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RUMO A CRIACAO DESENHADA
DE SERES HUMANOS?
Notas sobre justica distributiva
e intervencao genética

José Luis Garcia

Resumo

Neste texto, pretende-se apresentar argumentos que situam o problema moral
das possibilidades de selec¢do e modificagdo genéticas fora do primado da
ideia do bem sobre o justo, proprio do sentido teleoldgico de justica,
explorando o alcance e alguns limites das teorias da justi¢ca de orientacdo
deontoldgica e caracter pos-metafisico, que concedem supremacia ao justo
perante o bem. As novas possibilidades da alta tecnologia genética, ao abrir o
campo de accdo de tratamento de doengas de espectro alargado ou ainda de
erradicacdo genética de deficiéncias e doengas, tomam muito dificil esse
horizonte ndo ser por varios considerado em termos praticos, impelindo a um
tipo de reflexdo que recorre as teorias normati vas, de matriz rawlsiana, na
linha classica da 'justica como equidade’, € inclusivamente a logicas de recorte
utilitarista de beneficio-risco. Simultaneamente, tais perspectivas de
intervencdo genctica levantam complicados problemas relativos a moral da
saude publica e, mais ainda, reintroduzem o elemento tragico da vida humana
por via dos dilemas relativos a €tica da constituicdo da identidade humana.

Palavras-chave
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TOWARD THE GENETIC DESIGN OF HUMAN BEINGS? Remarks
on distributive justice and genetic intervention.

Abstract

In this text, I intend to present arguments that situate the moral problem of
the possibilities of genetic selection and modification away from an idea of
the primacy ofgood over the just, typical ofthe teleological sense ofjustice.
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In addition, I wish to explore the reach and some limits ofthe theories of
justice with a deontological orientation and a post-metaphysical character,
which grants supremacy to the just over the good. The new possibilities of
high-tech genetics, when opening the field for the treatment oflarge-spectre
diseases or even for the genetic eradication ofdisabilities, lead to many people
seeing those perspectives in practical terms. This invites to a reflection that
uses normative theories inspired on J. Rawls, under the classic notion of
"justice as fairness", or even to a utilitarian kind ofreasoning ofrisk-benefit.
At the sarne time, such perspectives of genetic intervention raise complex
problems related to the moral of public health and reintroduce the tragic
element ofhuman !ife by means ofthe dilemmas implied on the ethics ofthe
constitution ofhuman identity.

Keywords
Theories ofjustice. Genetic intervention. Human identity. Biotechnology.

1 Introducio

Sob o incenti vo de evitar as enfermidades e da aspira¢do em restringir
a dor, as contingéncias e vulnerabilidades, a esfera biologica da vida humana,
outrora adstrita ao "aleatdrio' ou ao 'destino’', foi sendo tomada como objecto
de intervencdo da ciéncia moderna e da medicina cientifica. As aquisi¢oes
contemporaneas das tecnociéncias da vida e das biotecnologias tém
contribuido para modificar profundamente as praticas biomédicas e para abrir
um cendario de hipdteses de intromissdo na constituicdo genética humana,
seja com o objectivo de debelar doengas, majorar capacidades ou de eugenia.
De uma circunstancia em que a dotacdo genética era um dado absoluto da
existéncia humana e algo insusceptivel de transformagdo passa-se para uma
outra em que a 'escolha’ e a 'preferéncia’ podem ser possiveis em diversos
aspectos.

Dois temas fulcrais sobressaem no ambito das mais recentes aquisi¢des
da genética e das biotecnologias aplicadas a medicina. O primeiro pode ser
formulado pela linguagem tipica da justica distributiva e diz respeito aquestdo
da equidade ou das assimetrias na saide. Os aspectos que neste dmbito se
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podem debater vao desde a preocupag¢do com possiveis discriminagdes por
parte de seguradoras ¢ empregadores até a apreensio colectiva com o acesso
desigual aos servigos genéticos, passando pelo receio da clivagem Norte-Sul
quanto ao usufruto dos resultados da pesquisa genética.i O segundo relaciona-
se com a possibilidade do uso da alta tecnologia genética na chamada "lotaria
natural", quer com intuitos terapéuticos de pre vencdo de doencas e deficiéncias
graves, quer com fins eugenistas negativos e de majoracdo das capacidades
humanas. Em alguns meios cientificos e do pensamento contemporaneo chega-
se a advogar que os novos poderes postos a disposi¢do pelas tecnoci éncias da
vida devem ser usados para o dominio consciente da propria evolugdo
humana." Os dois tépicos apontados tém sido debatidos a partir do
enquadramento das teorias normativas inspiradas em John Rawls.

