;
BARCHIFONTAINE, 2002).

O caso americano e outros que surgiram em sequéncia formando um novo debate
envolvendo ted6logos e fildsofos, que deram sua contribuicdo para embasar decisdes
hospitalares sobre pedidos de ressuscitamento, a lei publica de advances directives e
cuidados de hospice aos doentes terminais (PESSINE; BARCHIFONTAINE, 2002).

Os acontecimentos cientificos trazidos até o momento retiraram a bioética do
passado e impulsionaram sua aplicacdo e estudo ao futuro, pois a bioética moderna deve
demonstrar a medicina, a utilidade do pensamento filoséfico a respeito dos problemas
éticos, ndo ha como prever o futuro sem que tais posturas sejam incluidas nas decisdes de
cientistas, médicos e juristas.

O avango da biotecnologia é um fato irreversivel, faz parte da evolu¢cdo humana,
mas ao mesmo tempo, ha riscos que ndo devem ficar presos apenas ao julgamento daqueles
que fazem da pesquisa cientifica sua Unica resposta ou, pior, deixar que 0s interesses
econdmicos ou estatais resolvam estas questdes.

O direito deve seguir neste novo ajuste de modelos e padrdes da ética, trazendo
seguranca as questdes que envolvam a vida e a dignidade humana, seja com o
aprimoramento de sua legislacdo ou, como é defendido aqui, com o aprimoramento dos
principios construidos pelos direitos humanos como fonte e defesa em questdes que
envolvam o desenvolvimento humano e a seguranca quanto a habitabilidade do planeta e

permanéncia das futuras geracfes apregoadas por Hans Jonas™,

* HANS, Jonas. O principio responsabilidade. Ensaios de uma ética para a civilizagdo tecnoldgica; tradugdo do original
aleméo Marijane Lisboa, Luiz Barros Montez. Rio de Janeiro. Contraponto: PUC-Rio, 2006.
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As mudancas observadas com a evolucédo cientifica e absorvidas pela medicina e
areas que integram a biotecnologia sdo inegaveis, principalmente, apds a observacao e
pesquisa do genoma humano™'.

A partir deste novo ciclo cientifico, foram suscitadas questdes éticas incomuns e nos
remeteram a problemas mais complexos e invasivos com relagédo ao futuro.

Os interesses em relacdo aos avangos biotecnoldgicos podem servir de desculpa
para retrocessos quanto as conquistas de direitos fundamentais, em relagdo ao acesso a
salde ou quanto aos modelos de experimentacdo com humanos que servem, muitas vezes,
as grandes corporacfes ou interesses outros quase nunca ligados ao respeito a vida.

As primeiras questdes surgidas atraves da experiéncia em Seattle com 0s processos
de diélise em pacientes ligados ao programa de selecdo, ante a escassez de recursos, foram
transformadoras em questfes muito maiores, como justica em relacdo ao acesso a salde e 0
direito e a garantia ao paciente de ser reconhecido como fim e ndo como meio de novas
descobertas cientificas ou novos métodos procedimentais.

Observa-se que, neste momento do mundo, nunca se falou tanto em ética no
comportamento humano, buscando-se um modelo de vida construido com base no respeito
ao homem.

Ao mesmo tempo, ao redor do planeta, acontecem violagdes constantes e graves a
vida digna e ao direito de exercé-la plenamente, tdo apregoados em principios e normas de

direitos fundamentais.

“1 MAIA, Eleidi Aline C. Freire. Mapeamento do genoma humano e algumas implicagdes éticas. Edu. rev. N° 11. Curitiba,
Jan/Dec. 1995. O Projeto do Genoma Humano foi inicialmente dirigido por James Watson, um dos descobridores da
estrutura fisica do DNA, em 1953, e atualmente ¢ dirigido por Francis Collins, um dos responsaveis pelo mapeamento dos
genes da fibrose cistica ¢ da neurofibromatose. Desde o inicio do Projeto, Watson e outros pesquisadores tiveram
consciéncia de que a informag8o a ser gerada pelo Projeto poderia ser usada de forma inadequada. Por esse motivo, foi
considerado um programa sobre ética, que atualmente recebe 5% dos fundos do Projeto. Este programa ¢ conhecido como
ELSI (implicagdes éticas, legais e sociais). At¢é o momento, o programa ELSI tem se dedicado as aplicagdes potenciais
mais imediatas das pesquisas sobre o mapeamento do genoma humano. Quatro areas foram identificadas pelos
conselheiros do ELSI para énfase inicial: privacidade da informagdo genética, introdugdo efetiva e segura da informagéo
genética na clinica, eqiiidade no uso da informagdo genética e educagdo profissional e publica. O programa da énfase ao
entendimento ético, cultural, social e influéncias psicologicas que possam levar ao desenvolvimento de politicas e servigos
de atendimento. Entretanto, num relatorio governamental de 1992, o programa ELSI foi descrito como bem intencionado
mas como pouco poder no estabelecimento de politicas e foi recomendado que um grupo independente fosse criado para
rever as implicagdes éticas, legais e sociais do Projeto do Genoma Humano. ELSI continuaria como catalisador de
pesquisas sobre os assuntos éticos, principalmente a respeito da introducio adequada de rastreamento genético para
doengas comuns, bem como desenvolvendo atividades para a educagdo da populagdo em assuntos de genética e para o
estabelecimento de opgoes politicas para qualquer nova comissao vir a considerar.
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-40601995000100004. Acesso em 22/09/2018.
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Tal preocupacdo sai do plano académico-filos6fico e faz com que as pessoas
comuns exercitem esta reflexdo tentando, talvez, encontrar respostas para: O que é certo ou
errado? Como devemos agir? Até onde a ciéncia pode avancar? O que € dignidade humana?
Até onde a ciéncia age em favor da humanidade?

Dai a necessidade de se compreender a bioética, em sua esséncia etimologica: Bios
(vida) e Ethos (ética, comportamento, costume).

Assim, tratando-se de vida, percebe-se a abrangéncia da bioética onde,
aparentemente, sugere nao haver fronteiras, desta forma, ndo pode ser definida, como as
demais disciplinas, de forma cartesiana.

Portanto, o desafio que enfrentaremos em estabelecer limites, principalmente,
envolvendo o universo do direito, é grandioso.

Potter (1970) e seu legado, alerta que necessitamos de bidlogos que nos digam o que
podemos e devemos fazer para sobreviver e o que ndo devemos fazer e esperamos manter e,
deste modo, melhorar a qualidade de vida nas proximas décadas.

O destino do mundo depende da interacéo, preservagéo e extensdo do conhecimento
restrito a poucos e, somente agora, homens comecam a se dar conta do poder
desproporcionado que possuem e quao enorme é a tarefa a ser realizada.

Portanto, surgindo a partir da ética nas ciéncias bioldgicas, a bioética é hoje,
também, uma disciplina voltada para o biodireito, para aqueles que defendem uma nova
forma de regulacédo, esta analise ndo é o objetivo da pesquisa.

E clara a urgéncia em garantir mais humanismo nas acdes e nas relacdes médico-
cientificas, impondo limites que estabelecam um novo contrato social e uma maneira de
enfrentar as novas demandas que se apresentardo com o futuro.

Neste caminho, pode-se considerar que a dignidade da pessoa humana é a
ascendéncia dos direitos fundamentais, portanto, a precedéncia da soberania e do
constitucionalismo da forma como o conhecemos em nossos dias.

Para tanto, a vida é um valor inerente a condi¢cdo humana, ontologicamente, um bem
que precede a todos 0s outros e, portanto, carece de um olhar profundo sobre os caminhos
gue tomam o desenvolvimento humano e, neste caso, de forma ampliada, pois ndo ha como
prosseguir com a analise aqui tragada, ligada ao principio da dignidade humana, sem

observar o cuidado com a vida e a preservacdo da mesma.
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A historia nos traz algumas memorias, como aquelas ocorridas nos campos de
concentracdo nazistas que, deixaram reflexdes que nos obrigam a considerar o papel da
ciéncia naquele momento e o que representou para o futuro.

Deste modo, tais acontecimentos se refletiram nos sistemas evolutivos tanto para a
ciéncia quanto nas questdes sociais ligadas ao cuidado com vida humana.

E para compreender a interface entre direitos humanos e a bioética, é necessario que
se compreenda o papel que hoje é dado a este instituto pelas experiéncias do passado que
deixaram marcas profundas e a partir dai, foram criados mecanismos capazes de responder
as violacOes dos valores éticos mais basicos.

Sobre este aspecto merece reflexdo as palavras do pesquisador Renato Sérgio Baldo
Cordeiro:

.. “na paixao pelo conhecer devemos saber o que estamos
fazendo, dar sentido a nossas relagfes e evitar fatos

indesejaveis consumados. Os desacordos devem ser

pensados e encarados com profundidade®”.

A reflexdo reforca o principio responsabilidade em Hans Jonas. E preciso cuidado
com o presente e sua aplicacdo, pois dessa premissa depende o futuro das préximas
geracoes.

Todo ato impensado ou desprovido de legitimidade que afronte direitos como a vida
e a dignidade humana devem ser revistos e até mesmo, descartados, conforme o resultado
negativo que apresentem ao afrontar direitos historicamente construidos.

Em temas como inseminacdo artificial, fecundacdo in vitro, maes de substituicéo,
engenharia genética e luta contra malformacdes congénitas, retirada e troca de 0Orgaos,
clonagem, experiéncias sobre pessoas, controle da dor, prolongamento da vida, eutanasia e
medidas paliativas, mais frequentes do que imaginamos, nos deparamos com a bioética.

Ciéncia nova e moderna, voltada ao exame e discussdo dos aspectos éticos
relacionados ao desenvolvimento e aplicagédo da biologia e da medicina, construindo em
conjunto com as demais ciéncias o respeito pela pessoa humana®, preconizado na

Declaragdo Universal de Direitos do Homem.

2 CORDEIRO, Renato Sérgio Baldo, A responsabilidade institucional. A moralidade dos atos cientificos. Rio de Janeiro:
Ministério da Saude/Fiocruz — Fundagdo Osvaldo Cruz, 1999, p.15.

* AMARAL, Francisco. O poder das ciéncias biomédicas: os direitos humanos como limite. A moralidade dos atos
cientificos. Rio de Janeiro: Ministério da Saude/Fiocruz — Fundagdo Osvaldo Cruz, 1999, p.36.
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Portanto, o equilibrio nas solucdes morais e praticas, passam, sem duvida, pelo
respeito ao homem, os limites devem ser observados tanto por aqueles que tomam as
decisdes num momento crucial de vida ou morte, quanto por aquele que se submete as
escolhas do cientista e até pelo Estado, enquanto gestor de recursos e de politicas em favor
dos cidadaos.

O ponto de intersec¢do entre direitos humanos e a bioética é, justamente, de um lado
a dignidade humana e de outro os bens basicos inviolaveis ligados a medicina, as ciéncias
da vida e as tecnologias a elas relacionadas (OLIVEIRA, 2011).

Conforme referencia Adorno (2006), a dignidade humana como principio que
norteia a bioética internacional é respaldada por instrumentos juridicos, tais como: a
Convencdo Americana sobre Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho da Europa®,
que foi adotada em 1997 e entrou em vigor em 1° de dezembro de 1999 e ainda, as
declaracfes da UNESCO - Organizagdo das NacGes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a
Cultura; a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos®,
adotada em 1997, a Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos*, de
2003 e a Declaracéo Universal de Bioética e Direitos Humanos®’, acolhida em 2005.

Assim, a bioética e os direitos humanos devem ser ligados pela cultura do respeito
pelo sujeito da pesquisa, estabelecidos por todos os documentos acima mencionados.

Diante da evoluc¢do do ultimo século e os desafios que temos a frente, é primordial a
ressignificacdo da infracdo ética na pesquisa cientifica como uma violacdo profunda aos
direitos humanos universais, apesar dos movimentos contrarios, quando vém o Direito
como um intruso regulando tais pautas.

Ao reforcar em sua retorica, a ética da responsabilidade nas questdes persistentes ou
nas situacdes emergentes, Hans Jonas (1990) abraca os principios universais de direitos
humanos e os direciona para 0s conceitos principioldgicos da bioética.

E, considerando os aspectos universais defendidos pela teoria de Hans Jonas

pautada por trés elementos, ou seja: pela ética da responsabilidade individual através dos

“Disponivel em: http:/bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica_dir hum.pdf. Acesso em
20/09/2018.

“® Disponivel em: http://unesdoc.unesco.org/images/0012/001229/122990por.pdf. Acesso em 20/09/2018.

*Disponivel em:  http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_inter dados_genericos.pdf. Acesso  em
20/09/2018

“"Disponivel em: http:/bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica_dir hum.pdf. Acesso em
20/09/2018.
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papéis e compromissos de cada um; pela ética da responsabilidade pablica quanto ao papel
e aos deveres dos Estados democraticos; e por fim, pela ética da responsabilidade
planetéria.

Deste modo, reforca-se o vinculo poderoso entre o instituto de direito humanos e da
bioética, ambos ligados pela dignidade humana, principio e fim deste trabalho.

As propostas e escolhas pautadas pela ética significam o compromisso de cada um
de nds, homens e nagcdes em enfrentar o desafio que é a preservacdo do planeta e da vida,
em respeito ao futuro dos que virdo. (JONAS, 1990)

Sem a menor davida, os dois institutos, direitos humanos e a bioética, jamais
poderiam ser desligados, caminham lado a lado para a construcdo da ponte para o futuro,
como previu Potter, modelo pleno de afirmacéo da dignidade humana, da vida e em favor
da universalidade e da indivisibilidade de direitos, resguardando a humanidade em seu

presente e em seu futuro.

CAPITULO 2

A BIOETICA COMO FATOR DE REFLEXAO PARA A SAUDE PUBLICA DO
BRASIL

E preciso fazer uma analise, ainda que de modo breve, em uma questdo complexa
que se impdem ao sistema de justica nacional.

Neste cenario, temos um fendmeno que se consolidou pelos anos com o advento da
redemocratizacdo do pais a partir de 1988, um novo momento da democracia se desenhou e
foi preciso que o povo e as instituicfes se adaptassem, assegurando-se os direitos sociais
dai advindos.

Assim, neste momento histdrico, de grande relevancia para as questdes sociais,
varias demandas foram trazidas ao judiciario na busca da garantia constitucional de direitos
fundamentais, promessa consolidada com a nova proposta democrética do pais.

Até pouco tempo, era impensavel, por exemplo, uma questdo relacionada a salde

chegar aos tribunais brasileiros, as discussdes se restringiam aos movimentos sociais.
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Uma nova logica foi imposta e uma nova ordem constitucional abragou as causas
sociais, dentre elas, o direito a salide, uma descoberta que levou ao judicidrio uma
avalanche de ag0es, inaugurando um novo momento para o pais e para o direito.

Especialmente, a partir da década de 90, instala-se essa nova condi¢do imposta ao
judiciario, como um marco histérico, definindo, significativamente, o inicio do fenémeno
relacionado ao termo “judicializacdo da saude”.

As questdes ligadas ao combate a AIDS foram relevantes para delinear este novo
cenario, onde a luta através de instituicbes ndo governamentais pelo direito ao acesso a
tratamentos de saude, significou o ingresso da populacdo nesta progressiva demanda que se
tornaram os problemas de saide (CAMARA, 2002). Neste sentido:

Sob a Constituicdo de 1988, aumentou de maneira significativa a
demanda por justica na sociedade brasileira. Em primeiro lugar,
pela redescoberta da cidadania e pela conscientizacdo das pessoas
em relagdo aos proprios direitos. Em seguida, pela circunstancia de
haver o texto constitucional criado novos direitos, introduzido
novas actes e ampliado a legitimacdo ativa para tutela de
interesses, mediante representacdo ou substituicdo processual.
Nesse ambiente, juizes e tribunais passaram a desempenhar um
papel simbdlico importante no imaginario coletivo. Isso conduz a
um ultimo desenvolvimento de natureza politica, que é considerado
no paragrafo abaixo. Uma das instigantes novidades do Brasil dos
Gltimos anos foi a virtuosa ascensdo institucional do Poder
Judiciario. Recuperadas as liberdades democraticas e as garantias
da magistratura, juizes e tribunais deixaram de ser um
departamento técnico especializado e passaram a desempenhar um
papel politico, dividindo espaco com o Legislativo e o Executivo.
Tal circunstancia acarretou uma modificagdo substantiva na relagdo
da sociedade com as instituicbes judiciais, impondo reformas
estruturais e suscitando questbes complexas da extensdo de seus
poderes. Pois bem: em razdo de conjunto de fatores -
constitucionalizacdo, aumento da demanda por justica e ascenséo
institucional do Judicidrio -, verificou-se no Brasil uma expressiva
judicializacdo de questfes politicas e sociais, que passaram a ter
nos tribunais a sua instancia decisoéria final.l (BARROSO, 2010, p.
384, grifo do autor).

O pais, deste modo, enfrenta uma nova forma de lidar com as desigualdades do
sistema politico e das politicas publicas. A Constituicdo de 1988, aprovada apds um
conturbado periodo econémico e social, fez uma clara op¢éo pela democracia e gritante
declaracdo em favor da superacdo das desigualdades sociais e regionais, somente assim,
acontecera sua concretizagéo.

O verdadeiro desenvolvimento encontra-se mais na melhoria da qualidade de vida,

do que no aumento da producdo de riquezas (SEN, 2000). Segundo o economista, 0
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desenvolvimento de um pais depende das oportunidades que ele oferece a populacdo de
fazer escolhas para exercer sua cidadania.

Entretanto, o Estado esta aquém de atender as necessidades do seu povo de modo
pleno e, assim, diante do quadro constitucional brasileiro, os caminhos, ainda que dificeis,
recebendo diversas criticas por romper com pactos econdmicos, fazer inadequada
distribuicdo de recursos, a pesada invasdo de poderes, questionada por tantos tedricos e
técnicos, fez um novo pacto social com 0 povo e seguimos em construcao.

Notadamente, a prevaléncia do individualismo dos tempos modernos com a
crescente globalizacdo da vida social provocou a supervalorizacdo do crescimento
econdmico, visto como o unico caminho possivel para felicidade.

Neste sentido, prevalece o individualismo cruel e o Direito tem que se sobressair
como elemento de coesao para a sociedade, entretanto, a construcdo de um sistema justo de
salde publica, em harmonia com os principios disseminados pela bioética, precisa ser
distanciado desse individualismo.

A aplicacdo da bioética na saude publica implica a construcdo de uma sociedade
solidaria que, necessariamente, deve estar refletida no direito de génese democréatica
(HABERMAS, 1996), uma vez que é no seio de uma teoria ampliada de democracia que 0s
direitos sociais podem ser repensados e os direitos politicos aprofundados ao mesmo
tempo.

Portanto, o pensamento de Habermas leva a conclusdo de que o caminho escolhido
com a redemocratizacdo, ao impor a solidariedade como premissa de sustentacdo para a
salide publica, nos mostra um caminho acertado, frisando-se que a democracia € o caminho,
ainda que pareca em muitas situacdes, ser uma guerra perdida.

E somente uma sociedade assim constituida pode gerar um sistema de sadde justo,
onde o respeito pela autonomia das pessoas e a busca constante do beneficio social
integrardo o comportamento que o definira como bioeticamente adequado®.

