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Os dltimos anos do século vinte assistem ao renascimento da preo-
cupagéo ética ou moral com vigor compardvel aquele que a expurgou das
discussdes triviais com a chegada do Racionalismo. Sem divida, em todos
os campos da atividade humana multiplica-se o emprego do termo, geral-
mente qualificado com o adjetivo que designa essa érea especifica. Apa-
recem, entdo, referncias & ética econbmica, A ética sanitdria, & ética na
polftica ou & &tica em pesquisa. Com efeito, a reflexdio ética e filosSfica
acompanhou a histéria do Homem, tendo S6crates* afirmado, ainda em
seus albores, que o fundamento da moral é a antropologia. Isto é, a ética
baseia-se no conhecimento da patureza humana, que dirige as agSes das
pessoas em sociedade.

1 PLATON, Premiers dialogues premier Ailcibiade. Paris; Flammarion, 1967.
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O emprego indiferente dos termos moral e ética era comum na
Antigiiidade, variando apenas em virtude do idioma adotado. Podese
logicamente supor que caso Aristételes houvesse escrito sua ética
Nicémaco em latim, esta denominar-se-ia Moral a4 Nicomaco. Isto- porque
tais termos compreendiam tanto os costumes como os c6digos destinados
a reger a conduta humana e a exortagio 2 sua obediéncia ¢, ainda, a
reflexdo filoséfica sobre tais costumes € comportamentos ¢ os cddigos
que os regulam. Houve tentativas de identificar sentidos diferentes que
separariam, entéio, essa analogia. Em geral pode-se tomar a entrada na
lingua portuguesa como exemplo dagueles ensaios. Ainda no século quinze,
por derivagio latina do nome grego, ética “é o ramo de conhecimento
que estuda a conduta humana, estabelecendo os conceitos do bem e do
mal, numa determinada sociedade em determinada época”. J4 o termo
moral, diretamente derivado do latim, apresenta significado emn portugués
— “conjunto de regras de conduta” — apenas em 1813% E essa € a
experiéncia histérica: culturss cora maior influéncia catblica privilegiam
o uso do termo moral, assim como onde predomina o protestantismo em-
prega-se com maior freqiiéncia o nome ética. Mantém-se, entretanto, na
linguagem natural, a reserva do significado normativo e, portanto, mais
préximo da filosofia, para a moral, destinando-se para a ética os aspectos
préticos que correlacionam as reflexbes morais s demais ciéncias®.

Quando se adjetiva a ética ou a moral com termos relativos 3 saide,
o tratamento tradicional tem sido extremamente restrito. Assim, ainda se
encontram intimeros compéndios de deontologia, em sua quase totalidade
corporativos. £ interessante notar que esse substantivo, criado com base
no grego, supde o “estudo dos principios, fundamentos ¢ sistemas da
moral” 2, ndo implicando necessariamente, portanto, um reducionismo pro-
fissional. Cunhado por Bentham em sua obra Deontology or the science
of morality, de publicacio péstuma (1834), o termo comportava dois sig-
nificados: ¢ que se deve fazer — sem indagar das conseqiiéncias — e
o que convém sex feite em vaaio de wne finelidede, A maral do antor
privilegiava o dltimo desses sentidos, incluindoo entre os “utilitérios”. B
possfvel que sua insisténcia no rigor do raciocfnio ético, no momento em
que se afirmava o cientificismo newtoniano, tenha dade o mote para as
visdes morais limitadas pelos horizontes de cada ramo do conhecimento.
O fato contempordneo € que o estudo sistemético dos comportamentos
humanos adequados relativos & sadde e das regras que os modulam tem
se restringido ao exame dos cédigos de deontologia médica. Raramente

2 CUNHA, A. G. da. Diciondrio etimoldgico da lingua portuguesa. Rio de
Janeiro, Nova Frontelra, 1982

3 SERRES, M. Génétique, procréation et droit. Actes du colloque, Paris:
ACTES 8UD/Bubert Nyssen, 1985, p. 137.
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a ele sdo incorporados os cédigos deontolégicos, muito semelhantes, de
outras profissSes que atuam na érea sanitiria.