2 Problemas de justica distributiva segundo a matriz rawlsiana

A semelhanca da revolucdo que suscitou na filosofia politica
contemporanea, também na discussdo sobre as implicagdes das tecnociénci as
da vida e das biotecnologias em termos de praticas biomédicas a teoria de
"justica como equidade" de Rawls (1993 [1971]) ¢ uma referéncia
fundamental. Constituindo-se como alternativa tedrica a concepgdo de justiga
do utilitarismo e intuicionismo através da revitaliza¢do, por influéncia
kantiana, da tradicdo contratualista, o nicleo essencial do seu pensamento
tem como base principios de cariz ndo metafisico nem ontoldgico, que
regulariam uma democracia constitucional modema.

O objecto primario dajusti¢a é, para Rawls (1993, p. 30), a estrutura
basica da sociedade. isto ¢, 0 modo como as institui¢des sociais mais

| Epossivel sintetizar os temas que centram as atengdes destas entidades como constituindo
uma reflex@o sobre se € justo oundo que: (I) empregadores e seguradoras tenham acesso ou
possam exigir um diagndstico genético e nesta base excluir individuos com algum d éfice ou
doenga; (2) quem ndo tem posses financeiras possa ser privado de usufruir de servigos
genéticos. quando paradoxalmente a pesquisa resulta de financiamentos publicos; (3) os
beneficios da biomedicina ndo se estendam aos paises pobres. sem capacidade para os pagar:
(4) o direito aos cuidados de satde integre melhorias genéticas. para além do tratamento e
da prevenc¢do de doencas; (5) o rumo da investigacdo genética seja unicamente moldado
por interesses de mercado e negligencie prioridades éticas.

* Este € o caso de E. O. Wilson (1998.2002).
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importantes consagram os direitos e deveres fundamentais e determinam a
reparti¢do dos beneficios e encargos resultantes da cooperacdo em sociedade.
Como esta estrutura abarca diferentes situacdes sociais, a sociedade ndo deve
permitir nem garantir as perspectivas dos que estdo materialmente melhor a
ndo ser que, ao fazé-lo, beneficie os que estdo em posi¢des sociais menos
favorecidas. A ideia intuitiva € corrigir a arbitrariedade das lotarias natural e
social com o objectivo de procurar uma maior igualdade entre todos. De acordo
com os seus dois principios dejustica, celebrados por via de um "pacto social",
a prioridade lexical concedida ao principio das liberdades individuais de
cidadania ¢ inseparavel de uma igualdade de oportunidades no acesso aos
recursos basicos da sociedade, cuja equidade distributiva se mede pelo
"principio da diferenca", segundo o qual as desigualdades sé sao justificadas
se 0s que estdo em pior condicdo se encontram melhor do que estariam em
situagdo de igualdade (RAWLS, 1993, p. 239).3 Aqueles dois principios
forneceriam o modelo tedrico para uma "sociedade bem ordenada", concebida
para aumentar o bem-estar dos seus membros e regida por uma concepg¢ao
publica de justica.

Os principios de justi¢ca seriam escolhidos numa situacdo
processualmente justa (a "posi¢ao original")" e aceites por pessoas livres e
racionais, colocadas num contexto hipotético de igualdade e desconhecimento
das condig¢des futuras, que Rawls apelida metaforicamente de "véu de
ignorancia" (1993, p. 121-124). Neste estado imaginario de ignorancia, os
individuos tém a responsabilidade de escolher, apenas com base em
consideragdes gerais, os principios de justica que vao guiar as principais
estruturas politicas, econdmicas ¢ sociais. Conhecem a psicologia geral da
humanidade no que concerne as paixdes, as modificagdes fundamentais e ao
desejo de posse de "bens sociais primarios"; devem também dispor de
informacdes suficientes em relacdo aos principios de justica em competicao.
Mas desconhecem as contingéncias que vao afectar a sua situagdo concreta:

1 Na argumentag@o destes dois principios, Rawls explora o famoso teorema da teoria dos
jogos intitulado principio maximin. Em contextos de incerteza, este principio pretende garantir
a obten¢@o de um minimo o mais elevado possivel, ou seja, que o pior resultado seja o
melhor possivel.

