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Resumo

O estudo situa-se no campo da autonomia pessoal aplicada aos cuidados de saude e de sua relagdo com a protegdo
juridica da pessoa. Objetiva analisar, em perspectiva histérica, a construgdo do reconhecimento da autonomia e os
limites impostos a interferéncia médica nas escolhas terapéuticas. Adota-se método histdrico e bibliografico-documen-
tal, mediante o exame de marcos juridicos, politicos e bioéticos relacionados a tutela da pessoa, desde antecedentes
remotos até documentos internacionais contemporaneos. A analise evidencia que o reconhecimento da autonomia nao
decorreu de processo linear, mas foi marcado por avangos e retrocessos, incluindo graves episodios de instrumental-
izacdo humana que impulsionaram a formulagao de limites éticos e juridicos a atuagdo médica e cientifica. Conclui-se
que a progressiva afirmagdo da dignidade, da liberdade, do consentimento e da protegdo das pessoas vulneraveis
contribuiu para o reconhecimento da pessoa como sujeito das decisdes relativas a propria satde e para a superagéo de
concepgdes predominantemente paternalistas.
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Abstract

This study addresses personal autonomy in healthcare and its relationship with the legal protection of the person. It aims to
analyze, from a historical perspective, the development of the recognition of autonomy and the limits imposed on medical
interference in therapeutic choices. A historical and bibliographic-documentary method is adopted, examining legal, politi-
cal, and bioethical milestones related to the protection of the person, from early precedents to contemporary international
instruments. The analysis shows that the recognition of autonomy did not result from a linear process but was marked by
advances and setbacks, including serious episodes of human instrumentalization that prompted the establishment of ethical
and legal limits on medical and scientific practices. It concludes that the progressive affirmation of dignity, freedom, consent,
and the protection of vulnerable persons contributed to recognizing individuals as subjects of decisions concerning their own
health and to overcoming predominantly paternalistic approaches.
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1. INTRODUGCAO

A autonomia pessoal, quando projetada sobre os cuidados de saude, pressupde o
reconhecimento da pessoa como sujeito capaz de participar das decisdes que dizem res-
peito ao préprio corpo, a sua integridade, aos tratamentos a que pretende submeter-se ou
aderir. O reconhecimento a essa autonomia, contudo, ndo se apresentou de forma linear ao
longo da histéria. A relagéo entre aquele que detém o conhecimento médico e aquele que
necessita de cuidados foi marcada, em diferentes periodos, por distintas concepg¢des acerca
da pessoa, deus direitos e da legitimidade da intervengéo de terceiros sobre escolhas rela-
cionadas a propria existéncia.

A configuragdo contemporanea da autonomia pessoal em matéria de salde é, ine-
vitavelmente, resultado de um processo histérico no qual se entrelagam transformagdes
juridicas, sociais, politicas, cientificas e éticas. Nesse percurso, periodos de ampliagdo da
protecédo da pessoa e de reconhecimento de sua capacidade de autodeterminagao coexis-
tem com experiéncias de acentuada instrumentalizagdo do ser humano e de restrigdo de
sua participagdo nas decisdes terapéuticas. A compreenséo atual da autonomia do paciente
exige, assim, que se considere ndo apenas a consolidagdo progressiva de direitos, mas
também as rupturas, contradigdes e retrocessos que contribuiram para delimitar os poderes
e deveres envolvidos na relagédo de cuidado.

Nesse sentido, faz-se necessaria uma sintese da evolugdo histérica dos direitos ati-
nentes a pessoa, de modo a apontar os avangos e os retrocessos que contribuiram para a
construgao do exercicio da autonomia pessoal na atualidade e para a delimitagdo da interfe-
réncia médica nas escolhas terapéuticas.

2. DA TUTELA DA PESSOA A AFIRMAGAO DOS DIREITOS DA
PERSONALIDADE

Na antiguidade, a tutela da personalidade humana, embora n&o sistematizada, pode
ser identificada em institutos ou ac¢des especificas, entre os quais se destacam a hybris
grega e na actio iniura romana.

No mundo grego arcaico, o conceito de hybris integrava o sistema de valores entao
vigente representava uma antitese a justica. A justica — diké — correspondia a adequagéo a
ordem natural, a lei, enquanto a hybris consistia em espécie de ambigédo de ocupar um posto
superior ao que foi destinado a pessoa, despertando a flria e a punigéo pelos deuses. O ter-
mo estava associado as ideias de abuso, violéncia, orgulho ou arrogancia e referia-se a um
comportamento particularmente censuravel pois lesivo a honra alheia, portanto, implicando
em punicao (Sapere.lt, [s.d.]; Treccani, [s.d.]).

Mediante a hybris, evitavam-se os excessos, a soberba, o orgulho, a injustica e a in-
soléncia. Parte da doutrina a aproxima, ainda, de uma espécie de acao judicial de natureza
punitiva, destinada a sancionar ultrajes ou sevicias praticados contra o cidadao, inclusive
contra escravos, criangas e mulheres. Com o decorrer do tempo, sua incidéncia passou a
alcancar outra condutas ilicitas, como as lesdes corporais, a difamagéo, o estupro ou o uso
proibido da forga sobre coisa alheia (Capelo De Souza, 1995, p. 44; Szaniawski, 2005, p.
25; Zanini, 2011, p. 24).
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No direito romano, por sua vez, a tutela de aspectos da personalidade pode ser
exemplificada pela Actio iniuriarum aestimatoria — agéo para estimar os danos derivados de
ofensas injustas, com o intuito de obter avaliagdo patrimonial dos danos sofridos por lesdo
pessoal ou espancamentos. A quantificagdo dos danos, conforme o caso, poderia ser efe-
tuada com base em parametros equitativos, ou em razédo de limites maximos estabelecidos
na legislagéo — a taxatio (Simone, [s.d.]).

