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Novas doencas, novas tecnologias e novos meios de comunicagéo: em pou-
cos anos, nossas sociedades tém enfrentado desafios e mudangas importantes que
as conduziram ao préprio remodelamento. Por um lado, assistimos ao nascimento
de uma “sociedade de risco”, expressao popularizada pelo sociolégo alemao Ulrich
Beck™; por outro lado, o surgimento da “sociedade da informacéo”, caracterizada
pelo desenvolvimento do conhecimento e dos meios de comunicag&o. Qual deve
ser o papel do direito diante dessas transformacdes? Esse € o assunto da obra
coletiva The Law in the Information and Risk Society, resultado de uma conferéncia
organizada pela Universidade de Géttingen em maio de 2011. Relacionadas a esse
tema, diversas areas do direito s&o tratadas nessa obra, tais como assuntos de
direito comercial (Contract Law, Industrial Law e Governing Stock), propriedade
intelectual e de novas tecnologias (/nternet Law e Intellectual Property) e direito
criminal (Criminal Law e Criminology). A parte que se relaciona mais diretamente
ao direito sanitario, o objeto da presente resenha, é a sessao dedicada aos aspetos
de direito constitucional, a legislagé@o sobre o sigilo de dados e ao direito médico
(Constitutional Principles, Data Privacy e Medical Law).

Se o conteudo dessa parte pode parecer a priori heterdclito, na verdade
podemos classificar os temas abordados em duas categorias, seguindo diretrizes
do direito sanitario: em primeiro lugar, os riscos relacionados as autoridades
publicas e, em segundo lugar, os riscos relacionados aos cidadaos.

(*) Disponivel para download gratuito em: <http://www.oapen.org/search?identifier=400092;keyword=
health>.

(**) Doutoranda em Direito Privado, Université Paris Descartes; Mestre em Direito Sanitario, Université
Paris Descartes; Mestre em Direito Econdémico, Institut d’Etudes Politiques de Paris (Sciences po).
Paris - Franga. E-mail: myriam.denieul@gmail.com.
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(1) BECK, Ulrich. Sociedade de risco: rumo a outra modernidade. Tradugdo: Sebastido Nascimento.
1. ed. Sao Paulo: Ed. 34, 2010.
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I. O PAPEL DAS AUTORIDADES PUBLICAS NA
SOCIEDADE DE RISCO E DA INFORMAGAO

A primeira pergunta que se destaca em relagéo a apreenséao dos riscos é a
questao do ator privilegiado na sociedade de risco: o poder publico é preferivel aos
atores do mercado? Quais séo a legitimidade e os limites da atuacéo desses ultimos?

1. O PAPEL PRIVILEGIADO DO GOVERNO NA GESTAO DOS RISCOS
(WERNER HEUN)

O estudo de Werner Heun destaca as razdes pelas quais o governo de-
sempenha um papel primordial na sociedade de risco. Em primeiro lugar, o autor
explica as diferengas entre os conceitos de seguranca, de perigo e de risco,
que sao frequentemente confundidos. Na teoria politica e constitucional, “segu-
ranga” é o termo mais antigo: vem da ideia de securitas romana, que se refere
a auséncia de sofrimento e de disturbio. Com o desenvolvimento dos estados
modernos, a securitas publica se tornou o objetivo central da atuacéo publica,
e o sentido de “seguranca” se desenvolveu, até incluir a ideia de “securidade
social” no século 19. Na Alemanha, o perigo (Gefahr), que constitui uma ameaga
a seguranga, é também um conceito do século 19. Essa nogédo vem do direito
administrativo prussiano e continua a ser aplicada hoje: refere-se a uma situagao
ou condi¢ao na qual, caso n&o corrigida, uma circunstancia ou conduta causara
prejuizo a seguranga publica com um certo grau de probabilidade. Comparado
aos termos de seguranca e perigo, o conceito de risco é relativamente recente
na jurisprudéncia alema. Esse termo se desenvolveu principalmente em relagéo
aos riscos técnicos e se refere a combinagéo da probabilidade de ocorréncia de
um evento perigoso com a gravidade do dano que pode resultar.

