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Doenças negligenciadas e bioética: diálogo de 
um velho problema com uma nova área do 
conhecimento
Bruno Leonardo Alves de Andrade 1, Dais Gonçalves Rocha 2

Resumo
As doenças negligenciadas representam flagelo persistente no histórico das populações excluídas, sendo, portan-
to, objeto de interesse da bioética. São classificadas como grupo de doenças infecciosas fortemente associadas 
às condições de pobreza verificadas, em sua grande maioria, nos países periféricos. O objetivo deste estudo foi 
aproximar duas áreas do conhecimento por meio de diálogo, a fim de demonstrar que, apesar de específicas, 
ambas podem atuar de maneira sinérgica. Trata-se de estudo de revisão bibliográfica que procurou aprofundar o 
tema a partir dos seguintes eixos: 1) conceitos e visões das doenças negligenciadas e da bioética; 2) consequên
cias e contexto das doenças negligenciadas; 3) doenças negligenciadas nos estudos de bioética. Verificou-se o 
estabelecimento do diálogo, bem como a emergência de elementos que ratificaram a bioética como campo de 
mediação a ser utilizado na superação do conflito ético que permeia o tema das doenças negligenciadas. 
Palavras-chave: Doenças negligenciadas. Bioética. Pobreza. Vulnerabilidade social. 

Resumem
Enfermedades desatendidas y bioética: diálogo de un viejo problema con una nueva área de conocimiento
Las enfermedades desatendidas se muestran como un flagelo persistente históricamente en las poblaciones 
excluidas, por lo tanto, son de un especial interés para la bioética. Se las clasifican como un grupo de enfer-
medades infecciosas que están fuertemente asociadas a las condiciones de pobreza verificadas, en su gran 
mayoría, en los países periféricos. Este estudio tuvo como objetivo aproximar dos áreas de conocimiento 
por medio de un diálogo abierto con el fin de demostrar que, a pesar de específicas, ellas pueden actuar de 
manera sinérgica. Se trata de un estudio de revisión bibliográfica que procura profundizar los siguientes ejes: 
1) conceptos y visiones de las enfermedades desatendidas y la bioética; 2) consecuencias y contexto de las 
enfermedades desatendidas; 3) enfermedades desatendidas en los estudios de la bioética. Se verificó que hay 
un diálogo posible y también la necesidad de elementos que ratifican la bioética como un campo de media-
ción que debe ser utilizado para la superación del conflicto ético que permea el tema de las enfermedades 
desatendidas. 
Palabras-clave: Enfermedades desatendidas. Bioética. Pobreza. Vulnerabilidad social.

Abstract
Neglected diseases and bioethics: dialogue between an old problem and a new area of knowledge
Neglected diseases have long been the scourge of excluded populations, and are therefore of particular re-
levance to the field of bioethics. Neglected diseases are classified as a group of infectious diseases that are 
strongly associated with conditions of poverty, and are mostly found in peripheral countries. The aim of the 
present study was to bring together bioethical knowledge and existing knowledge of such diseases, demons-
trating that, while they are different, such areas of knowledge can be used synergistically. A bibliographic 
review was performed with the aim of expanding knowledge of the following areas: 1) concepts and visions of 
neglected diseases and bioethics; 2) consequences and context of neglected diseases; 3) neglected diseases 
in bioethical studies. It was found that a dialogue between the two areas exists, and elements were identified 
confirming the value of bioethics as a mediation tool for overcoming the ethical conflict that permeates the 
issue of neglected diseases. 
Keywords: Neglected diseases. Bioethics. Poverty. Social vulnerability.
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Há tempos a humanidade é assolada por 
doenças associadas à pobreza, que proliferam, so-
bretudo, em ambientes marcados pela exclusão 
social. São chamadas de “doenças negligenciadas” 
e, de acordo com a Organização Mundial da Saúde 
(OMS) 1, formam um conjunto de 17 enfermidades 
que afetam especialmente pessoas que vivem nos 
trópicos, porém não são exclusivas a eles. Nessa 
relação, incluem-se enfermidades como: tracoma; 
úlcera de Buruli; tripanossomíase africana (doen-
ça do sono); doença de Chagas (tripanossomíase 
americana); dengue; dracunculíase; cisticercose; 
leishmaniose; hanseníase; filariose linfática; onco-
cercose; esquistossomose; bouba; geo-helmintíase; 
hidrofobia (raiva); equinococose e fasciolíase. Dados 
da OMS 1 sobre o tema revelam que muitas delas já 
foram altamente prevalentes, mas, à medida que as 
sociedades se desenvolveram e as condições de vida 
melhoraram, foram aos poucos desaparecendo. 