Ora, o desenvolvimento explosivo dos conhecimentos ¢ da tecnologia
em biologia, com imediata aplicagdo médica, obriga a uma reflexdo verda-
deiramente ética, considerando a totalidade do comportamento humano em
sociedade. Contudo, a humanidade retorna lentamente & compreensdo de
sua natureza politica, comegando — no campo da satide — a empregar,
nos anos sessenta deste século, o termo bioético como expressdo do reco-
nhecimento da incapacidade dos conceitos anteriormente populares ade-
quarem-se 3s novas situagdes, essencialmente multidisciplinares 4, De tra-
balhos realizados com seriedade cientifica e real preocupagdo social des-
tinados ao estudo da bioética, podem-se extrair os seguintes elementos
que a definem: um campo de pritica e reflexdo, provocado pelo desen-
volvimento tecnolégico, essencialmente casuistico e orientado para a tomada
de decisdio, em uma sociedade pluralistica, exigindo tratamento pluridisci-
plinar e democrético®. Talvez o maior obsticulo 2 ampla aceitagéo do
conceito bioético encontre-se na incompatibilidade de alguns dos termos
que o definem. Niio se pode logicamente admitir que uma reflexao limitada
a0 desenvolvimento da tecnologia biomédica alcance todo o contetido de
democracia. A reflexdo moral no campo da sadde deve envolver, por
exemplo, a discussdo sobre quem deve viver, tratando de questdes de
economia e politica de satide ®. Essa é uma das razSes que tornam mais -
adequado & exigéncia democrética o conceito, ainda pouco difundido, de
ética sanitdria .

Um honesto estudioso contemporineo da moral ndo pede admitir
qualquer divida sobre o cardter essencialmente politico (ou social) das
questdes éticas derivadas das ciéncias da vida. Assim, configura-se a ne-
cessidade de definigdo concreta das regras que devem proteger tanto as
pessoas face s préticas que decorrem dos avancos cientificos ¢ técnicos
como a aquisigio de novos conhecimentos que podem aumentar o bem-estar
dos membros de determinada sociedade. Nao é possivel, portanto, aceitar-se
o siléncio da sociedade, sua omissdo na fixagdo das grandes normas que
fundamentam o poder das ciéncias da vida e da sadde sobre as pessoas.
Na mais tipica arena hodierna os mesmos atores caracterizam dois compe-
tidores cléssicos: os cientistas que querem ver minuciosamente legisladas
as questdes morais, recorrendo aos juristas para evitar hipteses de cha-
mamento aos tribunais, e os cientistas que ndo desejam ver o que retém
como sua responsabilidade (dever ético) profissional ser objeto da dis-
cussiio dos leigos.

4 The teafching of bicethics. Report of the Commission on the teaiching of
bivethics. The Hastings Center, 1978.

5 BOURGEAULT, Q. L'éthigue ef le droit: face aur nouvelles technologies
bio-médicales. Bruxelles: De Boeck-Wesmael, 1080, pp. 25-34.

8 FUCHS, V. R. Who shall live? New York: Basic Books, 1983.

7 Uma das disciplinas do Cursc de Especlalizacho em Direifo Sanitério de
Universidade de Sdo Paulo,
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E importante compreender que a exigéncia de regulamentacdo ndio
implica consenso. Todas as pessoas envolvidas, isto &, os cientistas *“ma-
teriais”, humanos ou sociais e os politicos e a sociedade que representam,
evidenciande os conflitos ¢ as contradigdes que informam suss préprias
convicgdes sobre as questdes éticas, abrem o caminho para uma regula-
mentagdo de controle das ciéncias da vida. A crise dos fundamentos da
moral, identificada filosoficamente como crise metaffsica, significando
auséncia de dogmatismos, foi a razio mesma do grande crescimento cien-
tifico. A liberdade de opinifo e de pesquisa, desenvolvida no espago assim
criado, busca agora um fundamento, um limite legftimo para agir. Contra-
pondo-se aos perigos da generalizagdo, que reduzem os valores a nogSes
tio vagas que indteis, a filosofia moral procura precisar seus principios
universais por meio da Raz#o. Tal objeto ndo €, contudo, idealizado. Ao
contrdrio, sua unidade é construida no didlogo, na tolerfincia que possi-
bilita real pluralismo de idéias. Po isso, € mais importante para a
normatizagio €tica o esclarecimento de posigdes contrérias que 2 demons-
tragio de uma evidéncia, pois, se assim ndc fosse, inexistindo escolha n@o
haveria responsabilidade nem moral ®.

