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1. O “antes”: a genese da Declaracao e o acolhimento critico
Europeu

2. O “durante”. as reunioes intergovernamentais e o
desempenho de Portugal

3. O “depois”: 0 impacto da Declaracdo na Europa e em
Portugal




1. O “antes”: a génese da Declaracédo
de 2001 a 2003: o germinar da ideia

2001 (Qutubro) — 312 Conferéncia Geral da UNESCO convida o
Secretario a apresentar na conferéncia seguinte (2003) “os estudos
tecnicos e juridicos realizados relativos a possibilidade de elaborar
normas universais sobre a bioética”

— Mesa Redonda dos Ministros da Ciéncia sobre “Bioética: um
desafio internacional” durante a qual se convida a UNESCO a
examinar a possibilidade de elaborar um instrumento universal
sobre bioética.

— Comité Internacional de Bioética (CIB) inclui a questao no seu
programa de trabalho para 2002-2003.

2002 (Abril) — CIB cria um grupo de trabalho ad-hoc para analisar a
guestao.

2003 (Junho) - CIB pronuncia-se favoravelimente quanto a
exequibilidade de uma Declaracao relativa a normas universais em
bioética.



http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=3850&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html
http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=3850&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html
http://portal.unesco.org/shs/en/ev.php-URL_ID=3850&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html

1. O “antes”: a génese da Declaracédo
de 2001 a 2003: o germinar da ideia

« Em dois anos (2001 a 2003) a ideia de elaboracdo de “normas
universais” em bioética foi formulada como hipotese e
estabelecida como projecto.

e A celeridade justifica-se por:
- rapida e ampla expansao da bioética
- diversas e significativas repercussoes do seu desenvolvimento

- proliferacdo de perspectivas e actuacOes bioéticas sobre as
mesmas materias

- descréedito (teorico) e prejuizo (pratico) decorrentes das
discrepancias de orientactes e procedimentos

o Estes factores determinam que a formulacdo de normas universais
da bioeética seia considerada urgente.

e O presente contexto testemunha a importancia da Bioética




1. O “antes”: a génese da Declaracdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto

Datas das sucessivas versdes redigidas peio Comité Internacional
de Bioética

12— 2004, Junho, 24-25
22 — 2004, Julho, 8-9

38— 2004, Agosto, 23-24

42— 2004, Dezembro, 15

52 — 2005, Janeiro, 28




1. O “antes”: a génese da Declaragdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto (contetdos)

2003 (Junho) — Ante-projecto de redaccio “dominios susceptiveis de
serem abordados por um instrumento universal”

— Cuidados da Saude

— Reproducdo humana e o principio da vida

— Melhoramento genético, terapia genética e modificacdo genética

— Fim de vida

— Transplantagdo de orgéos e tecidos humanos

— Os dados geneticos humanos e 0s outros dados pessoais relativos aos cuidados
de saude

— Investigacoes relativas aos sujeitos humanos

— Direito de propriedade intelectual

— Utilizacéo de células estaminais embrionarias para a investigacao terapéutica

— Genética do compoertamento

— Organismos geneticamente modificados




1. O “antes’: a génese da Declaracdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto (contetdos)

A nomeacdo de “temas especificos” surge no ante-projecto de
redaccao (2003, Junho) e mantém-se até a segunda redaccao (2004,
Julho), apresentando-se entdo como:

— Investigacao cientifica

— Investigacao implicando sujeitos humanos

— Cuidados de saude

— Reproducédo humana e principio da vida

— Clonagem com finalidade reprodutiva

— Fim de vida

— Cuidados paliativos

— Transplantacdo de 6rgdos e tecidos

— Dados genéticos e outros dados pessoais relativos aos cuidados de saude

— Intervenc0es na linha germinal

— Seleccdo com base no sexo

— Farmacogenética

— Nao comercializacdo do corpo humano e suas partes
— Medicamentos genéricos / Direito a alimentos sdos / Direito a ambiente salubre