Diante de tais evidências, exige-se da bioética 
posicionamento que oriente a tomada de decisões 
e as práticas desenvolvidas pelos setores público e 
privado com vistas ao enfrentamento do problema, 
conforme expressa a Declaração Universal sobre Bio-
ética e Direitos Humanos (DUBDH) 2. A promulgação 
desse documento tornou explícito o dever da bioéti-
ca de trazer para o centro do debate o problema das 
doenças negligenciadas, que, além de nevrálgico, se 
revela inadiável, em razão de seu caráter socialmen-
te relevante. Nesse sentido, a crítica da corrente da 
bioética que convive no mesmo espaço em que as 
causas e os efeitos das doenças negligenciadas são 
factuais torna-se elemento essencial no processo 
de promoção da consciência política, destinada a 
reverter tal condição, sendo capaz de contribuir no 
combate de males que afetam de maneira incessan-
te a saúde de indivíduos e de seus coletivos.

A trajetória percorrida pela bioética ao longo 
de sua existência demonstra sua consolidação como 
disciplina autônoma, ampliando continuamente seu 
horizonte de atuação. De início, seu foco de ação res-
tringia-se à relação profissional da saúde-paciente e 
às pesquisas envolvendo seres humanos. Ao longo 
dos anos, a partir da necessidade de uma agenda 
mais extensa, que abrangesse a relação entre saúde 
e sociedade, especialmente as questões prementes 
dos países em desenvolvimento, sua fundamentação 
epistemológica foi redesenhada, incluindo, sobre-
tudo nas últimas décadas, questões historicamente 
persistentes, relacionadas com a pobreza e a exclu-
são social, como no caso, as doenças negligenciadas. 

A negligência que permeia o histórico de de-
terminadas doenças transmissíveis associadas à 

pobreza impacta diretamente as condições sociais 
e econômicas de populações marginalizadas, que 
habitam, em sua grande maioria, as áreas pobres 
de países de baixa e média renda 3. Hoje, mesmo 
com o premente risco de contaminação de pelo 
menos 40% da população mundial por uma doença 
negligenciada, verifica-se que elas permanecem em 
grande parte ocultas, concentradas em remotas áreas 
rurais ou em favelas urbanas 3, 4. 

Por isso, a linha de pensamento bioético de-
fendida pelo presente artigo é justamente aquela 
que centra sua atuação na resolução de conflitos 
éticos que nascem das iniquidades e das injustiças, e 
que em geral provêm das assimetrias de poder. Por 
se tratar de tema que rompe fronteiras, este artigo 
procurou não ir além das referências representadas 
por aquelas localidades cujos quadros sanitários 
mostram altos índices de contaminação ou aspec-
tos amplamente favoráveis ao desenvolvimento de 
doenças negligenciadas, como é o caso dos países 
da América Latina 5. Outras fontes foram acessadas, 
na tentativa de promover debate bioético que não 
fosse restrito e que pudesse alcançar dimensão in-
ternacional. 

Corroborando a perspectiva anteriormente 
descrita, Kottow 6 afirma que a bioética desenvol-
vida pelos países periféricos precisa dialogar com o 
discurso hegemônico, mesmo aquele vindo de fora; 
não pode desconsiderá-lo, sob pena de ficar presa 
a coordenadas de pensamento desconectados dos 
centros de decisão e vulneráveis ao embate dos inte-
resses que afetam de modo negativo o bem comum, 
sobretudo das populações socialmente fragilizadas. 
Assim, quanto mais divergentes e conflitantes se 
tornam as bioéticas de procedência moral diversa, 
mais importante é não perder contato com os vários 
discursos, inclusive aqueles praticados pelos países 
ditos centrais, possuidores de maior renda e deten-
tores da hegemonia na produção científica mundial. 
Portanto, propõe-se promover o diálogo com a bio-
ética em torno de um problema de relevância social, 
cujo impacto reflete-se no desenvolvimento global. 