Ao tempo em que niio se pode ignorar a indubitdvel necessidade de
conciliagio em matéria ética, se exige que o acordo derive da mais livre
e aberta discussdo com o emprego de argumentos racionais, préprios aos.
membros de cada grupo (religioso, econbmico, politico, cultural) que com-
pde determinada sociedade, em dado momento. Tal atomizacfo social con-
fronta a Contemporaneidade, complexa e internacional, que argii o Ho-
mem sobre problemas cuja solugiio exige tratamento interdisciplinar e
transcultural. Nessa situagfio o equilibrio possivel pode ser encontrado nos
Direitos Humanos, convergéncia da Razio e da moral, que visam reconhe-
cer e proteger a Humanidade em cada pessoa®. Aqui, também, € preciso
lembrar a evolugio seméntica da expressdo. Uma vez, antigamente, se
admitiu o fundamento natural dos Direitos Humanos, tendo Séfocles afir-
mado que a observagfio da histéria do Homem — animal social 1® — reve-
la a existéncia de direitos que lhe sdo naturais . Tal entendimento nunca
foi desprezado. Sofreu apenas variagdes quanto aos possiveis intermedid-
rios, passando de Deus & Razdo e ao Estado. Assim, embora Antigona
tenha podido opor seu argumento ao rei de Tebas — Créon —, pois os
Direitos Humanos ndo eram estatalmente legislados, os tempos modernos
dificultaram essa oposi¢io quando procuraram a “forma de associagBio que
defenda e proteja, de toda a forga comum, a pessoa ¢ os bens de cada

8 PHRELMAN, P. Introduction historigue & la philosophie morale, Bruxelles:
Editions de L'Université de Bruxelles, 1960, pp. 189-207,

§ DUPUY, R. J. Collége de France, lecon inaugurale, 22 février 1980, p. 22.
10 ARISTOTELES. A politica. Rio de Janeiro: Edigbes de Ouro, 1985.
11 BOFOCLES. A Antigone. 8o Paulo: Alarice, 1952
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associado, e pela qual, cada um, unindo-se a todos, ndo obedega, portan-
to, senfio a si mesmo ficando assim tdo livre como d’antes” 2. O reconhe-
cimento internacional, completado na segunda metade do século vinte, esti-
mulou a exclusividade da formalizagdo legislativa desses direitos pelos Es-
tados. Assim, hoje se espera do Estado tanto que limite sua atuagdo para
ndo lesar as liberdades pessoais quanto que haja decisivamente para garan-
tir a protegdo da dignidade e dos direitos dos mais fracos. Todos direitos
eminentemente pessoais, que ndo deixam de comportar o tratamento ético
derivado de seu fundamento antropolégico e racional.

O abrigo constitucional dos Direitos Humanos ndo afastou a disputa
em torno da opgdo pela normatizagido legal da ética sanitdria, Sem diivida
o exemplo mais referido pelos dois contendores nessa arena & a experién-
cia francesa, A partir da criagdo do Comité consultatif national d’ethique
pour les sciences de la vie et de la santé, por um decreto do Presidente
da Republica, em 23 de fevereiro de 1983 (Décret n.° 83-132), a discussio
sobre a suficiéncia da moral e do direito positivo para garantir que os
avangos técnicos e cientificos respeitemn a dignidade essencial das pessoas
lhe foi delegada. Optou-se, entfio, por uma crganizagdo especializada no
tratamento das questdes éticas levantadas pela pesquisa no campo das
ciéncias da vida e da saide, sem qualquer subordinagdo a partidos poli-
ticos, de composi¢iio pluralista e pluridisciplinar, sem pretender esgotar
toda a representagdo formal dos grupos sociais, cujos membros, ainda que
delegados de suas instituigdes, sdo designados em cardter pessoal e reno-
vados parcialmente a cada dois anos. E indispensével notar que suas reco-
mendagdes tém valor consultivo € que o voto majoritdrio nio obriga o
Comité. Bem ao contrdrio. Caso néio se alcance decisiio unénime, os votos
divergentes devem ser publicados, esgotando os argumentos postos. Alids,
a publicidade das recomendagSes e debates faz desse organismo importante
fonte de documentagéo e informacdo.