Apergunta central deste artigo €: quem deve lidar com os riscos na socieda-
de de risco e da informagéo? O autor desenvolve as razbes pelas quais a gestédo
dos riscos pelo setor privado nao é adequada. De fato, a teoria econdbmica mostra
que existem deficiéncias do mercado, tais como assimetrias de informacao, riscos
morais, incertezas ou externalidades, que limitam a eficiéncia do setor privado.
Ademais, existe um dilema ligado a capacidade e a probabilidade de resposta
do governo em um caso de perigo: sabendo com grande certeza que o governo
vai agir, os atores privados parecem menos preocupados com problemas de
seguranca. Estudos revelam que a percep¢éo e a gestdo dos riscos nem sempre
s&o racionais. Pessoas tém mais receio de riscos que parecem fora de controle,
sejam individuais, sejam coletivos®. Por exemplo, a aceitagéo dos riscos é maior
quando resultam de uma ag¢é@o puramente voluntéria (cigarros) do que quando
vém a ser impostos por terceiros (aditivos nos alimentos).

(2) SLOVIC, Paul. The perception of risk. Londres: Earthscan, 2000.
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Em um sistema de mercado, adotado pela maioria dos paises ocidentais,
o poder publico tem a misséo de compensar as situagcbes em que o mercado
nao funciona. Isso resulta no papel “natural” do governo na gestéo ultima dos
riscos. Diferentes métodos podem ser utilizados por ele para modificar ou
moderar riscos: (1) prevengao/redugao dos riscos através de leis criminais ou
regras de seguranga, (2) relocacao/redistribuicdo dos riscos gracas a leis de
responsabilidade® ou contratos e (3) reparticdo/mutualizagédo dos riscos através
de seguros obrigatorios.

Um aspecto importante e ndo abordado no artigo analisado é a ligagéo
entre a legitimidade de atuag¢do do Estado no campo dos riscos e a capacidade
do seu conhecimento, que depende do desenvolvimento dos saberes cientificos
quimicos e bioldgicos. Antes do século 19, a segurancga dos alimentos era autor-
regulada pelos atores privados: o poder publico no tinha, com efeito, nenhuma
capacidade superior aos consumidores vigilantes para controlar a salubridade
de um produto®. Gragas aos avangos cientificos no ultimo século, o Estado
tem desenvolvido, através da criagcdo de agéncias, um grau de expertise e de
capacidade burocratica e administrativa que, para os atores privados, se tornou
impossivel atingir. Isso justifica o papel privilegiado do poder publico na gestao,
avaliagdo e comunicagao dos riscos.

2. EQUILIBRIO DOS PODERES EM TEMPOS DE CRISE (HONG SIK CHO)

Se o Poder Executivo parece um ator essencial na sociedade de risco,
qual deve ser o equilibrio entre os diferentes poderes? Sera que os controles
e as responsabilidades do governo e do parlamento (o sistema de check and
balances) devem ser modificados em tempos de crise?

Apds os ataques de 11 de setembro de 2001, 0 mundo anglo-saxdnico de-
senvolveu um novo interesse pelo trabalho de Carl Schmitt. Além de influenciar o
pensamento politico e juridico alem&o, esse jurista € conhecido por causa da sua
ligacdo com o regime nazista. A tese principal de Schmitt é, de fato, uma critica ao
liberalismo: ele demonstra as contradicdes do Estado liberal, especialmente em
“tempos de excec¢ao”. Visto que tempos de crise criam desafios particulares, este
artigo trata da questéo da extenséo de poderes que o dirigente deve ser capaz de
exercer nesses tempos especiais, a luz do pensamento de Carl Schmitt. A pergunta
€ como lidar com um choque tao importante em que as regras normais do sistema
politico ndo parecem ser mais aplicaveis. No ambito da salide publica, certas crises,
tais como epidemias, podem conduzir o governo a agir de forma especifica.

(3) E importante destacar que as regras de responsabilidade tém também uma fungdo preventiva:
elas influenciam o comportamento dos atores e podem conduzir a redugéo de comportamentos de
risco, portanto, de danos.