Método

Trata-se de estudo de revisão bibliográfica que 
utilizou a literatura especializada em doenças negli-
genciadas e a bioética, a fim de verificar um possível 
diálogo entre as duas temáticas do campo da saúde. 
Utilizaram-se as bases de dados SciELO, PubMed, 
Biblioteca Virtual em Saúde (BVS) e o Google Scho-
lar. Para captação das publicações científicas, foram 
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empregados os seguintes descritores: “doenças ne-
gligenciadas”, “doenças tropicais negligenciadas”, 
“prioridades de pesquisa” e “ética em pesquisa“ 
(em português), e “neglected diseases”, “neglected 
tropical diseases”, “research priorities” e “research 
ethics” (em inglês).

Com base no levantamento realizado nas di-
versas fontes, efetuou-se a seleção do material 
relativo ao escopo do estudo. Foram selecionados 
artigos, capítulos de livros e documentos que apre-
sentaram relevância para a construção do diálogo 
das doenças negligenciadas com a bioética. Após a 
leitura e apreciação do material, elaborou-se o pre-
sente artigo, a partir da delimitação dos conceitos 
acerca do objeto posto a dialogar com a bioética, 
suas consequências, seu contexto de acometimento 
e sua íntima relação com as condições de vida da 
população. Em seguida, verificou-se de que modo os 
estudos teóricos da bioética percebem e explicitam 
o tema das doenças negligenciadas. Ou seja, o pro-
cesso de elaboração do artigo ocorreu justamente 
com base na verificação de pontos de convergência 
de uma nova área do conhecimento com um velho 
problema no campo da saúde que é permeado por 
um conflito ético. 

Bioética e o olhar coletivo

Ao longo de sua trajetória, a bioética vem 
passando por revisões tanto em sua definição con-
ceitual quanto nas propostas de ação. Conceitos 
que haviam sido deixados de lado foram revisitados 
e reincorporados, dessa vez como protagonistas do 
discurso dessa disciplina, que, em essência, está 
voltada para a sobrevivência da espécie humana. 
Nesse sentido, cabe lembrar que, mais de trinta anos 
atrás, o médico estadunidense Van Rensselaer Pot-
ter, ao criar o neologismo bioética, definiu-a como 
área científica dedicada à busca do conhecimento 
e da sabedoria. Segundo ele, a sabedoria represen-
taria o conhecimento necessário para administrar o 
próprio conhecimento com o objetivo de se obter o 
bem social 7. 

De sua concepção, que compreendia a bioética 
como ponte para o futuro, Potter propunha o aper-
feiçoamento da ciência por meio da ética, a fim de 
garantir a qualidade de vida, transformando-a em 
uma disciplina capaz de acompanhar o desenvolvi-
mento científico. Calcada na vigilância ética, isenta 
de interesses morais, e na necessidade de oferecer 
contínua democratização do conhecimento 7, a bio-
ética – desde quando foi proposta por Potter até o 

momento atual – tem buscado consolidar-se como 
pensamento filosófico agregador, materializado por 
meio do diálogo contextualizado e plural, que se vol-
ta para a mediação de conflitos de natureza ética, a 
maior parte dos quais afeta com mais intensidade a 
porção excluída ou vulnerável da sociedade 8. 

Ainda que se possa questionar a proposta 
potteriana de bioética como ciência – uma vez que 
ela se debruça sobre valores e lida com verdades, 
e não com fatos 9,10 –, é inegável que nos últimos 
trinta anos a bioética foi o campo da ética aplicada 
que mais progressos apresentou. A análise de sua 
trajetória nas últimas décadas demonstra que três 
referenciais básicos passaram a sustentar uma pro-
posta de estatuto epistemológico 11:

1) 	 Estrutura com olhar obrigatoriamente pautado 
na multi-intertransdisciplinaridade entre va-
riados núcleos de conhecimento e diferentes 
perspectivas das questões observadas, a partir 
da interpretação da complexidade: a) do conhe-
cimento científico e tecnológico; b) do conheci-
mento socialmente acumulado; c) da própria re-
alidade concreta em questão e da qual fazemos 
parte; 

2) 	 Respeito ao pluralismo moral presente nas de-
mocracias seculares pós-modernas, norteadas 
pela busca do equilíbrio e observação dos re-
ferencias sociais específicos que norteiam pes
soas, sociedades e nações no sentido da tolerân-
cia, sem imposições de padrões morais;

3) 	 A compreensão da impossibilidade de existência 
de paradigmas bioéticos universais, o que leva à 
construção de um novo discurso bioético susten-
tado basicamente pelo diálogo, pela coerência e 
pela argumentação.