Considerando a hip6tese da matéria requerer adaptagio legislativa,
especialmente pelo exame dos estudos apresentados nas conferéncias anuais
sobre os problemas éticos no campo das ciéncias da vida e da saide, das
instrugBes contidas nos processos técnicos ¢ das recomendacdes elaboradas
pelo Comité, o Primeiro Ministro solicitou ac Conselho de Estado um
aprofundamento da reflexio no plano juridico !®. Essa tarefa foi cumpri-
da pela Secéo de estudos e relatérios que constituiu um grupo de trabalho
com especialistas do direito piblico e privado, membros do Conselho de
Estado e da Corte de Cassagiio e professores de direito, presidido por Guy
Braibant, que apresentou o estudo “Da ética ao direito”, com a seguinte
observagdo inicial sobre seu papel:

“O Conselho ndo deve se substituir ao Governo, menos ain-
da ao Parlamento que deverd sem divida se pronunciar sobre

12 ROUSSEAU, J. J. O contrato social. S&o Paulo: EdicSes e Publicagles
Brasil, 5. d., p. 19.
13 Carta 20 Consetho de Hstado, de 19 de desembro de 1986.
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muitos dos problemas estudados. Ele deve apenas assumir seu
papel de conselheiro juridico colocando os problemas com a maior
clareza e precisiio possiveis, indicando quais sdo as mais sélidas
opedes em direito e quais sdo suas implicagdes, limitando-se por
vezes a descrever uma alternativa e as modalidades de cada um
de seus ramos. As escolhas definitivas pertencem & opinido pi-
blica e aos poderes piblicos; o presente relatério tem por objeto
seu esclarecimento.” 14

Imediatamente apés receber aquele relatério o Primeiro-Ministro, con-
vencido da urgéncia de dar 3 pesquisa, & medicina e as famflias seguranca
jurfdica, solicitou ao presidente Braibant a criagio de um grupo de tra-
balho que apresentasse um anteprojeto de Lei na matéria, ainda para a
sessdo legislativa de 1989'%, Essa foi a origem do “Anteprojeto de Lei
sobre as ciéncias da vida e os direitos do homem”, amplamente discutido
pela sociedade francesa, que tomou por base as declaragSes de direitos
do homem, os trabalhos. dos grandes organismos internacionais, as reco-
mendagBes dos grandes processos ou conferéncias e as propostas do Con-
selho de Estado, no relatério “Da ética ao direito”. E definiu os seguintes
principios orientadores:

“A distingdo entre as pessoas e as coisas e & impossibilidade
de assemelhar os elementos ou produtos do corpo humano aos
bens; a inviolabilidade e a indisponibilidade do corpo; a digni-
dade da pessoa humana, esteja ela viva ou morta; o respeito das
estruturas familiares existentes; o direito aos cuidados e o direito
4 vida privada; a liberdade de pesquisa e a protecio da espé-
cie humana.” '

Temeroso de que os franceses ndo se encontrassem ainda suficiente-
mente informados sobre os aspectos juridicos e priticos da regulamentagéo
legislativa da moral sanitéria, o governo voltou a solicitar os préstimos do
Conselho de Estado, agora por um de seus Maitres des Requétes, para rea-
lizar um estudo que, analisando as experiéncias de outros Estados e a
internacional, formulasse sugestdes que fossem dteis & reflexdo sobre o
problema na Franga 7.

No Brasil a necessidade de normatizagdo legislativa da ética sanitéria
tem sido pouco discutida. Entretanto, em conseqiiéncia da aceitagdo dos

14 CONBSEIL d'Etat: sectlon du rapport et des études. Sciences de la vie.
De UVéthigue auw droit. Parig: La Documentation francaise, 1988, p. B.

15 Carte so Président de la section du rapport et des études, Conseil
d’Etat, de 5 de setembro de 1888.

16 BRAIBANT, G. Rapport de presentation. Avan-projet de loi sur les ascien-
ces de la vie et les droits de 'hnomme (mimeo), p. 4. ‘