O solidarismo nao foi introduzido como opcdo politica, entretanto, a ideia de
solidariedade transformou o direito publico positivo, sendo suas principais consequéncias
juridicas a adogdo de um sistema de assisténcia e de previdéncia social e a implementagdo

de uma politica de socializacdo dos riscos. Segundo Habermas (1996), o Estado-

“8 Disponivel em: https://portal.cfm.org.br/images/stories/biblioteca/iniciao%20%20biotica.pdf pag. 212-213. Acesso em
04/07/2019.
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providéncia e os problemas de sujeicdo a lei e de seguranca juridica na sociedade

contemporanea foram potencializados.

“De um lado, as normas de prevencdo definidas pelo legislador sdo
apenas parcialmente capazes de regular normativamente e incluir
no processo democratico os programas de acdo complexos,
concebidos em funcdo de um futuro longinquo e de prognésticos
incertos que requerem uma constante autocorre¢éo e séo, de fato,
dindmicos. De outro lado, constata-se a derrota dos meios de
regulacdo imperativos de prevencao classicos, concebidos mais em
funcdo dos riscos materiais que de riscos atingindo potencialmente
um ndmero importante de pessoas*”.

Assim, feitas tais consideracdes, retomando-se o debate sobre o transplante
relacionado ao caso desta pesquisa, onde, predominantemente, a salde publica, tem total
controle sobre os procedimentos, é necessario aplicar as decisdes dos gestores 0s principios
bioéticos em paralelo aos pilares de direitos humanos, simbolo de crescimento social e
democrético.

A anélise dos riscos econdmicos, obrigatoriamente, integram as politicas publicas,
em especial a salde, mas ndo devem ser o Unico pardmetro para aplicacdo ou ndo de
determinada deciséo estatal.

Apenas desta forma havera processos democraticos consolidados, onde o
conhecimento cientifico seja utilizado de forma que ndo se transforme em desconstrucédo
social, mas seja parceiro de uma nova realidade ética, onde o individualismo estatal ndo se
apodere dos direitos da coletividade e também dos individuais.

Toda acéo relacionada aos atos de disposic¢ao do corpo e o dever de cuidado com o
ser humano deve ser balizado pelos principios bioéticos sendo eles: a autonomia, que traduz
a ideia de respeito ao paciente; a beneficéncia, onde todo o beneficio dever ser concedido
ao paciente; a ndo maleficéncia que se busca ndo impor dano intencional ao paciente e o da
justica, que envolve a divisdo imparcial de recursos aplicados.

O primeiro invoca a ideia de respeito pelo profissional de salde a vontade do
paciente, deve-se ressaltar que aqui, a relacdo médico paciente é o ponto central quando em
tratamento, uma vez que o respeito a condi¢do do paciente é primordial, desenvolvendo

assim, uma relagéo de confianga entre um e outro (LOCH, 2002, P.04).

49 Disponivel em: https://portal.cfm.org.br/images/stories/biblioteca/iniciao%20%20biotica.pdf pag. 212-213. Acesso
em 04/07/2019.
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A seguir, o principio da beneficéncia, toma como parametro uma tradigdo
hipocratica>, sendo uma ac&o de obrigagdo moral em favor do paciente pelo profissional da
salde, traz uma ideia ndo apenas de ndo promocdo do bem momentaneamente, mas ainda,
prevenir e remover o dano e manter o bem-estar fisico, emocional e mental do paciente®.

No tocante ao principio da ndo maleficéncia, Maria Helena Diniz (2011),
sucintamente, dispée: “O principio da ndo maleficéncia ¢ um desdobramento da
beneficéncia, por conter a obrigacdo de ndo acarretar dano intencional e por derivar da
maxima da ética médica “primum nil nocere

Para Loch (2002), tal principio é fundamental para atuacdo médica, uma vez que em
alguns casos ¢ dificil separar o risco de dano da atuacdo ética esperada, j& que todas as
intervencdes médicas tém risco, mesmo pequenas, como um simples sangramento para
retirada de sangue®?.

Por fim, o principio da justica traz a ideia da imparcialidade na gestdo dos riscos e
beneficios durante a pratica médica (DINIZ, 2011), bem como a distribui¢do equitativa para
a aplicacdo da conduta médica (LOCH, 2002). Para Naves e Sa (2011), esse principio busca
maximizar os beneficios com o minimo de custos possiveis, abrangendo 0s custos
emocionais, sociais e fisicos®.

No presente século, promover a bioética como meio de facilitar o dialogo
intercultural é um dever nosso, ja que ela permite uma maior conscientizacdo e apreensao
dos problemas da vida, os principios acima transcritos, reforcam a necessidade de agdes
conjuntas entre as diversas areas do conhecimento para que o grande objetivo de manter
intacta a condi¢do humana seja validado por mecanismos da lei, dos principios éticos e das
ciéncias da vida.

Portanto, toda pratica médica, assim compreendidos o0s procedimentos que
envolvem questdes da salde junto aos seus procedimentos legais e administrativos, deve
ser pautada por essas premissas principioldgicas construidas pela bioética e assim, em

consequéncia, a aplicacdo de direitos humanos consagrados pela protecdo da dignidade

50 1..] o profissional da sadde, em particular o médico, s6 pode usar o tratamento para o bem do enfermo, segundo sua
capacidade e juizo, e nunca para fazer o mal ou praticar a injustica. (DINIZ, p.39, 2011)
5! Disponivel em: e-ISSN: 2525:9849/ Minas Gerais/ v. 2/ n. 1/ p. 43-58/ jan/dez. 2015.
52 Disponivel em: e-ISSN: 2525:9849/ Minas Gerais/ v. 2/ n. 1/ p. 43-58/ jan/dez. 2015.
5% Disponivel em: e-ISSN: 2525:9849/ Minas Gerais/ v. 2/ n. 1/ p. 43-58/ jan/dez. 2015.
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humana, condicionando sua observéncia a todos os envolvidos, nucleo dos direitos
fundamentais estabelecidos na legislacao patria.

Considerando os dilemas e crises que envolvem a salde, temos uma inflamada
discussdo acerca do tema judicializacdo, pois € claro que ha limites para as interferéncias
estatais em questdes que aparentam envolver direitos individuais, mas que no fundo, tratam
de interesses de toda coletividade, por isso destaca-se a relevancia deste debate.

Assim, como decidir sobre tais situacdes sem o auxilio da ciéncia, especificamente,
da bioética, pois sendo uma ciéncia criada para lidar com a revolucdo cientifica somada a
diversas crises de valores sociais, construida a partir da metade do século XX>*, tornou-se
um instrumento de relevante importancia na solucdo de dilemas, fazendo que valores
humanos possam ser repensados.

Como fenébmeno social, cultural e histérico, o Direito ndo pode manter-se a margem
dos problemas praticos — morais e politicos — que afetam a sociedade. Os avancos na
biotecnologia e na engenharia genética geram problemas éticos e legais, sendo
imprescindivel o enfrentamento de questbes como a transfusdo de sangue, a
transexualidade, o transplante de 6rgdos e tecidos, 0s experimentos com seres humanos, a
tortura médica, a AIDS e a lei (DINI1Z, 2011).

Assim, o direito deve apresentar respostas as novas situagdes, se situando entre 0s
principios bioéticos para se aproximar das soluges justas, cumprindo seu dever de guarda a
dignidade humana.

A vista disso, a bioética pode ser entendida como a ciéncia que disciplina um
movimento de intervencdo social e centra a sua atuacdo, fundamentalmente, no agir da
pessoa humana e nas consequéncias que dai resulta, pretendendo com isso melhorar as
realidades da vida e do viver. E sobre ela que se alicercam reflexdes sobre a forma como o
ser humano, dotado de racionalidade, da continuidade a sua espécie e se relaciona entre si e
com o meio ambiente™.

Porém, ao fazer-se uma pesquisa historica, percebe-se que a humanidade tende a

repetir suas experiéncias. Esta visdo catastrofica do futuro pode ser sintetizada no que

54Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-42302008000600002. Acesso em
03/07/2019.

55Azevedo, Maria Alice da Silva ano 2010, vol XIX, n.° 4. Nascer e Crescer 2010; 19(4): 255-259. Disponivel em
http://www.scielo.mec.pt/pdf/nas/v19n4/v19n4a05.pdf. Acesso em 29/09/2019.
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Einstein alertou: "ndo ha nada que seja maior evidéncia de insanidade do que fazer a
mesma coisa dia ap6s dia e esperar resultados diferentes®".

Desta "compulsdo ” a repeticdo o ser humano aprende muito pouco, por este motivo
a bioética propde uma analise do comportamento humano frente as novas possibilidades
que o conhecimento cientifico nos traz, podendo pensar nas possiveis diferencas que
surgem entre a propria ética e a ética do outro®’.

Neste complexo mundo pode-se imaginar uma pessoa que nédo seja capaz de tomar
qualquer atitude para salvar de um mal grave um ente querido ou a si proprio?

E ainda, é possivel ndo contar com a participacdo do Estado, como gestor da satde
publica, em situacdes complexas que envolvam procedimentos caros e demorados?

E mais, qual a participacdo do Estado em uma situacdo particular, sabendo que
dezenas de casos diarios se acumulam no sistema de salde e quase, imediatamente, ao
sistema judiciario?

E qual o limite do poder do Estado quando legisla ou interfere em questdes ligadas a
salde, considerando sempre, a universalidade do atendimento?

Assim sendo, os principios norteadores dessa aplicacdo bioética podem e devem
tracar para o direito os limites éticos para conducdo das posturas pessoais e do Estado em
beneficio das questbes sociais, sempre latentes na humanidade.

Os dilemas sociais requerem cuidados por parte do Estado e dos operadores do
Direito, pois a todo caso especifico envolvendo questdes da ciéncia ou da satde devem ser
considerados os direitos da coletividade, deste modo, requer-se cuidado com as decisfes ou
motivacOes despendidas para trazer solugdes.

Portanto, direitos humanos e a bioética devem preservar seus lagos de convergéncia,
pois ambos estdo a servigo da humanidade e seu aperfeicoamento, portanto, ndo devem ser
afastados de forma alguma, pois caminham juntos na historia ao definir tragos de
legalidade, moralidade e justica para as questdes e desafios bioéticos a medida que novas

realidades se aproximam.

% Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0104-42302008000600002. Acesso em
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CAPITULO 3

O DIREITO A VIDA E A SAUDE E OS DESAFIOS PARA CONCRETIZACAO DE
PRINCIPIOS DE DIREITOS FUNDAMENTAIS E BIOETICOS NO BRASIL

A andlise da lei de doagdo de Orgdos surgiu, para efeitos da pesquisa, em
decorréncia da observacdo de um caso concreto envolvendo uma doenca grave e seus
desdobramentos ao desafiar uma politica publica e sua regulamentacéo.

Assim, uma acdo judicial em favor da paciente gerou varios questionamentos
quanto ao acesso a saude, ao direito a vida, a interferéncia do Estado em préaticas médicas e
juridicas, que influenciam diretamente os direitos fundamentais, e, consequentemente, 0s
direitos humanos e a bioética.

Tais influéncias recaem na expectativa de vida ou de morte de seres humanos, sob o
aspecto juridico no Brasil.

Inicialmente, é preciso esclarecer que o Brasil carece de legislacdo sobre bioética,
entretanto, em razao da explicita previsdo constitucional do principio da dignidade humana,
é certo que o tema deve ser analisado sob a perspectiva dos direitos fundamentais e do
sistema de protecdo internacional dos direitos humanos, lembrando-se da importante
contribuicdo do Conselho Federal de Medicina quando for o caso.

As crises pelas quais passam as questdes ligadas a satde e também a vida, por vezes
decorrem de constatacdes de que o desenvolvimento da tecnologia e da ciéncia moderna
soterrou CONSeNsos e conceitos aos quais nos acostumamos e que eram medidas e
referéncias que fundamentaram a moral e a deontologia (OLIVEIRA, 2011), transcritas nos
cddigos e que regulam a conduta humana.

O wuso da ciéncia e da tecnologia impOGs ao cientista responsabilidades,
considerando-se a participacdo da opinido publica através de organismos multidisciplinares
de aconselhamento, um exemplo sdo os comités de ética. De outro lado, hd 0s organismos
de deciséo, tais como conselhos disciplinares, tribunais nacionais e internacionais.

A certeza é de que bioética e direitos humanos tém que conviver de modo

harmonioso em universos distintos, onde o controle do segundo sobre a primeira desdobra-
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se na efetividade. Isto, considerando-se o0s adeptos da teoria critica, quanto aos sistemas de
contengéo de violagbes aos direitos fundamentais do homem. Sobretudo, no respeito ao
direito fundamental & vida, que carrega todo o sentido do principio da dignidade humana no
nucleo duro de direitos fundamentais, seja a vida viavel ou néo.

De acordo com Volnei Garrafa®, a ciéncia deve ser estimulada ao desenvolvimento
dentro de fronteiras humanas e, a0 mesmo tempo, desestimulada quando avanga nos limites
desumanos.

Os comités ou organismos ligados a bioética assentam-se representantes da
sociedade civil e especialistas, com o objetivo de proteger o ser humano, contemplando a
possibilidade de aplicacdo de direitos fundamentais e de direitos humanos, nem sempre
bem interpretados por cientistas cegos em suas pesquisas, em seu poder e suas vaidades.
Deste modo € imprescindivel a presenca dos dois institutos, Bioética e Direito, em
constante vigilancia.

Neste momento, € preciso levar em consideracdo alguns aspectos que esclarecem o
modelo constitucional adotado em relacdo ao direito & vida e & saude, para dar maior
clareza ao assunto, este dedicado a doacdo de drgdos e tecidos humanos praticados no
Brasil.

A Constituicdo de um Estado é condicionada historicamente pela realidade de seu
tempo, € uma evidéncia que ndo se pode ignorar (BARROSO, 2018). De outro modo,
diante de tantas sutilezas do cotidiano e de especialidades, a ordem juridica ndo pode ser
mero retrato instantaneo de uma dada situacdo; portanto, o direito ndo pode ser uma ciéncia
subalterna para apenas descrever a realidade, mas deve adotar uma postura de
enfrentamento diante de opressdes e injusticas.

O Direito tem sua limitacdo, obviamente, ndo se pode trazer o impossivel,
considerando aqui, as possibilidades em que a norma ndo consegue atender aos anseios
sociais de forma tdo dindmica quanto a evolucdo da sociedade; segundo o Ministro Roberto

Barroso, impor esforgos para normatizar o inalcangavel:

Esse otimismo juridicizante®® se alimenta da crenca
desenganada de que é possivel salvar o mundo com papel e
tinta. Diante de excessos irrealizaveis, a tendéncia é negar o
cardter vinculativo da norma, distorcendo, por esse

% LEITE, Eduardo de Oliveira. In O biodireito: ciéncia da vida e novos desafios. O direito, a ciéncia e as leis bioéticas;
2001, p.107.
% A expressdo estd em Pablo Lucas Verdu, Curso de derecho politico, 1976, v.I, p.28.
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raciocinio, a forca normativa da Constituicdo. As ordens
constitucionais devem ser cumpridas em toda sua extensdo
possivel. Ocorrendo a impossibilidade fatica ou juridica,
deve o intérprete declarar tal situacdo, deixando de aplicar a
norma por esse fundamento e ndo por falta de
normatividade. Ai estardo em cena conceitos como reserva
do possivel, principios orcamentarios, separacao de Poderes,
dentre outros. Como j& assinalado, certas normas podem ter
sua aplicabilidade mitigada por outras normas ou pela
realidade subjacente (BARROSO, 2018, p.258).

Diante disso, formam-se conflitos e ndo ha tema mais desafiador do que a bioética
associada ao avanco biotecnolégico e suas demandas dentro da ciéncia da vida.

A premissa da evolucdo obriga um paréntese para o olhar dado a esta pesquisa, pois
neste momento adota-se o viés da Teoria Critica do Direito, enfatizando seu caréater
ideoldgico, com intuito de questionar o saber juridico tradicional, o que faz todo sentido
com os temas aqui debatidos.

Geralmente, o Direito surge em quase todas as sociedades como um legitimador do
poder dominante; contra isso, como contraponto a Teoria Critica surge, preconizando a
atuacdo concreta, a militancia do operador juridico, a vista da concepcéo de que o papel do
conhecimento n3o é somente a intepretacéo, mas também sua transformac&o®.

Assim, reforca o sentido de que o intérprete da lei deve buscar a justica, ainda
quando n&o encontre a lei.

A Teoria Critica também traz a ideia de resisténcia, de autossuficiéncia do discurso
juridico, buscando claramente a unido com outros conhecimentos tedricos, fora do seu
campo de batalha, o que abraca por completo toda a construcdo de saberes dentro da
bioética e ciéncias da vida.

Por isso, faz todo sentido invocar os aspectos principioldgicos da bioética as
premissas de conduta do Direito, pois todo o arcabouco legal deve ser pautado naqueles
principios revelados com o avango da aplicacdo da ética ao mundo cientifico que, ao seu
final, conclui-se pela aplicacdo das regras éticas estabelecidas na bioética nas melhores e

mais justas escolhas feitas pela ciéncia em favor da vida e da evolucédo do conhecimento.

8 proposigdo inspirada por uma passagem de Marx, IX Tese sobre Feuerbach: os filosofos apenas interpretam de diversos
modos o mundo; o que importa ¢ transforma-lo (BARROSO, 2018, p.269).
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Do mesmo modo, a dignidade humana encontra no constitucionalismo democratico
seu fundamento e objetivo. Apds a Segunda Guerra, este principio passa a ser um dos
grandes consensos éticos do mundo ocidental, materializado em declaracbes de direitos,
convencdes internacionais e constituicoes.

Assim, pode parecer uma ideia vaga a que encontramos na expressao “dignidade
humana”, por vezes utilizada pelos dois lados de uma batalha moral, como temos visto em
discussdes envolvendo aborto, suicidio assistido, pesquisa em células-tronco embrionarias,
sem contar a constante banalizacdo do tema, como se fosse um p6 magico a resolver todas
as questdes (BARROSO, 2018), a luta por esse ideal de afirmacdo de direitos sera eterna,
ndo ha romantismo e nem formas acabadas de ideais sociais.

A dignidade humana é um valor fundamental, seja politico ou moral, ingressando no
Direito como um principio juridico, neste caso, de status constitucional, tanto no sentido de
justificacdo moral como de fundamento normativo para blindagem dos direitos
fundamentais dispostos na Constituigéo.

Feitas tais consideraces, é preciso que se abra o tema sob a perspectiva do direito a
vida e a salde; para tanto, faz-se uma breve argumentacdo, apoiando-se na perspectiva do
principio da dignidade humana como o filtro para esta pesquisa, tanto no sentido de
garantia de direitos, quanto no sentido de buscas incansaveis para permanente protecao da
vida.

E fato que no plano do direito constitucional positivo e do direito internacional dos
direitos humanos, o reconhecimento de um direito a vida remonta aos primordios do
constitucionalismo moderno.

Em toda a construgdo da concepcéao de direitos humanos, tendo como grande marco
a Declaragao Universal de Direitos Humanos em seu artigo III (“toda pessoa tem direito a
vida, a liberdade e a segurancga pessoal”), positivou-se um direito especifico a vida.

De tal modo, ninguém podera ser privado desse exercicio de direito, nem sofrer
limitacOes a ele, e no Brasil foi expressamente contemplado pela Constituicdo Federal de
1988, guardando total consondncia com as normas, convencdes e o0s tratados internacionais.