* A"posigio original" corresponde ao "estado de natureza" do contratualismo cldssico. na
medida em que ¢ definida como uma situagdo de igualdade.
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o seu lugar na sociedade; a sua posicdo de classe ou estatuto social; a sua
fortuna ou a distribuicdo de talentos naturais, como a inteligéncia ou a forga;
os pormenores do seu projecto de vida; as suas caracteristicas psicoldgicas; a
concepcao de bem; e a situagdo politica e econdmica (RAWLS, 1993, p. 121).
Assim se garante que ninguém ¢ beneficiado ou prejudicado por contingéncias
sociais ou naturais na escolha dos principios de justica susceptiveis de serem
aceites por todos.

E esta similitude da situacdo dos sujeitos que constitui a base da
igualdade e autoriza a designac¢do "justica como equidade", a qual transmite
a ideia de que o acordo dos principios de justi¢a ¢ alcancado numa situagao
inicial equitativa. Se tivessem conhecimento das suas circunstancias
especificas particulares, os individuos ficariam tentados a explorar essas
contingéncias naturais € sociais em beneficio proprio. Ao contrario do
utilitarismo, que propugna a maximiza¢do do bem para o maior nimero de
individuos, Rawls insiste na "singularidade" dos individuos e na ideia kantiana
de que ninguém ¢ um meio para atingir os fins gerais da sociedade. Dai que
se preocupe fundamentalmente em saber se existe uma desigualdade mais
justa - ou menos injusta - que outras, na distribuicdo dos beneficios da
cooperacdo. Dado que o sistema social é essencialmente um processo de
distribuicdo (de papéis, estatutos, vantagens e desvantagens, beneficios e
encargos, obrigacdes e deveres), a escolha sobre a melhor maneira de governar
a sociedade deve resultar de um acordo comum e racional.

Em defesa deste argumento, Rawls centra-se nas oportunidades no
ambito das fungdes e das carreiras. Considera que, para além de ser necessario
eliminar possiveis barreiras legais e formais (derivadas da raga, classe, etnia
ou género sexual), deve-se também promover medidas positivas que melhorem
as oportunidades daqueles que conhecem limitagdes advindas das
circunstancias sociais. Deste modo, "aqueles que tém talentos e capacidades
do mesmo nivel e a mesma vontade de os aplicar devem ter as mesmas
perspectivas de sucesso, independentemente do seu lugar inicial no sistema
social" (RAWLS, 1993, p. 76). As vantagens da lotaria natural sdo imerecidas,
pelo que deixar que elas determinem as oportunidades individuais ¢ fazer
com que os resultados sejam arbitrarios. O uso dos recursos sociais € essencial
para contrariar esta arbitrariedade.

A perspectiva de Rawls pode ser associada ao - e admitimos aqui a
sugestdo de Buchanan etal (2001), a qual serd objecto de atengcdo em seguida
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- que ¢ comummente conhecido por concepg¢ao de "campo dejogos nivelado"
(levei playingfield conception) dajustiga distributi va. Tal como a designagio
deixa antever, esta concepcdo parte do principio segundo o qual as
oportunidades de individuos com talentos e capacidades naturais semelhantes
ndo devem ser distintas em virtude da lotaria social. Mais especificamente, a
teoria rawlsiana partilha das assung¢des da "visdo estrutural social", uma das
variantes daquela concepcdo, cuja tonica ¢ colocada nas estruturas sociais.
Nesta, pretende-se eliminar as limitagdes advindas de estruturas sociais
injustas, intervindo na esfera social e discriminando positivamente para as
corrigir em prol de uma igualdade de oportunidades. Em sentido distinto. a
"visdo da pura sorte", outra variante da concepcdo do "campo de jogos
nivelado", assim designada por Thomas Scanlon, defende a intervengao na
lotaria natural e a neutralizacdo das desigualdades naturais.' Esta perspectiva.
representada por J. Roemer, R. Ameson e G A. Cohen, baseia-se na intui¢cdo
de que os individuos ndo devem ter menos oportunidades em resultado de
factores que ndo controlam porque estdo fora do seu alcance. E este o caso
dos recursos naturais, que s@o, na verdade, circunstancias de pura sorte ou
azar. Restringir a preocupacdo da justica as desigualdades dos que tém
capacidades e talentos similares €, nesta Optica, absolutamente arbitrario. tendo
em conta que ter ou ndo ter aquelas capacidades e talentos depende, num
primeiro momento, da sorte ou do azar na lotaria natural.