A partir desse novo modo de pensar a bioética 
é que questões há muito persistentes na história da 
humanidade passaram a ocupar espaço de desta-
que nas propostas que antecederam a agenda para 
a disciplina no século XXI 12-14. Cabe salientar que 
pioneiramente Berlinguer 15 havia adotado o termo 
bioética cotidiana para descrever questões concer-
nentes às situações que acontecem diariamente, 
mas não deveriam estar mais acontecendo, a exem-
plo da pobreza, da exclusão social e das doenças 
negligenciadas. No Brasil, Garrafa e Porto utilizaram 
a mesma definição, adaptando a ideia para bioética 
das situações persistentes 16.

O importante é que tanto a proposta de Ber-
linguer 15 quanto a de Garrafa e Porto 16 sublinham a 
necessidade de pensar uma bioética capaz de abor-
dar os determinantes sociais básicos – e, portanto, 
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persistentes e críticos – da vida humana, tanto nos 
indivíduos quanto nas coletividades. O encontro 
da bioética com o coletivo, com o social, surgiu ti-
midamente a partir de meados dos anos 1990 e se 
fortaleceu na década seguinte, tendo como pro-
tagonistas autores da América Latina que foram 
em busca de uma bioética voltada para questões 
de desigualdade social e equidade, justiça social, 
responsabilidade individual e coletiva sobre os cui-
dados de saúde, alocação e priorização de recursos 
escassos, pobreza, racismo, saúde pública e políticas 
sociais e sanitárias 11-14,16,17.

Ressalte-se que a bioética, como nova for-
ma de valorização da vida, deve estabelecer forte 
relação com as questões sociais que impactam di-
retamente as condições de saúde das populações, 
em especial daquelas mais pobres, presentes tanto 
nos países periféricos quanto nos países centrais. 
Não pode ficar limitada a questões estritamente 
biomédicas. Questões de justiça, solidariedade, hu-
manidade e equidade devem ser protagonistas nas 
análises dos conflitos bioéticos, uma vez que esses 
conflitos são o meio pelo qual o acesso ao bem-
-estar e o direito a uma vida mais digna podem se 
tornar realidade 18.

Doenças negligenciadas e bioética

A breve introdução sobre a bioética e sua 
vinculação com questões de relevância social que 
persistem no histórico das populações revelou a ló-
gica adotada neste artigo, que é estimular o diálogo 
entre as doenças negligenciadas e a bioética, mesmo 
diante das especificidades de cada área do conhe-
cimento. Em nossa visão, três fatos fundamentais 
atuaram como elementos-chave no estabelecimen-
to do diálogo entre os dois temas. 

O primeiro deles é a persistência que as doen
ças negligenciadas ocupam no quadro da saúde, 
não mais restrita à situação local, e sim global 19, 
como mencionado anteriormente. O segundo fato é 
que a bioética e as doenças negligenciadas, mesmo 
em suas especificidades, trilham caminhos conver-
gentes em alguns pontos. Observa-se, no histórico 
de ambas, a presença de questões associadas aos 
determinantes sociais e aos contextos da saúde, 
tornando-as, assim, áreas do conhecimento de ca-
ráter transdisciplinar, complexas, que precisam ser 
analisadas em sua totalidade 20. 

Com base no pensamento de Sotolongo 21, 
podemos verificar que tanto a temática da bioéti-
ca quanto a da das doenças negligenciadas têm de 

lidar, em suas reflexões teóricas e em suas práticas, 
com circunstâncias, situações e fenômenos referen-
tes à vida e a sua sustentabilidade, os quais emanam 
das interações entre os seres humanos, sobretudo 
das interações sociais. Algumas dessas interações 
afetam as outras, de modo a produzir circunstân-
cias ou fenômenos inesperados, surpreendentes e 
paradoxais, para os quais nem sempre há solução 
prevista ou pensada, o que vem configurar o caráter 
complexo das duas áreas temáticas.