O conceito de vida, para efeitos de protecdo jusfundamental, € o da existéncia fisica.
Cuida-se, portanto, de critério bioldgico, sendo considerada vida toda aquela baseada no

codigo genético humano.
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Ainda mais, € possivel afirmar que o direito a vida consiste no direito de todos os
seres humanos de viverem, abarcando a existéncia biolégica e fisiolégica do ser humano®®.

Deste modo, conforme a méxima acima, busca-se afastar toda e qualquer concepgéo
de ordem moral, social, politica, religiosa ou racial acerca da vida humana, especialmente
aqueles que pretendem qualquer diferenciacdo entre uma vida digna e a vida indigna de ser
vivida e, deste modo, amplamente reconhecida e protegida pela ordem juridica (SARLET,
2018).

A vida é o centro da protecdo, qualquer forma de vida € valida, merece a protegéo e
o0 olhar dos operadores do direito e daqueles que pesquisam e lidam diretamente com as
ciéncias da vida e o proprio Estado quanto a aplicacdo de politicas em favor da promoc¢éo
da vida e da salde.

A nocdo de vida digna deve assumir uma feicdo positiva, ndo podendo ser
fundamento para impor condicdo de inferioridade a qualquer individuo, tal qual ocorreu,
ndo tdo distante assim, com a ideologia nacional-socialista, praticada na instauragédo do
nazismo e até bem antes ja praticada, ousando-se afirmar que esse mal ainda ndo se afastou,
ainda que disfarcado de outras formas de opresséo.

Considerando a argumentacdo que segue, o direito a vida é base fundante para
qualquer outro direito fundamental, € verdadeiro pré-requisito para a existéncia dos demais
direitos constitucionalmente previstos, e base vital para a propria dignidade humana, como
foi enfatizado pelo Tribunal Constitucional Federal da Alemanha (SARLET, 2018), ao
lembrar o regime de Hitler.

E necessario tracar uma ligacdo entre o direito & vida e o direito & sadde, ainda que
ndo se confundam, para definir direitos fundamentais, pois o direito a vida ndo pode ser
lido de modo a abranger de forma plena e ampla de protecdo qualquer situacdo ligada a
salde, mas deve ser destacado que essa importancia cresce a medida que, constatada uma
auséncia de previsdo de um direito a saude, o direito fundamental a vida deve ser invocado,
naquilo que guardam relacdo, dai passa a operar como fundamento para o reconhecimento
de obrigagdes com a satude (SARLET, 2018), principalmente quando se vé a atuagdo do

Estado frente a uma omissao legislativa ou quanto a um ndo cumprimento de lei em vigor.

81 Cf. KLOEPFER, Michel, Verfassungsrecht II, p. 167. In Sarlet, Ingo Wolfigan, 2018, p. 409.
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Desta maneira, pode-se aferir que o direito a vida, ou mesmo em caso de integridade
corporal, implica deveres estatais que devem ser cumpridos em relagcdo a protecdo e a
promocdo da salde.

Para sustentar a reflexdo de que ndo s@o somente questBes nacionais sdo postas em
debate, cita-se um caso, apreciado pelo Tribunal Europeu de Direitos Humanos ocorrido na
Alemanha, onde a Corte sustentou a tese de que as méas praticas médicas, com base na
premissa de que o Estado tem obrigacdo positiva de prote¢do a vida, o que inclui como
requisito que hospitais tenham regulamentacbes no sentido de proteger a vida dos
pacientes®” a despeito de qualquer condicéo.

Além disso, neste mesmo julgamento, o tribunal considerou que colocar a vida de
qualquer paciente em risco, por negar acesso a qualquer tratamento médico, que deve ser
disponivel para a populacdo em geral, importa de fato em violag&o ao direito a vida®®.

Deste modo, com esse exemplo de uma declaracdo em uma corte internacional é
inequivoco o entendimento, a ponto de configurar uma violagdo aos direitos humanos,
mesmo considerando que os paises disponham de liberdade para decidir como estruturar
seus sistemas de salde, mas nao deixa de apontar uma tendéncia ao definir que a falta de
uma protecdo minima, viola um direito a vida, conforme decisdo do caso acima.

O caso narrado, ainda que tenha como referéncia um modelo internacional, ndo
deixa de demonstrar a tendéncia mundial, sendo universal, da prote¢do da vida em todas as
vertentes possiveis de violacao, reforcando as Convencdes Internacionais para protecao de
direitos humanos.

A doutrina alemd entende que, a partir do direito a vida e do principio do Estado
Social, pode ser reconhecida a obrigacdo estatal de estabelecer um sistema de salde
publica, muito embora o0 espaco de conformacdo do legislador seja tdo amplo, a ponto de
ndo ser possivel o reconhecimento de um direito originario a prestacdes de salde.

Desta forma, pelo tribunal alemé&o, apenas de forma isolada, sdo reconhecidas certas

pretensdes relacionadas ao direito a satde, tomando como base o direito fundamental a

82 Zdzislaw Nitecki v. Poland, Apllication 65653/01, First Section, Decision as to the admissibility 21.03.2002. In
SARLET, 2018.

88 Zdzislaw Nitecki v. Poland, Apllication 65653/01, First Section, Decision as to the admissibility 21.03.2002. In
SARLET, 2018.
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vida, como por exemplo, o direito a um tratamento ndo convencional, em caso de doenga
letal e para a qual ndo hé tratamento médico reconhecido de modo amplo®.

Em virtude da protecdo do direito a vida, na seara dos direitos sociais, ainda que ndo
reconhecidos em todas as constituicdes do mundo, o que nao € o caso do Brasil, o Estado
tem obrigacdo de garantir a todos, as condi¢cbes materiais minimas para uma vida com
dignidade, configurando, deste modo, relevncia a nocdo do minimo existencial,
implicando em obrigagdes positivas do Estado em rela¢éo a vida humana.

Nesse sentido, Ingo Wolfgang Sarlet observa, analisando-se os modelos acima
transcritos, a necessidade de preservacdo da essencialidade do direito a vida e sua
transversalidade com direitos humanos e fundamentais:

“Ainda que se pudesse ampliar o leque de direitos que
guardam maior ou menor relacdo com o direito a vida, 0s
exemplos referidos bem ilustram a transversalidade do
direito a vida e sua relevancia para o sistema de direitos
humanos e fundamentais, marcados por zonas de
convergéncia (superposicdo) inquestionaveis, mas ao
mesmo tempo indicam a necessidade uma rigorosa
observancia de algumas fronteiras, de modo a ndo se
dissolver o direito a vida no conjunto mais amplo dos
direitos fundamentais, nem se retirar do direito a vida a sua
“integridade” como direito fundamental auténomo, como
um ambito particular de prote¢do” (2018, p. 413-414).

O direito a protecdo e promogdo da saude traz de modo incontestavel a forma mais
contundente de vinculagcdo com o direito a vida e a dignidade humana, assim considerando
as dimensdes positivas desse direito, como assisténcia médica, hospitalar e demais acdes e
politicas que envolvem a area da salde e a execucdo de politicas publicas nesse sentido.

Deste modo, ndo desconsiderando reflexos do principio da dignidade humana diante
da morte, o centro da discussao nesta pesquisa é a essencialidade da pessoa humana viva e
as garantias legais e morais para a efetividade desse direito.

O direito a vida, para alargar a discussao, é ligado, diretamente, ao direito a salude e,
para mais além, é condicdo verdadeira do direito a ter direitos, sendo pré-condicdo da
prépria dignidade da pessoa humana (SARLET,2018) ®°.

8 Em carater excepcional, Tribunal Constitucional Alemdo Federal reconheceu em direito subjetivo a tratamento

alternativo ndo previsto no ambito do sistema de saude (decis@o de 06.12.2005).

8 Valemo-nos, aqui, da ideia de LAFER, Celso. A reconstrugdo dos direitos humanos, com a ressalva de que esse
conceituado autor utiliza-se (diga-se, de passagem, oportunamente) a expressdo direito a ter direitos relativamente a
cidadania. Entendemos, todavia, que ¢é relativamente ao direito a vida que a expressdo revela ainda uma maior
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Ainda, para ir além do direito a vida, o direito a saude esta intrinsecamente ligado a
protecdo da integridade fisica e psiquica da pessoa humana, mais um traco da condicdo
indiscutivel de protecdo a direitos fundamentais amplamente reconhecidos e positivados.

A importancia dada ao direito a saude ndo se sobrepfe aos demais direitos
fundamentais, mas é inegavel a interdependéncia com outros bens e direitos, apresentando
zonas de sobreposicdo com esferas autbnomas protegidas, como é o caso do direito a vida,
integridade fisica e psiquica, privacidade, educacdo ambiental, moradia, alimentag&o,
trabalho, dentre outras®.

A consagracgdo deste direito na Constituicdo Brasileira veio no artigo 6° e no artigo
196, concretizou-se em nivel normativo-constitucional, aléem de uma significativa e
abrangente regulamentagdo normativa na esfera infraconstitucional, com maior destaque
para leis que dispdem sobre organizacdo e regulamentacdo do SUS (Sistema Unico de
Saude) e atrelado ao fornecimento de medicamentos®’.

O artigo 196 e seguintes da Constituicdo Federal, tanto diante de uma norma
definidora de direitos, quanto de norma com cunho impositivo de deveres e tarefas por
parte do Estado, preconiza que a saude é direito de todos e dever do Estado, portanto a
efetivacdo de tais direitos carece de acdes que promovam politicas sociais e econdémicas
que minimizem risco de doencas e de outras decorréncias, além de estabelecer 0 acesso
universal e igualitario aos jurisdicionados aos recursos disponibilizados pelo sistema de
salde publica.

A Constituicdo Federal, ainda, determina a regulamentacdo das acdes e de servigos
de salde, a criacdo e fixacdo de diretrizes do sistema Unico de salde, oportuniza a
participagdo da iniciativa privada na assisténcia a satde de modo complementar e, de modo

exemplificativo, fixa as atribuicdes que competem ao sistema Unico de salde.

pertinéncia. Para o Tribunal Constitucional Espanhol (STC 53/1985), “el derecho a la vida reconocido y garantizado en
su doble significacion fisica y moral por el art.15 de la Constitucion, es la proyeccion de un valor superior del
ordenamento juridico constitucional — la vida humana — y constituye el derecho fundamental essencial y troncal en
cuanto es el supuesto ontoldgico sin el que los restantes derechos no tendrian existéncia posible” (apud LLORENTE,
Francisco R. (org.). Derechos fundamentales y principios constitucionales, p.140-141).
% cf. LOUREIRO, Jodo. Direito a (protecio da) satide. Estudos em homenagem ao Professor Doutor Marcello Caetano
no Centendrio de seu Nascimento, p.660 ss. (especialmente p.666).
Para um quadro panorimico, embora sumario, do sistema de protecio e promogio da satide na ordem juridico
constitucional brasileira, na perspectiva dos direitos fundamentais, v., por ultimo, SARLET, I. W.; FIGUEIREDO, M. F.
algumas consideragdes sobre o direito fundamental a protecdo e promogao da satide aos 20 anos da Constituicdo Federal
de 1988. Revista de Direito do Consumidor 67/125 e ss.
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“Em outras palavras, cuida-se de saber se 0s poderes
publicos sdo devedores de um atendimento global (toda e
qualquer prestacao na area da saude) e, independentemente
deste aspecto, qual o nivel dos servicos a serem prestados.
Em suma, pergunta-se se o particular (qualquer um ou
apenas 0s que comprovem caréncia de recursos para a
manutencdo de um plano de salde privado?) podera ter
acesso, por exemplo, além dos servicos essenciais na esfera
médica, a atendimento odontolégico, psicoldgico, servicos
de fisioterapia etc. Ademais, sera o Estado obrigado a
prestar salde de acordo com padrdes minimos, suficientes
em qualquer caso, para assegurar a eficicia de prestacdes,
ou terdo os particulares direito a servigos da melhor
qualidade (equipamento de Ultima geracéo, quarto privativo
em hospitais etc.)? Cuida-se, também neste particular, do
classico dilema do Estado Social no que concerne as suas
funcBes precipuas, isto é, se deve limitar-se a tarefa de
assegurar um patamar minimo em prestacGes materiais,
destinadas a promover a igualdade material no sentido de
uma igualdade de oportunidades (ajuda para a autoajuda),
ou se deve (a despeito da efetiva possibilidade de alcancar
tal objetivo) almejar um padrdo Otimo nesta seara”
(SARLET, 2018, p.649-650).

A partir desta classificacdo legal, hd um dilema: como estabelecer os limites
objetivos e subjetivos da aplicacdo do direito a salude e o reconhecimento na esfera
individual e coletiva desses direitos? Neste contexto, tenta-se definir o limite a respeito da
prestacdo reclamada pelo particular perante o Estado, conforme argumentacdo do jurista
acima.

A despeito de todas as consideracdes, apesar das posturas iniciais mais contidas nos
Tribunais Superiores nacionais, houve uma mudanca neste posicionamento, com destaque
para o Supremo Tribunal Federal que passou a reconhecer o direito a saide como um
direito subjetivo (e fundamental) e exigivel, deixando o pragmatismo normativo para tras.

Assim, o fendmeno da “judicializacdo da saude”, observado em escala mundial,
inaugura um novo Viés a essas discussdes em torno dos direitos sociais quanto a sua

eficacia e efetividade®®.

%8 Considerando o grande niimero de decisdes envolvendo o direito a satde, limitamo-nos aqui a referir a posi¢do
inicialmente prevalente do Superior Tribunal de Justica, representada pelo acorddo da lavra do Min. Democrito Reinaldo
(ROMS 6564/RS, DJU 17.06.1996), considerando o direito a satide como veiculado em norma meramente programatica,
que ndo confere aos beneficiarios um direito subjetivo, visto que protetiva apenas de um interesse de cunho geral. Mais
recentemente, contudo, houve um significativo e saudavel (para utilizar termo apropriado ao tema) redirecionamento das
decisdes. Assim, no ambito do Superior Tribunal de Justi¢a, colacionamos acérdaos relatados pelo Min. José Delgado
(ROMS 11.183/PR, DJU 04.09.2000), reconhecendo um direito “liquido e certo” & satide e chancelando a decisdo das
instancias ordindrias que impuseram, via mandado de seguranga, o fornecimento pelo Poder Publico de medicamento de
esclerose lateral amiotrofica. Da mesma forma, cumpre destacar a decisdo emblematica do STF, relatada pelo Min. Celso



63

Um grande debate se forma quanto a concretizacdo do direito a saude, o caminho
usual através do acesso judicial implica que, a Unica alternativa para a negativa de
medicamentos ou tratamentos seja a judicializacdo e, fendmeno moderno, transforma-se em
um imenso desafio aos profissionais do direito, da saude e ao Estado.

O artigo 196 da Constituicdo Federal®

recepciona o artigo 25, item 1 da Declaracao
Universal dos Direitos Humanos™, quando aborda o acesso universal & satide.

Deste modo, e por forca da Lei Organica da Sadde, Lei 8.080/1990"*, garante-se
acesso a tratamentos e ao fornecimento de medicamentos, longe de nédo significar custos,
pois correspondem a parcela significativa do orcamento publico, mas essas mudancas e
visGes sociais geraram uma nova postura nas pessoas comuns em relacdo ao judiciario,
buscando neste uma transformacéo para assegurar 0 acesso a servigos e tutelas da salde, o
que intensificou o sistema jurisdicional a atuar neste complexo conjunto de normas e
desafios bioéticos.

Diante disso, é possivel perceber que a evolugdo histérica da saude no Brasil esta
relacionada a evolucao politica social e econémica da sociedade.

A evolucdo dessas conquistas esta, em grande parte, relacionada a movimentos
sociais na luta pelos direitos sociais, soa repetitivo, mas & preciso que se perceba a
diferenca entre um fendmeno e outro, pois ha uma grande reinvindicacdo da populacéo, que
é, de toda sorte, motivo de mobilizacdo e pressdo por mudangas sociais (GOHN, 1992).

Nas conquistas populares, observa-se a importancia desses movimentos quanto aos
avancos de politicas publicas, visando dar suporte a construcdo da cidadania e na busca por
direitos de trabalhadores e usuérios do sistema de satde (SILVA, 2010).

O atual Ministério da Saude foi instituido pela Lei 1920, em 25 de julho de 1953, no
contexto histérico e politico de surgimento de questBes relativas a centralizacdo dos

servicos de saude e a progressiva separacdo entre saude publica e assisténcia médica. Dessa

de Mello (AgRg no RE 271.286-8/RS, DJU 24.11.2000), onde restou consignado — igualmente em hipdtese que versava
sobre o fornecimento de medicamento pelo Estado (no caso, para paciente portador de HIV) — que a satude ¢ direito
publico subjetivo, ndo podendo ser reduzida a “promessa constitucional inconsequente”. No dmbito da jurisprudéncia
mais recente do STF, indispensavel referir a decisdo na STA 175/CE, julgada em marco de 2010, rel. Min. Gilmar Ferreira
Mendes (SARLET, 2018, p.653).

o9 Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/Constituicao/Constituicao.htm. Acesso em 16/11/2018.
®Disponivel em:  http://www.mdh.gov.br/biblioteca/declaracao-universal-dudh/cartilha-dudh-e-ods.pdf. Acesso em
16/11/2018.

™ Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8080.htm. Acesso em 20/11/2018.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Constituicao/Constituicao.htm
http://www.mdh.gov.br/biblioteca/declaracao-universal-dudh/cartilha-dudh-e-ods.pdf
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/Leis/L8080.htm
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forma, caracteriza-se a gradativa ampliacdo da responsabilidade do governo na defesa e
protecdo da salde da populacdo (LIMA; PINTO, 2003).

Dado relevante é o fato de que o nosso Sistema de Salde Publica — SUS é 6rgéo
gerido pelo Ministério da Saude, dai sua importancia neste cenario de direitos e deveres em
relacdo a saude no Brasil.

E preciso reforcar o quanto foi preciosa esta construcdo de cidadania em favor da
populacdo, principalmente, dos mais humildes e daqueles que por motivo relativo a
complexidade de procedimentos ou de assisténcia, necessitam do uso do sistema SUS para
o enfrentamento de problemas ligados as questdes da saude em diferentes formatos.

Na década de 90 no Brasil, o sistema SUS confrontava um movimento mundial de
politicas neoliberais de ajuste macroecondémico ligado a programas de reorganizacdo de
modos de producao capitalista.

Ainda, acompanhou um momento de politicas de privatizagdes buscando uma
referéncia de Estado minimo, o que desafiou a politica de atendimento do sistema de saude
defendido pelo sistema SUS, pautado nos principios da universalidade, integralidade,
equidade, descentralizacdo, controle social e hierarquizacdo, garantindo ao cidaddo, além
do acesso a servigos, a participacdo e o controle social pelos conselhos formados e
autorizados por lei, buscando discussdes quanto as melhorias do sistema’.

Brevemente, o Sistema Unico de Saude, na verdade, é uma construgio contra
hegeménica no campo politico que desafiou e desafia o Estado em prol de seus usuérios,
contabilizando entre seus feitos a garantia de assisténcia integral e sem custos aos
nacionais, praticamente um modelo Unico no mundo.

O SUS, entre outras atribuicGes, é responsavel pelo atendimento de doencas graves
como cancer, problemas renais cronicos, HIV, e comanda, sem a menor ddvida, a maioria
das cirurgias complexas ligadas aos transplantes de 6rgdos e tecidos, e todo esse trabalho
financiado por um Unico agente na figura do Estado onde desenvolve politicas de gestéo e
distribuicdo de recursos.