A relacdo entre estas duas variantes da justi¢a distributiva parece subtil
e insignificante com respeito a lotaria social, mas possui implicagdes muito
diferentes relativamente a lotaria natural. Enquanto a "visdo estrutural social"
ndo se intromete na distribuicdo de bens naturais, a "visdo da pura sorte"
incita esfor¢os que contrariem todos os factores que estdo para além do
controlo individual, onde se inclui, obviamente, a lotaria natural. O mesmo ¢é
dizer que, enquanto a visdo estrutural social limita o dominio da igualdade de

* Nos ultimos anos, a "visio da pura sorte" tem evoluido no sentido de um "igualitarismo de
recursos” . Esta tese defende a igualdade de todos em tudo. mediante uma distribuigio
igualitaria de recursos, segundo o "principio de recursos iguais". Com base nesta ideia.
também os bens naturais, que sdo recursos, devem ser igualmente distribuidos. mesmo que
para isso seja necessario intervir na lotaria natural. Na pratica, porém, o igualitarismo tem
privilegiado, quase exclusivamente, um "principio de compensacio de recursos", segundo
o qual os menos providos em recursos naturais devem ser compensados por meio da
redistribui¢do de recursos sociais (BUCHANAN et al., 2000, p. 76).
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oportunidades as desigualdades sociais, j4 que apenas se preocupa com a
influéncia exercida pelas estruturas sociais injustas no sucesso de um individuo
em competicdo social, a concep¢do da pura sorte parece exigir uma expansao
do ambito da igualdade de oportunidades, ao incluir também as desigualdades
naturais, com a ambic¢do de libertar os seres humanos dos efeitos limitativos
que advém do azar.

3 A proposta de um ""'minimo genético decente"

Nao obstante a sua importancia para o topico da justi¢a, os cuidados
de saude ndo foram tratados por Rawls (1993). Na constru¢do da sua teoria,
idealiza uma populacdo saudavel e contratuantes perfeitamente funcionais
ao longo dos seus percursos de vida. Mas € precisamente esta assun¢ao que
fornece a pista para estender a matriz rawlsiana ao dominio da saude, ja que
o objectivo da medicina e da saide publica ¢ manter a popula¢do dentro
daqueles quadrantes. Deste modo, promover a justi¢ca social pode ser um
factor-chave na melhoria do nivel de satde da populagao.

Buchanan et al. (2000)6 sio estudiosos que abragam a tarefa de estender
os principios rawlsianos ao ambito especifico da biomedicina, onde a relagdo
entre ajustica e a interven¢do nas lotarias social e natural € particularmente
relevante. No curso da reflexdo que empreenderam, consideram que, ndo
obstante as diferencas, a perspectiva da pura sorte e do igualitarismo de
recursos € a da visdo estrutural social exigem o uso das novas possibilidades
biotecnologicas para prevenir e curar doeng¢as, admitindo também o
alargamento da justica a interveng¢des genéticas capazes de contrariar
desigualdades naturais que ndo constituem doencas, mas que podem ser um
sério obstdculo a igualdade de oportunidades. Sao requeridos, por isso,
esforgcos neste nivel para colocar os individuos em posicdo de competicdo
justana cooperag¢do social. O défice de um bem natural tido como necessario
ou valorizado num certo quadro cooperativo pode limitar severamente as
oportunidades de um individuo.