17 Cearta do Primeiro Ministro, de 16 de outubro de 1880.
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Direitos Humanos como o limite minimo 3 atuagdo do Estado, muitas das
questBes morais no campo da saide ganharam foro constitucional, quando
da promulgacdo, em 1988, da nova Lei Magna. Assim, os aspectos eco-
ndmicos da ética sanitdria — examinados superficialmente — inspiraram
a introdugdo do postulado moral do valor prioritdrio do interesse geral em
matéria de saide piblica. Afirmou-se constitucionalmente o direito de to-
dos ao ‘‘acesso universal e igualitiric as agdes ¢ servigos para sua (da
satide) promogdo, protecdo e recuperagdo” (Constituigdo Federal, artigo
196). Percebe-se nessa férmula a recepcio da justica social, expressa no
direito de aceder aos cuidados. Entretanto, a mesma conferéncia, realizada
pela QOrganizagdo Mundial de Saide (OMS) em conjunto com o Fundo
das Nacgdes Unidas para a Infincia (UNICEF) em Alma-Ata, em 1978,
reconheceu que os Estados devern fornecer os meios materiais para a
efetivacao do direito 3 satde. Ora, a assungdo ética da primazia da satde
ptiblica implica que, para alguns casos (doengas raras ou cujo tratamento
ndo é conveniente ou existe apenas em outro Estado) os critérios econd-
micos, especialmente em relagio & pesquisa, conduzirdo 2 eliminagio dessa
prioridade. Por outro lado, a ineludivel primazia de certos trabalhos de
pesquisa nao pode ser submetida 3 nogio de rentabilidade que deve orien-
tar a repartiio dos recursos desse item orgamentdrio. Tais posigdes ainda
nao foram esclarecidas para o povo brasileiro, que necessita da infor-
macao para formar seu conhecimento racional sobre a methor opgdo. Deve-
se reconhecer, todavia, que © constituinte opds a exigéncia de incremento
do desenvolvimento cicatifico e tecnolégico a necessdria participagdo da
comunidade (C.F. art. 200, V c/c art. 218 ¢ art. 198, iIl), criando um
férum propicio aquela discussio Clica. Repeiindo o dispositivo geral que
afirma a inexisténcia de discriminagOes pessoais, a igualdade de todos
perante a lei, a Constituigdo de 1988 declara a igualdade no campo da
sadde (C.F. art. 3°, IV c/c art. 5.° ¢ 196). Entretanto muito ainda resta
ser clareado para a opinido piblica sobre, por exemplo, as razdes das
leis prevendo tratamentos ou internagbes compulsrias.

Outro postulado de ética sanitdria abrigado na Constituigdo brasileira
reza que a dignidade do ser humano € insepardvel da sua integridade
corporal. De fato, a Lei Maior considera a dignidade da pessca humana
fundamento da Repdblica, impede a pritica de tortura ou de tratamento
desumano ou degradante e a aplicacdo de penas cruéis, assegurando —
mesmo aos presos — o respeito & integridade fisica ¢ moral, veda qualquer
tipo de comercializagiio de Grgéos, tecidos ¢ substincias humanas, inclusive
o sangue ¢ seus derivados e obriga o Poder Piblico a.preservar a diver-
sidade ¢ a integridade do patriménio genético do Pais e a fiscalizar as
entidades dedicadas a pesquisa ¢ manipulagdo de material genético (C.F.
art. 1.°, I ¢/c art. 5.2, 111, XLVI e XLIX, art. 199, § 4.°, art. 225, § 1.°, 1I}.
Algumas questdes inquietantes surgem do exame percuciente de tal postulado
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como, por exemplo, a necessidade da estrita regulamentagio da pesquisa em
seres humanos. Talvez ndo seja exagero afirmar que todos os cientistas
580 concordes nesse ponto. Entretanto, certamente discordam do contetido
de muitas das normas que devem compor tal cddigo moral. Assim, as
posigoes definidas com respeito aos julgamentos de Niirnherger recomendam
prudéncia e submissdo 3 ética para evitar o risco do “racismo™ do [uturo,
expressa no aperfeigoamento da espéeie. Do outre lado, pesquisadores
convencidos da importincia de seu trabalho duvidam da necessidade de
salvar o homem das ameagas advindas dos avangos cientificos. Afinal, o
que & essa “‘esséncia humana” que se quer proteger? Quem a conhece e
pode legitimamente contestar a2 contribui¢io imprescindivel que vem sendo
trazida pela descoberta das leis — até entfio desconhecidas — que caracteri-
zam o homem como homem? Esse temor, dizem, estd a revelar o conflito
de poder entre os atores conservadores e os progressistas '®, Afirma-se
que a experimentagiio com seres humanos é necessariamente imoral ¢ moral-
mente necessdria. Ou que tal emssio ¢ um contra-senso, pois significa
partir da desconsideragio da humanidade do homem objcto da pesquisa '®.
E os problemas de manipulagio do patriménio genético ndo podem se
restringir a0 homem, mas devem se estender ao scu ambiente, que j4 se
sabe inflyi na qualidade da vida humana. Trata-se, porianto, de conhecer
detalhbedamente a finalidade dessas pesquisas para que as finicas varidveis
incontroléveis permanegam sendo os riscos de disseminagio involuntiria de
virus ou de disseminagio voluntiria por modificagio incontroldvel do ecossis-
tema g partir de microorganismos.