1. O “antes”: a génese da Declaracdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto (contetdos)

12 Versao
Preambulo
Definicoes
Alcance
Objectivos

Principios gerais

Implicacoes dos
principios gerais
Temas especificos
Principios
procedimentais
Promocao e implementacao

/
-

22 \ersao

A conferéncia geral

Definicoes

Disposicoes gerals
(Alcance, Objectivos)

Principios gerais
[fundamentais]
Implicacbes dos principios
gerais [fundamentais]
Temas especificos

Procedimentos [Principios
orocedimentals]

Promocao e implementacao



1. O “antes”: a génese da Declaracdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto (conteudos)

32 Versao
A conferéncia geral

Uso de termos
Disposicoes gerais

Principios
[fundamentais] gerais
Principios derivados

Principios procedimentais

Procedimentos
Assuntos especificos

Promocao e implementacao

Y

42 \/ersao

A conferéncia geral

Disposicoes gerais

Principios gerais

Principios de implementacao

Procedimentos

Promocao e implementacao



1. O “antes”: a génese da Declaracdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto (contetdos)

53 Versao Texto Aprovado
A conferéncia geral A conferéncia geral
Disposicoes gerais Disposicoes gerais

(Uso de termos, Alcance, Objectivos) (Alcance, Objectivos)

Principios Principios
Condicoes para implementacao Aplicacado dos Principios
Implementacao e Promocao Promocao da Declaracao

da Declaracao

Operacionalidade dos Principios Disposicoes finais
da Declaracao




1. O “antes”: a génese da Declaracdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto (designacao)

12. Versdo (2004, Junho) - Declaracao relativa as normas universais em
matéria de bioética

22, Versao (2004, Julho) - Declaracao relativa a normas universais em
materia de bioética ou Declaracdao Universal sobre a Bioética a
Humanidade [espécie humana / seres humanos]

32, \Versao (2004, Agosto) — Declaracdo sobre normas universais em
materia de bioética ou Declaracdo Universal sobre Bioética e
Humanidade [espécie humana / seres humanos]

43, \ersao (2004, Dezembro) — Declaracao sobre as Normas Universais
em Bioética

52, Versdo (2005, Janeiro) - Declaragcdo Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos

Titulo aprovado (2005, Outubro) — Declaracéo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos




1. O “antes”: a génese da Declaracdo
de 2003 a 2005: a concretizacao de um projecto

eobjectivo constante de elaboracao de uma
Declaracao maximamente ampla, abrangendo todos
0s dominios da bioética, sem se restringir ao

humano

e evolucao de um modelo proximo do da “Convenc¢ao”
para um proximo das Declara¢des anteriores da

UNESCO



1. O “antes”: o acolhimento critico europeu
de 2003 a 2005: a perspectiva europeia e o0 envolvimento portugués

Nao obstante uma atitude cooperante no projecto, a
Europa evidenciava fortes objeccoes, apontando:

- Inutilidade da Declaracao (nada traz de novo e suscita
ambiguidades e confusdo em relacdo ao estabelecido)

- Indesejavel ingeréncia nas opc¢des de cada pais

- dificuldade de articulacéo de diferentes visdes de bioeética



1. O “antes”: o acolhimento critico europeu
de 2003 a 2005: a perspectiva europeia e o0 envolvimento portugués

Portugal, reconhecendo a pertinéncia das trés objeccdes,
afirmava tambéem:

- 0 valor simbodlico da elaboracéo de normativas universais
em materia de bioética

- 0 Impacto positivo para paises ainda sem normativas
etico-juridicas em materia de bioética



2. O “durante”: as reunibes intergovernamentais de peritos
e 0 desempenho de Portugal
critérios de estruturacao da estratéegia de actuacao