Tendo em conta esta premissa, aqueles teoricos defendem que o acesso
aos servicos de genética deve estar integrado no direito aos cuidados basicos
de saude . Esta inclusdo comeca por ser justificada pelas exigéncias subjacentes

o Allen Buchanan, Dan W. Brock, Norman Daniels e Daniel Wikler.
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aigualdade de oportunidades. Para além disso, encontra também explicagdo
no facto de a revolugdo genética ter sido desenvolvida por uma rede hibrida
de laboratodrios, servigos e equipamentos publicos e privados, o que compele
a redistribuic@o equitativa dos seus beneficios. A incorporacdo dos servigos
genéticos no pacote dos cuidados de saude implica ainda a expansdo da
formagdo dos médicos em genética clinica e o estabelecimento de uma
infraestrutura de aconselhamento e de laboratorios de testes. Isto porque,
segundo entendem, a igualdade de oportunidades ¢ ndo s6 limitada pela
doenga, como também pela falta de acesso as informagdes necessarias a um
planeamento efectivo ou pelo fornecimento de dados erroneos devido a
auséncia de servigos adequados e de um aconselhamento profissional
qualificado.

No entanto, a extensdo em que aqueles servigcos podem ser
providenciados sob o titulo de 'direito' aos cuidados de saude deve ser limitada
aos constrangimentos dos proprios recursos. Para além desta restri¢do, alguns
servigos genéticos podem ser excluidos do pacote dos cuidados de satde. E o
caso de testes cujas predi¢des fornecem pouca ou nenhuma ajuda, quer para
a elaboracdo dos planos de vida, quer para as decisdes médicas (por exemplo,
conhecer a possivel causa de morte na velhice, assumindo que ndo ocorram
acidentes, doencas infecciosas ou ferimentos); € o caso também dos servigos
genéticos que se dirigem a melhoria do organismo e ndo ao seu tratamento,
pois, ao invés de serem necessidades do curso da vida, sdo "necessidades
adventicias" iadventitious needs) (BUCHANAN et al., 2000, p. 312-314).

Estes autores reconhecem que as novas possibilidades de intervengao
genética tomam muito ténue a fronteira entre o social e o natural, entre aquilo
que esta sob controlo humano e o que ndo esta. “A medida que os poderes
aumentam, o territério do natural é anexado ao dominio do social ¢ o novo
territorio conquistado é colonizado por ideias de justi¢a." (BUCHANAN et
al., 2000, p. 84). Como o natural é concebido como algo que pertence ao
dominio da sorte e ndo da justica (dai o ensejo para se usar o termo "lotaria
natural"), se for possivel prevenir o que agora sdo consideradas contingéncias
(uma doencga degenerativa, por exemplo), entdo é possivel deixar de os
conceber como tal e comegar a ver a pessoa que os sofre como vitima de
injustica.

No horizonte de problemas considerados pelos estudiosos que temos
vindo a expor encontra-se a potencialidade de marginalizagdo e exclusao das
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intervencgdes genéticas. Duas possibilidades de discriminag¢do sdo apontadas.
Uma ¢ a probabilidade de criacdo de um *‘gueto genético", marginalizador
para pessoas que, pelos diagnodsticos genéticos, 'descobrem' algum tipo de
deficiéncia (e duplamente marginalizador para pessoas com deficiéncias).
Os individuos que mostram ter "genes-problema" correm o risco de ficar
isolados social, profissional e humanamente, em vez de ser tratados como
individuos com plenos direitos de cidadania. A outra conjectura € a percepgao
de ameacga por parte das pessoas com deficiéncia, pois as potencialidades
abertas pela genética sdo susceptiveis de introduzir dividas sobre o direito a
sua propria existéncia. Dai que, em termos de politica publica, o objectivo
primordial da regulag¢do dos resultados da revolucdo genética deva ser o de
evitar a exclusio e estigmatiza¢do de qualquer um dos cidaddos, enquanto se
extral o maximo beneficio das potencialidades da alta-engenharia genética.

Da inclusdo dos bens naturais no d&mbito da justi¢ca ndo se pode inferir
que esta promova uma "igualdade genética" em termos de empreendimento
de esfor¢os para uma distribui¢do igual de bens naturais. Segundo argumentam,
nem a igualdade de oportunidades nem o compromisso para atingir uma
distribuicdo mais justa de recursos exigem esfor¢cos para eliminar todas as
desigualdades em bens naturais. Sdo dois os motivos que nido autorizam a
plausibilidade daquela extrapolacgao.