Nos casos de iniuria, com a actio iniuriarum ou actio iniura, buscava-se repara¢ao aos
ofendidos em sua personalidade. Assim como a hybris, a actio iniuriarum foi, gradualmente,
ampliando sua tutela juridica. No inicio, abarcava apenas as ofensas a vida e a integridade
fisica, passando, posteriormente, a estender sua punigdo para outros tipos de ofensas e
violagbes a terceiros (ofensa ao pudor de mulheres, vociferagbes escandalosas), atingindo
qualquer ofensa a honra, ao decoro e a personalidade humana, incluindo o sequestro (Simo-
ne, [s.d.]; Szaniawski, 2005, p. 31-32).

Ja na Idade Média, verifica-se, se ndo uma retragéo, uma estagnagéo dos instrumen-
tos de protecédo da personalidade. O sistema feudal, o direito candnico, a coexisténcia de
estatutos juridicos diversos (até mesmo dentre as classes e subgrupos sociais), bem como
a influéncia do direito costumeiro barbaro (e o sistema de vinganga privada) contribuiram
para o progressivo desuso das instituicdes oriundas do direito romano (Capelo de Souza,
1995, p. 57-58).

Mesmo com a retomada do direito romano pela Escola dos Glosadores, ndo houve
substancial modificagédo as tutelas existentes, haja vista a protegdo dos direitos da perso-
nalidade ter permanecido nos moldes das conhecidas actio iniuriarum durante esse periodo
(Capelo de Souza, 1995, P. 58-59; Szaniawski, 2005, P. 34).

Embora os institutos de prote¢do da personalidade nao tenham experimentado avan-
¢os significativos durante a Idade Média, o periodo ofereceu contribuigdes relevantes. Den-
tre elas, destaca-se o desenvolvimento da concepgao de pessoa, entendida como individuo,
substancia, “ente” que existe per se, como ser racional, além do desenvolvimento das no-
¢oes de autonomia, liberdade e dignidade (Szaniawski, 2005, p. 36) que serviram de funda-
mento para as transformagdes ocorridas na Idade Moderna.

Durante a Idade Moderna, cabe destacar a repercussdo que movimentos filoséficos
tiveram nas no¢des de individuo, de direitos subjetivos e do direito da pessoa sobre seu pro-
prio corpo (Szaniawskl, 2005, p. 38). O Renascimento, o Humanismo e o Antropocentrismo,
langando relevo sobre a racionalidade humana, sobre as ciéncias e colocando o homem como
centro das questodes filoséficas, acabaram por instigar questionamentos acerca da liberdade,
da igualdade, bem como da autorresponsabilizacdo do homem pelas suas escolhas.

Ademais, a Escola do Direito Natural fortaleceu a perspectiva antropocéntrica, ofe-
recendo fundamento a tutela dos direitos naturais, concebidos como inatos e anteriores ao
proprio direito positivo, ao qual deveriam servir de fundamento e inspiracdo. Sobretudo a
partir do pensamento individualista e contratualista, afirmou-se a primazia do direito natu-
ral sobre o direito positivo, com especial relevo para os direitos originarios e irrenunciaveis
do individuo e para a liberdade individual, contribuindo, assim, para o desenvolvimento
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da concepgéao de dignidade da pessoa humana (Capelo de Souza, 1995, p. 65-66; Sza-
niawski, 2005, p. 39).

Paralelamente a ascensdo desses movimentos, remanesceu a influéncia da Igreja
Catolica e do direito candnico na vida social. O periodo foi marcado, contudo, por profundas
transformagdes, especialmente nos campos artistico, filosofico e cientifico, criadoras de uma
nova visao de mundo e do homem (a mudancga de teocentrismo para antropocentrismo; de
geocentrismo para heliocentrismo).

Também nesse periodo, Balthassare Gomezio de Amescua (Amescua, 1609), em
“Tractus de potestate in se ipsum’, e, mais adiante, Casimir von Osten e Samuel Stryck
(Stryk, Samuel ; Osten, 1700), em “Jus Hominis In Se Ipsum”, expdem suas teorias acerca
do “ius in se ipsum”, ou “potestas in se ipsum” ou “jus in corpus”, criando os fundamentos
de base para debates sobre o direito do homem sobre si, sobre seu corpo, impulsionando
desenvolvimento de uma teoria dos direitos da personalidade (Trujillo, 2001, p. 142).