- Cientificos (relativos ao conhecimento do dominio da bioética),
determinaram a atencdo constante aos temas e problemas mais
relevantes da bioética, procurando manter o discurso ao nivel dos
enunciados gerais e no ambito das matérias actualmente mais
amplamente consensuais, evitando especificacdes de questdes
particulares em que predominam os desacordos

- Politicos (relativos a conducdo do que poderia ser a posicdo
portuguesa), determinaram o cuidado por manter uma posi¢ao
construtora de consensos entre as duas manifestas posicoes
extremas, sem comprometer o que foi interpretado como o
Interesse de Portugal: corroborar da legislacdo nacional sobre as
materias analisadas e promover os consensos alcangados no plano
etico, nomeadamente no ambito do Conselho Nacional de Etica
para as Ciéncias da Vida



2. O “durante”: as reunibes intergovernamentais de peritos
e 0 desempenho de Portugal
desempenho da delegacao portuguesa no curso das reunioes

- Introducédo de um novo principio, “respeito pela
vulnerabilidade humana e integridade pessoal”

- critério de ordenacao da apresentacao da totalidade dos
principios



2. O “durante”: as reunifes intergovernamentais de peritos
e 0 desempenho de Portugal

um Novo principio

1. Human Dignity and Human Rights .. ... 1. Human Dignity and Human Rights
2. Equality, Justice and Equity «.... 8. Equality, Justice and Equity

3. Benefit and Harm .. ... 2. Benefit and Harm
4. Respect for Cultural Diversity and Pluralism ..... 10. Respect for Cultural Diversity and Pluralism

5. Non-Discrimination and Non-Stigmatization «.««« 9. Non-Discrimination and Non-Stigmatization

6. Autonomy and Individual Responsibility «.... 3. Autonomy and Individual Responsibility
7. Informed Consent .. ... 4. Consent
csessscsscssssssssesee 5 Person without capacity to consent

...........................0..0..0..........6, Respectforhuman Vulnerabilityand personal
integrity

8. Privacy and Confidentiality ...« 7. Privacy and Confidentiality
9. Solidarity and Cooperation ««««« 11. Solidarity and Cooperation
10. Social responsibility .. ... 12. Social responsibility and health

11. Sharing Benefits .. ... 13. Sharing Benefits

00 0000000000 0LOOGOGOGOEOGOEONOEOEONOEONONOEONONOEONONONONOEOEONOOEOOSOOQONONN 14- Protectirig [ulure Generations

12. Responsibility towards the Biosphere ..... 15. Protection of the Environment, the
Biosphere, and Biodiversity



2. O “durante”: as reunibes intergovernamentais de peritos
e 0 desempenho de Portugal

respeito pela vulnerabilidade humana e integridade pessoal

“Na aplicacao e no avanco dos conhecimentos cientificos, da pratica medica
e das tecnologias que Ihes estdo associadas, deve ser tomada em consideracao a
vulnerabilidade humana. Os individuos e grupos particularmente vulneraveis
devem ser protegidos, e deve ser respeitada a integridade pessoal dos
individuos em causa.”

- dimensao ampla da seccao “Principios”
- Ja referido pela Declaracao de Barcelona (1998)
- requerido pelos dois principios relativos ao consentimento

- respeito pela vulnerabilidade inerente a todos os seres humanos como
garantia para a nao exploracado ou abuso das pessoas (paises em vias
de desenvolvimento)

- a vulnerabiiidaae é caracteristica/condicao de aigumas pessoas/grupos
que devem ser protegidos (paises ocidentais)



2. O “durante”: as reunibes intergovernamentais de peritos
e 0 desempenho de Portugal
um Novo Critério

Art.° 3 — Dignidade Humana e Direitos Humanos. —_—
Art.° 4 — Beneficios e Prejuizos.
Art.° 5 — Autonomia e Responsabilidade individual
Art.° 6 — Consentimento
Art.° 7 — Pessoas sem a capacidade para consentirem