Pode-se dizer que são transdisciplinares, por 
se tratar de áreas do saber que superam as fron-
teiras delimitadoras das disciplinas envolvidas no 
estudo dos seus objetos, nos diálogos que con-
duzem aos novos conhecimentos, bem como ao 
enriquecimento recíproco de todos os agentes, em 
que o todo é maior que as partes 22. A transdisci-
plinaridade promove a superação das barreiras 
que marcam os limites das diversas disciplinas, ao 
promover o contínuo exercício de troca, o qual se 
traduz em distinguir, e não seccionar; associar e in-
terligar, e não reduzir ou isolar; tornar complexo, e 
não simplificar 23. As duas áreas são complexas, pois 
tratam de temas que envolvem a causalidade sensí-
vel ao contexto e ao entorno, no que se refere aos 
componentes naturais, sociais e humanos. Ou seja, 
trata-se de relação de causalidade sensível tanto ao 
que está acontecendo agora quanto à história ou 
ao passado desses componentes 21. 

Cabe destacar que a complexidade permite dis-
tinguir as qualidades emergentes da interação entre 
as partes e suas relações com o todo, projetando-se 
para além do clássico modelo determinista, ao cap-
tar, desse ponto em diante, a noção de desordem, 
imprevisibilidade, erro e caos como fomentado-
res da evolução e das mudanças 24. Para Morin 25, 
enfrentar a complexidade do real significa confron-
tar-se com os paradoxos da ordem/desordem, da 
parte/todo, do singular/geral; incorporar o acaso e o 
particular como componentes de análise científica, 
integrando a natureza singular e evolutiva do mun-
do à sua natureza acidental e factual.

De acordo com Garrafa 24, todos os elementos 
conceituais anteriormente apresentados podem ser 
trabalhados segundo critérios adequados, contri-
buindo para a construção de um pensamento bioético 
novo, amplo e comprometido com as questões éti-
cas persistentes, verificadas, em sua grande maioria, 
na realidade dos países periféricos. Como decorrên-
cia dessa constatação, levanta-se o terceiro e último 
fato determinante para o diálogo estabelecido neste 
artigo. A complexidade e a transdisciplinaridade das 
duas áreas estimularam a bioética a adotar postura 
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mais crítica e politizada acerca das questões éticas 
que envolvem os determinantes sociais da saúde 
em contextos sociais que, em geral, congregam po-
pulações excluídas com alto grau de vulnerabilidade 
social, como é o caso daqueles locais onde existem 
doenças e doentes negligenciados. 

Diante do que se expôs, é possível afirmar 
que, no atual estágio em que se encontra a huma-
nidade, a tolerância para com as consequências 
provenientes do legado das doenças negligenciadas 
tem-se tornado algo inaceitável. O paradoxo é explí-
cito. Com o avanço da engenharia genética passa-se 
a conviver com o tratamento de doenças até então 
incuráveis, mas logo ali ao lado existem indivíduos 
vivendo em condições subumanas, com total predis-
posição em contrair doenças que não precisariam 
mais ocorrer. 

Como indicado, o lócus de preferência das 
doenças negligenciadas são os contextos deixa-
dos para trás pelo progresso socioeconômico; 
consequentemente, são contextos que vivem à 
margem do desenvolvimento científico e tecnoló-
gico alcançado pela humanidade nos últimos anos. 
Observa-se que a relação estabelecida entre miséria 
e doenças negligenciadas tem agravado ainda mais 
o quadro de pobreza de várias populações ao redor 
do planeta. Ou seja, pode-se considerar a pobreza, 
simultaneamente, como ponto de partida e resulta-
do final das doenças negligenciadas 26. Para Pogge 27 
e Luna 28, a pobreza deve ser vista como violação dos 
direitos humanos, principalmente quando causada 
por muitos dos países ricos ou centrais em sua per-
versa atuação sobre os países pobres ou periféricos. 

O denominador comum do indivíduo pobre e 
excluído é o desamparo, condição vital em que se 
necessita proteção e, ainda, dos meios para obtê-
-la, de modo a evitar o progressivo agravamento ou 
a cronicidade da exclusão e da pobreza, que ten-
dem a ocorrer na falta de ajuda externa. A sinergia 
negativa entre pobreza e doença requer proteção, 
que deve estar disponível e acessível como função 
protetora do Estado, estabelecendo-se como direito 
moral que se estende mais além, de acordo com a 
doutrina política vigente 6. 

Em nossa visão, o conflito bioético atrelado 
à temática das doenças negligenciadas, além de 
relevante, torna-se fato concreto diante de sua mag-
nitude. Isso é confirmado quando se verifica que as 
doenças negligenciadas, além de acometer 80% da 
população dos países periféricos, também ocasio-
nam milhões de óbitos por ano. Estima-se que, para 
o enfretamento desse mal que se perpetua na histó-
ria da humanidade, é necessário contar com arsenal 

terapêutico correspondente a 20% da produção do 
mercado farmacêutico mundial 29. 