Junto a isso, o liberalismo inglés (final do século XVIIl) alia-se a essa nova confor-
magcao filosofica e estende sua influéncia as suas préprias colénias na América do Norte,
insatisfeitas com os abusos da coroa briténica principalmente em relacédo a tributagéo ex-
cessiva. Por conseguinte, em 04 de julho de 1776, as trezes colbnias inglesas apresentam
sua Declaragdo de Independéncia contendo o germe de principios contemporaneos como
os da liberdade e da igualdade, salientando direitos essenciais a vida humana que, poste-
riormente, foram incorporados na Constituicdo de 1787 (Szaniawski, 2005, p. 39). No trecho
abaixo, apresenta-se alguns dos motivos que impulsionaram a independéncia das colbnias:

Consideramos estas verdades como evidentes por si mesmas, que todos
os homens sao criados iguais, dotados pelo Criador de certos direitos
inalienaveis, que entre esses estdo a vida, a liberdade e a procura da
felicidade; que a fim de assegurar esses direitos, governos séo instituidos entre
os homens, derivando seus justos poderes do consentimento dos governados;
que, sempre que qualquer forma de governo se torne destrutiva de tais
fins, cabe ao povo o direito de altera-la ou aboli-la e instituir novo governo,
baseando sua fundagao nesses principios e organizando os poderes pela forma
que lhes pareca mais conveniente para efetivar sua seguranca e felicidade
(Becker, 1922, p. 8, tradugéo livre, sem destaque no original).

As ideias revolucionarias da Idade Moderna também reverberaram na Europa. Na
Franca, a influéncia iluminista de uma classe burguesa em ascenséo, inspirada em pen-
sadores como Rousseau, Montesquieu, Voltaire, resultou na Revolugéo Francesa (1789).

A Revolugdo Francesa inaugurou uma nova postura “politico-filosofica” (Szaniawskl,
2005, p. 40), rompendo com o Ancien Régime, implementando um Estado de matriz liberal,
com fulcro no individualismo, na igualdade, na liberdade, contexto em que é promulgada,
também em 1789, a Declaragéo dos Direitos do Homem e do Cidadado. Essa Declaragéo,
de viés jusracionalista, em razdo da necessidade de ruptura com o sistema absolutista, teve
como escopo exaltar os aspectos privados ou individuais dos direitos do homem, caros a
sociedade burguesa em conformagéo, rechagando privilégios ou discriminagdes do abso-
lutismo. O documento evidenciava, outrossim, que os direitos naturais (liberdade, proprie-
dade, seguranca e resisténcia a opressao), imprescritiveis e inalienaveis pertenceriam aos
homens e s6 poderiam sofrer limitagdes quando seu exercicio prejudicasse a sociedade e
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mediante disposigao legal prévia (Artigo 4°- A liberdade consiste em poder fazer tudo aquilo
que néo prejudique outrem [...]).

O documento trouxe, inclusive, disposi¢cao expressa sobre a presungao de inocéncia,
exaltou a igualdade entre os homens, exigindo que a legislacéo atingisse a todos igualmen-
te, bem como garantiu liberdades de diversos géneros: liberdade de agir (limitada apenas
pela lei), liberdade de opinides (incluindo a religiosa), liberdade de expressao. Além disso,
considerando os direitos naturais inafastaveis a qualquer sociedade, outorgou universali-
dade a Declaragao (Zanini, 2011, p. 40), ao afirmar que “Qualquer sociedade em que néo
esteja assegurada a garantia dos direitos, nem estabelecida a separagédo dos poderes
nao tem Constituicado” (art.16).

Sob influéncia dessa nova postura juridica, politica e filoséfica inaugurada pelas re-
volugdes e declaragdes de direitos, surgiram codificagcdes de direito privado de diversas na-
¢Oes contendo o que se pode considerar como a origem da proteg&o civil da pessoa. Como
prova disso, tanto o Cdédigo Civil austriaco (1811) como o Cédigo Civil portugués (1867), ja
continham dispositivos que faziam referéncia a direitos inerentes a pessoa (direitos origi-
narios), mesmo que uma teorizagdo sobre os direitos da personalidade ainda n&o existisse
(Capelo de Souza, 1995, p. 69; Trujillo, 2001, p. 143).

Até entdo, como demonstrado, os instrumentos internacionais de protegdo do ho-
mem dispunham, em geral, sobre direitos subjetivos publicos, ou seja, direitos de defesa, de
salvaguarda do individuo contra abusos do Estado. A influéncia jusfiloséfica desses instru-
mentos ndo tardou a atingir a doutrina. Os primeiros doutrinadores a cunhar “definitivamen-
te” essa categoria de direitos teriam sidos os alemaes Gareis, Gierke, Keyssner e Kohler,
denominando-os de Persénlichkeisrechte (direitos sobre a prépria pessoa), Individualrechte
(direitos individuais) ou Personalitétsrechte (direitos da personalidade) (Franga, 1993, p. 38;
Gomes, 1966, p. 40-41), geralmente com a nogéo de direito sobre o corpo, direito sobre
si mesmo, que acabava por mimetizar as posi¢coes de sujeito e de objeto do direito em um
Unico ser, a prépria pessoa.

Afora a construgéo doutrinaria, as primeiras manifestagdes legislativas de protecéo a
atributos da pessoa, na seara do direito privado, emergem ainda no século XIX (Franga,
1993, p. 40). Como exemplo, pode-se citar a lei romena relativa ao direito ao nome (1895);
o Coddigo aleméo (1900), no artigo 12, tutelando do direito ao nome; o Cédigo Civil suico
(1907), nos artigos 29 e 30, tutelando o “direito a designagéo personativa’; e, posteriormen-
te, o Cddigo Civil italiano (1942), nos artigos 5° ao 10, tutelando néo s6 o direito ao nome,
mas o direito ao proprio corpo, a imagem etc.