(4) FERRIERES, Madeleine. Histoire des peurs alimentaires: du Moyen Age a 'aube du 20e siécle.
Paris: Seuil, 2002.
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O antiliberalismo de Schmitt suscita um eco em tempo de emergén-
cias. Segundo ele, para superar crises, alguém tem que tomar decisdes de
maneira livre e, por isso, o dirigente deve ter a possibilidade de exercer uma
soberania politica sem restricdes, em detrimento do controle parlamentar.
Essa teoria de “medidas excepcionais para tempos excepcionais” pode
prejudicar a separag¢do dos poderes, assim como os direitos individuais, e
existe um risco intrinseco de abuso desse poder pelo dirigente. Faz-se assim
necessaria a implementacdo de um controle ex post facto das decisdes do
dirigente. Mesmo que essa solugéo seja criticada, porque ela pode normalizar
e legitimar a posteriori estados de excegao e conduzir a uma “emergéncia
permanente”, o autor afirma que isso € um “mal menor”: o pior seria aceitar o
carater derrogatério das situacdes de emergéncia e dos estados de excecao
e deixa-los fora de qualquer controle.

A distingéo entre os diferentes tipos de crises suscetiveis de resultar em
um “estado de excegdo” é um assunto ausente neste artigo. Segundo Schmitt,
a deciséo deve superar a discussao no processo politico, mas seria interessante
destacar que uma crise sanitaria, uma crise financeira ou uma ameaca terrorista
ndo levantam os mesmos problemas em termos de governanca. Para lidar com
a maioria das crises sanitarias, o dirigente precisa de uma importante expertise
para tomar decisbes e, na maioria dos casos, vai seguir as recomendagdes
das agéncias nacionais ou internacionais. Isso leva a outra questéo essencial
relacionada a legitimidade e responsabilidade dessas instituicoes.

3.0 CONTROLE EFETIVO DAATUAGCAO DO GOVERNO PELO PARLAMENTO
(FRANK SCHORKOPF)

Na area da cooperagéo politica internacional, a informagéao esta no
coracéo do controle da atuacédo dos governos pelos parlamentos nacionais.
O tema do artigo de Frank Schorkopf é a regulagdo da comunicagao de infor-
macoes, o que constitui um dos maiores desafios para a construgéo do direito
internacional e regional.

O Parlamento Alemao (Bundestag) tem o direito constitutional de se
pronunciar sobre uma questao antes de o governo participar na elaboragéo de
um ato legislativo da Unido Europeia. O direito europeu também prevé o envol-
vimento dos parlamentos nacionais no controle do exercicio das competéncias
da Unido. Para garantir a efetividade desses direitos, a lei fundamental alema
afirma que o governo deve relatar ao Bundestag de forma aprofundada e o mais
rapidamente possivel®.

(5) Artigo 23 (2) da Lei fundamental, completado por uma lei que regulamenta detalhes sobre o dever
de informacgéo (Gesetz lber die Zusammenarbeit von Bundesregierung und Deutschen Bundestag in
Angelegenheiten der Européischen Union).
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O problema central € a classificacdo e a sele¢éo da informacéo a ser trans-
mitida aos parlamentos, ou seja, a quantitade adequada e pertinente de pecas que
devem ser transferidas diariamente. E importante destacar que, ao trabalho de
controle, se acrescentam as obrigacdes tradicionais dos parlamentares nacionais,
enquanto a producéo legislativa nacional ndo diminui por causa da integracéo
europeia®. Um aspecto importante dessa questao que nao é abordado neste artigo
€ a complexidade e a tecnicidade das informacg6es sobre as quais muitas regula-
mentagdes se baseiam e, portanto, a dificuldade para parlamentares exercerem
um controle efetivo. Grupos de expertise internos aos parlamentos seriam uma
opgao interessante, mas as capacidades destes parecem limitadas diante das nu-
merosas regulamentagdes. Assim, o paradoxo da sociedade de informacéo é que
os conhecimentos podem ser acessiveis facilmente, mas dificilmente entendidos.

Se as questbes de legitimidade, de controle e de expertise ficam no
centro da atuacdo do poder publico na sociedade de risco e de informacéo,
as perspectivas e as preocupagdes diferem quando consideramos o ponto de
vista dos cidadaos.

Il. APROTECAO DOS CIDADAOS NA SOCIEDADE
DE RISCO E INFORMACAO

A prote¢éo do individuo, quer seja em face dos interesses de outros indi-
viduos, quer seja em face do bem comum, é também um objetivo do direito na
sociedade de risco e informacéo.

