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Resumo

O controle populacional mediante préticas discriminatérias é encontrado em todos os momentos histéricos. Nunca antes, todavia,
o emprego das ciéncias (naturais e humanas) esteve tio préximo de alcangar a criagio de novos mecanismos geradores de “subes-
pécies” humanas. Esta pesquisa trata, fundamentada em referencial teérico selecionado, dos desafios biotecnoldgicos e bioéticos na
senda das manipula¢des quanto ao desenvolvimento de priticas eventualmente nocivas no contexto pluralista. A segregacio ou, até
mesmo, a destrui¢do dos seres humanos indesejdveis é temivel reflexo duma sociedade egocéntrica e, em grande medida, preconcei-
tuosa. Porém, o futuro nio serd, necessariamente, obscuro se o Homo sapiens souber agir ética e positivamente.
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RESUMEN

El control de la poblacién mediante précticas discriminatorias se encuentra en todos los momentos histéricos. Sin embargo, el
empleo de las ciencias (naturales y humanas) nunca habfa estado tan cerca de alcanzar la creacién de nuevos mecanismos genera-
dores de “subespecies” humanas. La investigacién trata, fundamentada en marco teérico seleccionado, los retos biotecnolégicos y
bioéticos en la senda de las manipulaciones en cuanto al desarrollo de practicas eventualmente nocivas en el contexto pluralista. La
segregacién o, incluso, la destruccién de los seres humanos indeseables es temible reflejo de una sociedad egocéntrica y, en gran
medida, prejuiciosa. No obstante, el futuro no serd, necesariamente, oscuro si el Homo sapiens sabe actuar ética y positivamente.
PALABRAS CLAVE: bioderecho; discriminacién; genoma humano; perfeccién (Fuente: DeCS, Bireme).

ABSTRACT

Population control through discriminatory practices is found at all times in history. Never before, however, has use of the sciences
(natural and human) been so close to achieving the creation of new mechanisms for generating human "subspecies". This study,
which is based on a selected theoretical framework, deals with the biotechnological and bioethical challenges on the path to mani-
pulation as concerns the development of potentially harmful practices in a pluralist context. Segregation or even the destruction of
undesirable human beings is a frightening reflection of an egocentric and largely prejudiced society. However, the future will not
necessarily be obscure if Homo sapiens can act ethically and positively.

Kevworps: Discrimination; perfection; biolaw; human genome (Source: DeCS, Bireme).
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INTRODUCAO

Em artigo anterior (1), tratamos de apresentar apenas
algumas das questdes polémicas nos dias correntes en-
frentadas pela biotecnologia. Sdo graves situagdes que
exigem, jd se disse, verificagio e “cientificidade” juridicas.

Agora, veremos como a bioética, ramo do conhecimento
nascente, pode ajudar a enfrentar os novos paradigmas
surgidos e informar construgdes gerais nos sentidos an-
tropolégicos e, as vezes, bioldgicos. Néo se trata de buscar
as origens do pensamento “humanista” nem de contrapor
ideias antagdnicas; antes, faremos (com base em alguns
referenciais) anotagdes que visam situar, histérica e
epistemologicamente, o fendmeno da diferenciacio
(quase sempre racial, mas, nem por isso, homogénea)
que, depois, parece injustificivel. As ideias, assim as
verdades, mudam —ou melhor, os homens reparam
equivocos—. Escolhem-se os “bodes expiatérios” e, no
geral, sdo definidos os limites de certeza pelos interes-
sados em diluir responsabilidades. Algumas “castas”
sobressaem e, para as outras, nio ha lugar.

Bioética e humanidade

Bioética é novidade. Até certo ponto, neologismo. E des-
conhecida para grande massa dos estudantes universitérios
em ciéncias sociais, sobretudo aqueles empenhados em
interpretar situagdes culturais e normativas da sociedade
ocidental. O prestigio que desfruta é, em parte, gracas a
ecologia e, ndo sem frequéncia, confundir-se-do ambas.
Avaliar preocupagdes e vincular a maneira como afetam
nossas vidas os caracteres “biodegradantes” é forgoso
porque a engenharia genética faz parte da radical trans-
formagio ocorrida.

Além disso, bioética é prética. Refere-se a construgdo
de normas e de uma moral especial. E a “ética da vida”.
Nesse contexto, interessa relaciond-la com a vida dos
seres humanos —portadores de estrutura fisica tinica e,
no mesmo passo, singular—. O cédigo genético da hu-
manidade estd nos cromossomos?. As bases nitrogenadas
presentes em moléculas de dcido desoxirribonucleico sdo o
gérmen dos sentimentos, pensamentos e razoes celulares.

O desenvolvimento em larga escala dessa realidade supde
(e requer) responsabilidade. Sdo muitas zonas sensiveis
e ndo é escopo desta obra abordd-las profundamente.
Contudo, o fato de o jurista comum ndo haver, ainda,
sido habituado a tais considera¢des nos leva a reflexio: o
conhecimento deve ser equilibrado e manter viva a natu-
reza sem realizar nela mudancas lesivas e sem vulneri-la
com “armas” bioldgicas. Os seres vivos dependem uns
dos outros, as criaturas nio sio fixas®.

Embora os conceitos de vida sejam plurissubsistentes®,
nenhum deles ignora sua relevancia (2). Portanto, a bios-

2 Cada célula dos membros de nossa espécie possui um cédigo.
Esse codigo genético é composto por 46 cromossomos (23 pa-
res) nas unidades somdticas. Cada cromossomo organiza uma
série de genes. Ao todo, as caracteristicas orgénicas serdo de-
finidas por cerca de 80.000 genes sequenciados nos espectros
do DNA.

3 Virias na¢des da Unidio Europeia proibiram, num ato pré-sus-
tentabilidade, a produgiio agricola de organismos genetica-
mente modificados. Na contramdo, suas multinacionais pro-
duzem referidas variedades em paises subdesenvolvidos.

4 Os principais conceitos de formagio vital sdo seis, na prelecio
de Cristiane Lordeiro de Lima Antunes e Helio Fernando de
Oliveira Junior (2). A concepgao bioldgica define vida como
simples funcionamento das estruturas fisioldgicas e quimicas
constantes dos seres ambientados no ecossistema. Jd a con-
cepgdo legalista pensa, essencialmente, nos efeitos legalistas
da vida, “ou seja, a vida é vista somente como um aspecto nor-
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seguranga (ramo saliente da bioética) é indissocidvel do
futuro natural. A biosseguranga é subespécie da bioética
e converte-se, sucintamente, em conjunto de medidas
para a manipula¢io adequada de agentes quimicos, fisi-
cos e principalmente biolégicos, com énfase no registro
e acompanhamento do impacto de cada liberagdo ao
meio ambiente de organismos geneticamente modifi-
cados (OGMs). Sua fonte geratriz (a bioética, consorte
do biodireito) deve ser compreendida, entdo, como “o
conjunto de normas pertinentes ao tratamento dado a
vida como um todo, de todas as espécies, em especial
da espécie humana, implicando a reflexdo ética sobre o
significado e as consequéncias para a vida humana do
uso da biotecnologia” (3: 11).

