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A reemergéncia da questao ética esta ligada as profundas transformac@es ocorridas a partir do pés-guerra. Trés
eixos distintos sdo fundamentais no campo da saude publica. O desenvolvimento tecnoldgico, representado, por
exemplo,
por procedimentos diagndsticos e terapéuticas na area da genética e da reproducao assistida; a ampliacao das
reivindicacfes
aos direitos, e o aparecimento da AIDS. No presente trabalho, sdo apresentados os conceitos de micro e
macroética. No
ambito da Epidemiologia e Saude Publica discute-se a aparente contradicdo entre o direito individual e o direito a
preservacdo da Saude Coletivo. Uma questdo ética central, no atual momento brasileiro, é a da alocucdo eqitativa
e justa de
recursos para a assisténcia a satde. No campo da pesquisa epidemioldgica, a informatizacédo crescente torna
necessaria
a possibilidade de acesso dos pesquisadores aos bancos de dados, com estrito obediéncia a confidencialidade
das informacdes. Fica indicada a necessidade de elaboracao de diretrizes éticas
gerais que norteiem a investigacdo em grupos humanos.
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Em periodo recente a ética no campo da salde esteve orientada para os abusos clinicos.

O ponto de partida moderno sobre pesquisa se liga aos julgamentos de Nuremberg; os abusos cometidos contra
pessoas sob formas bastante conhecidas estruturaram a elaboracdo do Cdodigo de Nuremberg (1946), o primeiro a
preocupar-se especificamente com os problemas relacionados com a pesquisa em seres humanos.

O florescimento da questdo ética em nivel internacional, de uma maneira geral, parece estar ligado as profundas
transformacdes ocorridas neste século.

Por um lado, elas dizem respeito as mudancas tecnolégicas que varrem as sociedades contemporaneas. No ambito
médico-sanitario tais transformacdes sao representadas por nhovas tecnologias envolvendo procedimentos
diagndsticos e terapéuticos. As técnicas de reproducdo assistida e as novas possibilidades de intervencdo na area
da genética se constituem em exemplos recentes.

Por outro lado, a ampliacdo das reivindicacdes dos direitos e a busca de aperfeicoamento dos sistemas
democraticos tornam obsoletas normas anteriores ou mesmo exigem a criacdo de padrbes ajustados a situacdes
previamente inexistentes. Finalmente, a propagacdo da informatizacdo e a midia passam a se constituir em notérias
fontes de influéncia e poder.

O aparecimento da AIDS parece ser o fenbmeno que cristaliza de certa forma a necessidade de (re)pensar a ética
em termos médicos, sociais e epidemiolégicos. A interligacdo desses planos se da no primeiro momento da
epidemia pelo acometimento de minorias bastante particulares ou até mesmo marginais no processo social:
homossexuais, viciados em drogas, prostitutas e presidiarios (1).

Principios éticos

Os principios éticos podem ser pensados em diferentes niveis de aplicacdo e organizacdo. Ao focalizar a relacéo e
a interacdo entre individuos, estaremos no campo da microética. No ambito do coletivo, quando se trata de
perceber como uma comunidade considera seus membros, bem como os integrantes de outros grupos, no que diz
respeito a seus valores culturais, define-se a microética.

Dada a natureza coletiva da epidemiologia e da salde publica, as discussfes sobre a questao ética deverdo, ao
tempo em que ndo podem perder de vista o individuo, transcender a visdo microética para alcancar a abrangéncia e
as peculiaridades do(s) grupo(s) considerado(s). De modo convergente observa-se uma tendéncia das sociedades
contemporaneas onde individuos de grupos discriminados passam de sujeitos de direitos individuais a sujeitos de



direitos coletivos: uma criangca espancada ou ainda uma crianga portadora do virus da imunodeficiéncia humana
(HIV) pde em discussdo o direito a protecado de todas as criancas. Da mesma forma e trazendo-se a discussao
para o campo da salde ocupacional, os trabalhadores ndo mais sdo considerados cidaddos com responsabilidade
individual exclusiva. Sobrepde-se, neste caso, a responsabilidade social do empregador de promover condicfes
seguras de trabalho (2).

Alguns principios se constituem nas bases da ética sendo reconhecidos como: autonomia, beneficiéncia e justica.

A consideracéo desses principios de maneira isolada é de ordem formal, uma vez que 0 exame mais detalhado dos
desafios de ordem ética evidencia uma profunda relacdo entre eles.