No entanto, quando se trata de ações voltadas 
para o enfrentamento das doenças negligencia-
das pela indústria farmacêutica mundial, o que se 
observa é que essa indústria geralmente destina a 
maior parte de seu arsenal terapêutico às deman-
das do mercado, deixando em segundo plano as 
necessidades dos milhares de excluídos acometidos 
ou expostos a doenças presentes apenas na realida-
de sanitária dos países periféricos 30. Estudo sobre 
a realização de pesquisas voltadas para as doenças 
negligenciadas envolvendo as principais indústrias 
farmacêuticas mundiais observou que apenas 1% do 
orçamento anual de algumas delas era destinado a 
financiar estudos que contemplam essas doenças 31. 

Corroborando a situação anteriormente des-
crita, dos milhares de medicamentos novos lançados 
nos últimos 25 anos, verifica-se que percentual muito 
baixo (menos de 1%) destinou-se ao tratamento das 
doenças relacionadas à pobreza 29. Ou seja, os dados 
apontados demonstram e confirmam que as doenças 
negligenciadas não representam mercado atraente 
para a indústria farmacêutica, sobretudo pelo fato de 
seu público-alvo geralmente não dispor de recursos 
para adquirir tais medicamentos 32. 

Cabe ressaltar que, no período compreendido 
entre os anos de 1975 e 2004, foram desenvolvidos 
1.556 novos medicamentos, dos quais apenas 21 
eram destinados às doenças negligenciadas 33. Além 
disso, entre 2000 e 2005, nenhuma das vinte em-
presas farmacêuticas de maior faturamento bruto 
mundial lançou no mercado um único medicamento 
sequer para o tratamento de doenças relacionadas 
à pobreza, que acometem em maior escala as popu-
lações dos países periféricos 34. 

Tal fato é confirmado quando Franco-Paredes 
e Santos-Apreciado 26 asseveram que muitos indiví-
duos socialmente excluídos, contando com poucas 
opções e raras oportunidades de impedir o próprio 
adoecimento, não recebem tratamento para evitar a 
incapacidade e as mortes prematuras causadas pe-
las doenças relacionadas à pobreza. Portanto, com 
base nessas necessidades, o Estado, como agente 
promotor do bem-estar social, junto com a socieda-
de organizada, deve intervir na tentativa de eliminar 
ou reduzir ao mínimo possível as diferenças que, 
apesar de desnecessárias, evitáveis e injustas 35, se 
evidenciam no cotidiano e no histórico das popula-
ções pobres e marginalizadas. 

Schramm 36 também afirma que a pobre-
za extrema torna as pessoas reféns, vítimas cujas 
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liberdades fundamentais foram sequestradas, im-
pedindo-as de realizar seus projetos de vida, uma 
vez que são obrigadas a viver em condições que 
as privam da competência para alcançar uma vida 
objetiva e subjetivamente digna. Tais indivíduos e 
populações podem ser considerados afetados, vul-
nerados 37 e excluídos pelo processo de globalização 
em curso, enquadrando-se nas características bási-
cas daqueles que estão predispostos a desenvolver 
algum tipo de doença negligenciada. Dessa forma, 
é possível pensar a bioética como práxis capaz não 
apenas de explicitar e debater conflitos morais na in-
tenção de proteger indivíduos e coletividades contra 
ameaças que podem prejudicar de maneira irrever-
sível suas existências, mas também de recomendar 
estratégias para o enfrentamento das iniquidades. 

Além disso, a bioética deve reforçar, por meio 
de seu discurso, que a assistência à saúde não pode 
ser comparada com uma mercadoria a ser compra-
da e vendida de qualquer maneira no mercado 35,38. 
Na medida em que tais fatos tendem a acontecer, 
caminha-se para a exclusão, o distanciamento e o 
isolamento daqueles grupos populacionais que fo-
ram privados dos benefícios proporcionados pelo 
desenvolvimento 39.