3. A AFIRMAGAO DA AUTONOMIA PESSOAL NAS RELAGCOES
BIOMEDICAS

Mais contemporaneamente, o periodo entre Guerras, por evidente, ndo foi um perio-
do de crescimento de teorias em favor da pessoa humana, quao menos de concretizagdo
dos direitos da personalidade, salvo alguma evolugdo no direito positivo. Contrariamente
aos direitos reconhecidos como inatos a todo e qualquer ser humano, os conflitos mundiais
colocaram em relevo as iniquidades cometidas e as violagbes dos direitos do homem, esse,
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por vezes, objetificado, instrumentalizado, relegado a condigdo de coisa ou de algum tipo
de subcategoria de ser vivo, como exemplifica a construgdo nazista do Untermensch' (“su-
bumano”), empregada como instrumento de desumanizagédo de determinados grupos do
antissemitismo alem&o. Posteriormente, por consequéncia dos reflexos das atrocidades da
Segunda Guerra, a comunidade internacional defrontou-se com a necessidade de desen-
volver instrumentos mais efetivos de prote¢do dos individuos de modo a evitar a violagdo
de seus direitos pelo poder dos Estados. Junto desse processo, verificaram-se alteragdes
das relagdes intersubjetivas causadas pela aceleragao do desenvolvimento tecnolégico no
poés-guerra e sua interferéncia na vida privada dos cidadaos.

As graves violagdes perpetradas durante a Segunda Guerra Mundial impulsionaram a
construgcdo de um sistema internacional de protecdo dos direitos humanos, no qual a digni-
dade e a protecédo da pessoa assumiriam posigéo central.

Dentre as iniciativas de protecédo dos direitos do homem, a Carta das Nagdes Unidas,
de 1945, que dava inicio as operacdes da Organizagdo das Nagdes Unidas (ONU) como
entidade de cooperacéo internacional, teve inegavel relevancia na manutencdo da paz mun-
dial e protecdo dos direitos humanos. O protagonismo da protegdo dos direitos humanos
vislumbra-se no escopo de consolidar os direitos fundamentais, a dignidade, o valor do ser
humano e a igualdade de direitos entre homens e mulheres.

No mesmo influxo, adveio a Declaragédo Universal dos Direitos Humanos (ONU, 1948),
proclamada pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas em Paris, em 10 de dezembro de
1948, sendo o primeiro documento a estabelecer a protegédo universal dos direitos humanos,
objetivando tornar-se norma comum a todos os povos. Em seu predmbulo, apresentam-se
os fundamentos de protegao dos direitos humanos, quais sejam: o reconhecimento da digni-
dade inerente a todos os membros da familia humana e de seus direitos iguais e inalienaveis
como fundamento da liberdade, da justica e da paz no mundo; a necessidade imperiosa de
protegédo legal aos direitos humanos, para que o ser humano ndo seja compelido, como
ultimo recurso, a rebelido contra a tirania e a opressao; a crenga nos direitos humanos fun-
damentais, na dignidade e no valor do ser humano e na igualdade de direitos entre homens
e mulheres (ONU, 1948). A Declaragédo Universal dos Direitos do Homem tornou-se um
documento paradigmatico, servindo de modelo para outros documentos, dentre eles Con-
vengao para a prote¢éo dos Direitos do Homem e das Liberdades Fundamentais, de 1950 e
a Convengéo Americana sobre os Direitos Humanos, de 1969, ratificada pelo Brasil no ano
de 19922(ONU, [s.d.]).

Como reflexo direto das atrocidades cometidas durante a Segunda Guerra Mundial,
importa referir o julgamento conhecido como Julgamento dos Médicos® (United States v. Karl
Brandt et al.), realizado em Nuremberg e cuja sentenga foi proferida em 19 de agosto de 1947,
cerca de um ano antes da adogéo da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos. Médicos e
outros agentes do regime nazista foram julgados, entre outras acusagoes, pela realizagéo de
experimentos cruéis e ndo consentidos em seres humanos (Shuster, 2018, p. 47-52).

Como parte da sentencga, foram enunciados os principios posteriormente conhe-
cidos como Coédigo de Nuremberg, documento fundamental para a ética da pesquisa
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envolvendo seres humanos. O primeiro desses principios estabelece como absolutamen-
te essencial o consentimento voluntario do participante, reconhecendo a liberdade de
escolha e o acesso a informagdo como pressupostos de uma decisdo autdbnoma. Nesse
sentido, dispde o Codigo:

1. O consentimento voluntario do ser humano é absolutamente essencial.
Isso significa que as pessoas que serdo submetidas ao experimento devem
ser legalmente capazes de dar consentimento; essas pessoas devem exercer
o livre direito de escolha sem qualquer intervengdo de elementos de forga,
fraude, mentira, coagéo, astlicia ou outra forma de restrigdo posterior; devem
ter conhecimento suficiente do assunto em estudo para tomarem uma
decisao. Esse Ultimo aspecto exige que sejam explicados as pessoas a natureza,
a duragdo e o proposito do experimento; os métodos segundo os quais sera
conduzido; as inconveniéncias e os riscos esperados; os efeitos sobre a saude
ou sobre a pessoa do participante, que eventualmente possam ocorrer, devido
a sua participagdo no experimento. O dever e a responsabilidade de garantir a
qualidade do consentimento repousam sobre o pesquisador que inicia ou dirige
um experimento ou se compromete nele. Sdo deveres e responsabilidades
pessoais que ndo podem ser delegados a outrem impunemente [...] (Tribunals,
1949, sem grifo no original).