Os desafios para manter seu funcionamento sao muitos, dentre eles, insuficiéncia e

instabilidade do financiamento puablico por investimentos reduzidos, problemas de

& CARVALHO, M.; SANTOS, G. W. S. A construgido do SUS e o planejamento da for¢a de trabalho em saiude no Brasil;
breve trajetoria historica; Revista Satide em Debate. Rio de Janeiro, v. 37, n.38; p.372-387, jul/set de 2013. Disponivel em
http://www.scielo.br/pdf/sdeb/v37n98/a02v37n98.pdf. Acesso em 19/11/2018.


http://www.scielo.br/pdf/sdeb/v37n98/a02v37n98.pdf
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distribuicdo de verbas e na infraestrutura, acesso insuficiente a populacéo, eficacia baixa,
qualidade insatisfatoria, humanizacdo deficiente quanto ao atendimento dos usuarios.

E inegavel a essencialidade deste complexo sistema para assisténcia a populacéo,
principalmente os mais pobres, e, em inUmeros casos de doencas graves, pois € uma
realidade que, mesmo para aqueles que detém uma posicdo socioeconémica favorecida, é
inviavel a manutencdo de tratamentos demasiados caros e inacessiveis quando acometidos
de algum mal raro ou grave.

Portanto, a concretizacdo da dignidade humana encontra amparo nos principios que
norteiam o sistema puablico de salde quando promovem o atendimento universal e
igualitario a todos. Cumpre com toda a construcdo de direitos humanos e principios
essenciais da bioética, quando faz atendimentos e aplica procedimentos livres de qualquer
injustica ou abusos que possam demonstrar discriminacdo ou erros técnicos involuntarios
0u néo.

Por fim, analisando-se toda esta construcdo historica de reconhecimento de direitos
em favor da salde publica no pais, enfrenta-se neste momento, uma clara desarticulacdo
deste sistema, sejam por motivos econdmicos, politicos ou ideoldgicos, mas deixando-se de
lado esse viés, € imperioso o ajuste das politicas publicas em favor de seu povo, ainda mais
naquelas camadas mais vulneraveis.

O Sistema Unico de Saude brasileiro e a bioética guardam profunda cumplicidade,
de acordo com os principios que nortearam a construcdo de direitos contidos na
universalidade, igualdade de acesso e integralidade de assisténcia.

Em resumo, guardam aproximacgdo com 0s principios bioéticos, por permitirem uma
analise comparativa de conceitos e principios para, a partir disso, confirmar um dever
publico moralmente legitimo, socialmente aceitavel e, obrigatoriamente, aproximar-se de
principios de direitos humanos e de direitos fundamentais, conforme toda a argumentagao
trazida nesta pesquisa, além de confirmar os ideais da dignidade humana.

Antes de avancar, é preciso observar as diferencas decorrentes da satde individual e
da salde coletiva, tanto de modo conceitual quanto de modo prético.

Entretanto, para alcancar os objetivos da pesquisa, essencialmente, porque mais

adiante, far-se-a uma abordagem em torno da politica de transplantes de 6rgdos e tecidos no
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Brasil e sua legislacdo, € preciso considerar o sistema de saude implantado pelo SUS o
grande gestor desta perspectiva, da satde coletiva.

Assim, sem qualquer davida, a bioética contribui de modo significativo com os
dilemas enfrentados tanto por cidadaos/pacientes, quanto por profissionais de diversas areas
que conduzem a dindmica de funcionamento da saude publica e na aplicacdo das normas
procedimentais; ousa-se aqui uma critica, nem sempre cumprindo com justica 0s
atendimentos destinados a populagdo tanto individualmente quanto coletivamente.

Nesse sentido, vale destacar argumento trazido em artigo do cancerologista Jacob
Klingerman, a época diretor do INCA, com nota abaixo, contribuindo para o debate

estabelecido pelos desafios entre a bioética e o atendimento promovido pelo SUS:

“Por sua vez, esses dilemas buscam ser resolvidos por
diversas correntes filosoficas, tanto as que enfocam o
individuo, - a exemplo do Utilitarismo (que defende
posi¢cbes basicamente fundadas na otimizacdo das
consequéncias ou resultados para todos os envolvidos numa
disputa) e do Liberalismo (que prioriza os direitos
fundamentais da pessoa e a garantia de acesso individual ao
mesmo tipo de oportunidades), como a que visa a
coletividade - a exemplo do Comunitarismo (que prioriza as
"comunidades" de interesses e valores dos varios agentes
morais e tenta articula-las pelo mdtuo reconhecimento). As
diferentes posicdes e visdes concorrem para a necessidade
de outras discussfes, entre as quais se destacam aquelas
sobre se o direito & salde significa somente o direito a
assisténcia aos doentes; sobre o peso do financiamento dos
diversos setores e areas envolvidas com a promogdo da
saude e a prevencdo e o controle de doencas; e sobre as duas
praticas assistenciais existentes, uma baseada na Etica
Médica (da relagdo médico-paciente) e a outra, ainda pouco
conhecida e absorvida pelos profissionais da salde, baseada
na Bioética da Salde Publica (das responsabilidades
institucional e governamental para com o bem-estar das
populagbes humanas em seus respectivos contextos
biossociais) .

A constatacdo é no sentido de se considerar que as necessidades da saude séo bem
mais amplas do que os recursos disponiveis, e tal conclusdo é feita quando se revela os

desafios enfrentados tanto pela salde coletiva quanto individual e o confronto entre os

principios aplicados na bioética e no Direito para promocéo da dignidade humana.

" KLIGERMAN, J. Bioética em Saude Publica. Revista Brasileira de Cancerologia, 2002; 483 (3), p. 305-307.
Disponivel em http://www.inca.gov.br/rbc/n_48/v03/pdf/editorial.pdf. Acesso em 19/11/2018.
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Ainda assim, mesmo considerando-se como insuficientes 0s recursos destinados
pelo Estado a saude, ndo deixa de ser uma obrigacdo moral realizar o atendimento das
pessoas e, muitas vezes, isso implica em tomada de deciséo, levando a priorizar ou racionar
atendimento/tratamentos, o que pode levar o gestor publico ou agente de saude a tomar
decisbes que comprometem o principio da dignidade humana, rompendo com o sistema
constitucional e em consequéncia, violando direitos individuais ou coletivos.

O agente publico, em qualquer das esferas federativas, quando aplica politicas de
saude, faz uma escolha considerando quem tem a oportunidade de viver e até de morrer,
qual pessoa sera atendida em primeiro lugar e, ndo ha duvida, acarreta uma reflexdo ética
que deve pautar-se pela racionalidade.

No Brasil, o cuidado com a salde pode ser compreendido como uma politica
explicita ou implicita que restringe ou ndo medidas, mediante incorporacdo de prestacdes
de servigos™.

Neste cenario, é preciso desenvolver consciéncia para superacdo dos conflitos
éticos, pois dada sua natureza dindmica carece da interacdo dos envolvidos.

Sempre havera de um lado Estado, agente protetor, regulador, financiador do
sistema de saude; de outro lado, a industria e os fornecedores, 0s quais exercem grande
pressdo para incorporacdo de produtos e novas tecnologias; ainda, as instituicbes e
profissionais de salde que pressionam pela atualizacdo de sua capacidade cientifica e
disponibilidade de servicos; e, em Gltimo posto, 0s usuarios/pacientes, que podem e devem

exigir seu direito, mas nem sempre tém a informacdo adequada, pois estdo com sua

FORTES. A. C. Reflexdo bioética sobre a priorizagdo e o racionamento de cuidados de sadde: entre a utilidade social e a
equidade. “Racionamento de servigos ou cuidados de salide pode ser compreendido enquanto uma politica implicita ou
explicita que restringe medidas especificas de cuidados de salide, fundamentada pelo fato de que os custos sao proibitivos
para o sistema de salde e a sociedade. O racionamento pode ser feito mediante a ndo incorporacdo de determinadas
prestacOes de cuidados de salde, por exemplo, reproducéo assistida ou cirurgias estéticas. Ou, ainda, restringindo 0 acesso
aos cuidados por idade, capacidade de pagamento ou vivéncia de estilos de vida considerados nao saudaveis, como se deu
nos anos 90 na Inglaterra 6. J& a priorizacdo dos cuidados de sadde é realizada mediante escolhas hierarquizadas entre
alternativas de cuidados disponiveis, dentro dos limites de recursos do sistema, sem que haja restri¢des a priori orientadas
por fatores ou critérios determinados. No Brasil, poderiamos dizer que um racionamento nédo explicito é realizado pelo
Congresso Nacional, Assembléias Estaduais e Camaras Municipais ao aprovarem 0s respectivos orcamentos para o setor
salde. J& o estabelecimento de prioridades das politicas publicas de salde e da distribui¢do dos recursos passa pelas
decisBes dos 6rgdos do Poder Executivo — Ministério e Secretarias Estaduais e Municipais de Salde —, o aval dos 6rgdos
de controle social, os Conselhos de Salde e a negociacdo entre as autoridades sanitarias dos trés niveis de governo, nas
ComissOes Bipartite e Tripartite. Quanto a possibilidade de racionamento explicito de cuidados de satde discriminando
individuos ou grupos sociais por idade ou pela existéncia de estilos de vida ndo-saudaveis, como tem ocorrido em outros
paises, tal ndo é possivel no Brasil, dentro da obediéncia dos termos legais vigentes, sem se alterar o principio da
universalidade de acesso ao sistema publico de satde. Isso colocaria em xeque a orientacdo constitucional de ser a saide
um direito de todos os cidadaos”. Disponivel em Caderno de Salde Pulblica, Rio de Janeiro 24(3); 696-701 mar. 2008.
Disponivel em http://www.scielo.br/pdf/csp/v24n3/24.pdf. Acesso em 19/11/2018.
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capacidade de escolha comprometida ou desprovida do necessario senso critico em relacéo
as informacdes quanto aos tratamentos/procedimentos.

Esse dilema somente pode ser analisado a luz da bioética, que por outro lado, revela
uma grande oportunidade de aprimorar a relacao entre os meios e fins da pesquisa cientifica
e sua aplicacdo, o que deve ser canalizado para o aprimoramento do crescimento técnico-
cientifico em favor dos mais vulneraveis, preconizado pelo principio responsabilidade de
Hans Jonas, pensando no cuidado com o futuro.

A Constituicao Federal e a legislacdo nacional, quando demonstram a formatacéo de
um sistema voltado para os interesses da populacdo, promovem um impacto positivo nas
condicGes de vida e da saude das pessoas, 0 que aponta para uma situacdo de pertinéncia
bioética.

O Sistema Unico de Salde, enquanto politica de Estado para a sadde, incorpora
componentes éticos, redistribuindo as acGes de saude entre os entes da federacdo e
permitindo o acesso a saude, com prioridade aos mais pobres, agindo de forma a atingir
tanto a totalidade da populag¢do quanto o usuario individual.

Portanto, a viabilidade de seu funcionamento é uma questao de bioética e cidadania
em favor de sua populacéo, o que deve ser preservado e melhorado, ndo ha a menor davida.

Essa constatacdo faz parte da agenda da Declaracdo Universal de Bioética e Direitos
Humanos de 2005, tais temas passam a integrar objetivos internacionais em relagcéo a seus
principios quanto & responsabilidade social e satde transcrita em seu artigo 14"°.

Esta explicita a correlacdo entre o programa nacional de salde e 0s interesses
contidos nos documentos internacionais para priorizar este tipo de politica, valorizando a
condicdo humana em harmonia com as normas de direito constitucional e legislacéo
infraconstitucional.

A andlise do sistema de saude brasileiro, das normas constitucionais e toda a relagdo
quanto as questdes da bioética e de direitos humanos, abre, neste momento, diante da clara
e vigilante observagéo da dignidade humana enquanto principio de direito fundamental, a
necessidade da abordagem ao recorte tematico desta pesquisa.

O recorte deste trabalho passa pela questdo do transplante de drgdos e tecidos

humanos, em especial pela analise de uma questdo quanto ao transplante de medula dssea e

S Disponivel em: http://unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180por.pdf. Acesso em 21/11/2018.
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a interferéncia do Estado em sua gestao e controle de procedimentos. Neste caso, observada
a violacdo de direito fundamental, utilizando a antiga méxima da prevaléncia do interesse
publico contra o interesse individual, tem-se a perspectiva do real valor da vida humana
frente aos desejos do ente publico.

Apesar de todo avango tecnologico, constata-se que o problema, quase sempre
esbarra, ndo no desenvolvimento da pesquisa cientifica ou do avango biotecnologico, mas
na forma como ainda sdo feitas as escolhas contra ou a favor daquele que faz uso do
sistema ou de um tratamento especifico, seja pelo Estado como gestor de servicos publicos

ou de particulares que administram alguma forma de conhecimento ou poder.

CAPITULO 4

DOACAO DE ORGAOS NO BRASIL: DESDOBRAMENTOS LEGAIS E
BIOETICOS

Nesta pesquisa, buscou-se uma analise em questdes que trouxessem reflexdes para 0 mundo
da bioética, do direito e dos avangos em relacdo aos transplantes realizados no Brasil e sua
observacdo em relacdo ao controle estatal, por intermédio da saude publica e seus efetivos controles
e forma de distribuigdo das politicas publicas destinadas ao setor.

Tendo em vista tal discussdo, o sistema de doages brasileiro, € completamente monitorado
e regulado pelo Estado, acredita-se que as formas de distribuicdo acontecam de modo igualitario e
socialmente aceito, a0 menos segundo principios constitucionais e legislagdo correlata assim

determinam.

A Constituicdo Brasileira de 1988 apresentou diretrizes sobre transplantes em
ambito nacional no seguinte sentido: “A lei dispora sobre as condic¢Ges e 0s requisitos que
facilitem a remoc¢do de 6rgdos, tecidos e substancias humanas para fins de transplante,
pesquisa e tratamento, bem como a coleta, processamento e transfusdo de sangue e seus
derivados, sendo vedado todo tipo de comercializagao”. (artigo 199 § 4°)

Portanto, fica clara a vontade do legislador quando deixa aos entes federados a
responsabilidade pela regulacdo, pois sendo uma matéria de técnicas especificas e sob o
olhar da saude puablica, a presenca do Estado é visivelmente invocada, sendo

responsabilidade dos entes estatais estabelecerem os critérios legais regrados por principios
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de direitos fundamentais e bioéticos que devem ser introduzidos no pais para 0 caso dos
transplantes e doagdes.

Assim tracando-se uma linha de evolugdo como ponto de partida a Constituicao
Federal, em 1997 foi sancionada a Lei 9434, a partir dai foram criadas condigdes legais
para realizacdo de transplantes no territorio nacional, ainda que cercada de diversas
incognitas em um universo delicado da satde e do direito.

Importante ressaltar, os transplantes de orgéos e tecidos tém se convertido em ultima
fonte de esperanca de vida para pacientes portadores de varias doencas, em particular, devido
as melhorias em termos de técnicas cirdrgicas, cuidados intensivos e utilizacdo de drogas
imunossupressoras, passando de um procedimento extremamente arriscado a intervencdes de
sucesso e significativa reabilitacdo dos pacientes (MARINHO, 2000).

Aparentemente, ainda que recente a regulamentacéo de tais procedimentos, havia no
ano de 1963"° previsdo legal através da Lei 4280 que dispunha sobre a extirpacio de 6rgéo
ou tecido de pessoa falecida.

Portanto, mesmo com uma aparéncia jovem, na década de 60 ja havia uma
discussdo que culminou em uma regulacdo quanto a este aspecto das questdes da saude e,
desde entdo, as técnicas seguem prosperando, apesar dos desafios éticos persistirem e as
decorréncias juridicas advindas destas escolhas ou imposi¢6es seguirem colocando dilemas
nas rotinas do sistema e dos cidaddos diretamente envolvidos.

Deve ser destacado que a sociedade brasileira atravessou mudancas sociais intensas
e, considerando gue nos Gltimos trés seculos passaram-se oito constituicdes até a de 1988, a
chamada “Constitui¢do Cidada”, tendo como grande énfase o respeito aos direitos sociais e
individuais, tivemos avangos no pais, mas longe da perfeicéo.

Dada a relacdo entre o direito, satde e o direito a vida, a Constituicdo estabelece nao
somente a busca por melhor aplicacdo dos recursos publicos, mas também o aprimoramento
dos aspectos tecnologicos e humanos buscando o prolongamento e qualidade de vida.

O Sistema Unico de Sadde do Brasil é o maior sistema de transplantes publicos do
mundo’’, é um sistema reconhecido por sua exceléncia de atendimento apesar de enfrentar

diversos contrassensos, como a insuficiéncia de doadores, falta de informac@es a populacéo

76Disponivel em: https://www2.camara.leg.br/legin/fed/lei/1960-1969/1ei-4280-6-novembro-1963-353353-
publicacaooriginal-1-pLhtml. Acesso em 10/08/2019.

" Disponivel em: Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26 (4): 530-6. http://www.scielo.br/pdf/bioet/v26n4/1983-8042-bioet-26-04-
0530.pdf. Acesso em 10/08/19.
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OuU mesmo conscientizacdo, mas ndo resta davida quanto a exceléncia do trabalho realizado
pelos érgdos envolvidos.

Ainda assim, segundo dados da ABTO (Associacdo Brasileira de Transplantes de
Orgaos) "® ha 15,9 doadores para um milhdo de habitantes, nimero considerado baixo se
comparado, por exemplo, com a Espanha que apresenta 40 doadores para um milhdo de
habitantes.

Segundo este levantamento, essa defasagem é creditada a falta de legislacdo que
priorize a autonomia da pessoa que demonstre desejo em ser doador apds sua morte.

Assim, seria importante adaptar a legislacdo vigente aos principios constitucionais
e as regras do Direito Civil Brasileiro, considerando-se a relagdo médico-paciente, dando-se
mais relevo & autonomia do paciente nas discussdes cientificas’.

As situacGes que antecediam 1997, no caso das doacbes de drgdos e tecidos,
estavam caracterizadas pela desigualdade de acesso, independentemente, das condigdes
socioeconémicas®®, portanto, foi preciso enfrentar também este desafio, para que um ajuste
da legislacdo acontecesse, mesmo com suas falhas.

A lei, a principio, buscou trazer esclarecimento a sociedade, a0 mesmo tempo,
buscou a regulacdo para que as praticas médicas fossem aprimoradas e, ainda, que o termo
doacdo fosse compreendido por leigos e técnicos.

Além disso, buscou-se a compreensdo do termo em contraponto com a alteragao de
valores morais, um dos grandes desafios da tematica e, utilizando-se do consentimento
presumido, previsto na lei buscou-se um aumento das taxas de doacdo, além da criacdo do
SNT — Sistema Nacional de Transplantes.

O Sistema Nacional de Transplantes é o 6rgdo responsavel pela infraestrutura da
notificacdo de casos de morte encefalica, captacdo e distribuicdo de dérgédos e tecidos,
conhecido como fila-tnica®".