O principio da autonomia envolve a preocupacdo com a dignidade humana, a liberdade e os direitos fundamentais
do individuo tendo como eixo fundamental a provisdo de informacdo adequada aos individuos que participam de
pesquisa epidemioldgica e a plena capacidade de deliberacdo desses individuos ou comunidades. Por outro lado
fazem-se necessérias provisdes no sentido de proteger individuos ou comunidades vulneraveis e que apresentam
autonomia reduzida em situaces onde pessoas dotadas de plena autonomia poderiam ser investigadas.

Durante séculos, a questdo da autonomia foi considerada quando praticas tais como o isolamento, a quarentena, a
restricdo de movimento, bem como a estigmatizacdo decorrente da ocorréncia de doencas transmissiveis, eram de
ampla utilizacdo. Com a emergéncia da AIDS retoma-se a discussdo sobre autonomia de individuos e grupos
portadores da doenca, ndo somente em sua forma clinicamente reconhecivel, mas também daqueles portadores do
HIV. Séo bastante conhecidas as restricdes impostas a pacientes com AIDS e portadores, por instituicdes como
empresas de seguros médicos, hospitais, escolas e empregadores. Em muitos desses casos a transgressao ao
principio da autonomia se estabelece quando esses diagndsticos sdo realizados sem o prévio consentimento do
individuo. Esta transgressao representa, em tais casos, uma etapa do processo de impedimento do acesso do
individuo a bens, servicos e oportunidades.

Outra face da questdo da autonomia, e que estd intimamente ligada ao consentimento esclarecido, é a da
confidencialidade. Saliente-se ainda que tais procedimentos podem assumir formas notavelmente distintas por parte
de grupos que privilegiam elencos diferentes de valores sociais.

Um exemplo de situacdo conflitante decorre da necessidade dos servicos de vigilancia epidemiolégica obterem
informacdes sobre a prevaléncia da infeccdo pelo HIV e algumas situacdes podem ser delineadas. Com esse
objetivo, diferentes atitudes podem ser identificadas. A Organizacdo Mundial da Salde e muitos paises acreditam
gue dados de prevaléncia devam ser gerados por testes anbnimos, a partir de amostras de sangue obtidas com
finalidades diversas, eliminando-se qualquer possibilidade de identificacédo (3).

Em paises como a Holanda e o Reino Unido, até recentemente os testes anénimos eram tidos como antiéticos, uma
vez que a identificacdo e o aconselhamento dos pacientes e seus companheiros(as) eram considerados como uma
responsabilidade moral superior.

Finalmente, em algumas nacdes africanas onde a prevaléncia de infeccBes pelo HIV é elevada, os responsaveis
pela Salde Publica acreditam que a urgéncia na obtencdo da informacdo justifica o teste compulsério, cujos
resultados, mesmo quando positivos, sdo omitidos dos pacientes (4).

A beneficéncia refere-se a caracteristica de promover o bem comum em termos da pesquisa e das praticas de
Epidemiologia e Saude Publica. A possibilidade de fazer o melhor para o maior nUmero de pessoas deve sempre
incluir a preocupacao pelo primum non nocere. Trata-se, desta maneira, de compatibilizar o maior nimero possivel
de beneficios, enquanto os danos sao minimizados.

As atividades de vacinacdo em muitos paises onde a ocorréncia das doencgas preveniveis por imunizacdo é bastante
baixa requerem a utilizacdo do consentimento esclarecido, além da existéncia de dispositivos legais prevendo
compensacdo por acidentes associados ao uso de agentes imunizantes. O enfoque dado para 0 mesmo problema
em paises como o Brasil, onde a mortalidade resultante de tais doencas é ainda bastante elevada, leva em conta
todas as formas possiveis de reduzir os obstaculos a vacinacao.

Evidentemente, o dano quase nunca é deliberado, mas o risco de provocéa-lo ndo é nulo, cabendo ao pesquisador
ou autoridade sanitaria antecipa-lo, utilizando os conhecimentos disponiveis, bem como colocando individuos e
grupos a par dos riscos envolvidos.

Vale ainda ressaltar que o dano ndo se atém a dor e as lesdes fisicas mas, de modo mais amplo, pode alcancar
esferas distintas como o universo psicolégico dos individuos. A quebra da confidencialidade € um exemplo bastante
claro deste tipo de situagéo.