Orientagdo sobre as escolhas (deontologia) também nio
pode ficar restrita & mera personificagéo de valores, pois
os objetos “polemizados” sdo indisponiveis e complexos
—vida, dignidade e manuteng¢do do homem assimilado
no meio—. Como Kant, os moralmente apegados seguem
méximas de cunho altruista, que podem ser resumidas
na frase: “Age de modo a tornar tuas agdes como lei

mativo, regido por leis, que deve ser preservado”. Outro en-
tendimento, concepgdo integradora, introduz na defini¢io de
vida tanto elementos biolégicos como os juridicos e filoséficos.
“Aqui a vida é apontada como natural, mas incluindo também
[...] outros aspectos de interacio”. A concepgdo antropocéntri-
ca, corrente entre tradicionalistas e iluministas, possui indicios
de uma percep¢io antropoldgica voltada ao tripé determinis-
mo-sele¢iio-progresso. “A origem dessa visdo foi gestada na
ética antropocéntrica humanista e no pensamento cartesiano,
que situa o homem fora do ambiente natural. Nesta visdo an-
tropocéntrica: 0 homem ¢é o centro de tudo, e por causa dele
se explicalm] e justificalm] as suas agdes.” Totalmente oposta,
a concepgdo teocéntrica faz a percepgio de vida estar centrada
no divino, no religioso. Finalmente, a concepgdo nao elucida-
tiva surge quando emerge dificuldade na defini¢do; o sujeito
nio consegue informar uma nogio pronta e acabada, “forne-
cendo respostas evasivas e confusas”.

altruista para o mundo”. (A¢do e dever aperfeicoam-se
mutuamente, e o imperativo categérico substituido (ou
superado) é pelo imperativo de responsabilidade. A
defini¢do de “satide” passa, agora, a integrar simbiose
interna-externa do Vivo (Bios). Inadequada qualquer
justificagdo das relagoes interespecificas sem aporte
tedrico biocientifico e, é redundante, o argumento vital
humano esté vincado no Biodireito, recurso teleologico
em fungdo dos diacrénicos poderes evolutivos.

As obrigacdes profissionais dos servidores de qualquer
ramo cientifico sdo, agora, comprometidas com o ethos
—modo de ser— universalizado. O comportamento
social pauta-se, no concernente a normatividade, pelas
designagdes que cada um recebe e pelo nivel da sua ins-
trugdo. O comprometimento de operadores da justiga é
concebivel, assim como a terapéutica médica, no discurso
fomentador de uma biotécnica “criativa”.

Ainterdisciplinaridade empirica de médicos, advogados,
tedlogos, fildsofos etc. é titil na medida em que favorece
compreensdes complementares.

Os principios da esfera de biociéncias (doxas fundantes
do sistema) séo regras para otimizagdo das consequén-
cias oriundas das realiza¢des no campo da terapia ou do
cuidado com os organismos vivos®. Se é verdade que, em
1927, surge a primeira mencdo clara do termo —bioética
enquanto signo—, ndo é menos certo que os dicion4rios
jamais traduziram todo o seu contetido. O reconhecimento

5  Tom Beauchamp e James Chidress, notédveis investigadores
vinculados ao Kennedy Institute of Ethics, publicaram, em
1978, o livro Principles of Biomedical Ethics, que consagrou
o uso dos principios na abordagem de dilemas e problemas
bioéticos. Esses autores consideravam quatro principios: auto-
nomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justiga.
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do valor no préximo —e no Cosmos— é pouco tangivel
atualmente. S6 durante os anos 1970 a redescoberta dos
limites e a inaugurag@o de “pontes” autorizou a verificagio
de sensos cujo labor resultaria, utopicamente, no pleno
desenvolvimento, ndo somente em forma tecnolégica,
mas, principalmente, na consumacio interior de cor-
respondéncia entre os aspectos morais e pragmaticos
dos modernos recursos que a técnica supde. Acabou o
espago da ignorincia quanto ao poder e as fragilidades
do ser humano (4). Ele ndo pode tudo, néo é o dono
da situagiio e prescinde de seus razodveis projetos na
conservacio dos éxitos adquiridos.
No presente e no futuro, seguindo
jornada continua, achard a encru-
zilhada e caminhard para uma sen-
sibilizagfio ou autoaniquilamento.
Banalidades superficiais ja valem
pouquissimo, se comparadas & con-
tinuidade do género. A felicidade
dos privilegiados tem representado
caos e, por 6bvio, a (inafastivel)
bioética assume protagonismo. E
for¢a pungente que toma o corpo
como centro da gravidade e meio
em termos de coeréncia Ontica,
fisiolégica, sintética.

A beneficéncia e a nio maleficéncia sio evidéncias da
justica. Em consonancia com tais obriga¢des primérias,
a equidade pode ser mais bem sustentada. Contudo,
mesmo servindo a prote¢do dos sujeitos (“prestagio de
auxilio”), o conjunto dessas instrugdes cogentes continua
a apresentar caréter relativo. As medidas adotadas em
cada situacio de risco nos procedimentos, sobretudo
médicos, sido resolvidas caso a caso.

A TOMADA DEFINITIVA
DE QUAISQUER DECISOES
DEVE INCLUIR OS
ENVOLVIDOS
E OPERACIONALIZAR
POSSIBILIDADES,

IMPREVISTOS”

De bom alvitre, pois, ressaltar o regulamento positi-
vo de “fazer o bem” (oportunizado desde os gregos).
Raciocinio similar estd no respeito aquilo julgado por
outrem como seu modo de encarar as alternativas expos-
tas. O sentido ético nem sempre responde a0s anseios
de terceiros e aceitd-lo é moralmente a medida mais
convicta e exprime liberdade. Autonomia essencial no
consentimento informado e no direito/dever de receber/
entregar informagdes tipifica, com benéfica repercussao
material e psiquica, a validade dos mais justos critérios
envolvidos nos conflitos ético-sociais. Afei¢des e con-
textos culturais, na maior parte das
vezes, interferem nos resultados
de atos ou efeitos que extrapo-
lam as fronteiras tradicionais dos
processos terapéuticos, reprodu—
tivos e instintivos convencionais.
A tomada definitiva de quaisquer
decisoes deve incluir os envolvidos
e operacionalizar possibilidades,
“prevendo imprevistos”.