A lei previu, entre varios outros aspectos, a doacdo presumida, ou seja, todos 0s

individuos sdo doadores, salvo aqueles que se declarem ndo doadores, o que deveria ser

" Disponivel em: Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26 (4): 530-6. http://www.scielo.br/pdf/bioet/v2614/1983-8042-bioet-26-04-
0530.pdf. Acesso em 10/08/19.
™ Idem.
& Disponivel em: Roza, Bartira de Aguiar. Thomé, Tadeu. Neto, Bem-Hur Ferraz. Schirmer, Janine. O Mundo da Saude
88150 Paulo: 2009;33(1):43-48. http://www.saocamilo-sp.br/pdf/mundo_saude/66/43a48.pdf. Acesso em 27/07/2019.

Idem.
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indicado na identidade civil ou na carteira nacional da habilitacdo, importante mencionar
que esta declaracdo poderia ser revista a qualquer momento.

Assim, sofrendo mudancas até 1998, finalmente, em 2001, retornou-se ao status de
1997 e desde entdo, vale a doacdo consentida, a familia passa a consentir quanto a doacao
do parente falecido.

Hoje prevalece, definitivamente, a vontade da familia para autorizar a retirada de
Orgéos, tecidos, células e partes do corpo humano, apds a morte, para fins de transplante,
compreendendo aqui a pessoa do conjuge, companheiro ou de parente consanguineo,
maior e juridicamente capaz, na linha reta ou colateral, até o segundo grau, materializado
na assinatura do Termo de Consentimento Livre e Informado. Se se tratar de incapaz
falecido, o documento sera assinado por ambos os pais, se vivos, ou do detentor do poder
familiar exclusivo, da tutela ou curatela®.

Neste sentido, prevalece recomendacdo da Resolucdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Salde, onde, ap6s 16 anos, o Conselho Nacional de Saude (CNS, 6rgéao
vinculado ao Ministério da Saude, voltado a deliberacdo, fiscalizacdo, acompanhamento e
monitoramento das politicas publicas de saude) substituiu a —histérica— resolucdo 196/96, a
primeira no contexto nacional a estabelecer diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas em seres humanos®®,

Um passo significativo, pois a preocupagdo com a ética e o respeito a dignidade
humana e o reconhecimento da vulnerabilidade da vida, mostram-se, definitivamente um
relevante problema moderno e necessita de observacao constante e aplicacdo nas diversas
areas de pesquisa, ndo somente da salde, mas de toda ciéncia que envolver a vida humana
como ponto de partida para qualquer observacao.

Assim, diante do problema da pesquisa e a observacdo das questdes que envolvem a
salde publica brasileira e as implicacdes legais ao sistema de transplantes e doacdes de
Orgdos é necessaria uma rigorosa observacdo das diretrizes estabelecidas pelos orgdos de

saude e entidades voltadas ao atendimento da populagé&o.

8 Disponivel em: https://eudesquintino.jusbrasil.com.br/artigos/516948460/alteracoes-na-lei-de-doacao-de-orgaos. Acesso
em 21/10/2019.

83Disponivel em: Centro de bioética do CREMESP. Disponivel em: http://bioetica.org.br/?siteAcao=Destaques&id=188.
Acesso em 18/02/2020.
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Segundo informacg6es do Ministério da Saude, o Brasil é referéncia mundial na area
de transplantes e possui 0 maior sistema publico de transplantes do mundo. Atualmente, por
volta de 96% dos procedimentos em todo o pais sdo financiados pelo Sistema Unico de
Saude.

Em ndmeros absolutos, o Brasil é o segundo maior transplantador do mundo, atras
apenas dos Estados Unidos. Os pacientes recebem assisténcia integral e gratuita, incluindo
exames preparatorios, cirurgia, acompanhamento e medicamentos pds-transplantes pela
rede publica de satide®.

A doacdo de um o6rgdo ou tecido humano nada mais ¢ do que um ato de livre
disposi¢do da vontade, no caso da medula 6ssea, como apresentando nesta pesquisa, pode
ser feito em vida, conforme previsédo na lei nacional e seguindo padrdes internacionais
ligados as questbes da salde.

Um esclarecimento é de fundamental importancia, na atual Lei de Doacdo de
Orgéos, 0 sangue nao integra o rol de material humano objeto de doagdo, segundo critérios
da lei, mas deve ser destacado que o controle da doacdo de medula é totalmente controlado
pela salde publica e seus organismos administrativos e depende totalmente da doacdo de
sangue para gque as buscas de doadores sejam realizadas.

Na pesquisa, mais uma observacdo, a analise cuidou apenas da doagdo em vida, pois
a lei ainda prevé a doacdo apds a morte encefélica sempre confirmada por diagnostico
médico, seguindo as orientacbes da legislacdo especifica, sendo tratada com muito cuidado
e rigor pelos profissionais envolvidos, devido as delicadezas que envolvem o fim da vida,
neste caso observada na Resolugdo 2173/2017 do Conselho Federal de Medicina.

Mesmo assim, acompanhando-se 0s avangos tecnoldgicos e as técnicas cirurgicas
mais modernas surgiram ainda mais duvidas e desafios, um deles, anteriormente
mencionada, a doacdo presumida, que colocou profissionais da satde e também do direito,
diante de reflexdes bioéticas importantes.

De todo modo, é necessario fazer uma reflexdo nas questdes que envolvem as
doagbes nos casos com o0 evento morte, pois influenciam integralmente nos processos

aplicados em vida, principalmente, em questdes de métodos de pesquisa, influéncia nas

8 Disponivel em: http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doacao-de-orgaos. Acesso em 29/07/2019.
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opiniBes da populacéo para quebra de tabus, a fiscalizacdo de procedimentos, a colaboracéo
constante para novas perspectivas tendo a vida humana com centro de reflexéo.

E neste caso, a autonomia ligada diretamente ao processo de busca de cidadania,
bem como a descoberta do acesso universal e integral ao Sistema Unico de Saude
parcialmente alcancados pela legislacéo.

Destarte, como ndo existe a possibilidade de doagcdo sem um doador, a morte passou
a ser objeto de estudos por equipes multiprofissionais, revelando toda a eficiéncia e eficacia
dessa nova maneira de se pensar 0s recursos da salude, nos processos de cura e, claro, na
possibilidade de enfrentar a possibilidade de salvar vidas sem perder a humanidade, a
sensibilidade e a responsabilidade em relagéo ao evento da morte.

Tais conceitos utilizados no sentido de construcdo e evolugdo da sociedade,
contribuindo para quebras de paradigmas sociais e como uma fonte farta de estudos e de
pesquisa pelos cientistas dedicados as ciéncias da salde, seguidos pelos demais
profissionais, preocupados em entender o homem em sua integralidade, destacando-se, para
este caso o Direito como garantidor de acesso ao processo de consolidagéo da dignidade
humana.

E preciso uma reflexdo permanente para que se construa uma cultura positiva em
relacdo a doacdo de 6rgaos, olhares atentos e dedicados devem se ocupar desse proposito.

A Lei de Transplantes adotada no pais passou por um ajuste entre 0s anos de 1997 e
1998, pois a questdo da doacdo presumida remexia com o conceito da autonomia das
pessoas sobre 0 seu corpo.

A primeira proposta com relacdo a doacdo presumida, ainda que prevista na lei,
trouxe inseguranca aos processos de doagdo, pois os profissionais de satde levam em conta
a vontade da familia ou mesmo do paciente, fator determinante para autorizar
procedimentos de retirada de 6rgdos ou transplantes.

Tal fato, plenamente compreensivel, pois em uma sociedade que tem ligacdes
profundas com a questdo da posse e da propriedade, talvez por insegurangas advindas da
escravidao, pobreza, desemprego, racismo, violéncia, gerem coletivamente, inseguranga e
medo.

Apenas reforcando essa afirmacdo, retomando o exemplo de Tuskegee (Alabama),

na experiéncia utilizando-se seres humanos com sifilis, onde um grupo de pessoas pobres,
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de origem africana, desconhecendo o experimento e suas consequéncias, submeteu-se a um
teste clinico que se prolongou por décadas, mas sequer considerou a vontade do paciente ou
seu consentimento livre e consciente, com resultado que, segundo os estudos da época, foi
de extrema relevancia para a medicina e as praticas em relacdo a esta doenca.

Entretanto, no experimento acima, fica claro o abuso de cientistas, do Estado e
demais envolvidos, pois ha uma vulnerabilidade expressa naquela populacdo que ndo foi
sopesada e muito menos considerada dentro do experimento e, ainda que o resultado tenha
desdobramentos cientificos eficazes, € totalmente inapropriado segundo 0s principios
humanitarios que devem prevalecer nestas questdes.

Nada mais assustador, ainda neste contexto de abusos e, portanto, ndo ha como
esquecer as experiéncias nazistas e suas absurdas perseguicdes a grupos humanos,
experiéncias com pessoas vivas e mortas e toda sorte de horrores que foram manipulados
nesta fase da historia do mundo, onde ndo houve qualquer respeito ou dignidade em favor
da vida humana por dedugdes ideoldgicas inconcebiveis.

Adiante, considerando-se outros estudos, as evidéncias de hoje trazem um cenério
internacional diferente, pois a doacdo presumida, geralmente, é associada a taxas de
doacGes mais altas, sem perder de vista a potencialidade de possiveis doadores, a
infraestrutura adequada para os transplantes, os investimentos na area da salde que sdo
essenciais, 0 papel do gestor puablico neste cenario peculiar e ndo menos importante, a
atencdo as familias que enfrentam os dois lados dessa mesma moeda, a vida e a morte®®.

E importante ressaltar na atencdo dada a familia que, por volta da década de 1990,
passa-se a observar com maior cuidado, a0 menos em um cenario internacional, pois se
exigiu de seus governos que a legislacdo se adaptasse a essa nova realidade para incentivar
e priorizar o atendimento familiar dos possiveis doadores de 6rgdos, trazendo um pouco
mais de conforto e seguranga aos procedimentos médicos, valorizando os aspectos sociais
que envolvem a questdo, sendo uma delas a dor enfrentada pelos familiares de doadores.

Outro desafio foram situacbes como a morte subita, com consequentes danos
cerebrais e a doagdo de multiplos 6rgéos.

Assim, neste momento, os familiares, entram em contato real com a morte

encefalica e, evidentemente, neste caso, h4d um esfacelamento da unidade familiar,

Rithalia A, McDaid C, Suekarran S, Myers L, Sowden A. Impact of presumed consent for organ donation on donation
rates: a systematic review. BMJ. 2009:1-8. https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/19422754. Acesso em 20/10/2019.
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fendmeno que deve ser compreendido pela ciéncia e por profissionais diversos, inclusive o
Direito.

Neste aspecto, novo debate em relacdo a esperanca em obter informacdes sobre o
doador se apresenta, talvez visitas a0 mesmo, na expectativa de entender como a
manutencdo da vida de um estranho possa justificar a supressao da vida do outro, seja qual
for o motivo e sempre haverd reacdes imprevisiveis, dilemas éticos e consequéncias
juridicas a serem conduzidas®®.

Por outro lado, os préprios profissionais envolvidos no processo de doacdo podem
se sentir abalados diante dos casos concretos, geralmente, sdo situagdes imprevisiveis que
demandam uma preparacao além das regras cientificas.

Um estudo fenomenoldgico da doagdo de 6rgdos sobre a perspectiva de familiares
na experiéncia de consentir foi interpretada por alguns autores seguindo a seguinte
classificacdo: (i) a compreensdao do processo de doacdo; (ii) o relacionamento dos
familiares com o doador, com o receptor e os conflitos familiares dai decorrentes; (iii) a
reflexdo a respeito de doar®’.

Considerando ainda, o contexto da captacdo de 6rgaos, destaca-se, como questdo
essencial a adequacdo dos profissionais e da instituicdo responsavel por todo o processo,
enquanto que, a autonomia, passa a ser uma discussdo ética, de direitos e deveres da
instituicdo em relacdo ao doador e sua familia e de sua pratica de exercer tal direito.
Observando-se sempre, que nas populacdes menos informadas tais direitos, por vezes, sdo
totalmente desconhecidos, o0 que deve servir de alerta aos participantes deste processo.

E preciso, ainda, enfrentar novos e antigos desafios dos impactos sobre essas
familias, tais questdes envolvem também, um conjunto de desafios impostos aos
profissionais de salde, aos formuladores de politicas pablicas e a préopria sociedade.

Embora a doacdo represente uma conduta moralmente boa, de elevado altruismo,
podemos concluir que nao foi incorporada pela moral comum, apenas para mencionar
algumas razdes: o descrédito no sistema de sadde, a insuficiente alocagdo dos recursos
necessarios, duvidas na relacdo de confianga entre profissional da salde e paciente,

possibilidade de acesso equanime e justo ao sistema, a confidencialidade receptor-doador,

®pearson 1Y, Bazeley P, Spencer-Plane T, Chapman JR, Robertson P. A survey of families of brain dead patients: their
experiences, attitudes to organ donation and transplantation. Anaesth Intensive Care. 1995 Mar;23(1):88-95.
8 Sadala M. A Experiéncia de doar 6rgdos na visdo de familiares de doadores. J Bras Nefrol. 2001;23(3):143-51.
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no consentimento livre-esclarecido, o respeito a autonomia e o carater inovador e recente
dessa pratica médica®.

Em termos, tal discussdo € base para uma reflexdo ética, ndo resta duvida, pois se
trata de valores que servem de suporte para 0 comportamento humano, parametro para uma
conduta correta e justa, apoiada na responsabilidade de agir, como por exemplo, ndo
matar®,

O sistema brasileiro de doagdes de 6rgdos e tecidos humanos tem um largo campo
para crescimento e aperfeicoamento, pois condi¢cbes como capacitagdes, producao
cientifica, eventos, parcerias publico-privadas, desenvolvimento de um sistema de
qualidade, contribuicdo social para adequacdo legal criam, sem duvidas, um cenario para
mudancas e trabalho em equipe, que s6 podem se transformar em eficiéncia e eficacia e
com justica para aqueles que aguardam esse tipo de tratamento, muitas vezes, como Unica
opcao de sobrevivéncia.

Aquele que trabalha em favor deste sistema, deve preservar e aprimorar a
competéncia ética para contribuir com a perfeicdo do processo, dando destaque para o
atendimento familiar e a equipe de trabalho envolvida, identificar com agilidade questfes
cotidianas que endurecem e dificultam os atendimentos levando a assisténcia prestada
tornar-se impessoal, um grande ponto de dificuldade nos processos de tratamento.

Ainda, explorar as campanhas de doacdo, incorporando possiveis experiéncias de
sucesso com a intencdo de promover a divulgacdo da préatica de doar.

A garantia do cumprimento ético-legal das questdes estabelecidas em lei,
comprometendo-se com a seguranca do processo e a justica em sua aplicagéo, seja por parte
dos profissionais envolvidos ou do Estado como gestor de politicas de salde, garantindo
gue o sistema seja preservado, fiscalizando-se a aplicacdo da lei e 0o cumprimento das
normas de direitos fundamentais incutidas na legislacéo geral e especifica sobre o assunto.

A doacdo de oOrgéos e tecidos € um assunto intimamente ligado ao atendimento de
salde publica no pais, é preciso reconhecer em relacdo ao passado um avango no que tange

aos atendimentos a populagéo.

8 Roza B.A. Efeitos do processo de doagdo de érgios e tecidos em familiares: Intencionalidade de uma nova doagao
[Doutorado]. Sdo Paulo: Unifesp; 2005.
® Idem.
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Entretanto, a0 mesmo tempo em que se comemora 0 método de transplantes de
6rgdos no pais, pois o Brasil se destaca como um dos primeiros paises a promover este tipo
de atendimento de forma universal, por outro lado, é importante lembrar que o SUS €
extremamente dependente de contratos com a iniciativa privada, 0 que acaba provocando
uma dependéncia e um prejuizo ao acesso da populagéo, pois o atendimento a totalidade
das pessoas, muitas vezes, ndo é possivel, isso sem mencionar os procedimentos mais
modernos, que deixam de chegar a tempo aos que necessitam dele®.

Ha diversas controvérsias quanto a implantacdo do sistema de salde publica
brasileiro, principalmente, quando enfrentamos as questdes econdmicas ou quando se
confrontam teorias sobre o estado liberal ou social, mas mencionando-se Aristételes, a
politica € o caminho para construcdo de uma sociedade justa, ou adaptando-0 ao nosso
momento historico, é a arte de fazer a gestdo de conflitos.

Nunca se observou tdo grande necessidade de intervencdo do Estado nas questfes
que apelam para a preservacao da dignidade humana, os indices mundiais de saude publica
mostram dados alarmantes e uma perversidade com o0s mais vulneraveis ou desprovidos de
recursos de econdmicos.

O desequilibrio entre paises ricos e pobres é assustador, a qualidade de vida vista
em paises desenvolvidos frente aos menos desenvolvidos, causam uma vergonhosa
sensacéo de falibilidade das na¢des e de impoténcia humana.

Este fato se reflete inteiramente nas questfes da saude e nos sistemas de gestdo de
politicas publicas ligadas ao setor, fora as diversas outras situacfes em que as violacbes
constantes a dignidade humana rompem com 0s compromissos sociais do Estado.

De acordo com Zhan (1994), retomando-se Habermas, aquele sugere que para se
alcancar uma sociedade equanime, deveremos fazé-lo “sob pressuposi¢des de um discurso

791 56 assim,

publico ampliado, no qual possam tomar parte todas as pessoas envolvidas
por meio de dialogo includente, sera alcangada a justica no campo sanitario, leia-se saude
coletiva.

O discurso utilitarista de alguns pensadores, ndo pode ser recebido pacificamente no

campo da salde publica, pois as teorias de Estado Minimo defendidas por estes, ndo tém o

% Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/artigos/mundo_saude/25 anos_sus_ha_comemorar.pdf. Acesso em
31/07/2019
%1 6. Zan J. Eticas del siglo. Buenos Aires: Asociacion Argentina de Investigaciones Eticas / Tekhne; 1994.
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conddo de atingir o nivel desejado de qualidade de vida pelos paises que se denominam
democréaticos, pois ao considerar-se a saude como direito fundamental e condicdo de
exercicio pleno de direitos humanos, ndo é possivel a submisséo de questdo tdo importante
a regras de mercado.

O acesso universal implicito no sistema de saude puablica brasileira jamais
combinaria com a visdo liberal de economia e, nestes casos, a interferéncia estatal deve ser
precisa, como 6rgdo regulador das politicas aplicadas ao caso.

Neste ponto, percebe-se a relevancia do papel estatal, ndo se defende um estado
autocratico, mas cré-se num estado que faca a justa distribuicdo de recursos econdmicos e
sociais e sirva aos cidadaos, como medida de aplicacéo de justica e vida digna.

Na regulacdo de praticas médicas que somente ao Estado sdo permitidas, ndo se
devem utilizar o poder originario apenas como um modo de regular o mercado ou, no caso
posto na pesquisa, através de uma portaria administrativa questionavel, como forma de
limitar acessos, sem que uma discussdo para a medida pudesse ser compreendida por
aqueles que sdo atingidos pelas consequéncias da mesma e pelos demais cidadaos que por
motivo ou outro, necessitam do acesso a este sistema puablico.

Assim, reforcando-se a argumentacdo, o Prémio Nobel de Economia, Amartya Sen,
defende que o capitalismo moderno, ao tentar demonstrar com riqueza de detalhes que a
economia com base cientifica deve orientar-se pelo mercado, ndo estd defendendo a
democracia social, mas a liberdade de acdes de grandes capitais internacionais®.