A pesquisa epidemiol6gica vem se dedicando, ha algum tempo, aos aspectos de riscos a salude e em muitos casos
tem buscado demonstrar a eficacia de medidas de controle muitas vezes consideradas dependentes de alteracdes
de "comportamento individual" e que certamente demandam esforcos educacionais de grande intensidade e duracao
na area da salde. Os exemplos sdo numerosos e tém sido mais claramente relacionados as doencas
cardiovasculares, alguns canceres e a propria AIDS, quando a adocdo de medidas de prevencdo de carater
individual dependeria da geracdo de uma "consciéncia de risco". Torna-se relevante relembrar percursos

"facilitadores da geracao da consciéncia de risco .

Em algumas instancias, é possivel tornar legais medidas crescentemente restritivas, que aparentemente ferem o
direito individual, como é o caso da proibicdo do habito de fumar em ambientes publicos. Algum tempo apés sua
adocao, tal pratica passou a ser identificada como de preservacao da salde individual e coletiva.

O caso referido ilustra, entre outras questdes, o fato de que mesmo havendo certo nivel inicial de contradicdo de
principios, 0s grupos sociais podem ser gradativamente convencidos da eficicia e do carater benéfico a salde de
certas praticas legais.

Outra situacao onde a provisdo de informacg8es e o encorajamento da utilizacdo de medidas legais visam a protecao
do conjunto social € a referente aos acidentes de transito. A partir da demonstracdo consistente da relagdo de
certos habitos como dirigir sob acdo de alcool ou se utilizar de certo "estilo de velocidade" com o aumento do risco
de ocorréncia de acidentes, os individuos acabam por concordar que o beneficio decorrente da acéo legal concreta
torna menos relevante o argumento do direito individual.

O principio da justica indica que os participantes dos estudos devem receber os beneficios e que a inclusdo de
individuos/grupos com desvantagens ndao deve se constituir em alternativa simples de escolha quando individuos ou
grupos com capacidade plena sdo mais indicados.

Outra faceta deste principio, que se apresenta como bastante relevante para a administracéo da politica sanitario, é
o requerimento de alocucao equitativa e justa de recursos, sem discriminacao.

A profunda heterogeneidade entre e dentro das varias regides do Brasil tem como reflexo uma acentuada
diversidade na composicdo da mortalidade em termos "tradicionais" e "modernos". E a partir deste quadro amplo,
agravado por uma disponibilidade de recursos cada vez mais reduzida, que o sistema de salde tem que buscar
alternativas para uma utilizacdo mais eficiente, racional e justa dos recursos disponiveis. Esta pode ser considerada
como uma questdo ética importante da Saude Publica brasileira hoje.

O reconhecimento de riscos ocupacionais e ambientais preexistentes bem como o aparecimento de novas situacdes
de agravo, exige do setor salde articulacdes significativas com os demais setores da vida social, econémica e
politica. A existéncia de uma ampla gama de interesses faz antever a existéncia de conflito entre trabalhadores
empresas e agéncias governamentais.

A pesquisa epidemiolégica tem, em muitos paises, trazido contribuicdes valiosos para avaliagdo dos riscos
ocupacionais. A concretizacdo desses objetivos apresenta pressupostos basicos, tais como o0 acesso do
investigador a planta fisica, bem como aos sistemas de informacgéo e aos proprios trabalhadores.

A inexisténcia de mecanismos institucionais que permitam a avaliacdo cientifica dos efeitos da exposicdo aos
agentes e processos de trabalho sobre a salude tem colocado investigadores independentes a mercé da "boa
vontade" das empresas. A indevida obstrucdo a realizacdo desses estudos pode ser questionada em bases éticas,
uma vez que os beneficios derivados ndo serdo oferecidos aos individuos envolvidos.

Confidencialidade e sistemas de informacéo

Numerosos sdo os exemplos onde a andlise de estatisticas de salde e de prontuarios médicos tem promovido
avancos significativos no conhecimento das relagdes causais. Mengbes podem ser feitas a estudos que detectaram
associacdes entre medicamentos e malformacgdes congénitas, agravos ambientais e cancer e efeitos adversos de
medicamentos.

A incorporacéo recente da informatizac@o e a existéncia de bancos de dados trazem inimeras possibilidades de
avaliacdo epidemiolégica a partir da utilizacdo de registros hospitalares, ambulatoriais e certificados de Obito. No
ambito da administracdo e do planejamento em salde, ha necessidade de estimular a organizacdo de bancos de
dados que permitam monitorar a qualidade dos servigos.