“PREVENDO

O protétipo da igualdade remete,
semiologicamente, a um precon-
ceito: o de que todos sdo, isono-
micamente, dotados dos mesmos
impulsos e sofrem as mesmas pressoes. Nada pode
ser mais longinquamente correto; tais perspectivas
homogeneizantes sinalizam a dignidade humana como
problema. Sem nos apegarmos a metafisicas e despindo
o argumento do eventual criticismo, hd uma enigmatica
ponderagéo universalmente manifesta na periferia das
incertezas. Essa isencio de certeza ressuscita os velhos
trajes opulentos da conveniéncia utilitdria. Certa feita
alguém disse que havia, no utilitarismo, um direcionamento

138 ISSN 0123-3122

e-ISSN 2027-5382 + pers.bioét. - Vor. 21 « Num. 1 « pp. 134-150

2017




CONDICIONADA A SELECAO ARTIFICIAL: ELIMINAR OS MAIS FRACOS OU HOMOGENEIZAR A “RACA”? o RAMIRO FERREIRA DE FREITAS |

COMPREENDER O SER HUMANO EM FUNCAO DE SUAS PARTICULARIDADES E DA

COMPARACAO DAS FORMAS ANIMAIS “IRMAS” (EVOLUIDAS) INSTIGARA, POR LADO

TRANSVERSAL, O SURGIMENTO DE DEFINICOES TRANSCENDENTAIS (A TODOS APLICAVEIS,

EM SENTIDO DIRETO OU INDIRETO) ACERCA DO QUE E, OU DEVERIA SER, ACEITAVEL

NO AMBITO DOS FRONTEIRICOS ENLACES BIOETICOS (COM REPERCUSSAO NA EVENTUAL

FEICAO TRANSUMANA DE UMA CIVILIZACAO SUPERTECNOLOGICA)

estdtico no sentido de majorar o sucesso e minorar afetagdes
menos apraziveis. No campo da hermenéutica tecnolégica
militante, um ponto neutro seria a opgao dourada.

Compreender o ser humano em fungéo de suas particu-
laridades e da comparagéo das formas animais “irmés”
(evoluidas) instigard, por lado transversal, o surgimento
de defini¢des transcendentais (a todos aplicdveis, em
sentido direto ou indireto) acerca do que é, ou deveria
ser, aceitavel no Ambito dos fronteiricos enlaces bioé-
ticos (com repercussio na eventual feicio transumana
de uma civilizagio supertecnoldgica); isso influenciard
a concepgio de aptiddo moral, sobre a qual “incorretos”
seres humanos (aqueles menos adaptados aos servigos e
interesses alheios) correm o risco de se tornarem bodes
expiatérios na biopolitica excludente (sugerida como
panaceia curativa de todos os males e dores). Uma “luta
fraternal”, com ancestralidade entre ingredientes étnicos,
politico-partiddrios etc., anunciava desejos manipuldveis
e requisitava, em um tltimo patamar, a conservagio de
autocompreensio ética, na medida em que parece cada
vez menos atingfvel um consenso.

Lamentével o equivoco enfrentado pelo ramo neocienti-
fico. Nio se trata de plantar conservadorismos ou de ndo

colher os bons frutos percebidos no progresso. E factual
o mérito dos investigadores “excéntricos”, eles querem
arbitrar o modo como os interesses do conhecimento sao
tecidos. Mas sua atua¢iio, embora direito constitucional,
merece limites para o bem comum (Constitui¢do bra-
sileira de 1988, art. 5°, incs. IV, IX, X e XLI c¢/c § 2° do
mesmo dispositivo). O sujeito tracard seu plano de vida,
mas, se alguém ja houver definido o que ele fara —por
selecioné-lo ou reprovd-lo na antecipagio queixosa—, que
escolha terd nos préprios dons e habilidades? Nenhuma.

Os criticos parecem relutantes em assumir que um
“biodireito” (s6cio-primo da bioética) ndo serve unica-
mente aos hospitais e aos comités, mas a condugio das
solugdes a serem facultadas por especialistas a cidad@os.
Os primeiros exercerdo alguma influéncia tendenciosa,
mas as consequéncias dos intervencionismos provaveis
caberio, imediatamente, aos segundos (e, virtualmente,
a prole deles). Quando criticam Habermas, afirmam
simplesmente sua incerteza quanto ao futuro individuo,
mas néo dizem que a predestinagio de outrem é, mesmo
hoje e apesar do ordenamento juridico falho, umalesio a
fundamental garantia de personalidade (minudenciada nos
c6digos civis das na¢des herdeiras do Império Romano).
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A “fabricag@io” dos grios e dos animais domesticados
ndo se confunde com a significativa mutacio da espécie
humana. Embora a ética biotecnoldgica se preocupe
especialmente com duas ocorréncias —manipulagio
do ambiente e desnaturacio do homem—, ambas as
previsiveis situagdes novas repercutem sobremaneira
na modelagem planetdria (geogréfica e biologicamen-
te), rompendo cadeias ecossistémicas, talvez por se
sentir “governante” e isento de riscos, o Homo sapiens,
que, apesar dos limites fisicos e mentais, “conhece a si
mesmo” (ou tenta assim proceder, desde sugestio feita
pelo filésofo grego Sécrates), mostra inquietagdo, parece
a beira de extin¢do ou de uma radical transformacao
irreversivel (para melhorar ou piorar o destino global).

O temor e a ansiedade ante novidades nunca travaram a
curiosidade; nosso corpo frigil ndo impediu o pouso lunar
e, mais além, encontrar respostas e preencher lacunas
estd na cadeia histérica original. Somente uma porgéo de
“contengdo dos riscos” é ordem derivada da prevengio.
Afinal, ndo se encontra subterfiigio que explique repe-
ticdo das atrocidades inflamadas tdo reprimiveis —dos
racismos, nazismos, extremismos nacionalistas etc.—.

A DIGNIDADE DA PESSOA E SEU VALOR
INTRINSECO: QUEM E MELHOR?

A historiografia recente mostra que o fraternal racio-
cinio cosmopolita ndo é falto de dias. Tal sentimento,
contudo, é incapaz de evitar que alguns “iguais” sejam
“de segunda categoria”. A politica e o direito pouco
fazem, ou melhor, fazem pouco caso dessa afirmacio e,
ndo sem culpa, seus profissionais estdo receptivos, ainda
que implicitamente, com a 0missao.

Ainda hoje, essas vitimas [do nazismo] sdo vitimas
de segunda categoria. Assim, a diplomacia e a

imprensa internacionais mobilizaram-se aquando
da instalagio de um convento de Carmelitas
em Auschwitz, ao passo que os protestos das
associagdes ciganas contra a instalagio de uma
criacdo de suinos no campo de concentracio
dos ciganos de Lety, na Checosloviquia —nio
obstante uma cria¢do de suinos ser muito menos
adequada do que um convento polaco— teve
direito a meia duizia de linhas nas pdginas inte-
riores de Le Monde, [...]. Quanto aos campos de
exterminio dos doentes e deficientes, ja s6 alguns
especialistas sabem onde se localizavam (e, que
eu saiba, nunca ninguém se preocupou em saber
em que se teriam transformado. (5: 338)

A prosaica consignagdo do hiato histérico serviu pouco
a eficdcia interventiva de medidas provadas no campo
dos politicos e juristas (5). Os menos dignos continuaram
“pacientes” e seus graves e irreversiveis danos oriundos
do abuso representam, com muita clareza, grito silen-
cioso. O principal objetivo —firmado nos quadrantes
internacionais— era definir e estudar as “incapacidades”
fisicas e mentais para, nessas circunstincias, elimind-las.