Para Farmer e Campos 40, os avanços da ciência 
no campo da saúde ocorrem de maneira desseme-
lhante, conforme cada contexto social, fazendo com 
que os frutos desse avanço não estejam disponíveis 
aos que mais precisam. Ainda de acordo com esses 
autores, tanto o direito à saúde quanto o direito 
à participação nos avanços científicos são explici-
tamente díspares quando se comparam os países 
centrais e os países periféricos. Na visão de Garrafa 41, 
é indispensável que uma nova bioética, mais dinâmi-
ca e mais politizada, construa e coloque à disposição 
das localidades mais necessitadas de bens de con-
sumo mínimos para a sobrevivência humana um 
conjunto de ferramentas concretas, oriundas da te-
oria e do método científico, as quais possibilitem a 
obtenção da devida dignidade, que por muitas vezes 
a tantos foi negada. Nesse sentido, o acesso univer-
salizado à saúde torna-se uma pauta obrigatória na 
nova agenda bioética do século XXI, visto como di-
reito, cidadania, cabendo ao poder público prover o 
mínimo necessário para que as pessoas vivam con-
dignamente. 

Aos olhos do mundo, as doenças negligencia-
das continuam imprimindo a sua marca e fazendo 
cada vez mais vítimas por meio da desfiguração, do 
estigma, da incapacidade e da morte prematura 
25. Os grupos mais suscetíveis, tanto na frequência 

como na magnitude das lesões, são invariavelmen-
te os que estão em desvantagem socioeconômica 42. 
Basta observar que, em virtude de doenças como a 
oncocercose e o tracoma, indivíduos desenvolvem 
cegueira; que a lepra e a filariose linfática os tornam 
deformados, limitando sua vida social e sua produtivi-
dade. Deformidades e amputações ainda acontecem 
como meio de evitar a morte de indivíduos acometi-
dos por úlcera de Buruli; a tripanossomíase humana 
africana (doença do sono) debilita gravemente, antes 
de levar à morte; a hidrofobia, que provoca encefalite 
aguda, é sempre fatal; a leishmaniose deixa cicatrizes 
profundas e permanentes ou destrói totalmente as 
membranas mucosas do nariz, da boca e da garganta, 
e, em sua forma mais grave, ataca os órgãos internos, 
levando rapidamente à morte se não for tratada a 
tempo; a doença de Chagas pode causar problemas 
cardíacos em adultos jovens, ocupando leitos de hos-
pital ao invés de postos no mercado de trabalho; a 
esquistossomose severa impede a frequência à es-
cola, pois contribui para a desnutrição e prejudica o 
desenvolvimento cognitivo das crianças 43.

Em outras palavras, o corpo, na condição de 
espelho para o flagelo das doenças negligenciadas, 
deve ser reconhecido como parâmetro de interven-
ção ética que não se limita à dimensão fisiológica. É 
no corpo que se identifica e se incorpora a dimensão 
social, ou seja, a articulação das dimensões físicas e 
psíquicas que se manifestam de maneira integrada 
tanto nas relações sociais quanto nas relações com o 
meio. Ao considerar o corpo físico como estrutura de 
suporte da vida social, pois sem ele a vida social não 
se concretiza, o conceito de corporeidade e a con-
sequente manutenção da existência concreta das 
pessoas passam a ser marcos de intervenção ética 44.

Inúmeras marcas que se apresentam no corpo 
e na vida dos indivíduos tornam-se claros exemplos 
do grau de sujeição de determinados indivíduos e 
coletividades à condição de negligência. Outro fato 
que salta aos olhos e deve ser levado ao debate é 
a impossibilidade de dissociar a dimensão biológica 
da doença do contexto social que a cerca, já que, na 
maioria dos casos, ambos ocorrem de maneira con-
comitante. Para Porto e Garrafa 45, os atores sociais 
produzem e reproduzem a dinâmica da sociedade 
em seus corpos e em suas vidas, fato que reforça a 
proposta deste artigo.

A compreensão do ser humano como simul-
taneamente biológico, social, cultural e simbólico 
torna-se mais concreta a partir de uma ampla abor-
dagem da doença. As condições de vida dos 
indivíduos e da coletividade determinam as suas 
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condições de saúde, que por sua vez devem ser es-
tudadas em uma perspectiva ampla, levando em 
consideração não só os elementos biológicos, mas 
também os elementos sociais, culturais e simbóli-
cos 46,47. Nesse sentido, verificamos que a bioética 
– como área do conhecimento transdisciplinar, com-
plexa, vinculada às questões atinentes à vida, à 
saúde e ao meio ambiente – tem a capacidade de 
proporcionar análises de maior clareza e transpa-
rência, revelando os pressupostos que movem os 
saberes e as práticas em saúde. Ou seja, por meio de 
sua mediação, de seu debate ético, almeja-se pro-
mover a ética do conhecimento, que, no caso das 
doenças negligenciadas, se torna peça-chave para a 
reversão de sua condição. 