Portanto, para um sistema delicado e complexo, como do caso proposto, é
impossivel aceitar decisdes que ndo atinjam a coletividade ou que ndo sejam postos em
reflex@o os impactos e a relevancia de qualquer deciséo estatal.

O transplante, embora exista na imaginacdo da humanidade por meio do
conhecimento de lendas, mitologias e milagres ha vérios séculos, € um procedimento
relativamente novo.

Apenas no inicio de século XX, gracas a genialidade de Alex Carrel, desenvolveu-
se em 1897, em Lyon, um método de sutura vascular, 0 mesmo utilizado atualmente®,

surge entdo, uma técnica em favor do cuidado com a vida.

%2 Sen A. A Development as Freedom. New York: Alfred Knopf; 1999.
% Carrel A. La technique opératoire des anastomoses vasculaires et la transplantation des viscéres. Lyon Med 1902; 98:
859-864.
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O sistema de transplantes no Brasil e sua legislacdo, o que pode ser observado
através de relatos médicos em busca da introducdo da exceléncia e da organizagdo do
sistema, é uma construcdo historica por meio de experimentagdes e dai a necessidade de se
formalizar uma politica publica, que resulte na definicdo de responsabilidades para o
Estado, nas unidades de servicos e profissionais de satde (SILVA, 2010).

O primeiro transplante renal no Brasil foi realizado em abril de 1964%* no Hospital
dos Servidores do Estado, no Rio de Janeiro, enquanto no Hospital das Clinicas de S&o
Paulo, em janeiro de 1965, foi desenvolvido o primeiro programa de transplante renal do
pafs, obtendo-se total sucesso com o procedimento®.

A década de 60 e os anos seguintes foram regidos pela Lei 5479/1968%, revogada
posteriormente pela Lei 8489/1992%", a qual regulou as situacdes sobre a retirada e
transplantes de tecidos, 6rgdos e partes de cadaveres para finalidade terapéutica e cientifica.

Apds esta década, um dos procedimentos médicos que mais tomaram proporcoes foi
o transplante renal, com desenvolvimento progressivo, enquanto os demais procedimentos
enfrentaram um periodo de estagnacao, retomando o crescimento em 1980.

Ainda assim, faltava uma legislacdo de maior abrangéncia que abordasse todas as
situacGes em ambito nacional, que pudesse atender a populacdo de modo igualitario.

Apos 1992 as acbes eram controladas por regulamentagdes regionais, desenvolvidas
informalmente quanto a inscricdo de receptores, ordem da realizacdo de transplantes,
retirada de 6rgdos, critérios de destinacao, distribuicdo dos 6rgéos captados®®.

O aumento dos procedimentos, em grande parte financiada por recursos publicos
através do SUS, equipes de profissionais e gestores do sistema, concluiram pela
necessidade de regulamentar a atividade e pela necessidade de uma coordenacéo nacional
para que critérios claros, tecnicamente corretos, socialmente aceitaveis e justos fossem

definidos quanto a destinagdo dos 6rgaos a serem transplantados.

% Garcia VD, Pestana JOM, lanhez LE. Histéria dos transplantes no Brasil. In Garcia VD, Abbud-Filho, Neumann,
Pestana JOM. Transplante de 6rgdos e tecidos. 2a ed. Segmento Pharma: S&o Paulo, 2006.

% vasconcelos MSF, Menezes PA, Menezes JAV et al. O transplante renal no Hospital dos Servidores do Estado — Rio de
Janeiro. Revisdo de 380 transplantes. Jornal Brasileiro de Transplantes 1998; 1: 71-83.

%Disponivel em: http://www2.camara.leg.br/legin/fed/1ei/1960-1969/1ei-5479-10-agosto-1968-358591-
publicacaooriginal-1-pLhtml. Acesso em 05/11/2018.

%" Disponivel em: hitp://www.planalto.gov.br/ccivil 03/LEIS/1989 1994/1.8489.htm. Acesso em 07/11/2018.

% GARCIA, V. D. Crescimento estavel e como previsto. RBT: Registro Brasileiro de Transplante, Sao Paulo, Editorial,
p.3. Disponivel em: http://www.abto.org.br/abtov03/Upload/file/RBT/2016/RBT2016-leitura.pdf. Acesso em 28/11/2018.
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Assim, nosso modelo de organizacdo do sistema de saude, em especial, relativo aos
transplantes, foi elaborado com ajuda das equipes envolvidas e assemelhou-se ao modelo

espanhol®.

10 " asta tinha

Em 04 de fevereiro de 1997 foi criada a Lei de Doacdo Presumida
como objetivo dispor sobre regras para remocdo de oOrgaos, tecidos e partes do corpo
humano para fins de transplantes no territorio nacional.

No mesmo periodo, surge a Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgdos e
Tecidos™™, uma organizagdo cientifica, com natureza juridica de associacdo civil, esta
elabora uma proposta e encaminha ao poder publico uma sugestdo de politica de transplante
para o pais.

Logo a seguir, com o propdsito de organizar o processo de captacdo e distribuicdo

7192 5 Sistema

de drgdos, tecidos e partes do corpo, foi criado através do Decreto 2268/199
Nacional de Transplantes (SNT) e as Centrais de Transplantes, além do Grupo Técnico de
Assessoramento (GTA).

Segundo dados do Ministério da Satde™®

, 0 Brasil possui um dos maiores
programas de transplantes de 6rgaos e tecidos do mundo, gerido pelo sistema publico de
salde.

Atualmente, conta em sua estrutura com estabelecimentos de salde, equipes
médicas autorizadas a realizarem transplantes, mobilizando os estados por meio de Centrais
de Transplantes e o Sistema Nacional de Transplantes presentes na federacdo'®*.

Foram criadas as Organizacdes de Procura de Orgdos com a funcdo de identificar
potenciais doadores na cidade ou regido, viabilizando os transplantes, dando mais agilidade

ao atendimento e triagem dessas situacdes'®.

% Disponivel em: http://www.sbcev.org.br/residentes/downloads/area_cientifica/processo_doacao_orgaos.pdf. Acesso em
25/11/2018.

hisponivel em:  http://www.camara.gov.br/proposicoesWeb/prop_mostrarintegra?codteor=1683903. Acesso em
16/11/2018.

102 Disponivel em: hitp://www.abto.org.br/abtov03/. Acesso em 16/11/2018.

Y2nisponivel em: http://www2.camara.leg br/legin/fed/decret/1997/decreto-2268-30-junho-1997-341459-norma-pe.html.
Acesso em 16/11/2018.

1%3pisponivel em: http://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/29744-brasil-registra-recorde-de-doadores-
de-orgao-mas-ainda-e-alta-a-recusa-das-familias. Acesso em 07/08/2019.

%pisponivel em: Revista Brasileira de Transplantes, nov/dez 2016.
http://www.abto.org.br/abtov03/Upload/file/RBT/2016/RBT2016. Acesso em 25/11/2018.
1%5pjsponivel em Revista Brasileira de Transplantes, nov/dez 2016, p.8

http://www.abto.org.br/abtov03/Upload/file/RBT/2016/RBT2016-leitura.pdf. Acesso em 25/11/2018.
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A partir disso, foram estabelecidas medidas legais, financeiras, organizacionais e
educacionais com a intencdo de efetivar as politicas de transplantes em nosso pais e
estabelecer formas de distribuicdo geradas pelas listas de esperas generalizadas previstas
em lei.

Este sistema prevé, através da lei, requisitos minimos de credenciamento de
hospitais e equipes médicas a fim de realizar a captacdo de d6rgéos e tecidos e também, de
realizar procedimentos cirurgicos de transplantes.

Dentre essas e outras praticas, ficaram estabelecidos os critérios para definicdo do
diagnostico de morte encefélica, definicdo quanto a forma de consentimento da doacédo de
Orgdos, instituicdo da permissdo do uso de drgdos de doador vivo parente e, importante, a
restricdo do uso de 6rgdos de ndo parente e a formalizacdo da proibicdo do comércio de
Orgaos e tecidos e suas penalidades quanto a infracdes cometidas.

Outra contribuicdo dada ao sistema foi a Resolucdo do Conselho Federal de
Medicina (CFM) n® 2176/2017'%, com carater técnico que define algumas condicdes para
realizacdo dos testes de diagndsticos de morte encefélica e menciona procedimentos que
devem ser adotados para esses casos.

Todas essas medidas, inclusive o repasse de informacbes ao Ministério Publico
contribuiram para o processo de implantacdo e fortalecimento da captacdo de 6rgédos e seu
controle, ndo ficando, exclusivamente, ao cuidado do poder executivo.

A medida de avaliacdo pelo judiciario, de todas as solicitacdes de transplantes com
doador vivo ndo parente, foi instituida com intencdo de evitar qualquer tipo de comércio de
orgdos pelo pais, medida que trouxe seguranca e confiabilidade ao sistema.

Considerando todas essas etapas e medidas impostas com decorrer do tempo, a
partir de 1997 a situacdo dos transplantes no pais, ao menos sob o ponto de vista
legislativo, fica mais adequada e sem barreiras que possam interferir em sua realizacdo,
desde que observadas imposicOes legais e as medidas técnicas para cada procedimento
especifico.

Com uma visao geral do sistema nacional, sem se deter de forma aprofundada as

questBes técnicas dos procedimentos médicos, cumpre analisar a efetiva aplicacdo de

©8pisponivel em: https://saude.rs.gov.br/upload/arquivos/carga20171205/19140504-resolucao-do-conselho-federal-de-
medicina-2173-2017.pdf. Acesso em 17/02/2020.
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direitos humanos associados a bioética nas praticas de transplantes no sistema de salude
brasileiro como missdo da pesquisa.

Vale ressaltar, ainda, um dos problemas mais emergentes enfrentados pelos 6rgaos
de salde e pessoas nas filas de transplantes € o numero insuficiente de doadores,
geralmente, relacionado a falta de consciéncia do publico quanto a esse gesto de
humanidade e de cura, atribuido por vezes a falta de oportunidade para realizar a doacao, o
que impacta, diretamente, na compreenséao e no entusiasmo de possiveis doadores.

Estratégias sdo necessarias para que essa situacdo seja revertida, seja com
campanhas que visem a esclarecer a opinido publica, campanhas para ampliar registros de
doadores ou até mesmo de legislagdo que torne os procedimentos mais rapidos e claros para
os envolvidos e para que todos consigam compreender o relevante gesto em favor do
proximo e da vida™®”.

O tema transplantes de 6rgdos € algo totalmente diferente de qualquer outra questéo
de salde, ndo restam davidas, um dos primeiros desafios é concluir que ndo é uma questdo
adstrita apenas ao médico e paciente, para seguir adiante € preciso o terceiro elemento, o
doador de 6rgaos.

Apesar do grande avanco tecnoldgico que envolve os procedimentos, os transplantes
ndo acontecem sem a anuéncia de todos os atores, ou seja, questdes socioculturais estdo
presentes, acompanhando a ciéncia e o Direito.

Ainda, paralela a esta situacdo, temos a atuacdo do Estado como gestor das politicas
publicas de salde e, sem esquecer, que € ele o grande agenciador dos procedimentos e dos
envolvidos no sistema.

Deste modo, além de a doagdo de 6rgdos e tecidos estar diretamente ligados aos
fatos relacionados, muitas vezes, apenas o0 evento morte ja € um grande desafio, ainda
temos que considerar que o Estado deve ser o grande promotor, como no caso brasileiro, da
aplicacdo da justica entre os participantes deste cenario.

E, confia-se que 0 mesmo confirme os ideais humanos relacionados a dignidade,
previstos para muito além de normas técnicas, mas nos manuais de direitos humanos, da

bioética e, ainda reforgar a funcdo de guardido dos principios de direitos fundamentais que

WROZA, B.A., GARCIA V. D., BARBOSA S.F.F., MENDES K.D.S, SCHIRMER J. Doaciio de érgios e tecidos;
relacio com o corpo em nossa sociedade. Acta Paul Enferm 2010, 23(3); 417-22. Disponivel em
http://www.scielo.br/pdf/ape/v23n3/v23n3al7. Acesso em 25/11/2018.
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compde nossa Constituicdo Federal, entre tantos e caros bens, como no caso da dignidade

da vida.
CAPITULO 5

A INCONSTITUCIONALIDADE DA PORTARIA 844/2012 DO MINISTERIO DA
SAUDE: UMA CONTEXTUALIZACAO BIOETICA AOS DIREITOS HUMANOS

A pesquisa, além de consideracbes filosdficas e conceituais, pretende descrever e

problematizar um caso concreto™®

, objeto de acéo judicial ainda em transito no sistema de
justica brasileiro, onde além das discussfes afeitas a constitucionalidade e validade da
norma, considera-se a reflexdo e discussdo sobre o direito de uma jovem mulher portadora

de uma doenca grave, leucemia mieléide aguda'®

, € Seu acesso ao sistema de saude
publica, sendo que ap6s inlmeros tratamentos, a Ultima op¢do de cura, seria um transplante
de medula.

A portaria editada pelo Ministério da Saude na gestdo do Ministro Alexandre Rocha
Santos Padilha'’, teve como fundamento a regulamentacéo da medida de contencdo de
doadores ao programa do REDOME (Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea)
ainda em vigor.

O caso foi colocado ao crivo do judiciario, pois ha uma limitacdo imposta pela
Portaria 844/2012 do Ministério da Satde'"*, que doravante ser4 mencionada apenas como
portaria para melhor compreenséo do texto.

Assim, esta portaria trouxe uma limitacdo em relacdo ao nimero de doadores junto
ao Registro Brasileiro de Doadores de Medula Ossea, onde no anexo | da regulacéo, define
nacionalmente, por capitais, 0 nimero maximo de doadores que cada estado da federacao
podera cadastrar em virtude de campanhas publicitdrias ou mesmo atendendo uma

necessidade pontual para cada regido administradas pelos hemocentros locais**2.

1% Disponivel em: http://web.trf3.jus.br/acordaos/Acordao/BuscarDocumentoGedpro/4374244. Acesso em 02/07/2019.
109 Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/eins/vOn2/pt_1679-4508-eins-9-2-0179.pdf. Acesso em 24/09/19.

0 yisponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0844 02 05 2012.html. Acesso em 03/07/2019.
lllDisponivel em:  http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0844 02 _05_2012.html.  Acesso em
20/10/2019.

12 Disponivel em: http://redome.inca.gov.br/o-redome/dados/. Acesso em 20/10/2012.


http://web.trf3.jus.br/acordaos/Acordao/BuscarDocumentoGedpro/4374244
http://www.scielo.br/pdf/eins/v9n2/pt_1679-4508-eins-9-2-0179.pdf
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0844_02_05_2012.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2012/prt0844_02_05_2012.html
http://redome.inca.gov.br/o-redome/dados/
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O impedimento implantado pela portaria ministerial ocasionou a reducdo no direito
de busca a um possivel doador a esta mulher, além da reducdo de um direito individual,
pois atinge o sistema universal de doadores gerido pelos 6rgdos de saude publica
brasileira'*®, incluindo, neste caso, doadores e receptores de outras nacionalidades, pois o
Brasil participa do cadastro mundial de doadores e receptores, segundo informacdo do
préprio Ministério da Sadde e legislacdo correlata™*.

Apenas para trazer esclarecimento a pesquisa, destaca-se que a portaria congrega o
conceito de ato administrativo, especificamente, um ato ordinatorio, sendo que este visa
disciplinar o funcionamento da Administracdo e a conduta funcional de seus agentes,
representando o poder hierarquico do Estado (MARINELA, 2010).

Portanto, para elucidar o papel deste instrumento de Direito Administrativo e
fomentar o debate, singelamente, a portaria ndo se sobrep@e a lei, apenas traz regulacdo aos
atos administrativos dela decorrentes.

No caso relatado, a portaria trouxe regulacdo a uma situacao ja definida em lei,
segundo critérios, supostamente, avalizada pelo Ministério da Saude, 6rgdo ligado
diretamente ao Poder Executivo da Unido.

A portaria, entre outros assuntos, trouxe um impedimento a busca de doadores
voluntarios de medula, especificamente, no momento de inscricdo para ingresso ao sistema
nacional de cadastro de doadores de medula para transplantes, o que, em ultima analise,
seria a Unica cura possivel ao problema da paciente com um diagnostico bastante
pessimista.

Assim, de acordo com essa norma procedimental regulando em todo territério
nacional a forma de inclusdo de novos doadores de medula, o INCA — Instituto Nacional de
Cancer José de Alencar Gomes da Silva — responsavel pela organizacdo técnica do banco
de doadores voluntarios de medula 6ssea, instituiu medidas restritivas quantitativas para o
numero de doadores, segundo a justificativa ministerial, visando melhorar a diversidade ao
perfil genético dos doadores.

O relatério descrevendo quais seriam os critérios para escolha dessa diversidade

genética, segundo informacGes obtidas através da acdo judicial em favor da paciente,

13 pisponivel em: https://www.cancer.org.br/a-fundacao/o-que-fazemos/me/dula-ossea/redome/. Acesso em 03/07/2019./
14 Disponivel em: http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doacao-de-orgaos#lista-espera. Acesso em 20/10/2019.


https://www.cancer.org.br/a-fundacao/o-que-fazemos/me/dula-ossea/redome/
http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doacao-de-orgaos#lista-espera
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poderia ser acessado apenas pelos administradores do REDOME, segundo justificativas na
defesa do 6rgao estatal.

Portanto, de natureza extremamente técnica, ndo esta identificado de maneira clara
nos autos este relatério e suas justificativas para o sistema da restricdo imposta pela
portaria.

Segundo Inquérito Civil**, promovido pelo Ministério Pablico Federal da Terceira
Regido, para apurar as denuncias feitas através de duas a¢des, com 0 mesmo objeto, ou
seja, questionar os limites da constitucionalidade da Portaria 844/2012, foi solicitado
pareceres a respeitadas instituicdes na area da medicina que dominassem o assunto, dentre
elas destaca-se trecho do parecer da UNIFESP — Universidade Federal de Séo Paulo, que
recomendou a “seletividade restrita” de doadores baseada na miscigenacdo da populacdo,

mas ndo esclarece se a portaria atinge esse objetivo com a restri¢do (fls. 02 IC):

“Ap0s a Portaria n® 844, de 02 de maio de 2012, que estabeleceu nimero
maximo de cadastro de doadores voluntarios de medula Ossea de
72.110/ano para o Estado de S&o Paulo, foram liberadas: (1) a Portaria n
2.132, em 25 de setembro de 2013, que manteve o nimero maximo de
cadastro de doadores voluntarios de medula 6ssea de 72.110/ano para o
Estado de S&o Paulo; (2) a Portaria n°® 342, em 10 de mar¢o de 2104, que
manteve 0 mesmo nimero maximo de cadastro de doadores voluntérios de
medula déssea/ano para o Estado de S8o Paulo; e (3) a Portaria n® 1.395,
em 5 de dezembro de 2014, que estabelece a distribuicdo de cotas anuais
para cadastro de doadores voluntarios de medula OGssea para 0s
laboratdrios prestadores de servico de cada Estado resultando em um total
de 60.268 cotas/ano para laboratérios do Estado de S&o Paulo. E
compreensivel que o maior nimero de cotas seja destinado ao Estado de
Sdo Paulo que congrega a maior concentracdo populacional do Brasil, e
onde ¢ realizado o maior numero de coletas de sangue do pais (...) seria
interessante promover o cadastramento de voluntarios doadores brasileiros
nascidos de geragdes sem miscigenagdo (ex.asiaticos, europeus etc), e
pertencentes a grupos populacionais especificos. (...) a tipificagdo de
HLA™® dos doadores passou a ser realizada, adicionalmente, através do
uso de testes moleculares, o que deve ter acrescentado custos adicionais ao
processo, ndo sé pela maior complexidade dos testes como também, mais
recentemente, pelo aumento da cotagdo da taxa do délar™*".