Enfermidade seria qualquer coisa: nio falar alingua dos
“superiores”, provir de pais estrangeiro, ser concernido
como genealogicamente mau etc. As sele¢des passam
largamente prescritas pelas leis e consentidas nas cargas
educacionais (porquanto testes antropométricos médicos
eram, nas escolas, frequentes) que néo faziam outra coisa
sendo tracar metas e, sob critérios altamente duvidosos
(porque eram respondidos segundo uma ideologia e
violavam alégica), intitulavam quem “merecia” gozar dos
direitos. Discriminagdo para “nascidos” livres e iguais.

Sé esporadicamente os direitos civis e, mais tarde, funda-
mentais (das trés dimensdes encabegadas no triplo lema
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revoluciondrio francés) seriam objeto de reivindica¢oes
contra o Estado. Mesmo assim, a inteligéncia, cor de
pele, biotipologia e mesmo classe social tinham a ver
com as “vidas que ndo eram dignas de serem vividas”.
O evolucionismo prové, na meritocrdtica vitéria dos
“superiores”, o termo da regulamentacio humana: para
o atual sucesso dos bem-dotados e visando reestruturar
profundamente a maneira como as proximas geracoes
serdo desenvolvidas, é necessdrio limpar o mundo dos
desfavorecidos e elevar a realeza seus lideres (6).

O tecnolégico mercantilismo dos processos acumulativos
mudou as manifestagdes e reconfigurou estratégias. Hoje,
defensores do “utilitarismo bioético” chamam atencio
para o bem-estar e para os costumes estéticos. Também
hesitam em ser taxativos. Na pedagogia especulativa
inatista, vale a remissdo; os “intelectos” sdo sumariados
e apenas uma ou duas facetas da superagio criativa
intelectual sdo valorizadas, supondo corroboragdo das
“profissdes™ expertas: a manifestagdo de “inteligéncias
simples” era prova dos divisiveis “melhores” e “piores”,
com estes tltimos na posi¢do de anormais®. Isso néo pode
nem deve ser encarado como algo ruim em sua acepgéao
de “alivio” para os inconvenientes, mas na razio aplica-
tiva de uma ideia segundo a qual existem cidad@os que
ndo atendem ao perfil sumamente exigido —os “corpos”
chegam a sujeiciio, e sua alternativa é dor, existéncia des-
provida de saide—Instrutivo o relato de um jovem com

6 A Teoria das Inteligéncias Multiplas, popularizada na década
1990, apresenta varias modalidades de inteligéncia, o que, mo-
dernamente, afeta a forma como os horizontes sdo descentrali-
zados, e a desierarquizagiio das praticas cientificas poderia ocor-
rer, favorecendo os sujeitos culturalmente diferentes. O mais
coerente, cremos, é dividir o intelecto em sete sub-ramos, ou
inteligéncias bem-definidas: a) linguistica; b) musical; ¢) 16gico-
-matemética; d) espacial; e) corporal-cinestésica; f) interpessoal
e g) intrapessoal. Para um estudo aprofundado, mais psicolégi-
co e pedagdgico, ver Jubram (7).

tetraplegia. As palavras, acerca das declaragdes solidérias
pelo entdo Ministro da Justica espanhol Alberto Ruiz
Gallardon (“as pessoas com deficiéncia devem possuir
os mesmos direitos dos outros espanhéis”) sdo novas e
surpreendem na medida de sua honesta solicitude e aridez.
Ao contrdrio das outras minorias — que sio vitimadas
pela cultura—, as pessoas com alguma dificuldade fisica
recebem os “pésames médicos” e, bastante frequente-
mente, sdo infantilizadas ou negligenciadas.

Lo curioso es que mi opinién, y la de mucha
gente como yo, es la que menos importa a nadie.
Todos estdn ocupados en el debate de si “aborto
si” 0 “abortono”. Casi nadie se da cuenta de que
el debate es mucho més profundo; el debate es
sobre qué valor tienen las vidas de los futuros
seres humanos que funcionen de una manera

diferente a la media estadistica de la poblacién.

Claro, que para eso, primero hay que empezar
con las palabras. Segiin la mayoria, se habla de
“malformaciones del feto”. Eso quiere decir
exactamente, que yo soy un ser humano malfor-
mado. Pero como nos hemos vuelto més finos, y
como ya estoy vivo y yano se me puede abortar,
ellos me llaman “discapacitado”, “persona con
discapacidad” o “minusvalido”.

Sin embargo, ni es asi como yo me veo, ni son
las palabras que defiendo. Hace ya muchos afios
que algunos de los “malformados” propusimos
otra manera de llamarnos: “personas discrimi-
nadas por su diversidad funcional”. Parece que
no, pero la cosa cambia mucho. De ser personas
menos valiosas, 0 menos capaces, pasamos a ser
personas discriminadas por nuestra diferencia.
¢Le suena?
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[...]

Pues he ahi el quid de la cuestion. Tener una
tetraplejia jes una malformacién? o jes una dife-
rencia? Yo lo tengo claro, pero la mayor parte de
la sociedad no. Lalegislacion espanola también lo
tiene claro y por escrito. Desde el afio 2008 estd
vigente en Espafia la Convencién Internacional
sobre los derechos de las personas con discapaci-
dad (diversidad funcional). En ella se establece
que tener una tetraplejia es una diferencia que
no debe ser causa de discriminacion.

[...] Se trata de elegir si queremos una sociedad
discriminatoria o no; una sociedad que respeten
los derechos humanos de todas las personas o
no. Ese es el debate.

Algunos ya hemos aprendido que, tanto aquellos
que estdn a favor del aborto como aquellos que
estdn en contra del aborto, pueden ponerse de
acuerdo en que abortar por ser diferente es
inadmisible en nuestra sociedad. [...]7 (8 )

142

“O engragado é que minha opinifo, e a de muitas outras pes-
soas, é a que menos importa. Todos estio ocupados discutindo
se ‘aprovam o aborto” ou ‘ndo aprovam o aborto’. Quase nin-
guém percebe que o debate é muito mais profundo; a discus-
sdo é sobre quanto valem as vidas dos seres humanos futuros
que sejam fisicamente diferentes da maioria da populago.
Claro que, para comegar, deve haver, primeiro, uma escolha
acertada das palavras. Segundo a maioria, se fala em ‘malfor-
macoes fetais’. Isso signiﬁca, inequivocamente, que eu mesmo
sou um ser humano malformado. Mas como as pessoas tentam
ser educadas [e sutis] e como eu jd estou vivo e nio posso ser
abortado, me chamam de “deficiente’, ‘pessoa com deficiéncia’
ou ‘invalido’.