1. AAUTONOMIA DO INDIVIDUO E OS LIMITES DO DIREITO A INFORMACAO
(GUNNAR DUTTGE)

“Quanto mais sabemos, mais podemos.” As ideias de que conhecimento
é poder e de que a sabedoria € libertadora tém influenciado consideravelmente
a pratica da medicina e do direito sanitario, promovendo a tese segundo a qual
um papel de maior importancia deve ser atribuido a informacéo. Isso se traduziu,
por exemplo, na exigéncia de um “consentimento informado/esclarecido” do pa-
ciente na escolha das opgOes terapéuticas e das decisoes relativas a sua saude
e nas especificacdes relativas a rotulagem de medicamentos, cuja formulagéo
deve ficar compreensivel e legivel ao consumidor. No entanto, se a importancia
da informacado no ambito do direito sanitario ndo pode ser negada, este artigo
levanta a questao da existéncia de um “direito a ignorancia” em certos casos.

(6) Ao contrario, os Estados-Membros agora tém que se conformar com diretivas e exigéncias europeias.
Isso explica a sobrecarga do Bundestag (parlamento alemao) e de outros parlamentos nacionais.
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Diagnosticos genéticos podem criar tensdes entre o direito do individuo a
privacidade, a autodeterminacgao e aos interesses das pessoas potencialmente
afetadas pelo resultado do teste (principalmente os parentes). A lei alema de
fevereiro de 2010 sobre os diagndsticos genéticos afirma que “ninguém deveria
ser informado sobre as suas disposi¢des genéticas contra a sua vontade ou
[...] ter que tolerar tal restricdo ao desenvolvimento da sua personalidade”. A
lei ndo prevé uma notificagdo dos parentes a respeito dos resultados de testes
genéticos, mas, caso as caracteristicas genéticas revelem uma doenca evita-
vel ou tratavel, o profissional de saude deve recomendar a pessoa examinada
que informe seus parentes a fim de que eles passem por consultas médicas e
verifiquem a possibilidade de ocorréncia dessa doencga.

Existem outras areas do direito médico nas quais o direito a ignorancia
pode ser aplicavel. Por exemplo, os testes efetuados em uma pessoa sem o
seu proprio consentimento para detectar uma doenca (como a HIV/Aids) séo
proibidos, assim como a divulgacgao dos resultados. De fato, esse tipo de pratica
constitui uma transgresséao da integridade do individuo e uma violagéo do seu
direito a autodeterminagdo. Ao contrario, em situagdes nas quais existe uma
ameagca iminente para outras pessoas, como no caso de epidemias de doengas
infecciosas, admite-se que seja dada prioridade as consideragdes de saude
publica e do bem comum sobre o direito a ignorancia de um individuo.

Na contramao da ideia predominante da sociedade de informacao, segundo
a qual mais conhecimento s6 pode ser positivo, a conclusédo do autor deste artigo
€ muito interessante. Citando Hans Jonas, de acordo com quem ‘“incerteza € um
pré-requisito a liberdade”, ele afirma que ignorancia pode fazer parte da sabedoria
e do bom senso humano. Ndo se deve esquecer que a fundamentac¢éo do direito
ainformacéo é o respeito da autonomia do individuo; assim, a supremacia da auto-
nomia pode justificar, em certos casos, o direito a ignorancia. Todavia, esse direito
nao deve se tornar na area médica uma justificativa para deixar todas as decisoes
nas maos dos profissionais de salde. A medicina moderna, sob a influéncia do
direito médico, distanciou-se da abordagem paternalista na qual o médico velava
pelo bem-estar de seu paciente sem deixa-lo tomar decisdes. Agora que o paciente
se tornou o ator principal de sua salde, é preciso que o reconhecimento do direito
a ignorancia acompanhe uma definicdo e uma regulamentacéo das situagdes nas
quais esse direito for aplicavel, para ndo conduzir a uma prética retrégrada.