Por um lado, o que € concebido como recurso (ou défice) € determinado
pela estrutura social, ou seja, pelo conjunto de caracteristicas dominantes de
uma determinada sociedade. Como o valor atribuido aos recursos se altera
consoante os contextos € ao longo do tempo (as vezes rapidamente e de forma
imprevista devido aos avancos tecnoldgicos), seria abusivo interferir na lotaria
natural em nome da concepcdo presente do que € desejavel ou indesejavel.
Seria um cometimento altamente falivel e até perigoso, tanto para os individuos
como para a sociedade e para as geracdes vindouras, que teriam um horizonte
menos rico de possibilidades e, portanto, de liberdade.

Por outro lado, qualquer tendéncia igualitaria obnubila a apreciagao
do pluralismo de valores e da diversidade de bens. Bens naturais, tais como o
altruismo, a cooperagdo ou a iniciativa, ndo podem ser determinados por
critérios objectivos e universais, pois a avaliacdo que deles se faz depende do
que a sociedade assume ser uma 'boa vida'. Para além disso, no ambito
individual, as opinides também sdo diferentes. Por exemplo, o que uns veriam
como um grau desejavel de altruismo, outros considerariam ser fraqueza na
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capacidade de fazer valer os seus pontos de vista; ou ainda, o que uns veriam
como um bom nivel de cooperacdo, outros considerariam como falta de
independéncia. Ao facto de individuos e comunidades diferentes poderem ter
visdes distintas sobre que tragos, e em que propor¢ao na estrutura motivacional
da pessoa, sdo realmente desejaveis, acresce ainda que aqueles resultam da
interac¢do do contexto e de uma multiplicidade de genes (BUCHANAN et
al., 2000, p. 80-81).

Tendo em linha de conta o pluralismo de valores e o caracter relativo
da avaliacdo de alguns tragos, Buchanan et al. (2000) sustentam que as
concepgdes da pura sorte e do igualitarismo de recursos conduzem aprocura
de um "minimo genético decente", e ndo a tentativa de eliminar todas e
quaisquer desigualdades naturais. Esse minimo de consenso

significaria um forte compromisso por parte da sociedade
para usar os avang¢os da genética na prevengao ou melhori a
das deficiéncias mais sérias que limitam as oportunidades
individuais [...]. Se e em que medida tais esforgos irdo
para além das tentativas de prevenir ou curar doencas de

base genética ¢ largamente uma questdo sem resposta neste
momento. (BUCHANAN et al., 2000, p. 82).

Todavia, € possivel comentar a este respeito que essa resposta pode
ser antecipada, pelo menos em jeito de suposi¢do, j4 que a interveng¢do
tecnoldgica, apesar de ser estimulada por certos requisitos culturais, acaba
por alterar os proprios valores e produzir novas necessidades e interesses.

A possibilidade de uma reengenharia do codigo genético dos seres
humanos constitui um triplo desafio, segundo os argumentos dos estudiosos
que temos vindo a seguir. Em primeiro lugar, desafia a assuncdo de que a
justica diz fundamentalmente respeito a distribui¢do de bens entre pessoas
cujas identidades sdo dadas independentemente da distribuigcdo. Isto porque
¢ hoje humanamente possivel intervir em desigualdades que se situam no
dominio do natural e que outrora eram concebidas como estando para além
do controlo humano e, por isso, deveriam ser recompensadas em vez de
atacadas directamente. E este o sentido dos argumentos avan¢ados pela visdo
da pura sorte e do igualitarismo de recursos, que conduzem ao colapso da
distingdo entre sujeitos e objectos de distribui¢do, ou seja, entre pessoas e
bens. Em sentido contrdrio, a tese estrutural social advoga que as Uunicas
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limitagdes a compensar sdo as que decorrem de estruturas sociais injustas ou
que impedem uma pessoa de atingir o limiar das capacidades necessarias
para ser um competidor normal na cooperacdo social.