No entanto, nem esta é a forma como eu me vejo, nem sdo
estes os termos que defendo. Hd muitos anos, alguns dos ‘mal-

Um dos pilares da integragéo é aceita¢io de que nem
todos ostentam as mesmas virtudes. O desenvolvimento
humano em alta especializagio e objetividade deter-
minam subcategorias e denominam variedades. Néo é
menos verdadeira a controvérsia reinante e posta ante
dilema: encarar a diferenca ou medicaliza-la? Uma das
bandeiras da luta pela inclusio estd na igualdade (iso-
nomia formal e material — Constitui¢do brasileira de
1988, art. 5°, caput) e, na dicgéo do legislador, integra
a todos, sem disparidades de quaisquer naturezas. Os
“intocdveis” sdo maltratados ao longo do tempo (com
antecedéncia préxima na outorga mortifera nazi) porque
nio representam um ideal de perfeigéo, ficam & margem
dos bons dolicocéfalos nérdicos. Dedicam suas forcas
a permanéncia, mas, cComo seres imperfeitos, recebem
juizo social eminentemente finalista e fatalista.

formados’ propuseram outra maneira de classificagdo: “pessoas
discriminadas pelas suas diversidades funcionais’. Parece que
ndo, todavia as coisas mudam muito. Deixamos de ser pessoas
de menor valor, ou menos capazes e nos tornamos pessoas dis-
criminadas porque somos diferentes. Isso soa familiar?”

[...]

“Bem, eis o cerne da questdo. Tetraplegia é uma malformagio?
Ou é apenas diferenga? Estou convicto da resposta, porém a
maioria da sociedade ndo. A legislagdo espanhola também é
clara e explicita. Desde 2008, vigora, na Espanha, a Conven-
¢Ao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (diversidade
funcional). Ela afirma que tetraplegia é uma caracteristica di-
ferente e nio deve servir como motivo de discriminagfio.

[...] E necessario escolher se queremos, ou nio, uma sociedade
discriminatéria; uma sociedade respeitosa com relagio aos direi-
tos humanos de todos, ou o oposto. O didlogo reside nisso. Al-
guns ji compreenderam que, tanto partiddrios do aborto como
aqueles que sdo contrdrios ao aborto, podem concordar que in-
terrupgdo de gestagiio por diferencas [do novo ser em formagéo]
é inaceitdvel em nossa sociedade [...]” (tradugio livre).
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“O hiperempenho dos pais, tdo familiar em nossos tempos,
representa um excesso ansioso de maestria e dominagéo
que deixa de lado o sentido de dddiva da vida.” (9: 73).
Querem, muitos, tornar sua prole isenta dos males cuja
previsibilidade néo hd. Pior ainda, pretendem formar
“produtos” juridicializados e embalados nos tratamentos
tecnolégicos. Pensam evitar deficiéncias, mas, sobretudo,
querem escolher o tipo de pessoas a nascer. O aumento
dessa alternativa corrompe as relagoes e parece colonizar
os “projetados”, ofertando uma satisfacio superficial
dos “projetistas-genitores”. Os instantes prodigiosos
(eterno retorno do medo e do trabalho com as criancas)
circundantes a eventual dificuldade do préximo (no
caso, o filho) fez alguns decidirem néo correr riscos e,
na terapia utilitdria, evitarem um “sofrimento maior”.

O excerto abaixo é suficientemente claro.

Sr. Gallardén, mi hijo tiene ocho afios, crisis
epilépticas, no habla, no controla esfinteres, no
anda, es inestable y tiene tal espasticidad que
para expresar sus sentimientos se pone rigido.
No controla muchos de sus movimientos y lo
unico que tiene es a sus padres.

Tiene épocas en las que no duerme ni de noche
ni de dia, estd irritable y se pasa todo el tiempo
llorando y gritando.

Le puedo asegurar que quiero a mi hijo con
todo mi corazén, que no lo cambiaba por nada
del mundo, bueno, si, lo cambiaba por él sin
problemas... yo no he tenido otra opcion, su
pardlisis cerebral no se vio durante el embara-
zo, fue tratado como un nifio normal hasta los
nueve meses.

Deje a los padres por lo menos la capacidad de
decidir si quieren llevar esa cruz toda su vida o no.

Le saludo atentamente y le reitero la invitacién
a vivir unos dfas con una familia con un nifio
con problemas y vea como es ese camino de
espinas.® (8)

Compete nio abandonar a proposi¢ao inicial —dignifi-
car o homem—, mas, paradoxalmente, é o que sugere
a no¢do de que uma pessoa pode ser considerada
menos valiosa se deixa de atender ao propésito ou se
incomoda em demasia. Aqui ndo vigora o artigo 1° da
Declaragio de 1948 (Organizacio das Nagdes Unidas)
nem se menciona o reconhecimento da existéncia de
direitos humanos naturais e inaliendveis. Baseada em
raga, sexo, idade, capacidades fisicas e intelectuais,
religido, personalidade, genealogia e poder financeiro,
a dignificacdo exibe seu preco e s6 se torna dignidade
quando o campo de autonomia geral (conformidade)
flutuante “adota” o semelhante portador de “transtor-
nos”. Mas, quando essa inclusdo serd um “caminho

8  “Sr. Gallardén, meu filho tem oito anos, enfrenta convulsdes,
nio fala, no controla suas necessidades excretoras, nio anda,
é instdvel, apresenta espasticidade frequente, para expressar
seus sentimentos endurece. Ele ndo controla muitos dos seus
movimentos e sé tem a seus pais. As vezes, passa dia e noite
sem dormir, é irritdvel e fica o tempo todo chorando e gri-
tando. Posso assegurar-vos: amo meu filho com todo o meu
coragdio, ndo o trocaria por nada no mundo, bem, gostaria
que ele ndo sofresse com o problema... eu ndo tinha escolha,
a paralisia cerebral no foi diagnosticada durante a gravidez,
ele era tratado como uma crianga normal até os nove meses.
Delegue aos pais, no minimo, a competéncia de escolherem se
querem, ou nio, carregar essa cruz por toda a vida. Satido vocé
atenciosamente e reitero o convite para que passe alguns dias
com uma familia que tenha filho com problemas e veja como
é esse caminho tormentoso” (traducfio livre).

ISSN 0123-3122

e-ISSN 2027-5382 - pers.bioét. « Vor. 21 « Num. 1 « ppr. 134-150

2017 143




| PERSONA Y BIOETICA + ENERO - JUNIO 2017

tormentoso” e carregard uma “cruz”, nota-se que o
conceito de “digno” é menos facil.

ACONSELHAMENTO GENETICO: ENTRE FUTILIDADE
E NECESSIDADE

A ética judaico-cristd, plasmada em nossas legislacoes,
mexe com 0s mecanismos e determina os resultados
da discussdo que vincula filosofia, direito e tecnologia.
No Brasil, tentou-se “montar” uma biociéncia crista
que, em grande medida, estd influenciada por valores
que antecedem o positivismo. Embora racionalismo e
iluminismo tragam a exagerada nogéo de religido como
ignorﬁncia, percebe—se que, agora, ndo mais se sustenta
um pensamento tio decantado.

