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Bioética e Biodireito

«Nio somos dos que pensam que as palavras prejudicam a
acgdo. Pensamos, ao contrério, que ¢é perigoso passar aos ac-
tos antes que a discussfo faga luz sobre o que hd a fazer».

PERICLES

Haverd poucos dominios a que se aplique tdo bem -— e ao mesmo
tempo (o cruamente — este axioma de Péricles. Por duas razdes centrais:
pela complexidade do que estd em causa com os avangos tecnolégicos em
matéria de ciéncias da vida, por um lado; mas também porque esses avan-
cos podem contender com o que é fundamental: o individuo, a familia, a
satide, a vida privada, os direitos do homem e a dignidade humana,

Acresce que h4 quem sustente que os debates em torno das ques-
tdes da bioética e do biodireito se situam num tempo de uma triplice crise:
a crise da democracia, a crise dos valores e a crise da ética. Independente-
mente do bem fundado (ou ndo) deste pensamento, mas pelo simples fac-
to do problema se pér, hd que encontrar um ponto de partida. Penso que
ele s6 poderd ser encontrado a partir da ideia de dignidade humana e a par-
tir da sua formatacio como fundamento de toda a filosofia e de todo o di-
reito dos direitos do homem.

Ela ¢, pois, o meu ponto de partida.

Para langar, no tempo de que disponho, quatro questdes — que pen-
so centrais nestas nossas dividas, & luz de uma concepgéo europeia de va-
lores que entronca no Conselho da Europa e se irradia para os seus Esta-
dos membros.

A 1° questdo € a de saber se € ou ndo possivel estabelecer consen-
sos em torno da ética na matéria das ciéncias da vida. Ao contririo do que
se poderia pensar, parece possivel o estabelecimento de consensos, ao me-
nos em torno de questdes essenciais, como o demonstron um vasto estudo
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recente, efectuado sob a égide do Conselho da Europa, que cobriu um gran-
de mimero de paises e de®*operadores activos nos dominios da genética
humana e médica.

A 2° questio diz respeito ao problema da confidencialidade de to-

dos os dados que se teve acesso nestes dominios. Se um dos objectivos
impontantes de todas as pesquisas (por exemplo em genética) é melhorar
as possibilidades de éxito na luta contra as doengas, sabe-se de igual mo-
do que o conhecimento da constituicio genética de um individuo pode ser
usado contra si préprio. H4, nesta sede, manifestamente, um conflito per-
manente uma vez que se € verdade — como se verd adiante — que a con-
fidencialidade das informag@es € um garante necessario para que se atri-
bua efeito itil ao préprio conceito de identidade, também o & que a ques-
téo da confidencialidade pode levar, se ndo for gerida de maneira adequa-
da, a limita¢Ges significativas ao efeito 1itil dos novos conhecimentos ge-
néticos. A utilizagdo de testes genéticos a fim de seleccionar individuos no
contexto profissional encontra oposi¢io na grande maioria dos cientistas
nos dominios da genética; aos seus olhos importa reservar aquelas infor-
magGes para beneficio exclusivo de pessoas-alvo, as pessoas de risco. Mas
esta questio-substantiva toca ainda uma outra a que chamaria procedi-
mental: o estabelecimento de regras para o arquivo, o tratamnento, a re-uti-
lizagdio e a destrui¢do dos dados médicos.

A 3" questdo prende-se com os deveres do homem e pode ser co-
locada assim: se é geralmente aceite que pertence aos pacientes e As suas
familias o direito d¢ decidirem se desejam participar em projectos de
investigagdo e de pesquisa, o facto é que os fundamentos éticos deste di-
reito e desta liberdade sdo menos claros, nos casos de doencas muito raras
nas quais uma familia detém ou pode deter a chave que permitira a luta
contra essa doenca no futuro. A questiéio é, pois esta: ndo estaremos pe-
rante, ndo j4 direitos do homem, mas deveres do homem? Nestas dreas o
«direito de saber» pelo préprio, contém um outro lado que se consubs-
tancia no «direito a ndio saber». Certamente que sim. Mas ji & duvidoso
que em circunstincias — limite este «direito a ndo saber» deva prevalecer
sobre a obtencdo de dados e a sua divulgagdio ao cbnjuge, actual ou fu-
turo, em vista da sua (dele conjuge) protecgio ¢ da protec¢dio de futuros
filhos.