Art.° 8 — Respeito pela vulnerabilidade humana e biomedico
integridade pessoal

Art.° 9 — Privacidade e confidencialidade
Art.° 10 — lgualdade, Justica, Equidade
Art.° 11 — Nao-discriminizacao e nao-estigmatizacao

Art.° 12 - Respeito pela diversidade cultural e :

pluralismo social
Art.° 13 — Solidariedade e cooperacéo
Art.° 14 — Responsabilidade Social e Saude
Art.° 15 — Partilha de Beneficios

Art.° 16 — Protecgdo das geragoes futuras R

Art.° 17 — Proteccdo do Ambiente, Biosfera e ecoldgico
Biodiversidade




3. O “depois”: o impacto da Declaracao na Europa
e em Portugal

a Declaracéo traz para a Europa (especificamente):

-a clara e inequivoca assuncao dos grandes dominios de
Intervencao da Bioética, com particular destaque para o plano
social projectado internacionalmente na obrigatoriedade da
partilha e da solidariedade, o que responde também a terceira
critica de diferentes interpretactes de bioética em presenca
gue agora se articulam, harmonizam e complementam;

- 0 reiterar e reforcar da importancia do consentimento

- a Intensificacao e expansao da exigéncia de educacao em bioética



3. O “depois”: o impacto da Declaracao na Europa
e em Portugal

a Declaracéo lraz para a Europa (genericarente):
- uma concepcao alargada de bioeética;

- um coijunto de principios (bio)éeticos universais e a sua vinculacao
aos direitos humanos

- responsabilidades em relacao a paises cientifico-tecnologicamente
menos desenvolvidos



3. O “depois”: o impacto da Declaracao na Europa
e em Portugal

efeitos da implementacéo da Declaracao

A Declaracao nao teve impacto directc e efectivo no espaco
da Unido Europeia

Nao obstante, consideramos que contribuiu para:

e Intensificacao da necessidade e urgéncia de reflexao e das
praticas bioéticas;

e reforco do ambiente favoravel para:
- 0 desenvolvimento de investigacéo e educacao em bioética
- a alteracao de comportamentos nos dominios sobre os
guais incide
-a assuncao Inequivoca e legitimada dos dominios
DIoMeEdico, social e ambiental da bioetica



3. O “depois”: o impacto da Declaracao na Europa
e em Portugal

responsabilidades na implementacéo da Declaracao

- traduzir o texto_

fomentar a informacdo publica através do desenvolvimento de uma
cultura cientifica como componente indispensavel para uma cidadania
responsavel

promover a educacao nos varios niveis de ensino, de forma dirigida e
adaptada aos respectivos niveis etarios e aos diferentes contextos
academico-cientificos, considerando tanto a exigéncia de
fundamentacéo das normas como os meios da sua aplicacao

Investir na formacéo de investigadores e profissionais através de accoes
complementares a actividade quotidiana de cada um

elevar os padroes de competéncia dos responsaveis pela informacao,
educacao e formacao, promovendo o profissionalismo dos individuos e a
certificacao das instituicoes e comissdes de ética

Implementar os principios enunciados em todos 0s pronunciamentos
etico-juridicos no dominio da bioética
estreitar relacdes sobretudo com os paises com afinidades culturais no

sentido de desenvolver a reflexao, implementar as praticas e estruturar
as instituicoes dedicadas a bioeética



Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos

Para além das numerosas normativas etico-juridicas
europeias no dominio das ciéncias bioiogicas,

a Declaracao convida a caminhos ainda por percorrer.

Independentemente da diversidade das dificuldades de
|mplementa(;~ 0 da Declaracao em todo o mundo,

a Declaracao exprime a partilha de valores e de uma vontade
comum para os realizar

A Declaracao, alargando-se do dominio biomédico, e ecologico
ao social, e vinculando a bioética aos direitos humanos,
ratifica-a como uma Etica Global para o século XXI