Por exemplo, 0s experimentos da medicina nazi estavam
longe dos critérios (parimetros) valorativos. Sem escolha
dessas referéncias programadticas e sendo “apenas cien-
tificos”, cometeram, os médicos, graves crimes. Uma
ética que transcende seus préprios limites transformou
a Europa (e o mundo) num espetdculo horrivel. O Ter-
ceiro Reich esqueceu os principios que norteavam uma
“espiritualidade limitante”, porém necessaria.

Aconselhamento genético é o processo de orientagao e
estudo referente a individuos ou familias com doencas
supostamente hereditdrias ou que podem vir a té-las.
Permite, ao(s) paciente(s), a obtenc¢do de informagdes
sobre sua enfermidade e contribui na tomada de decisdes.

Dentre mliltiplas funcgoes, o instrumento permite averi-
guagdo pré-implantacional de formagdes embrionarias.
Embora corrente doutrindria respeitdvel considere
“irrealista” a critica ao procedimento, na realidade, ele
gera infragdo ao pluralismo e ndo é ingenuidade concluir

que, num futuro préximo, sejam mal utilizadas as técnicas
disponiveis®. O fato de, no presente, as técnicas serem
insuficientemente manipulatérias simplesmente aguga
o desejo de tornd-las realidade, e toda vulneragio a vida
humana (ainda que potencial) é um risco a concepgio
adotada pelo ordenamento, com fulcro no Texto Magno.

Michael Sandel comeca sua obra (9) mencionando um
casal de lésbicas que, por considerar a surdez um trago
cultural —n&o uma deficiéncia— resolveu (e conseguiu)
ter um filho surdo de propésito. E certo? N#o sabemos se
este é o melhor caminho. Também j4 foram autorizados
tratamentos hormonais que visam elevar a estatura de
criangas perfeitamente saudaveis, atletas utilizam subs-
tancias proibidas e sdo treinados “geneticamente” para a
competicdo. O fil6sofo estadunidense intriga por especular
sobre a liberdade e as “coisas que fazemos e somos”,
recebendo orgulho ou censura. No aconselhamento (ou
conselho), a pessoa é melhorada para realizar feitos. O
importante é vencer os demais. O impulso prometeico a
maestria, ao dominio, destréi a dadiva de reconhecimento
da vida —com seus talentos e poténcias—. Trata-se de
estimular usos e negar humildade. O mérito passa a ser
menos pessoal e probabilisticamente objetivo. Novas
“castas” de privilegiados sinistros (milhares de délares
sdo gastos anualmente pelos interessados na melhora
de bebés) invadiriam a cena. As diferencas entre ricos
e pobres ficariam, literalmente, no corpo.

9  Criticos a respeito, Martins e Schlink, mencionando correntes
divergentes acerca da Lei alema de Prote¢do de Embrides e as
decises do Tribunal de Justi¢a (Bundesgerichtshof — BGH)
com fito na permissividade dos testes embriondrios pré-im-
plantatérios. Os escritores consideram “futurista” e “exagera-
da” a referéncia a riscos da legitimacio politico-dogmética do
aborto e dos usos ndo tendentes a gestagdo de blastocistos e
vidas humanas criadas in vitro.
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ATE O PRESENTE, NENHUMA LEI OU
DISPOSICAO POSITIVADA FOI AO ENCONTRO
DO CONTROLE EXPRESSO DE POLITICA
BIOMEDICA (NO BRASIL) E, DESTA FEITA,
LACUNOSAS DIVERGENCIAS SEGUEM
DISTANTES DA SOLUGAO ALMEJADA

As relagdes simétricas e a reciprocidade de responsabili-
zagoes, sendo explicada pela ética autdbnoma, experimenta
descrédito e recai na légica rejeicio do diagndstico
(prognose) prévio das qualidades humanas™.

Até o presente, nenhuma lei ou disposigéo positivada foi
ao encontro do controle expresso de politica biomédica
(no Brasil) e, desta feita, lacunosas divergéncias seguem
distantes da solugdo almejada.

E impossivel manter a solidariedade social e a democracia,
se os direitos a vida e a dignidade néo forem “eticiza-
dos”. O meio-termo entre a ciéncia e seus resultados
nao signiﬁca barrar o progresso, mas sim € preparar a
comunidade e garantir uma técnica tolerante e conver-
gente. O “material humano” (referido pejorativamente
como aluséo a pessoas desprezadas pela sociedade) ndo
é coisa fungivel, pois representa, de fato, uma inversao
dos valores dignidade e vida pessoal. Hannah Arendt
ilustra isso ao pontuar que o homem deve ser capaz de
pensar no lugar de todas as demais pessoas, colocar-se no
lugar dos outros. O embrifo, desde o instante gerador,

10 Os embrides somente poderiam sofrer alguma “profanacio”, e a
retirada de células totipotentes é justificdvel, quando se trata de
evitar doenca hereditédria relacionada ao sexo da crianga futura.

é um ser em si (auténomo), apesar de ndo apresentar
vida independente, é estdgio natural no qual todas
as pessoas estiveram e, sO por isso, merece respeito.
Ja constitui ser tnico, irrepetivel, indisponivel, e sua
construcdo é tutelada.

A personalidade, na Grécia conhecida durante a Antigui-
dade, evoluiu e assume, no Ocidente, limites (doutrina
romana dos trés status). Com o cristianismo, a fraterni-
dade e a paternidade divina tornam invioldveis as pessoas
e seus lugares no espectro das solenes proclamagdes
medievais; trata-se da prerrogativa igualitaria (potestas
in se ipsum). O ser humano era, desde os primeiros
estdgios fetais, ente concreto intangivel (a fecundagio
gera uma vida).

Celeuma na doutrina predomina, e néo séo poucas as
teorias. Uns colocam a fase derradeira para mudangas ou
interrupgdo da gestagdo no momento da nidagéo (aproxi-
madamente 14 dias ap6s o encontro do espermatozoide
com o 6vulo); hd, porém, os defensores da interrupgio,
a qualquer tempo, de gestacoes indesejadas. No nosso
sentir, é a formagdo do zigoto o seguro instante para
protecio peculiar dos direitos inerentes ao nascituro''.

A Igreja Catdlica permitiu, mediante enciclicas papais
e recomendacdes sacerdotais, a difusdo, entre seus fiéis
(grande parte da populagéo brasileira), de nogoes rigidas
no campo moral. Se uma absoluta decisdo para todos
os casos ndo €, laicamente, aceita agora, pelo menos
deve servir de pressuposto aos que pretendem buscar

11 Uma discussdo completa, que aborda divergéncias e farta
bibliografia alusiva as conflituosas bases hermenéuticas, estd
em Martinez (10) (Capitulo III — “Status™ juridico do fruto
da concepgio”).
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ajuda terapéutica antes de assumir paternidade ou ma-
ternidade. A formacio de terceira personalidade néo
é brincadeira, afasta-se dos caprichos e conveniéncias,
se pretende transpor os erros com afeto, suplantar di-
ficuldades da crianga (planejada ou ndo) moldando sua
educacio e, sem reservas, mostrando afeto incondicional
ao individuo em suas quotidianas vitérias e adversidades
—forgas e fraquezas naturais—. Os pais, que escolhem
um futuro para o neonato, ou mesmo verificam, entre
seus “virtuais irmaos”, quem merece viver, estdo, a um
s6 golpe, tolhendo a livre escolha de alguém sem capa-
cidade suficiente para opinar e mostram imaturidade
no hedonismo pseudopragmatico e, ousamos dizer,
indolente: fogem do principio-cuidado e exoneram-se
dos “encargos” parentais.