A opgdo pele ndo-aceitagio — em qualquer hipétese — da comercia-
lizagdo do corpo humano ou de parte dele implica consideragdes econfmi-
cas que muitas vezes afrontam a ética sanitdria. Sem divida existe um
mercado para os produtos decorrentes das pesquisas biolSgicas. E igual-
mente inegivel que a participagdo em algumas dessas pesquisas acarreta
bnus financeiro para os pesquisados. L que a conceilua¢io econdmica
de bem faz com que, devido & escassez, os 6rgdos e tecidos humanos, que
satisfazem necessidades tanlo de tratamento médico, como de pesquisa
para 0 desenvolvimento de medicamentos, permitem que se Thes determine
valor no mercado. Todavia enquanto propugna a dignidade da pessoa
humana, a moral sanitiria nic se submete As necessidades econdmicas.
Reconhecendo a importdncia social, por exemplo, da doagio de 6rgios e
tecidos humanos, determina que tal nogdo seja amplamente disseminada,
possibilitando a todos a racionalizagdo ética sobre a matéria. E a indis-
pensabilidade dos bens & produtos de satde reforga a necessdria intervenghio

18 NAISSE, J. Uae régulation socizle de la seule recherche biomédicale? in
MOULIN, M, Contréler la science la question des comités d'éthigue, Bruxelles:
De Boeck — Wesmael, 1990, pp. 165-174, ,

19 La personne humaine face au developpement des sciences biomedicales.
Facultés de Droit, de Médicine et Pharmacie et du Centre Hospitalier Réglonal
et Universitaire de Poitiers. Paris: Litec, 1989.
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cconbmica e financeira do Estado na pesquisa e prestagio de cuidados
sanitdrios *°. Quanto ao respeito a integridade, que implica a interdigdo
das penas e tratamentos cruéis, é oportuno lembrar o conflito fundado na
heranca grega, ou greco-lating, ¢ hebraica que marca a cultura dita “ociden-
tal”. De fato, & possibilidade de scparar corpo ¢ alma ¢ & primazia dada
a dltima por Platdo e retomada claramente por Descartes opde-se a globa-
lidade do ser humano hebreu ?'. Assim, a experimentagio de um nove
medicamento € aceita naturalmente por um pesquisador e recusada por
outro nas mesmas condigbes. A comunidade internacional relutou e¢m
afirmar o respejto 4 integridade fisica, decorréncia idgica da Razdo e,
portanto, norma de ética sanitdria. Especialmente quando confrontada ao
direito ao respeito das identidades culturais. O evolver dos pronuncia-
mentos da OMS sobre a infibulagdo ¢ exemplar. Em 1959, em nome do
respeito & identidade cultural dos Estados, a Organizagao negou sua
competéncia para o estudo da matéria e em 1976 condenou essa pritica
por atentar contra ¢ direito 3 satde 2.

Também encontrou abrigo na Constituicio brasileira o direito 3 liber-
dade informatizada, que integra postulado importante da moral sanitdria.
Elahorado por derivagio do direito i privacidade, definido como direito
subjetivo proprio a socicdade de massas, requeria do Estado, inicialmente,
0 mAaximo respeito & liberdade individual ¢ 2 intimidade da pessoa. A possi-
bilidade de recolher e tratar dados pesscais em arquivos eletrbnicos, porém,
estendeu sua compreensdo: a liberdade negativa de informagio com respeito
a tais arquivos e a liberdade positiva de comtrolar os dados referentes a
prépria pessoa neles registrados**. O constituinte de 1988 reconheceu o
dircito a intimidade, ao acesso i informacio derivada de particulares ou
dos digaos publicos e previu um remédio juridico — habeas data — cficar
para asscgurar o conhecimento de informacgdes pessoais constantes de regis-
tro ou banco de dados de entidades governamentais ou de cardter publico
¢ para a retificagio desses dados (C.F., art. 5.°, X, XIV, XXXIII e LXXID.
Logicamente o consentimento, que é a base moral da liberdade informa-
tizada, pode ser egofsta? Isto é, quando se trata da ética sanitdria, € objeti-
vamente razodvel, por exemplo, que se recuse a incluso da informagho
sobre as caracteristicas de interesse epidemiolGgico de uma pessoa portadora