4
I3

Destaca-se na recomendacdo da entidade a seguinte observagdo: ...“F
compreensivel que o maior nimero de cotas seja destinado ao Estado de Sdo Paulo que
congrega a maior concentracdo populacional do Brasil, e onde é realizado o maior
numero de coletas de sangue do pais (...) seria interessante promover o cadastramento de
voluntarios doadores brasileiros nascidos de geragdes sem miscigenacdo (ex.asiaticos,

15 Referéncia: Inquérito Civil n® 1.34.001.007981/2015-67. MPF 3¢ Regido.

116 Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/rbhh/v32n1/aop22010.pdf. Acesso em 20/12/2019.
17 Referéncia: Inquérito Civil n® 1.34.001.007981/2015-67. MPF 3¢ Regido.


http://www.scielo.br/pdf/rbhh/v32n1/aop22010.pdf
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eUropeus etc), e pertencentes a grupos populacionais especificos. (...) a tipifica¢do de
HLA'® dos doadores passou a ser realizado, adicionalmente, através do uso de testes
moleculares, o que deve ter acrescentado custos adicionais ao processo, ndo s6 pela maior
complexidade dos testes como também, mais recentemente, pelo aumento da cotacédo da
taxa do dolar”.

Portanto, ndo resta clara se a preocupacéo € a variedade de ragas/etnias ou se é 0

custo do procedimento para identificacdo destas diferentes origens, soa estranho, pois em
um pais como o Brasil que se somam na composicdo populacional a mistura de muitas
racas, 0 experimento parece impossivel, além da duvidosa seletividade, pois seria
necessario um aprofundamento nas justificativas do experimento para entender essa
decisdo.

Uma decisdo como esta elaborada por médicos, cientistas e demais envolvidos, afeta
a populacdo ndo apenas nas questdes da salde, mas atinge direitos construidos ao longo do
tempo.

Talvez seja cientificamente justificada a restricdo ao nimero de doadores, mas nota-
se nestas situacdes como os interesses do Estado se sobrepGem aos interesses da populacao,
pois este caso dos transplantes de medula e seus doadores, séo situagdes pontuais diante do
namero populacional e, definitivamente, ndo sdo claras as intengdes estatais ao editar tal
portaria.

Adiante, transcreve-se o parecer do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
da Universidade de S&o Paulo, deve ser esclarecido, um dos 6rgdos gestores dos
hemocentros no Estado de Sao Paulo, deixando ainda mais ddvidas quanto ao regulamento
(fls. 03 IC).

(...) ndo falta na especialidade quem concorde com a visdo do
Ministério de que, no atual cenario do REDOME, é mais
importante a variabilidade genética no Registro do que a
quantidade de doadores registrados. (...) Muitos individuos
cadastrados no REDOME ndo tiveram no ato do cadastro sua
condicdo de saude avaliada, nem receberam as informagoes devidas
sobre todo o processo de doagdo de medula déssea, seus riscos e
efeitos adversos. Procuram o Hemocentro mais proximo de sua
residéncia num momento de campanha e envolvimento emocional,
porém ndo tiveram a oportunidade de dirimir ddvidas a respeito da
doagdo (...) dos 3,5 milhdes de doadores atualmente cadastrados,
uma porcentagem consideravel ndo se encontrard mais acessivel
para a doacdo de medula quando for convocada; desistird de doar
ao receber informacdes detalhadas e pormenorizadas sobre doagéo;

118Hospital Israelita Albert Einstein, 2015; 13(1): 153-6: Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/eins/v13nl/pt _1679-

4508-eins-1679-45082015RB3122.pdf: Acesso em 05/07/2019.


http://www.scielo.br/pdf/eins/v13n1/pt_1679-4508-eins-1679-45082015RB3122.pdf
http://www.scielo.br/pdf/eins/v13n1/pt_1679-4508-eins-1679-45082015RB3122.pdf
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ou ainda terd uma condicdo clinica/infecciosa que o impossibilite
de doar'*®”,

Nesta resposta, 0 6rgdo reconhece a importancia da variabilidade genética em
detrimento da quantidade de doadores, justificando a restricdo e a limitacdo técnica de
novas campanhas populacionais em busca de doadores, mas provoca estranheza ao admitir
que os doadores ndo recebam a devida orientacdo para a doacdo, que no ato de doar ndo
tém a salde aferida de maneira correta e que 0s possiveis doadores procuram oS
hemocentros somente quando ha campanhas convocando a populacéo.

Assim, é preciso esclarecer-se quais os critérios de fato sdo adotados quanto ao
procedimento, nossa populacdo ndo detém meios técnicos ou juridicos, para compreender a
dimensdo desta orientacdo normativa.

Os portadores da doenca, doadores, familiares em situacdo de vulnerabilidade
emocional e demais cidaddos solidarios sdo induzidos ao erro, pois o proprio Estado
alimenta campanhas no sentido de incitar a populagdo a comparecer em centros de coleta de
sangue para ampliar o numero de doadores, com o mote publicitario de que ndo ha
doadores suficientes e que a doacao € um ato de amor.

A lbgica justificada pelo parecer, adotada pelos hemocentros paulistas €
incompreensivel, no minimo, sendo ilegal e constrangedora. Uma fal4cia!

Ainda, em resposta ao Ministério Publico Federal a Secretaria de Estado de Saude,
destacou (fls. 04 IC):

“a) O limite anual imposto ao cadastramento de novos doadores
(72.110) ndo costuma ser atingido antes do fim do ano, haja vista
0S servicos autorizados a coletar amostras de sangue para cadastro
de novos doadores de medula Ossea, respeitarem o ndmero
estipulado, organizando as coletas de forma mensal. b) Quando do
preenchimento/liberacdo das vagas para o cadastro de doadores,
bem como no momento da realizacdo do procedimento de
identificacdo dos mesmos, no Estado de S&o Paulo ndo é adotado
nenhum critério especifico com o objetivo de assegurar a
representatividade da diversidade genética da populagdo brasileira,
0 que atenderia a Portaria n°® 844, de maio de 2012, do Ministério
da Salde. c) Eventualmente e de forma aleatéria sdo realizadas
campanhas incentivando a doacdo de medula 6ssea, por pessoas
que podem ser doadores de sangue frequentes (fls. 88/89)*%”.

119 Referéncia: Inquérito Civil n° 1.34.001.007981/2015-67. MPF 3° Regido.

120 Referéncia: Inquérito Civil n® 1.34.001.007981/2015-67. MPF 3¢ Regido.
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Deste modo, segundo a justificativa da Secretaria de Saude, a meta de doadores, ao
menos no Estado de S&o Paulo, dificilmente é atingida ao final de cada ano para efeitos de
estatisticas e segue afirmando, as coletas de sangue ndo adotam nenhum critério especifico
com o objetivo de assegurar a seletividade genética e que campanhas sdo formuladas de
modo aleatorio.

Assim, percebe-se a incongruéncia dos relatos frente as necessidades dos usuarios
deste sistema, pois se ndo ha certezas quanto aos dados utilizados pelo Ministério da Salde,
qual seria a justificativa para qualquer restricdo de direito.

Os dados fornecidos pelo REDOME, através do INCA, nos ddo conta que a partir
de 2012 houve uma queda no quadro de doadores ndo aparentados, justamente, ano que a
nova portaria é editada, segundo informacdes prestadas ao Ministério Pablico na apuragéo
do Inquérito Civil.

A doenca da autora da acdo avancou de forma progressiva, mobilizou-se a
comunidade em prol de uma significativa campanha de doadores voluntarios para que
assim, se reunissem e fizessem um movimento de conscientizagdo e, entdo, que se
transformasse em doacgfes concretas junto ao hemocentro, ampliando-se a busca por um
possivel doador para a autora e demais portadores da mesma doenca.

Contudo, em meio a mobilizagdo o que se descobriu ndo foi apenas a restricdo, mas
sim que o Ministério de Estado da Salde, através da Portaria de n° 844 de 02 de maio de
2012, em seu artigo 2°, limitou o nimero de cadastro de doadores voluntarios de medula
Ossea por ano, portanto, para cada Estado da Federacdo, no caso, para o Estado de S&o
Paulo, o numero é de 72.110 (setenta dois mil cento e dez doadores/ano), com a quota da
regido de Ribeirdo Preto/SP de 1.500 (mil e quinhentos) e de 200 (duzentos) para a cidade
de Francas/SP. E ainda, que as quotas ja haviam expirado naquele més e entdo, ndo haveria
possibilidade de inclusdo de nenhum novo doador*?.

Considerando tais numeros, bem como informacGes médicas prestadas as
autoridades judiciarias nos autos da Ac¢do de Inconstitucionalidade, era de que a chance
para cada paciente doente encontrar um doador compativel é de 01(um) a cada 100.000
(cem mil doadores), com isso, matematicamente, a média da cidade de Franca, dos

doadores e pacientes seria minima, pois, se temos no Hemocentro a possibilidade de

121 Disponivel em: http://www.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-
doadoresfranca.pdf


http://www.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-doadoresfranca.pdf
http://www.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-doadoresfranca.pdf
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efetivar apenas 200 (duzentas) captacdes por més, para chegar a cem mil doadores, a busca
demoraria por volta de quinhentos anos, considerando-se o tempo médio de vida humana,
ou seja, totalmente impossivel*?.

Assim, ndo houve alternativa a paciente, sendo a busca através do judiciario, pelo
reposicionamento do oOrgdo ministerial no sentido de rever sua regulamentacgéo,
reestruturando as condutas dos hemocentros.

Inicialmente, em sua cidade de origem e depois, com a provocacdo pela
inconstitucionalidade da portaria, em todo territério nacional, na tentativa de mudar a
limitacdo quantitativa relativa aos doadores, para que a busca pudesse ser mais abrangente e
possibilitar o acesso ndo sé a esta paciente, mas a todos os portadores da mesma doenca.

O direito a vida e a satde que compdem o nucleo de direitos fundamentais de nossa
Constituicdo Federal permitiu que esta discussdo avancasse e uma Acdo de Obrigacdo de
Fazer cumulada com um pedido de Tutela Antecipada e Declaracdo Incidental de
Inconstitucionalidade da Portaria 844/2012-MS proposta junto ao Tribunal Regional
Federal da Terceira Regido na cidade de Franca/SP.

Especialmente, no caso analisado, todas as possibilidades de tratamento foram
esgotadas e o transplante de medula era a Gltima tentativa para conter a progressividade e
agressividade da doenga.

O pedido da acdo consistiu no reconhecimento do direito da paciente afetado pela
portaria, pois se até mesmo dados cientificos confirmam a possibilidade remota de que
apenas a cada cem mil doadores ha um doador possivel, a limita¢do inviabilizaria a Gnica e
ultima tentativa de cura de muitos doentes, sendo na maioria dos casos, a Unica alternativa
aos pacientes €, portanto, simplesmente, impossivel sua cura.

Por tais consideracdes, restou aceita a inconstitucionalidade daquela portaria em
primeira e segunda instancia judiciaria, pois a limitagdo ndo faz o menor sentido, a0 menos
para aqueles que séo portadores da doenca e até mesmo para aqueles que sequer passam por
1SS0, pois a limitacdo do direito a um Unico cidadéo fere, profundamente, o sistema legal e
avanca sobre a dignidade humana, considerando a universalidade do principio, atingindo a

todos de modo indeterminado.

22pjsponivel em: http://lwww.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-
doadoresfranca.pdf,


http://www.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-doadoresfranca.pdf
http://www.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-doadoresfranca.pdf
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O doador de medula Ossea salva vidas, esta é a esséncia, assim, uma restricdo
apenas quantitativa de doadores ndo faz sentido, pois quanto mais doadores voluntarios
forem cadastrados, maiores seréo as chances daqueles que dela necessitam.

A portaria quando foi promulgada em 2012, para justificativa de sua existéncia, o
Ministro da Salde a época, esclareceu que isto serviria para uma melhora na qualidade do
material coletado e armazenado, para uma melhor regulacdo do processo de captacdo e que
ainda, seria uma forma de reducéo de custos para o procedimento?*,

A acdo ordinaria*** proposta em primeira instancia junto a Justica Federal provocou
uma antecipacdo de tutela para resguardar o direito da autora e, logo adiante, requerida a
inconstitucionalidade incidental da Portaria MS 844/2012, acabou prosperando e, o pedido,
foi concedido nos termos da peticéo inicial.

O juizo de primeira instancia conclui pela procedéncia do pedido, pois com
fundamento nos principios de direitos fundamentais, era direito da autora, buscar pelo seu
doador, pois seu quadro de salde era péssimo e ndo havia muitas opcoes.

O Estado é provedor da saude, assim esta firmado na Constituicdo Federal, se os
procedimentos adotados para regulamentacdo das questfes que envolvem o tema ndo sao
claros ou ndo passam por uma rigorosa pesquisa cientifica ao serem colocados a disposi¢ao
dos cidadaos, ha uma falha dos gestores publicos que pede ao menos de reflexdo.

Mesmo apds trinta e um anos de promulgacdo da Constituicdo da Republica, o

direito brasileiro vive momentos de adaptacbes e adequacdes, pois a nova ordem

12311 Sob uma gestdo voltada para o crescimento continuo, qualitativo e sustentavel, o nmero de doadores voluntarios
cadastrados no Registro Nacional de Doadores de Medula Ossea (Redome) tem aumentado expressivamente nos Gltimos
anos. Hoje, com 25 anos de criacdo do REDOME e com apoio da politica do Governo Federal de crescimento com
enfoque qualitativo, o Brasil detém o terceiro maior registro do mundo, com mais de 4,6 milhGes de cadastros.

Esses nimeros permitem éxito em disponibilizar cerca de 70% dos doadores compativeis aos pacientes brasileiros que
necessitam e, caso seja necessario, com acesso a busca na rede que congrega registros de diversos outros paises (busca
internacional), totalizando um universo de busca de mais de 26 milhdes de doadores, possibilitando também a doacéo para
receptores internacionais. E importante ressaltar ainda que, na busca pela medula compativel, os pacientes ndo ficam
limitados a cota/cadastro do seu respectivo estado; a busca é realizada no Redome de uma forma global, que congrega o0s
doadores de o todo territdrio nacional, bem como nos bancos internacionais. O Brasil estd conectado com a Worldwide
Network For Blood & Marrow Transplantation (WBMT), que permite a busca na rede mundial. Nao existe limitacdo para
doagdo de medula 6ssea no Brasil. Sempre que for necessario transplante de medula e houver doador compativel no
Registro Nacional de Doadores Voluntarios de Medula Ossea (Redome), o paciente podera receber a doagio. O que existe
€ a manutencao regulada do Redome, com o objetivo de melhorar a qualidade de gestéo do sistema e fazer cadastros com
olhar qualitativo e ndo apenas quantitativo. http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doacao-de-orgaos#lista-espera. Acesso
em 20/12/2019.

24pisponivel em: http://lwww.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-
doadoresfranca.pdf.


http://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doacao-de-orgaos#lista-espera
http://www.jfsp.jus.br/documentos/administrativo/NUCS/decisoes/2013/2013-09-19-doadoresfranca.pdf
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democratica, pautada na dignidade humana exige, permanentemente, uma postura
protecionista, considerando-se, inclusive, atos e omissdes do proprio Estado.

O Estado é o grande guardido de direitos e garantias individuais e coletivas, quando
age apenas observando o0s interesses proprios e descarta direitos preciosos, como a vida,
atingidos diretamente por qualquer imposicdo equivocada e mal explicada, viola
construgdes histdricas de ideais sociais.

A jovem democracia brasileira sofre, constantemente, testes de forga e solidez, vé-se
no caso trazido, mais um exemplo quanto ao eterno estado de vigilancia a que estamos
sujeitos em virtude do império do Estado.

O caso pode parecer sem relevancia quando comparado aos indices populacionais,
pois € uma doenca rara e versa sobre situacdes excepcionais que uma parte da populagéo
enfrenta.

Dai um dos grandes problemas, pois esta excepcionalidade ndo implica em
imposicao estatal, ha neste contexto de discussdo questdes de salde publica serissimas que,
a rigor, impdem ao menos uma discussdo com a sociedade civil, sendo mais clareza quanto
aos argumentos técnicos que cercaram a decisdo estatal de programar uma politica de
classificacdo para doadores de medula.

O éxito da acdo proposta se sobrepde a questdo individual colocada, hd uma
discussdo social e juridica muito além da vida ou morte da paciente, no centro da disputa ha
uma batalha quanto ao respeito ao direito fundamental a vida, o respeito ao sistema
internacional de protecdo de direitos humanos e a validacdo dos principios bioéticos
construidos apds perdas humanas significativas resultando em vitdrias na &rea da saude
indiscutiveis.

Ainda que considerada toda a celeuma em torno de questdes da salde que invadem
o sistema judiciario brasileiro, é preciso que tais argumentos fiquem claros e que seja
respaldado pela lei mesmo ap0s lutas travadas junto ao judiciario que foram consolidadas
através da jurisprudéncia patria, o que neste caso, foi a intengdo quando da propositura da
acdo de inconstitucionalidade.

Infelizmente, para a autora da agéo o resultado nédo veio a tempo, mesmo assim, que

esta discussdo sirva de pardmetro para os novos desafios decorrentes da legislacdo
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combatida, sendo equivocada, incerta quanto aos objetivos sociais e juridicos de protecao a

vida.

CONCLUSOES

A pesquisa buscou através de uma visdo contempordnea dos direitos humanos,
analisando conceitos da bioética e do Direito, fundamentar a relacdo interdisciplinar e
transdisciplinar das matérias e 0 quanto um € necessario a existéncia do outro nesta
perspectiva de protecdo a vida e a dignidade humana.

Inicialmente, a bioética surge como a ciéncia responsavel por estabelecer limites
éticos as ciéncias da vida e assim, colocar a figura humana como o sujeito principal de
todas as ciéncias e, além disso, diante dos processos civilizatorios e evolutivos da
humanidade resguardar, ao lado do Direito, que o futuro seja um espaco seguro para 0s que
viréo.

O direito como ciéncia € responsavel por regular as relacdes humana, estabelecendo
limites as condutas individuais e, diante disso, impondo sancdes nos casos de
descumprimento de deveres, o que deve ser associado a bioética quando questdes da vida e
da morte estiverem em pauta.

A vida e sua evolucdo sempre trazem contradigcdes e desafios aos operadores da
ciéncia e do Direito, nem sempre este pode acompanhar com tanta rapidez as mudancas
impostas pelas pesquisas, pela aplicacdo da ciéncia e mais, que as politicas publicas sejam
direcionadas da melhor forma oferecendo igualdade e justiga.

A bioética bem como aos direitos humanos, ha uma aplicacdo fundamental a ser
considerado, o tratamento universal e igualitario as questdes que violam a dignidade
humana em sua esséncia.