Malgrado o pioneirismo, nos anos seguintes a apresentagdo do Cédigo de Nurem-
berg, as recomendagdes nele contidas nao obtiveram um grande engajamento por parte da
classe médica, como se depreende nesta passagem:

Erroneamente, e como viria a demonstrar a histéria das pesquisas envolvendo
presidiarios e deficientes mentais nos Estados Unidos, subentendeu-se que o
controle ético proposto por Nuremberg direcionava-se apenas aos barbaros
pesquisadores nazistas, nada tendo a acrescentar aos pesquisadores comuns,
aos cientistas humanistas engajados no avango da ciéncia e da cura para as
doengas. Para os médicos e pesquisadores clinicos norte-americanos, por
exemplo, o Cédigo de Nuremberg se referia a uma espécie de ma medicina
ou mesmo a uma medicina do mal, tipica e exclusiva do nazismo, distante
da pratica médica de paises com tradigdo politica democratica. O documento
seria, portanto, antes o resultado de um julgamento politico que mesmo um
tratado universal de direitos humanos no campo da pesquisa cientifica (Diniz;
Corréa, 2001, p. 680).

Constatando as dificuldades de conciliar o avango da pesquisa cientifica e as neces-
sarias adequagoes éticas, a World Medical Association, em 1964, adotou a Declaragéo de
Helsinki, resultado de ampla e demorada discusséo, estabelecendo normas para a pesquisa
e experimentagcdo com humanos de forma mais abrangente e incorporando os principios
apresentados pelo Cddigo de Nuremberg. Esse documento influenciou instituicbes e pro-
fissionais de todo o mundo, delimitando as normas e principios éticos minimos para a rea-
lizagdo de pesquisas e experimentos, salientando a responsabilidade dos profissionais por
prejuizos aos pacientes ou sujeitos de pesquisa, servindo de “guia ético obrigatério para

todos os pesquisadores” (Diniz; Corréa, 2001, p. 682).

Mas, assim como o Cédigo de Nuremberg, a Declaragédo de Helsinki mostrou-se insu-
ficiente para balizar as condutas médicas e cientificas, talvez por sua generalidade ou por
ndo possuir a vinculatividade dos instrumentos juridicos dirigidos aos Estados, pois direcio-
nada tdo somente a classe médica mundial.

Experimentos e pesquisas com seres humanos continuavam a ser realizados, mor-
mente em grupos vulneraveis, tais como recém-nascidos, criangas, idosos, pessoas com
deficiéncia mental e pacientes psiquiatricos ou hospitalizados, presidiarios, internos de ins-
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tituicbes de caridade, pessoas essas que, ndo raro, ndo eram informadas ou, ainda que
informadas, ndo compreendiam os procedimentos aos quais seriam submetidas e pouco ou
nada poderiam opor de resisténcia.

Frente a essa situacdo, Henry Beecher publica, em 1966, um artigo demonstrando os
resultados de uma pesquisa que iniciara uma década antes, no qual exaltava a necessidade
de se obter o consentimento dos sujeitos de pesquisa e, mediante a avaliagéo de pesquisas
oriundas das mais renomadas universidades do mundo e publicadas nos mais relevantes
periddicos, revelava, por meio de alguns bizarros exemplos, praticas questionaveis ou an-
tiéticas realizadas por médicos pesquisadores (Harkness et al., 2001, p. 365).

A pesquisa de Beecher reacende a importancia do debate sobre os experimentos e as
praticas médicas, outorgando relevancia a obtengdo do consentimento informado e volunta-
rio dos participantes de pesquisas, pois

[...] Beecher sugeria que n&o bastava o recolhimento do termo de consentimento

como uma salvaguarda legal, mas que este deveria representar uma

compreensao livre do sujeito pesquisado diante do experimento, uma idéia

que hoje é consensual entre os bioeticistas. Em nome desta fragilidade do termo

de consentimento e de um certo vacuo ético que dominava a pesquisa cientifica

no periodo pés-Segunda Guerra, o autor sugeria uma freqiiéncia em torno de 1/4

do total dos estudos publicados referentes a pesquisas envolvendo maus-tratos

com humanos. Ora, os nimeros e os dados de Beecher, além do 6bvio mérito

denunciatorio, tiveram um efeito secundario inesperado: demonstrou-se que a

imoralidade néo era exclusiva dos médicos nazistas (Diniz; Corréa, 2001, p. 681).

O trabalho de Beecher, além de identificar lapsos éticos nas pesquisas cientificas
desenvolvidas por médicos pesquisadores, levou a comunidade médica e cientifica a re-
considerar suas praticas e sedimentou as bases para os codigos de ética e comités de ética
em pesquisa contemporaneos, sendo, portanto, considerado o artigo mais influente sobre

experimentagao envolvendo seres humanos ja escrito (Harkness et al., 2001, p. 365).

Alguns anos ap6s a apresentacéo do artigo de Beecher, mais precisamente em julho
do ano de 1972, a jornalista Jean Heller, publica, simultaneamente nos jornais The New York
Times e Washington Star, reportagem na qual denuncia a pesquisa realizada, por quarenta
anos, sobre sifilis ndo tratada em homens negros, pobres e analfabetos. Tratava-se do Es-
tudo Tuskegee sobre Sifilis Ndo Tratada em Homens Negros (Tuskegee Study of Untreated
Syphilis in the Negro Male), o qual objetivava pesquisar os efeitos da sifilis ndo tratada,
envolvendo 600 participantes da pesquisa (399 com sifilis, 201 sem a doenga).