Em segundo lugar, desafia a ideia tradicional de justi¢ca baseada na
assun¢ao de que existe uma natureza humana que providencia a base para a
igualdade moral das pessoas, "tradicionalmente vista ndo s6 como aquilo
que nos une uns aos outros ¢ nos distingue dos outros seres, mas também
como imutavel" (SUCHANAN et al., 2000, p. 87). A maleabilidade radical
da vida por meio da genética obriga a uma reformulag¢do do nosso pensamento
sobre ajustica, essencialmente porque as teorias tradicionais ja ndo conseguem
responder as novas questoes: "devemos preservar a natureza humana (tal como
a concebemos até agora)?"; e "se é permitido mudar a natureza humana. como
¢ que a devemos mudar?" (SUCHANAN et al., 2000, p. 88). O
desenvolvimento de uma "intervengdo genética radical" através do genoma,
passivel de alterar a base genética das caracteristicas constitutivas dos seres
humanos, parece ser capaz de dotar os individuos da capacidade para
redesenhar e moldar seres humanos com identidades particulares (mesmo
sabendo-se que a identidade ¢ igualmente determinada por factores do contexto
fisico e social). Toma-se, assim, possivel pensar a "justica na criagdo desenhada
de pessoas", em vez de a conceber como "justica para as pessoas"
(BUCHANAN et al., 2000, p. 85).

Em terceiro lugar, a possibilidade de alterar a natureza humana desafia
a no¢do tradicional ocidental de "progresso moral", ou seja, um progresso
humano que consiste

numa maior consciencializagdo da nossa humanidade
comum € com isso uma crescente concordancia com
principios morais universais baseados nesta natureza
comum. (...] Por exemplo, a luta para abolir a escravatura
deveu-se ao reconhecimento de que os escravos tamb ¢ém

eram seres humanos, com os direitos de todos os seres
humanos. (BUCHANAN et al., 2000, p. 94).

Ou seja, o progresso moral consistiu frequentemente em trazer para
dentro da esfera do controlo social e. por conseguinte, da justi¢a. o que antes
era visto como natural e como circunstidncias de sorte ou azar.
Independentemente do caracter hiputético desta discussdo. como avisam os
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autores, ndo ¢ de todo descabido considerar a hipdtese futura de diferentes
grupos de seres humanos possuirem "naturezas" distintas, ainda que ligados
por um ancestral comum que seria a espécie humana. Para além de eventuais
conflitos entre estes grupos,ja antecipados em menor dimensao por exemplos
histéricos de discriminac¢do devido a diferencas na aparéncia fisica, os autores
ironizam dizendo que "talvez os futuros membros das Nagdes Unidas venham
a ficar incomodados com a frase 'Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos" (BUCHANAN et al., 2000, p. 95).

4 Entre a terapéutica ¢ a majoracao

Em termos de politica publica, Buchanan et a!. (2000) falam de duas
exigéncias de justi¢a na era da genética. Primeiro, e de acordo com as duas
mais importantes teorias contemporaneas da igualdade de oportunidades (a
visdo estrutural social e a visdo da pura sorte), ajusti¢ca deve exigir intervencdes
genéticas que previnam limitagdes na igualdade de oportunidades, mesmo
que aquelas ndo se circunscrevam a doengas. Segundo, € preciso regular
cuidadosamente as condi¢cdes de acesso as intervencgdes genéticas,
especialmente a possibilidade de majoragdo”, com o intuito de evitar a
expansdo das desigualdadesja existentes. Por exemplo, se um dia for possivel
identificar e implantar nos embrides genes capazes de resistir a doengas
comuns (tais como constipagdes, arteriosclerose, depressdo e alguns dos tipos
mais comuns de cancro), € se, por sua vez, o acesso a esta tecnologia de
majoracdo depender unicamente da capacidade financeira, entdo € previsivel
que o seu uso perpetue as desvantagens ja sofridas pelos pobres e grupos
minoritarios.

Mas, a par deste exemplo de recorte conjectural, ¢ importante notar
que outros casos deixam adivinhar que, numa sociedade em que as forgas de
mercado modelam crescentemente o rumo do desenvolvimento tecnologico.
dificilmente o uso genético ndo se estenderd para além do tratamento e da
prevencdo de doencas. Foi o que sucedeu com o Prozac. Originalmente
prescrito como medicamento de tratamento para a depressao, o Prozac € hoje

7 Buchanan et al. utilizam o termo enhancement, que aqui traduzo por 'majorag¢io’, por me
parecer mais correcto relativamente ao que estd em causa com a intervenc¢do genética do
que. por exemplo, 'melhoramento’.
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em dia receitado para que pessoas saudaveis se sintam melhor, o que revela
que o importante € se existe ou ndo o beneficio e se pode ser obtido mediante
pagamento, € ndo se constitui o tratamento de uma doencga especifica.