Portanto, aplicar tais padrbes ao exercicio evolutivo da bioética, € uma das formas
para além de sua construcdo principiologica, de manter em seguranca a vida, aplicar
decisOes respaldadas na ética e ampliar o debate, pois apenas deste modo serd um modelo
democratico e justo de desenvolvimento humano e, por consequéncia, da ciéncia e do

préprio Direito.
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Deste modo, em respeito ao pluralismo cultural, uma caracteristica determinante ao
controverso conceito de direitos humanos, que influencia e direciona decisdes mundo afora,
ndo apenas no Brasil, documentos importantes foram langados em torno do sistema
internacional de protecdo aos direitos humanos, todos com uma preocupacao pertinente aos
desafios que a ciéncia trouxe, tais manifestacbes fizeram com que autoridades
internacionais se pronunciassem sobre o assunto e trouxessem considera¢des importantes
quanto a inviolabilidade da vida e o respeito as futuras geragoes.

Neste sentido, a introducdo de Tratados Internacionais em torno das questbes
bioéticas foi primordial e trouxe maior proximidade com o Direito, pois ainda que se
enfrentem crises quanto a efetividade de aplicacdo de direitos humanos internacionalmente
e nacionalmente, a insercdo dessa perspectiva de protecdo € marco decisivo para o papel da
ciéncia e sua aplicacdo aos dilemas éticos modernos.

O poder seja ele de origem estatal, de organizacGes e até mesmo de individuos que
detém algum conhecimento, quando posto em pratica acaba gerando injusticas e
inadmissibilidades, combinadas com a excluséo social.

A relacdo de poder entre Estado e individuo, muito bem observada na obra de
Foucault é uma estratégia, um calculo de possibilidade, muito além de simples questdes de
gestdo publica, mas pode ser transformada em controle do grupo social. Como acontece no
caso analisado, onde decisfes que envolvem a salde sejam destinadas a interesses proprios,
violadoras de direitos fundamentais, trazendo como justificativa o interesse publico ou
qualquer outra explicacdo que o gestor publico ou de salude possam considerar adequado
para aquele momento particular.

O tema foi abordado por Foucault conceituando o biopoder, termo originalmente
criado por este filésofo, defendendo que se refere a uma préatica dos estados modernos e a
regulacdo dos que a ele estdo sujeitos por meio de infinitas e diferentes técnicas para obter,
inicialmente, a subjugacéo dos corpos e, em seguida, o controle de populagdes.

O modo como descreve este modelo tedrico e por sua experiéncia na area da
medicina, traduzem algo que conhecemos, pois quando observados certos direcionamentos
de politicas publicas, decisdes importantes em torno do tema, demonstram que a Ultima
consideracdo é a figura humana e sua vontade ou, para 0 propdsito desta pesquisa, a

aplicacdo do Direito em favor daqueles mais vulneraveis e desiguais.



95

O biopoder, segundo definicdo daquele autor, que toma o corpo como forma de
opressdo, faz com que se governe para além da lei, acaba-se controlando a vida por outras
estratégias que desafiam a legalidade e a ética, portanto, transpdem a barreira da bioética e
do préprio Direito, rompendo com o modelo de aplicacao de direitos humanos pensado para
este momento do mundo, buscando na universalidade e indivisibilidade de direitos a base
para evolugdo humana.

Neste sentido, buscando a dignidade humana e sua incorporagdo ao sistema
constitucional nacional € preciso refletir sobre a pratica de liberdade que queremos ter.

A norma determina o valor, mas a reflexdo sobre o papel da ciéncia e sua aplicacao
rotineira ao lado da bioética € algo profundo, transpbe preconceitos e define praticas
humanas que leva em conta a individualizacdo do corpo e com o devido cuidado se avance
em favor dos anseios coletivos e assim, mantenham intacto o futuro.

A bioética compartilha os valores da vida, sem divida, o Direito os coloca em
contato direto com o mundo real e efetiva a aplicabilidade desses valores através do Estado
enquanto regulador de condutas e aplicador de justica.

Para além do principialismo bioético, a sociedade deve seguir para uma justica
global contida na efetivacéo de aplicacdo dos direitos humanos.

E preciso utilizar o conceito de dignidade humana, descritos em leis e tratados
internacionais, como uma fonte de desenvolvimento humano.

Assim, ndo se quer uma perseguicao as novas técnicas, a novos papéis cientificos ou
estatais frente aos desafios da biotecnologia ou em questdes de saiude que impliqguem na
analise e aplicacdo dos principios bioéticos, mas tais controles sdo necessarios para que se
mantenham intactos os pilares da dignidade humana, confirmando que cada ser € Unico,
provido de dignidade pelo simples fato de nascermos e ainda sermos compostos de uma
intensa divisdo de dimensdes (bioldgica, psicoldgica, social e moral).

Direitos humanos e dignidade humana devem ser guias da bioética e em decorréncia
dos problemas e desafios enfrentados por esta Ultima, ndo tera caminho facil, mas havera
uma dose maior de luz em favor da humanidade e suas obscuras cavernas.

O primeiro passo é enxergar a pessoa humana com suas peculiaridades e tudo que é
inerente a essa condi¢do e suas necessidades materiais, psiquicas e também espirituais.

Ignorar tais fatos, simplesmente, é submeter pessoas a condicdo de coisas, retirando



96

delas sua dignidade e, isto vale, para as acfes de governo, para atividades que afetam a
natureza e meio ambiente, para ac¢oes individuais e coletivas, para o uso da tecnologia ou
para qualquer a¢do dentro do campo da ciéncia.

Na presente pesquisa, mereceu um cuidado especial andlise ao principio da
dignidade humana, na exata proporc¢do definida pelas lutas sociais, pelos povos que fizeram
dessa bandeira uma nova proposta de civilizagdo, calcados na democracia, na aplicacdo da
justica universal e indivisivel, tal qual no formato imaginado pelos defensores e pensadores
desta fase da historia.

O periodo pos-guerra ¢ uma ferida ainda a ser curada, mas fez com que povos se
reunissem em torno de um problema local e deste momento adiante, a humanidade precisou
rever todos 0s compromissos sociais e humanitarios até entdo conhecidos, foi um divisor de
aguas para 0 mundo moderno, ainda que as Crises sejam recorrentes € ocorram novos
arroubos totalitarios.

Assim, partindo-se da premissa de que qualquer direito ndo pode ser tutelado senédo
na efetivacdo da dignidade humana, em sua origem constitucional e inserida no ndcleo
axiolodgico do ordenamento juridico, temos o marco civilizatério para toda ciéncia.

Sendo assim, caso tal ordem, deixe de ser respeitada na estrita definicdo da lei,
ainda que relevada a amplitude de sua definicdo, ndo ha como direitos subjetivos serem
materializados e cumpridos frente a uma ruptura social.

O presente trabalho trouxe para o debate o problema lancado através de uma
experiéncia pessoal, além de corresponder a um trabalho profissional que valeu todo
esforco e estudo da autora, ainda fez com que a mesma enfrentasse inquietacdes e
indignagdes, sobremaneira, pelo envolvimento pessoal e emocional que o0 caso provocou.

Ao tratar de algo tdo préximo e com lacos de afetividade que por vezes
comprometem a racionalidade descobrimos, pelo viés da pratica processual, distor¢cdes em
um sistema amparado por lei e com técnicas regulamentadas, mas com aplicacdo de
politicas publicas definidas por cientistas e médicos que enfrentam, diariamente, desafios
para 0s quais nem sempre estdo preparados.

Além das questBes sociais, concluimos que ha muito que se entender a respeito das

praticas humanas ainda que protegidos pelo ordenamento juridico.
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O acolhimento da paciente na rede publica de saude, especificamente, por se tratar
de uma questéo definida na lei de transplantes nacional, fez com que problemas técnicos no
procedimento tomassem corpo e desdobramentos tanto para o universo da bioética como
para o do Direito surgissem e tornaram a luta mais intensa e dolorosa.

A presuncdo é de que o Direito sempre estara ao lado dos mais vulneraveis, sempre
agira para interferir nos espacos em que a injustica e a desigualdade se manifestem,
entretanto, é fato que isto ndo é algo absoluto. As lutas para afirmacdo de direitos
fundamentais sempre existira, em qualquer tempo ou realidade.

O desconhecimento da populacdo em relagcdo aos seus direitos e até mesmo quanto
aos limites de suas necessidades faz com que o Estado, personificado em seus entes de
controle, lance medidas ou iniciativas incompreensiveis para a grande massa populacional.

Pessoas que na vida real adoecem, entram no sistema de salude publica e tentam
exercer direitos de cidadania, quando possivel, ao tomarem conhecimento dos excessos ou
das falhas estatais, nem sempre se mostram preparados para 0 enfrentamento, sem
mencionar, muitas vezes, o0 estado de vulnerabilidade do paciente e da familia frente a uma
doenca grave que influencia qualquer decisao, fatalmente.

O caso, especialmente, trouxe questionamentos ao sistema de atendimento nas redes
hospitalares, hemocentros e demais entidades envolvidas e assim, se revelasse através de
medidas administrativas, limitacfes a direitos basicos. Tal fato, simplesmente forcou a
reflexd@o sobre 0 acesso do direto a vida e por consequéncia a saude.

Além disso, fez que com a bioética surgisse nesse universo, trazendo ainda mais
questionamentos sobre os limites das escolhas dos executores de politicas publicas,
profissionais da salde e seus assistentes e como tais escolhas, feitas a partir da visdo do
Estado, definem o que pode ser melhor ou ndo para aqueles em situacdo de vulnerabilidade
ao enfrentar batalhas diarias contra doencas agressivas, incurdveis, de tratamento ostensivo
e 0Neroso.

Deste modo, considerando a vulnerabilidade do paciente e de sua familia, como
fazer escolhas de forma livre e consciente, por vezes, desconsiderados, refor¢cando
interesses que ndo atendem a justica social.

As barreiras encontradas durante este procedimento médico trouxe como reflexo

l6gico a indignacdo pelo ndo cumprimento do principio da dignidade humana, enquanto
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campo de luta para afirmacdo do direito de manutencao da vida até sua ultima possibilidade
e pela negacdo de acesso aos sistemas de saude implantados no pais.

A condicdo humana sempre impora a decisdo ou op¢do mais benéfica, ainda que
isso represente um custo social grande. Deste modo, caso 0 pensamento estiver voltado
apenas para 0s custos exigira, pelo seu viés ético e moral, que o melhor tratamento técnico
seja destinado ao paciente, ndo se espera de outra maneira, mesmo por aqueles que
analisam a questéo de modo superficial e distante.

A natureza humana impde essa necessidade e condigcdo, para que os resultados
sejam positivos e dai, cumpridos os ideais de dignidade colocados como norte para
preservacdo da vida e das futuras geragoes.

Em torno da questdo pratica, o descobrimento da limitacdo de acesso ao banco de
doadores de medula, fez com que os envolvidos tomassem em conta a grande
vulnerabilidade dos que dependem do sistema de controle de doacBes de 6rgaos, pois uma
suposta “seletividade” de doadores barra 0 acesso do doente a sua Unica opgéo, na maioria
dos casos, de cura.

A logica da doacdo, especialmente no caso apontado na pesquisa, € de elevado
altruismo, dependendo da acdo voluntaria de pessoas saudaveis que se dispdem a correr 0
risco de fazer a coleta de sangue, dependendo de analise clinica para ser diagnosticado
como doador.

Feito isso, se ha uma limitacdo quantitativa para o recolhimento deste material,
automaticamente fica limitado o acesso a cura do paciente em tratamento.

Ao nos depararmos com campanhas publicitarias constantes de que é preciso
aumentar os doadores, pois a todo 0 momento é veiculado que falta material para este tipo
de doacdo. Como explicar uma limitacdo imposta pela portaria, sem informacGes seguras
sobre sua efetividade?

Ainda que a ldgica da seletividade de doadores seja aceita, como enfrentar tal teoria
em um pais de miscigenacdo tdo intensa como a do Brasil, pois segundo relatorios de
entidades de salde encartados ao processo judicial, a seletividade seria para trazer racas
especificas para o sistema de doagbes. Segundo esses relatorios, a busca limitada é
necessaria para determinar tipos especificos de doadores adaptados por grupos raciais e

ampliar a qualidade da coleta.
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Entretanto, acompanhando as respostas encartadas ao processo, ndo ha um estudo
profundo que determine que esta seja a melhor prética, e ainda causa maior espanto, quando
em um dos documentos utilizados pelo inquérito civil, menciona-se que o0s custos das
coletas poderiam comprometer 0s orgcamentos.

Ainda que isto fosse totalmente suportado pela ciéncia, ndo foi defendido e
esclarecido a luz dos principios bioéticos (beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e
justi¢a) e muito menos de direitos humanos quando usa a palavra “seletividade” ou quando
nega acesso ao direito de viver a qualquer pessoa, seja qual for sua origem racial.

H4, ainda, uma questdo intrigante, pois se o Brasil participa do banco mundial de
doadores, segundo dados do Ministério da Justica, atraves do Worldwild Networking for
Blood & Marrow Transplantation (WBMT), organizacdo ndo governamental ligada a
Organizacdo Mundial de Salde, os demais paises integrantes também adotam a mesma
postura de negacdo ou seletividade?

Esta resposta ndo foi trazida de forma absoluta, pois demandaria uma busca mais
aprofundada nos sistemas internacionais, mas deixa uma ddvida pertinente, pois se nao é
praticado do mesmo modo por todos integrantes do pacto internacional, o pais estaria
violando recomendac@es internacionais.

Os portadores de doengas, doadores, familiares e demais cidadaos sdo induzidos ao
erro, pois o proprio Estado alimenta campanhas no sentido de incitar a populacdo a
comparecer em centros de coleta de sangue para ampliar o nimero de doadores e com 0
mote publicitario de que ndo ha doadores suficientes e de que a doacdo é um ato de amor.

Entretanto, a observacdo que se fez ao longo do processo para combater a portaria
ministerial, foi a de que a populagdo ndo tem o menor conhecimento desta limitacdo
quantitativa de doadores, muito menos que ha uma seletividade de racas. Ao menos,
cientificamente, isto deveria ser esclarecido antes de qualquer campanha apelar para o
sentimentalismo da propaganda, incutindo a ideia de que ndo temos doadores ou que as
pessoas se recusam a fazer doages, ainda que esta seja outra realidade.

A busca pelo prolongamento da vida é da esséncia do homem, deste modo, a
bioética, aplica conceitos da ética e da moralidade que surgem no momento de escolha

médica ou administrativa e na execucdo de politicas publicas para o setor da salde. Para
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tanto, o uso dos principios esculpidos pelos direitos humanos devem acompanhar a bioética
nos desafios impostos pela aplicagdo pratica da ciéncia e da tecnologia.

A intencdo da pesquisa ndo é a de exaurir o tema em torno do transplante de 6rgéos,
seria impossivel, dada a complexidade da matéria, mas sim refletir sobre as possibilidades
de adequacdo ao texto constitucional no que concerne ao respeito a dignidade humana e
quanto ao debate ligado a clareza dos atos administrativos ligados ao sistema de saude,
especialmente, ao publico.

Portanto, trata-se de adequar, de forma permanente, a Lei 9.434/1997 ao
ordenamento vigente e ao pensamento atual sobre a relacdo médico-paciente e, ousamos
incluir o Estado, enquanto gestor publico de salde.

Tal providéncia deve ser acompanhada de investimento em acdes educativas e
campanhas para conscientizar a sociedade. Essas iniciativas devem esclarecer todo o
processo de retirada e transplante de érgdos, para que a decisdo do doente ou de sua familia
possa ser tomada com maior clareza.

A questdo do esclarecimento quanto aos modos de doacéo e as escolhas feitas pelos
agentes publicos e médicos, sdo extremamente importantes para que se conclua com certeza
que todas as decisdes foram acertadas e de que ndo houve supressdao de nenhum direito ao
paciente ou qualquer dos envolvidos.

Ainda que este seja um caso isolado, resta a divida se a bioética suprira os desafios
da humanidade, e se, por outra via, o Direito conseguird desempenhar seu papel no sentido
de eliminar abusos ou situacdes socialmente repugnantes das ciéncias biomédicas, fazendo
com que as demandas judiciais sejam o ultimo recurso diante de erros e interpretacdes
duvidosas.

A reflexdo bioética/ética que parte de fundamentos calcados na dignidade humana,
defendida até o exaurimento pelos direitos humanos, sustentado ainda, por toda a
construcdo principiologica da prépria bioética, exige respostas de como agir eticamente
diante de um conflito ou de uma situacéo clinica nova ou diferente.

Dilemas bioéticos surgirdo naturalmente, mas quando a dignidade humana for a
Unica referéncia possivel, o Direito se aquietara e seguira como observador, desafogando os
tribunais nacionais e internacionais com demandas que deveriam ser resolvidas apenas

utilizando-se a l6gica do pensamento em favor da raca humana.
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O progresso cientifico ndo € um mal, nunca podera ser, mas € preciso vigilancia aos
casos em a que a “verdade cientifica” deseja substituir a ética. Isoladamente, tal verdade
ndo existe.

Assim sendo, a bioética é necessaria e deve ser cada vez mais presente, pois diante
de desvios e imprudéncias do Direito e da ciéncia, nunca estardo prontos para todo e
qualquer desafio completamente, no dinamismo da ciéncia o Direito, muitas vezes, se
perde.

Talvez existam outras formas, mas € imperioso o debate permanente da razéo, e que
certos fantasmas do passado em relacdo aos desvios humanos quando associados ao poder e
ao capital, grandes vilGes da histdria, sejam afastados para que prevalecam os ideais
democraticos e do desenvolvimento humano pleno.

Tomando emprestada a mitologia, quando ocorreu a queda da icaro, o jovem grego
orgulhoso e todo cheio de vaidades, mostra que toda ambicéo de se chegar mais longe é
legitima, mas héa que se refletir quanto aos meios necessarios para que isso se concretize.

O pobre icaro néo foi cauteloso, ndo ouviu os mais sabios, ndo considerou o poder
limitado que possuia, desconsiderou o poder dos deuses e se arremeteu ao céu para saborear
uma gueda vertiginosa para a morte, desafiando o curso natural das coisas.

Em vista disso, aprofundando um pouco mais o debate, na construcdo do Direito em
torno dos objetivos mais nobres da humanidade, falar em direitos humanos parece uma
nuvem intocavel que se percebe desmanchar no ar, dada a inefetividade dos ideais
humanitarios contidos no ordenamento juridico.

Dentro deste cenario inconstante, é preciso promover o desenvolvimento humano e
da ciéncia e colocar o Direito como o grande balizador de condutas e, por outro lado, a
bioética, se pautar pelos principios humanitarios aplicados a ciéncia e conter seu poder de
criacdo através desta reflexdo.

Os avancos foram validos e todo progresso sera bem-vindo, mas é preciso
identificar o exato momento em que surge 0 monstro do poder e dai colocamos o futuro em
risco ou pior, assumimos nossa divindade e decidimos por em risco a vida presente e futura,

suprimindo a busca de igualdade, de justica e de dignidade para todos.
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Neste duelo, preferimos o otimismo, ndo sem perceber a perversidade da realidade,
mas é preferivel a luta em favor de todas as perdas tanto humanas, quanto da raz&o, e que
estas ndo foram em vao.

E assim, diante dos novos conflitos analisados a luz dos antigos, isto nos permita
ndo nos transformarmos naquilo que nos assombrou no passado ou no que nos fez voar sem
rumo direto ao sol e, assim, apds as asas derretidas, nos deparamos com a Unica opc¢ao

possivel, a morte.
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