Durante 40 anos os médicos do Servico de Salde Publica dos Estados Unidos da
América pesquisaram as fases da doenga, mas sem que os participantes pudessem saber
do tipo de estudo que participavam, ou de que boa parte deles estava com sifilis. A repercus-
sdo da reportagem de Jean Heller tem por consequéncia o fim da pesquisa no ano de 1972.

Apenas em 1997, o governo norte-americano aceita fazer um pedido de desculpas
(apos requerimento realizado pelo Tuskegee Syphilis Study Legacy Committee), em virtude
dos danos resultantes do estudo.

Concernente as praticas inadequadas, outros eventos (que acabaram virando man-
chetes de revistas e de jornais norte-americanos) também colaboraram para o desenvolvi-
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mento de diretrizes norteadoras da atividade de médicos e pesquisadores, principalmente
por causarem comogéao publica. Nesse ambiente, em 12 de julho de 1974, o US National
Research Act (Pub. L. 93-348), criou a National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research encarregada de identificar principios éticos
basicos para guiar as pesquisas biomédicas e comportamentais envolvendo seres huma-
nos, bem como de desenvolver diretrizes que conduzissem os pesquisadores a considerar
esses principios (Beauchamp; Childress, 2002, p. 10-11, Intr. Pessini). Quatro anos apds o
inicio do estudo, a comisséo publica o resultado de seu trabalho, o Belmont Report, ou o
Relatério Belmont.

Nesse trabalho, os membros da comisséo (que tinha dentre seus membros o fildsofo
Tom L. Beauchamp), compreendendo os cédigos de ética como instrumentos pouco ope-
racionais e pouco vocacionados a resolver situagdes complexas, apresentam diretrizes ou
recomendagdes, tendo como fundamento trés principios éticos considerados como os mais
basicos: o principio do respeito pelas pessoas (autonomia), o principio da beneficéncia e o
principio da justica (Beauchamp; Childress, 2002, p. 10, intr. Pessini).

O Relatério Belmont, destinado as praticas de pesquisa, inaugura um novo estilo de
abordagem metodolégica para guiar a solugcdo de problemas éticos envolvidos nas pesqui-
sas em seres humanos, o sistema de principios, o qual, apés a publicagdo da obra Principles
of Biomedical Ethics (1979), de Tom Beauchamp e James Childress, passa a ser aplicado
ndo s6 na resolugdo de problemas bioéticos oriundos da pratica clinica, mas também
da pratica assistencial (Beauchamp; Childress, 2002, p. 11, intr. Pessini). O sistema de
principios dos autores percebeu grande notoriedade e é ainda utilizado na pratica bioética.

Ainsergao do respeito as pessoas entre os principios basicos da biomedicina, confe-
rindo relevo a autonomia pessoal e a capacidade ou competéncia dos sujeitos para realizar
escolhas existenciais, atuais e concretas, representou importante ruptura com concepgdes
que reputavam adequada a preponderancia da vontade dos profissionais de saude, deten-
tores do conhecimento técnico, sobre a de seus pacientes.

As intervengbes médicas desautorizadas continuaram a ser objeto de restricdes nos
documentos internacionais. Nesse contexto, e diante dos avangos da tecnologia e das cién-
cias, destacam-se a Convengéo de Oviedo (1997) e a Declaragdo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos (2005) na protegdo da pessoa e de sua autonomia.

A Convengéo para a Protegao dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano
face as aplicagdes da Biologia e da Medicina: - Convengao sobre os Direitos do Homem
e a Biomedicina, ou apenas Convencéo de Oviedo de 1997 (realizada em Oviedo — Espa-
nha), teve como objetivo proteger a dignidade e a identidade humanas, respeitar a integrida-
de, os direitos e liberdades fundamentais de toda pessoa, livre de qualquer discriminacao,
frente as aplicagbes da biologia e da medicina (Conselho da Europa, 1997), tentando com
isso evitar que se repetissem casos como os anteriormente narrados de instrumentagéo de
seres humanos em prol de interesses duvidosos.

Devem ser destacadas algumas passagens da Convencado de Oviedo, significativas
para este estudo. A primeira diz respeito a expressa protecdo da dignidade humana,
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apresentada na propria denominagédo da Convencgéo e repetida em muitas passagens do
preambulo, demonstrando o intuito de garantir o bem-estar e a proteger a esfera mais fun-
damental da pessoa. Merece, também, destaque o primado do ser humano. O primado do
ser humano corresponde a posigédo de prevaléncia outorgada ao bem-estar das pessoas e
aos seus interesses frente aos avangos cientificos ou interesses sociais.

A Convengao, nesse intuito, exibe um capitulo (CAPITULO I1) dedicado especialmen-
te ao consentimento. Deixa claro, na “Regra Geral’, do artigo 5°, que toda e qualquer inter-
vencgao no dominio da saude s6 podera ser efetuada apés se ter obtido o consentimento
livre e esclarecido da pessoa, ou, caso seja incapaz, por aqueles que a representem. O
consentimento deve ser obtido mediante o fornecimento prévio de informagbes adequadas
sobre os objetivos, a natureza, as consequéncias e os riscos da intervengéo e, ademais, po-
dera ser revogado a qualquer momento pelo declarante. Fugirdo a regra da obrigatoriedade
do consentimento prévio, segundo o artigo 8°, somente as situagbes de urgéncia, nas quais
o consentimento apropriado ndo puder ser obtido, podendo-se, desse modo, proceder
imediatamente a intervengdo medicamente indispensavel em beneficio da saude da pessoa.