Argumento defensdvel é o seguinte: apés a fertilizagao da
célula materna pelo gameta masculino, processo unifor-
me, auto-organizado pelo préprio embrido (depois feto)
é notado no corpo da genitora —os fluxos hormonais, a
posicio das Trompas de Fal6pio, o preparo uterino etc.—.
Assentindo, com vénias de estilo e temperamento, os
escritores Domingo Basso, Niceto Blizquez, Jean-Marc
Varaut e Roberto Andorno, dentre indimeros outros (10).

DIREITO A PERFEICAO (2)

A edigiio darevista Correio da Unesco (11), publicada em
setembro de 1999, trouxe um alerta—mais um— que se
destaca por constar de informagéo editada (e estampada
na capa) num periédico cuja tiragem é significativa e cujos
exemplares podem ser lidos em 27 idiomas! A série de
artigos foi elaborada pela Organizagio das Nag¢oes Uni-
das para a Educacio, a Ciéncia e a Cultura e provocava:
“Bioética: a tentagdo do filho perfeito”. Néo era s6 mais
uma sensacionalista evocaciio mididtica.

Naturalmente, os pais tentam evitar pejas incuréveis
em seus filhos. No entanto, isso nio deveria ocorrer a
qualquer custo, pois os embries, mesmo sendo vida em
desenvolvimento, importam, na biomedicina, como dignos
e sua natureza juridica (quase-pessoa) é contundente
(“[...] alei poe a salvo, desde a concepgio, os direitos do
nascituro” — Cédigo Civil de 2002, art. 2°), compreendida
no seio conceptivo, inclusive, se for examinado in vitro.
Dos angustiantes dilemas as terriveis sele¢des totalitdrias,
mandatos de otimizag¢do para normatizar a moralidade
das esperangas vitais fazem-se imperiosos e cada vez
mais, repita-se, sistematizam vontades cuja morada
(ethos) aponta um modo existencialmente fluido (mos).
A perfectibilizagdo (infalibilidade) seria, por inarredéavel
convicgdo, uma declaragio de apoio as discriminagoes
genéticas, mesmo se niao houvesse uma diretriz nesse
sentido obrigatéria (12). O sequenciamento completo do
genoma humano inaugurou, ndo resta mais divida, uma
nova era. Entre seus beneficidrios estarfio os progenitores
e descendentes. Com o tempo, serd permitido corrigir
“falhas” e introduzir predisposi¢des no feto, reduzir
riscos de doengas manifestas apenas durante a idade
adulta. “A busca da humanidade pela perfei¢ao sempre
foi sombria. O homem sempre existiu num perpétuo
caos.” (13: 49). Eis a resposta a questdo lapidar: “¢Por
qué los padres no aprovecharian plenamente esas
tecnologias para fabricar el ‘nifio que siempre
sofaron’, rebosante de salud y de talentos?”'* (11:
17, negrito no original). O ser humano, constituido por
gametas humanos, é um novo ente pessoal e, como agente
do préprio desenvolvimento, é, obviamente, criatura

12 "Por que os pais ndio aproveitariam plenamente essas tecnolo-
gias para fabricar a 'crianga que sempre sonharam', cheia de
saide e de talentos?" (traduciio livre).
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natural. O mundo judaico-cristdo (no qual as socieda-
des democriticas ocidentais estdo inseridas) prioriza o
direito a vida isenta de arbitrariedades intervencionistas
por outrem visadas.

Ademais, a produgéo de 6rgidos ou compostos compati-
veis mediante praticas lesivas, bem como a produgéo em
massa de farmacos provenientes da destruicio de vidas
humanas fetais e a retirada de células-tronco totipotentes
vio contra o principio da dignidade e podem representar
decréscimo nas relagdes entre protegio e liberdade'.
Substituir-se o nicleo de um 6vulo por material de célula
adulta de um sujeito é, igualmente, reprovével.

Os “defeitos” sdo relativos'. Qualquer determinacio
prévia dos caracteres fisicos, psiquicos ou genéticos de
alguém proporciona, deliberadamente, um aprisiona-
mento e manipulagio ilegitima (e ilegal). A unicidade
de dotagio génica deve ser tutelada desde a concepgio
e quaisquer terapias respeitardo a licitude e tornario
defesa qualquer inclinagdo dominante dos “saudaveis”
em relacio aos “frageis”, sendo inaceitdvel a retomada do
velho mito ariano®. A Lei 11.105, de 2005, ao permitir a

13 O artigo 5° da Lei brasileira de Biosseguranga resta eivado de
inconstitucionalidade, conforme abordaremos em oportunidade
posterior.

14 Michael Sandel refere uma curiosa situagiio, antes mencionada:
casal de lésbicas surdas conseguem, por meio da ajuda de ter-
ceiros, gerar um filho deficiente auditivo porque, segundo elas
mesmas, a surdez nfio é deficiéncia, mas um “traco cultural”! (9).

15 “A eugenia era um método protocientifico em busca de dados
que o justificassem como ciéncia. Galton havia descrito o ho-
mem eugenicamente bem nascido como uma tendéncia cienti-
fica, e procurou desesperadamente quantificar o processo bio-
l6gico. Afinal, se pudesse ter avangado da mera descoberta de
um mecanismo cientifico, controlador do cardter humano, para
efetivamente predizer a qualidade dos que ainda néo nasceram,
seu conhecimento se tornaria quase divino. Em teoria, o senhor

clonagem terapéutica para cultivo de material biol6gico
embriondrio com fins néo reprodutivos, levanta obje¢des,
pois o armazenamento de células-tronco é inconstitucional
e retr6grado quanto a dignidade humana. As unidades
germinativas sdo patriménio-fim, personalissimo.

IGUAIS, MAS NEM TANTO...

E necessdrio “desmedicalizar” os diferentes. Até os dias
correntes, muitos cientistas e, mais importante, um
grande contingente de pessoas comuns tém mantido e
exacerbado seus préprios preconceitos. Jacques Testart
é um visiondrio e alerta para uma raga humana cada vez

e

menos tolerante a diversidade. ““Avant la fin du siécle,
tous les enfants seront choisis dans les éprouvettes des
biogénéticiens’, écrivez-vous dans ‘Faire des enfants

demain™'% (14).