2. APROTEGAO DO INDIVIDUO SUJEITO A PESQUISAS (ERWIN DEUTSCH)

A protecéo do individuo perante o bem comum é um ponto fundamental na
sociedade de risco. Baseando-se nas pesquisas sobre vacinas, este artigo levanta
a questéao do equilibrio entre o respeito ao paciente de pesquisas e os interesses
coletivos ligados as experimentacdes e aos progressos médicos. Pesquisas sobre
vacinas envolvem questdes éticas e legais importantes, pois a saide e o bem-
-estar dos participantes podem entrar em conflito com os objetivos da pesquisa.
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O exemplo histérico da pesquisa da vacina contra a variola, que foi rela-
tada por Voltaire nos Lettres anglaises, envolveu presos da cadeia de Newgate
em Londres que receberam a oportunidade de participar de um programa de
inoculagéo do virus da variola em troca de serem libertados. Essa experiéncia foi
um sucesso e resultou na popularidade da vacina contra a variola na Inglaterra,
mas exemplifica também a dificuldade perpétua em se achar pessoas que se
sujeitem as pesquisas, devido aos riscos associados as experimentacdes. Nos
ultimos anos, casos de morte de individuos na primeira fase” da pesquisa clinica
tém lembrado que, se as pesquisas de vacinas sdo, sem duvida, necessarias,
elas podem também se tornar perigosas para os pacientes.

Para proteger os pacientes sujeitos a experimentacgéo, regras juridicas se
baseiam em dois “pilares”: a justificativa médica da pesquisa e o consentimento
informado do paciente. O individuo deve ser informado dos objetivos, dos mé-
todos, beneficios e riscos ligados a pesquisa. Por isso, pesquisas clinicas em
grupos mais vulneraveis da populagao (criangas ou pessoas com doenga mental)
sao proibidas de forma geral, devido a inabilidade destes em consentir com a
pesquisa em si®. Ademais, no caso de um acidente ligado a experimentagéo,
a vitima deve receber compensagéo sem ter que provar nenhuma culpa ou
negligéncia®. Essa regra resulta do fato de que o sujeito da pesquisa aceitou
arriscar ou, as vezes, “sacrificar” a sua saude em prol do interesse geral.

Interessante é a questao da aplicagéo dessas regras em situacdes gran-
diosas, como em casos de guerra. Aoperacgao Desert Stormilustra isso: durante
a primeira Guerra do Golfo, os Estados Unidos temeram a utilizagéo pelo inimigo
de armas quimicas e bioldgicas. O Departamento de Defesa dos Estados Uni-
dos solicitou a autorizagéo da agéncia de regulacédo sanitaria norte-americana
(Food and Drug Administration — FDA), para usar medicamentos e vacinas
ainda nao aprovados. Devido a “necessidade militar” e ao perigo real e imediato
enfrentado pelos soldados, a FDA autorizou o uso destes. Além de guerras, é
importante destacar que existem outras situagdes nas quais as regras podem
ser flexibilizadas, como no caso de uma epidemia ameacando a populagéo. A
necessidade de estabelecer um compromisso entre os interesses individuais
e o interesse coletivo pode conduzir, nesses casos especificos, a adogao de
solucdes divergentes do que as que prevaleceriam nas situagdes normais.

(7) Pesquisas de fase | tém o objetivo de determinar a seguranc¢a da vacina. Se for reconhecida como
segura durante esta primeira fase, sua eficacia sera testada nas trés fases posteriores.

(8) Todavia, experiéncias devem ser autorizadas em certos casos, quando uma doenca diz respeito
diretamente a um destes grupos (tipicamente, uma doenca infantil).

(9) Para a protecao dos sujeitos de pesquisas, a lei alema prevé o instrumento do seguro. J4 a lei
francesa aplica a responsabilidade objetiva (que significa que nem a culpa nem a negligéncia sao
relevantes) nos casos de acidentes nas experimentacoes.
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CONSIDERACOES FINAIS

Qual deve ser o papel do direito na sociedade de risco e informacao? Essa
obra coletiva ilustra perfeitamente que nesse contexto as regras juridicas tém
uma missao de regulacéo, buscando equilibrio entre interesses divergentes.

E interessante destacar que, por causa das numerosas incertezas acerca
dos riscos emergentes (biotecnologias ou nanotecnologias, por exemplo), o
individuo volta a ser considerado um ator central da regulagao dos riscos, em
face de um Estado que deixou de ser onisciente e visionario'?. Nesse contexto,
o questionamento profundo sobre a capacidade de governanga das nossas so-
ciedades deve ser acompanhado, segundo Christine Noiville, de uma mudanca
na nossa relagdo com os riscos e na responsabilidade dos individuos™. Parece
assim que a evolugao constante da sociedade de risco e informacao faz o direito
evoluir ao mesmo tempo.
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