20 BSAUTIER, J. — R. Bthique et économie de lg santé in LENOIR, N. Aur
frontidres de la vie: paroles d’'élhigue. Paris: La documentation Frangaise, 1891,
pD. 261-270.

21 DHORME, E. L'emploi métaphorique des noms de parties du corps en
hébreu et en alkadien. Paris: La Pléiade, 1923.

22 TORRELI, M. Le médecin el les droits de homme. Paris: Berger-Levrault,
1983, pp. 264-285.

23 TFROBSINI, V. L'uomo artificia’e: etica e dirtito nell’era planelaria. Milano:
Spirali, 1986,
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de determinada doeng¢a? Como garantir, por outro lado, o sigilo de infor-
magdes tho delicadas quanto as que respeitam s condigBes fisicas e psi-
quices das pessoas, quando se conhecem as indmeras possibilidades de
geragio de movas informagdes a partir dos dados inicialmente registrados?

Qra, a autonomia das pessoas € o fundamento da moral € a manitengao,
prevengdo e recuperagdo dessa autonomia no campo das ciéncias da vida
e da satde o objeto da ética sanitdria **. Assim, & absolutamente necessirio
que o consentimento para participar de qualquer pesqnisa ou fornecer Gual-
quer matetial ou infarmagio relacionada & vida ou 2 satde das pessoas
seja completamente esclarecido. F indispensdvel que o acordo para a reali-
zagdo de tais operagdes mantenha a autonomia dos que a eles sc submetem,
permitindo, inclusive, o arrependimento. E que, em nenhuma hipdtese,
se forje um contrato quando as partes nao sao efetivamente livres, como no
caso dos mentalmente incapazes ou dos presos, por exemplo. Exige-se,
também, o respeito ao contratado. lsto é, quando o pesquisador consegue
a adesfio argumentando seja com a finalidade da experiéncia, seja com a
preservagio do sigilo das informagdes, todas as varidveis que podem afetar
esse contrato devem ser adequada e suficientemente esclarecidas & pessoa
que se submeterd 2 pesquisa.

Evidentementie as indmcras questdes relacionadas & ética sanitdria foram
apenas sugeridas neste trabalho. E indispensivel que a reintrodugdo da
moral avaliando todas as acdes do homem em sociedade seja cfetiva. Isto
€, se espera que o conceito mais amplo — e original — de ética conduza &
discussdo dos comportamentos essenciais & vida ¢ & sadde humana por todas
as pessoas. Uma vez que tal debate ndo é privilégio de qualquer grupo
de individuos, é exigéncia Yogica a verdadeira participagdo de todos, que
$6 pode ser conseguida pelo real conhecimento da matéria objeto da disputa.
De fato, a objetividade da Razdo, fonte dos Direitos Humanos, depeade do
esclarecimento da totalidade dos aspectos humanamente conhecidos dos
comporfamentos em quesido para que a sociedade possa optar pela norma
mais razodvel. Insiste-se, portanto, na democracia como valor fundamental
de qualquer regulamentagiio que se¢ pretenda ética. A formalizagho legisla-
tiva das normas da mora! sanitdria ndo deve fugir a esse mandamento. Sem
divida ¢ bastante alvissareira a introducio no Texto Constitucional de direi-
tos que encontraram o consenso da comunidade internacional, reconhecidos
como Direitos Humanos. Entretanto, ndo se pode dispor da necessdria
discuss@o esclarecida em cada sociedade determinada sobre o valor das
ciéncias da vida ¢ da sadde e da utilidade — e extensdo — de sua regu-
lamentagdo legal. Cumpre a todos aqueles que dispdem de informagdes ¢
saberes a responsabilidade moral ~— ¢ politica, portanto — de reparti-las
socialmente para que s¢ possa dialeticamente construir a ética sanitdria.

24 MALBERBE, J. — F. Pour une éthigque de lo médecine. Paris, Larousse, 1987.
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