A 4% questdo respeita & necessidade de se encontrar um Justo equi-
librio entre o direito das pessoas em tomarem decisdes auténomas ¢ as
necessidades de regulamentacdo da sociedade. Primeiro, identificando a
natureza dos riscos associados & investigagio e depois na defini¢do dos
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critérios que se aplicam s sitnagbes de risco para as quais tem sgnticfo
uma regulamentacio da sociedade. Aqui, pensa-se que a harf‘nomzag_ao
das situagOes entre os virios paises europeus seria um primem? e prio-
ritdrio objectivo. A liberdade de investigagcio cientifica constitui uma
caracterfstica — em st mesmo importante — das sociedades democrdti-
cas europeias. Por isso, o valor desta liberdade deve inspirar toda ¢ qual-
quer tentativa de encontro de um equilibrio entre os impulsos: fe-
gulamentadores da sociedade e o direito das pessoas torarem decisdes
auténomas.

Continuo a defender, nestas matérias, a importincia das técnicas de
producio legiferante. Ou melhor: que se olhe para o exemplo anglo-saxc’.)-
nico de que aqui, nesta Faculdade de Teologia, ja falei em 1994: a técni-
ca das «sunshine rules», regras programadas para certo tempo, vigorando
nesse lapso de tempo, findo o qual seriam substituidas ou re-noxiadas,
cessando ou renovando a sua vigéncia, consoante a sua ndo aceitagdo on
aceita¢do no tecido social.

Do mesmo modo, continuo a defender a necessidade de encontrar
— ainda que poucos — grandes quadros de referéncia. Mais do que so-
lugées pontuais e casuisticas o que se exige do Direito € que nédo perca fle
vista a necessidade de encontrar ¢ gizar grandes quadros de referéncia,
anteriores e independentes das técnicas legifefantes pelas quais se opte.
Quadros flexiveis e inovadores, mas quadros. E a partir deles e de acordo
com eles que se devem tragar solugdes e desenhar saidas.

Resumo-os a trés: )

1) nestas matérias, ha direitos que ndo podem ser vistos como titu-
los atribuidos aos individuos e livremente negocidveis, pois que assumem
um cardcter de marcada indisponibilidade que os subtrai as regras do
mercado; o .

2) «o direito de saber», enquanto parte integrante do «direito ﬁ pri-
vacidade», no sentido do «direito a garantir o controlo de todas as 1nf01:-
magdes que ‘me’ digam respeito», tem de ter um tratamento ‘]lll‘fdlCC? di-
ferente consoante seja activado pelo préprio interessado ou por terceiros,

«maxime» quando esses terceiros sejam pessoas colectivas. .Asmm, se quan-
to ao primeiro caso o Direito deve criar solugdes normativas que pf:rml—
tam a concretizagio daquele direito, jd quanto ao segundo as devcrz_l blo-
quear. Serd sempre o caso, por exemplo, da comunic?.gﬁo a cgmpanhlas de
seguros de toda e qualquer informagéo do patriménio g.en.étufo_pessoal, 0
que sempre seria gravemente atentatério da autonomia individual e do
desenvolvimento da personalidade;
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3) o principio e termo das consideragdes sobre as questdes em to-
rno de um «novo estatuto para o corpo humano», ancoram no «direito 3
identidade». Ndo numa perspectiva individualista mas, justamente ao in-
vés e porque a ela ndo deve ser confinado, se manifesta e alarga na direc-
¢do do «direito das futuras geracSes» em nfo verem arbitrariamente
manipulados ou até suprimidos aspectos essenciais do patriménio genéti-
co. A identidade — como, notou Parsons — & o «sistema central de
significagbes da pessoa individnal» e, nessa medida, cédigo de conduta,
especificando-se imediatamente no «direito & diferenga» ou no «direito 4
diversidade». O que, desde logo, € crucial para dizer da ilegitimidade de-
finitiva de toda e qualquer tentativa de «normalizacio genética» para todo
e qualquer efeito.

Neste contexto, o «direito & identidade», manifestado e direccio- &
nado como direito das futuras geragdes, € a regra das regras e pode trans-
mudar-se numa perspectiva — outra, macroscépica e inter-social, deven-
do, entfio, ser integrado na nogdo geral cativa do Direito Internacional, de
«Patriménio Comurn da Humanidade».

MARIO DE MELO ROCHA
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