Na atualidade, ao se discutir transplantes, im-
plantes e Projeto Genoma, que prolongam a vida, 
é necessário atentar também para a persistente 
necessidade de encontrar solução para doenças 
relacionadas à pobreza, como a malária, dengue, 
hanseníase e tantas outras que ainda ceifam vidas 
precocemente em grande parte do mundo, e que se 
mantêm epidêmicas para as populações mais vulne-
ráveis e mais pobres 48.

Para isso, a bioética deve estimular o diálogo 
com esses problemas a partir do princípio da justiça, 
da equidade e da solidariedade, haja vista a ne-
cessidade de sensibilização para com o sofrimento 
alheio, a fim que se possam compartilhar recursos 
de maneira legítima, enfatizando a necessidade de 
proporcionar condições menos desiguais; só assim 
se promove o acesso a bens e serviços sem os quais 
é impossível vislumbrar um futuro mais justo 48. É 
compreendendo criticamente a realidade que se 
pode interpretar o passado e projetar um futuro 
digno para todos 20. 

Considerações finais

Diante dos fatos até aqui apresentados, verifica-
-se que o conflito bioético que circunda e se adentra 
no tema das doenças negligenciadas está posto e 
clama pela reversão de sua condição. Tal afirmação 
corrobora com o fato de que, por se tratar de ética 
aplicada, voltada para as questões atinentes à vida, a 
bioética pode e deve ser utilizada como instrumento 
de mediação, com poder de impulsionar o processo 
de reversão da condição que se apresenta no histó-
rico de muitas doenças transmissíveis, diretamente 
relacionadas com as condições de vida presentes so-
bretudo nas populações dos países periféricos.

Julgamos que o diálogo do tema das doenças 
negligenciadas com a bioética fundamenta-se tan-
to pelos referenciais da própria bioética, que estão 
dispostos a desnudar os verdadeiros problemas 
de iniquidades persistentes no mundo contempo-
râneo, quanto por referenciais que se propõem a 
efetivar a saúde como direito fundamental do ser 
humano, pondo em prática a definição proposta no 
artigo 14 da Declaração Universal sobre Bioética e 
Direitos Humanos da Unesco 2. 

O referido artigo da DUBDH, além de definir 
que a promoção da saúde e do desenvolvimento 
social deve ser objeto central de qualquer gover-
no democrático, considera que usufruir o mais alto 
padrão de saúde constitui um dos direitos funda-
mentais do ser humano e que, para isso, o acesso a 
cuidados de saúde de qualidade e a medicamentos 
essenciais deve ser garantido a todas as pessoas, es-
pecialmente os cuidados e medicamentos voltados 
para o tratamento e a manutenção da saúde de mu-
lheres e crianças, uma vez que a saúde é essencial 
à vida em si, devendo ser considerada como bem 
social humano 2. 

Para finalizar, verifica-se que as bases que 
compõem as reflexões e os discursos dos autores 
utilizados na construção do presente artigo estão 
em grande parte fundamentadas no discurso bio-
ético determinado a suplantar as injustiças sociais 
e sanitárias e as assimetrias estabelecidas entre 
aqueles que detêm o poder e os que não têm po-
der algum, provenientes, na maioria das vezes, de 
situações persistentes que ainda acometem a hu-
manidade.

Nesse sentido, constata-se que as visões tra-
zidas para este artigo, em geral desenvolvidas por 
autores que rejeitam o modo de tratamento insensí-
vel e indiferente dedicado por muitos a um problema 
cujo impacto se reflete na vida de milhões de pessoas, 
estão pautadas no compromisso da construção de 
uma bioética participativa e engajada, com vistas à 
superação dos indesejáveis e persistentes proble-
mas presentes nos países periféricos. 

Portanto, a atuação da bioética na superação 
do pesado ônus causado pelo flagelo das doenças 
negligenciadas, além de amplificar, por meio de 
seu discurso, a voz daqueles que se encontram sem 
visibilidade, deve rechaçar as possíveis causas que 
privam indivíduos – principalmente aqueles que 
se encontram em estado de vulnerabilidade social 
– do acesso a cuidados de saúde de qualidade e a 
medicamentos que sejam essenciais a sua sobrevi-
vência.
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