Além disso, em respeito a autodeterminagdo do paciente, a Convengédo de Oviedo
trata de uma espécie de declaragdo antecipada de vontade. O artigo 9.°, nomeado como
Vontade anteriormente manifestada, dispde que devera ser levada em conta a “vontade
anteriormente manifestada no tocante a uma intervengdo médica por um paciente que, no
momento da intervengdo, ndo se encontre em condi¢cdes de expressar a sua vontade, [...]"
(Conselho da Europa, 1997).

Como se pode depreender, a vontade anteriormente manifestada ndo chegava a vin-
cular o profissional de salde, entretanto, foi extremamente relevante para o desenvolvimen-
to das diretivas antecipadas na Europa, vez que os paises do Conselho da Europa compro-
meteram-se a realizar a adaptagéo de seu direito interno, recepcionando e dando efetividade
as disposigdes da Convencgéao (Art. 1°. [...JCada uma Partes deve adoptar, no seu direito in-
terno, as medidas necessarias para tornar efectiva a aplicagdo das disposigbes da presente
Convencgéo.). E, por fim, relativamente aos fundamentos da tomada de decisao, estabelece,
ainda, que qualquer pessoa tem o direito de conhecer toda a informacgao relativa ao seu
estado de saude e reconhece, igualmente, que o direito de ndo saber deve ser respeitado.

Vistos os pontos mais significativos da Convengao de Oviedo, relativamente a autono-
mia e a dignidade pessoal, falta tecer algumas consideragdes sobre outro documento muito
significativo para a protegédo dos direitos humanos, a Declaragao Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos. Destacando-se dos demais instrumentos apresentados, a Declaragao
ampliou os fatores considerados essenciais para a incolumidade e o bem-estar das pessoas,
incluindo diretrizes com certa conotagéo politico-social.

Essa Declaracéo, adotada (por unanimidade) pela 332 Sesséo da Conferéncia Geral
da UNESCO - Organizagao das Nagdes Unidas para a Educacgao, a Ciéncia e a Cultura, em
19 de outubro de 2005, em Paris, teve como objetivo criar principios universais que guias-
sem os Estados no enfrentamento de problemas éticos envolvendo a medicina, as ciéncias e
as tecnologias, quando aplicadas aos seres humanos, observadas suas “dimensdes sociais,
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legais e ambientais”. Com carater peculiar, buscou meios de proteger a dignidade humana,
os direitos humanos e as liberdades fundamentais e estabeleceu diretrizes para nortear o
compartilhamento do conhecimento médico, cientifico e tecnolégico (dando especial aten-
¢ao aos paises em desenvolvimento), objetivando promover e proteger os interesses das
geragdes atuais e futuras.

Sao quinze as diretrizes, ou principios, apresentados pela Declaragéo,* contudo,
cingir-se-a a tratar somente de alguns principios (do 3° ao 6°) com maior detalhamento,
visto que relativos as escolhas existenciais da pessoa e as possiveis interferéncias em
sua autodeterminacgao.

Destarte, o terceiro principio, da autonomia e responsabilidade individual, conquan-
to refira-se aos temas da liberdade de autogovernar-se e da autorresponsabilizagédo da pes-
soa, na realidade evidenciou o dever de respeito a autonomia dos individuos, quando capa-
zes (responsaveis), e atribuiu ao Estado o dever de adotar medidas especiais para proteger
os interesses e os direitos daqueles incapazes de tomar decisoes.

O quarto principio dispde sobre o consentimento (art. 6°). No que concerne ao con-
sentimento, diversamente dos documentos precedentemente apresentados, ha que se des-
tacar que a Declaragédo passou a incidir sobre as praticas biomédicas em geral, alargando
seu ambito de incidéncia. Os principios contidos na declaragao néo estéo direcionados ape-
nas a pesquisa cientifica envolvendo pessoas, posto que, de forma manifesta, impde o dever
de obter o consentimento prévio, livre e esclarecido do individuo, para realizar qualquer
intervengao médica preventiva, diagnéstica e terapéutica, incluindo, além da pesquisa,
as praticas da assisténcia de saude. O artigo 6° também esclarece que a informag&o for-
necida a pessoa deve ser adequada, de modo compreensivel ao interlocutor, para propiciar
o livre e esclarecido consentimento e que essa autorizagdo pode ser retirada a qualquer
momento, sem necessidade de justificativas, sem preconceitos ou desvantagens. Admite,
ademais, em casos especificos, um consentimento adicional realizado por representantes
de um grupo, ou de uma comunidade, sem que isso permita dispensar o consentimento
informado individualizado dos participantes.

Por sua vez, o quinto principio, de protegdo aos individuos sem capacidade para
consentir, apresenta algumas limitagdes as praticas médicas, cientificas e tecnoldgicas, no
intuito de salvaguardar os direitos e o bem-estar dos incapazes, nitidamente inspiradas no
principio da beneficéncia, quais sejam: qualquer autorizagdo deve ser obtida no melhor in-
teresse do individuo, que, na medida do possivel, devera participar da tomada de decisao;
poderao ser realizadas pesquisas desde que em beneficio direto a satde do individuo en-
volvido, mediante as normas de protegdo existentes; somente serdo permitidas pesquisas
com incapazes se néo existirem formas de realizar a pesquisa com sujeitos capazes de
consentir; pesquisas sem potencial beneficio direto a satide s6 serao admitidas excepcional-
mente, minimizando-se os riscos e desconfortos, dentro das normas de protegao dos direitos
humanos; e, por fim, determina que a recusa dos incapazes deve ser respeitada (artigo 7°).