A implantacdo de sistemas de informagéo suscita discussfes sobre possiveis "desvios" na utilizagdo de informagéo
e quebra de confidencialidade de pacientes e individuos participantes de pesquisas. Em outras situacdes, grupos de
interesse podem se opor ao uso de informacdes de salde quando a autoria de certos procedimentos pode ser



identificada e utilizada para uma auditoria médica ou de outra natureza. Grupos industriais e comerciais podem
considerar ndo adequados sistemas de informac¢éo que permitam identificacdo de riscos ocupacionais e ambientais.

Um episddio relativamente recente ilustra 0 encaminhamento de uma situacdo de confronto. A decisdo adotada por
um tribunal de recursos americano foi a de preservar a confidencialidade de registros médicos utilizados pelo Center
for Disease Control (CDC) em um estudo epidemiolégico da sindrome de choque téxico. Os advogados da
companhia requisitaram os registros com a finalidade de convocar as mulheres para que ndo testemunhassem
perante o juri. O tribunal decidiu que, em nome do interesse publico, os registros médicos ndo deveriam ser
utilizados neste confronto, uma vez que tal precedente poderia desencorajar a conducdo, bem como a participacéo
de individuos em estudos futuros (5).

A maior parte da investigacdo epidemiolégica ndo mantém identificacdo pessoal ao proceder a consolidacdo da
informacéo. Os sistemas de registro vinculado tém sido, por outro lado, objeto de polémica candente em algumas
sociedades onde, se argumenta, haveria a possibilidade crescente de controle de muitos aspectos da vida dos
individuos. A Epidemiologia e a Saude Publica tém se valido da vinculacéo a registros médicos como instrumento de
estudo de varios problemas de saude. A existéncia da vinculacdo de registros per se nao significa que a identidade
do individuo esta declarada. A informacéo vinculada podera proteger a identidade do individuo quando andénima por
meio de um cddigo apenas conhecido da fonte ou, ndo nominal, quando o cddigo empregado é conhecido apenas
pela fonte e investigador.

O respeito do investigador e de todos os profissionais a confidencialidade das informacfes €, sem dlvida, um
padrdo ético necesséario e atingivel. O uso adequado das informacfes de salde tem sugerido ndo haver uma
situacdo de oposicdo entre o direito individual e a necessidade de informacdo da sociedade, uma vez que o
individuo como membro de uma sociedade beneficia-se junto com ela dos conhecimentos que podem ser gerados
por estes meios.

As profundas transformacfes observadas em todas as esferas da vida humana, nas Ultimas décadas, atingem
também aqueles que estdo envolvidos na atencdo a salde de grupos humanos.

Em conformidade com essas expectativas, o Conselho das Organizacdes Internacionais de Ciéncias Médicas
(CIOMS) tem buscado subsidios para elaboracdo de diretrizes gerais que norteiam a investigacdo e a pratica de
Saude Publica. O processo que assim se inicia visa fundamentalmente promover a reflexdo sobre a questéo ética,
ndo se colocando como proposta a criacdo de um Cadigo de Etica dos Epidemiologistas.

Na mesma linha de atuacdo tem se procurado, na realizacdo de pesquisas, introduzir, de modo sistemético, a
reflexdo e a discussao de principios éticos por meio da atuacédo dos comités técnicos assessores. Um comité dessa
natureza estardq preocupado em certificar se o pesquisados abordou questBes éticas levantadas pelo estudo
proposto, sendo a sua funcdo estar atento ao processo percorrido pelo pesquisador e promover um exercicio
coletivo de julgamento (a).

Possivelmente, o carater ético de uma decisdo ndo é fundamentalmente definido pela decisdo adotada, mas pelo
processo de alcancéa-la.

Abstract—EtRics and Epidemiology

The revival of the ethical question is due to the deep changes that have occurred from the post-war period on. Three
different aspects are fundamental in public health: 1) technological development | represented by diagnostic and
therapentic procedwres in the fields of genetics and assisted reproduction; 2) increasing claims for rights; and 3) the
emergency of the AIDS pandemic. This work presents the concepts of micro and macroethics. Within the realm of
Epidemiology and Public Health, the apparent contradiction between individual right and the right to collective health
preservation is discussed. Presently, one of the main ethical questions in Brazil is the equal, fair allocation of
resources for health. In relation to epidemiologic research, the growth of information systems makes it necessary the
possibility of researchers' access to databanks, with strict respect confidentiality on information. The need of
preparing general ethical guidelines directing research in human populations is emphasized.
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