O principio da igualdade estd em quase todas as consti-
tui¢des modernas. Ele é interpretado como subestimado
na medida em que sua posicio parece pouco adesiva na
maioria dos casos. Laboratérios, empresas, entidades
governamentais e locais de encontros pessoais tendem a
tornar-se fechados no medo e numa constante tentativa
de afastar o que ndo é entendido. Familias e pessoas
“dignas” patrocinam seguranca em tudo. A sele¢io
humana, embora ainda ndo generalizada, jd existe nos
afastamentos de deficientes, doentes, negros e outras
“minorias”. Podem ser investigados todos os indeseja-
veis; a “boa morte” retorna ao cendrio, e o direito a uma
crianga “de qualidade” é invocado pelos pais.

de qualquer programa eugenista obrigatério poderia brincar de
Deus — decidindo quem deveria, ou ndo, nascer” (13: 60).

16 “Antes do término deste século, todas as criancas serdo sele-
cionadas e geradas em provetas, com a ciéncia biogenética,
escreve em Fabricando os bebés do amanha” (traduciio livre).
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O sofrimento passa a ser testado e uma filosofia de
vida centrada na opinido majoritdria é lugar-comum
na biomedicina. Situa¢des nio resolvidas —venda de
gametas, “barrigas de aluguel” e clonagem— ndo sdo
solucdo, antes, escravizam, banalizam a vida. A luta
contra a mercantilizagdo do corpo humano também
significa, em tltimo arremate, autopreservagao. Liicido,
Testart antevé:

Lhumaniste vous répond que I'enfant sur com-
mande devient un objet et non un sujet, qu’il an-
nonce la médicalisation exacerbée des survivants
du tamis génétique, la normalisation des sociétés
et leur virage autoritaire. Le biologiste, lui, pointe
le risque de perte de la diversité humaine. Apres
quelques générations de sélection généralisée,
I'espece aura muté et deviendra incapable de
résister & une épidémie.'” (14)

Ironicamente, ndo é sauddvel que todos sejam iguais.
Acreditamos, com o francés, que o caminho para uma
democratizag@o plural das ciéncias e das novas tecnologias
é implantar grupos de conversa e enfrentamento cidadao
aos presentes e aos futuros lineamentos paradigméticos.
Com ferramenta similar, mesmo que sejam ‘leigos’ oS
participantes, receberfo instrugdes valiosas e montardo
suas convicgdes, conhecerio os “prés” e os “contras” de
cada posicionamento polémico. Universidades e escolas
parecem-nos os mais indicados locais para realizagdo
dessas atividades coletivas, porque rednem especia-

17 “Um humanista responderia que a crianga se torna objeto per-
sonalizado, no sujeito, mencionaria resquicios de medicaliza-
¢ilo exacerbada com vistas na genética, padronizando as socie-
dades e, consequentemente, autoritiria. Um biélogo apontaria
para o risco de perda da diversidade humana. Apés poucas ge-
ragdes de selegio generalizada, a espécie sofreria uma mutagio
e tornar-se-ia incapaz de resistir a epidemias” (tradugdo livre).

listas nas muitas disciplinas —médicos, biomédicos,
enfermeiros, geneticistas, bidlogos, tedlogos, juristas,
fil6sofos e educadores—.

Lidée est de soumettre la réflexion sur les inno-
vations & des groupes de citoyens tirés au sort,
profanes (sans intéréts dans le domaine) et formés
de maniere conséquente et objective sur le sujet
dontils auront a débattre. Des groupes de ce genre
— les conférences de citoyens, dont nous propo-
sons une version rationalisée — existent depuis
une trentaine d’années dans différents pays.' (14)

Democracia iguala os ouvidos do piiblico e sua perma-
nente consagragio prova que ainda havera espago para o
didlogo. “Les conventions de citoyens devraient réguler
la vie politique pas seulement en France, mais dans le
monde. II faut une révolution mondiale pour instaurer
la démocratie permanente™ (14). O poder emana do
povo (art. 1°, §1° da Constituigdo brasileira de 1988); é
aunido de todos os interessados que exerce a forga para
melhoria civilizatéria. Os representantes da comunida-
de, no Congresso e nas ruas, sio agentes-servidores,
cumprem papel relevante de construir, olhando para
todos os seguimentos populacionais, politicas inclusivas.
Ostentam o dever moral e civico de planejar melhores
condig¢des de vida e satide, sem, no entanto, imposi¢des
arbitrdrias no sentido de privilegiar uns em detrimento

18 “O objetivo é suscitar reflexdo sobre os inovadores grupos
de cidaddos leigos (sem instrucio especifica em uma drea) e
treinados de forma consistente e objetiva sobre o tema a ser
discutido. Essas unides — conferéncias de cidaddos, das quais
oferecemos somente uma simplificada visio— existem hd trin-
ta anos em vdrios paises” (tradugdo livre).

19 “As reunides de cidadios devem nortear a vida politica ndo
apenas na Franga, mas também no mundo inteiro. Precisamos
de uma revolugio internacional que estabeleca permanente-
mente a democracia” (tradug¢iio livre).
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dos semelhantes. Tratar os iguais desigualmente € atender
aos anseios sempre distantes um do outro mantendo a
lisura prova de conduta e valor ético e o aprego pelas
pessoas, sobretudo as menos “dotadas” ou, melhor ex-
pressando, as tidas por “diferenciadas”.

CONSIDERACOES FINAIS

As areias do tempo continuarfo a cair sobre o mundo
e a reger os modos de promogao existencial dos seres
pensantes. Os perigos a serem enfrentados ndo cessaréo
da noite para o dia: segredos e mistérios permanecem
inescrutédveis. Porém, muito ja foi revelado.

Os frutos da biologia nova—revoluciondria—nos abraga
e garante dias inquietantes. Saberemos o que fazer? Nio
ha conclusdo segura. A plausibilidade e o correto tom
disciplinar serdo baluarte do século XXI.

A bioética é promissora, embora jovem. Pode servir para
“moralizar” e “normatizar” as rela¢gdes entre humanidade
e natureza e introduz fase impar do contato que tem o
homem consigo mesmo (intrassubjetivo) e com os demais
(intersocial). Nestas breves notas, o intento —aproximar
as discussoes académicas reiteradamente inconcilidveis do
quotidiano debate sobre a vida e a dignidade sem manipula-
¢des excessivas do patriménio genético— mostra-se colossal
e ndo podde restar alvo concluso. De fato, perquiri¢oes
adicionais emergirdo. Nossa comunica¢do sintetizou
exposicdo dos contornos relativos ao caos reinante no
qual se inserem planos e categorias bioéticas mais ou
menos justos, em perspectiva axiolégica.

Nio foram, em virtude do espaco limitado, exploradas,
pois, todas as vertentes tedricas, nem abrangidas, em
plenitude, consequéncias praticas do mapeamento e da

modifica¢io genética; contudo, cremos haver sido possivel
mostrar quio importante é conceber uma orientacio
biojuridica dos progressos hodiernamente alcangados
na medicina e na “formacio” (fisica e mental) de novas
geracoes. Esta reflexdo alcanga todos os sujeitos envolvi-
dos (direta ou indiretamente) nos rumos tecnoldgicos e
cientificos, uma vez que o futuro significard, em grande
medida, a soma dos esforcos, erros e acertos do presente.
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