Concluindo, o sexto principio, o do respeito pela vulnerabilidade humana e pela
integridade individual (artigo 8°), visa a proteger a integridade de individuos ou grupos de
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individuos com especifica vulnerabilidade (comunidades carentes, pessoas internadas em
hospitais ou tuteladas em instituicbes de permanéncia, presidiarios etc.), para que nao se-
jam cooptados por terceiros, como a histéria outrora demonstrou.

Sobre os demais principios, importa relatar que a Declaragéo Universal sobre Bioéti-
ca e Direitos Humanos teve como peculiaridade evidenciar preocupagdes socioambientais
antes néo incluidas nos instrumentos de bioética. A preocupagéo em evitar discriminagdes,
ou mesmo oportunismo em desfavor de grupos ou individuos vulneraveis, estimular a solida-
riedade, a responsabilidade social e a promogéo da saude e, também, auxiliar os paises em
desenvolvimento, pelo compartilhamento de beneficios resultantes das pesquisas cientificas
e suas aplicagdes, demonstram um viés que extrapola os tradicionais temas biomédicos. Do
mesmo modo, a inser¢céo da protegcéo das geragdes futuras e da prote¢cdo do meio ambiente,
biosfera e biodiversidade, atestam que a bioética, como demonstrava Fritz Jahr, no inicio do
século XX, desborda da mera atengéo ao ser humano (Hoss, 2013).

4. CONCLUSAO

O percurso histérico apresentado evidencia a progressiva afirmagéo da pessoa como
fundamento, centro ou valor-fonte do ordenamento juridico (Reale, 2003, p. 43), bem como
a consolidagdo da dignidade, da autonomia, da igualdade, da liberdade e da protegéo dos
vulneraveis como valores fundamentais a tutela da pessoa. Esse processo, entretanto, ndo
ocorreu de forma linear, tendo sido marcado por avangos e retrocessos que demonstram a
necessidade de constante atengéo e protegdo desses valores.

No émbito dos cuidados de saude, essa trajetoria repercutiu diretamente na com-
preenséo da relacdo entre médico e paciente, com a progressiva imposi¢éo de limites a
intervencdo médica e o reconhecimento da pessoa como sujeito das decisbes relativas a
propria saude. A autonomia pessoal afirma-se, nesse contexto, como elemento fundamental
para que as escolhas terapéuticas sejam orientadas néo apenas pelo conhecimento técnico,
mas também pelo respeito a vontade, aos valores e as concepgdes de vida da pessoa a
quem os cuidados se destinam.

5. NOTAS

1. Segue trecho publicado e traduzido pelo Holocaust Education & Archive Research Team, que ilustra os
métodos de propaganda nazista objetivando desumanizar suas vitimas:

Just as the night rises against the day, the light and dark are in eternal confiict. So too, is the subhuman
the greatest enemy of the dominant species on earth, mankind. The subhuman is a biological creature,
crafted by nature, which has hands, legs, eyes and mouth, even the semblance of a brain. Nevertheless,
this terrible creature is only a partial human being. Although it has features similar to a human, the subhu-
man is lower on the spiritual and psychological scale than any animal. Inside of this creature lies wild and
unrestrained passions: an incessant need to destroy, filled with the most primitive desires, chaos and
coldhearted villainy.

Assim como a noite se levanta contra o dia, a luz e a escuriddo estdo em eterno conflito. Assim, também,
é o subumano o maior inimigo das espécies dominantes na terra, a humanidade. O subumano é uma
criatura bioldgica, criada pela natureza, que tem maos, pernas, olhos e boca, até mesmo a aparéncia de
um cérebro. No entanto, esta criatura terrivel é apenas um ser humano parcial. Embora tenha caracte-
risticas similares a um humano, o subumano é menor na escala espiritual e psicolégica do que qualquer
animal. Dentro desta criatura residem paixdes selvagens e desenfreadas: uma necessidade incessante
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de destruir, preenchida com os mais primitivos desejos, o caos e a frieza da vilania (The Reichsfiihrer; SS
Office, 1942, tradugéo livre).

2. Conhecida como Pacto de San José da Costa Rica, a Convencdo Americana sobre os Direitos Huma-
nos foi internalizada pelo Decreto n° 678, de 6 de novembro de 1992.

3. SHUSTER E. American Doctors at the Nuremberg Medical Trial. Am J Public Health. 2018 Jan;108(1):47-
52. doi: 10.2105/AJPH.2017.304104. Epub 2017 Nov 21. PMID: 29161059; PMCID: PMC5719680. Dispo-
nivel em https://pmc.ncbi.nim.nih.gov/articles/PMC57 19680/

4. Sao eles: Dignidade Humana e Direitos Humanos; Beneficio e Dano; Autonomia e Responsabilidade
Individual; Consentimento; Individuos sem a Capacidade para Consentir; Respeito pela Vulnerabilidade
Humana e pela Integridade Individual; Privacidade e Confidencialidade; Igualdade, Justica e Equidade;
Nao-discriminacdo e Nao-Estigmatizagéo; Respeito pela Diversidade Cultural e pelo Pluralismo; Solida-
riedade e Cooperagdo; Responsabilidade Social e Saude; Compartilhamento de Beneficios; Protegéo das
Geragoes Futuras; e, por fim, Protegdo do Meio Ambiente, da Biosfera e da Biodiversidade.
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