Note-se que a posi¢do de Buchanan et al. (2000) ¢ uma tentativa de
distanciamento ndo s6 de uma concepg¢ao utilitarista classica de maximizagao
da felicidade do maior numero, como de um regime desregulado de
preferéncias no qual seria corrente ir as compras no supermercado genetico.
Recorde-se, a este proposito, a orientacdo de Robert Nozick (1986[ 1974D.
Numa famosa nota da sua obra maior, Nozick sustenta que existem dois tipos
de problemas que concentram a atencdo na area da intervengdo genética: por
um lado, a questdo do "desenho", no sentido da suposta especificagdo de
melhores tipos de pessoas, de modo a poder produzi-los; €, por outro, a davida
acerca de quem devera controlar esse processo. Em nome dos possiveis perigos
do controlo centralizado, até por parte dos préprios bidlogos, mas nao so,
argumenta que o melhor sistema seria entdo o do "supermercado genético",
capaz de atender as perspectivas de especificacdes individuais por parte dos
pais, ainda que dentro de certos limites (1986, p. 315). Ao invés desta
perspectiva, Buchanan et a\. (2000) s@o sensiveis a um critério de minimizagao
da dor e do sofrimento, condizente com o utilitarismo negativo de Popper, e
ndo negligenciam a hipdtese do advento de um novo eugenismo. Esta
sensibilidade esta presente quando fazem preceder a discussao das implica¢des
das tecnologias genéticas no plano da justica distributiva de uma digressao
histérica sobre o eugenismo, considerando-o um episddio infeliz de uma
ciéncia pretensiosa:

Ahistéria da eugenia nio é uma histéria feliz. E largamente
lembrada pelo seu caracter pretensioso, pelos evidentes
preconceitos de raca e classe de muitos dos seus princip ais
mentores e pelo seu cruel programa de segregacao e,
depois, de esteril izacdo de centenas de milhares de pessoas
vulneraveis que considerava terem genes abaixo do
padrdo. Ainda pior, a eugenia, sob a forma de 'higiene
racial', integrou o amago da doutrina nazi. (Buchanan et
al., 2000, p. 28).

Coerentes com a defesa da necessidade de regulacio das possibil idades
abertas pelas tecnociéncias da vida, Buchanan et al. sustentam que, do ponto
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de vista da justica social, seria legitimo que o acesso a tratamentos, ou até
mesmo a majoracdo de capacidades, estivesse disponivel para todos ou que
ndo estivesse disponivel para ninguém, independentemente das faculdades
financeiras de cada um. E isto porque se toma cada vez mais tentador usar os
testes genéticos para identificar eventuais doengas e individuos de alto risco
a medida que diminuem os custos desses testes e aumenta a sua exactiddao. O
potencial de exclusdo e estigmatizacdo é, reconhecem, enorme. Se, num
primeiro momento, a informacgao preditiva sobre as predisposi¢cdes as doengas
segmenta uma sociedade que antes estava unida por uma vulnerabilidade e
incerteza totais, num segundo momento, o mercado permite que os
participantes menos vulnerdveis se separem dos destinos de outros cidaddos
com mais fragilidades na lotaria genética. Esta situacdo, conjugada com as
suas possibilidades financeiras, iria conferir vantagens posicionais aos
afortunados e impor um grande fardo de deficiéncia ou exclusdo aos menos
favorecidos,

A ser possivel tal circunstancia, alguns individuos poderiam usufruir
de um "certificado genético de majoracdo" (BUCHANAN et al. 2000, p. 97).
Esse certificado seria vantajoso para os empregadores, que poderiam investir
em seguranca na formac¢do dos funciondrios; para as seguradoras, que
passariam a ter um incentivo para estabelecer acordos com aqueles que
beneficiaram desse tipo de interven¢do genética e pararecusar todos os outros;
e para os individuos, caso a majora¢ao lhes conferisse uma maior resisténcia
as doencas. Na hipotese deste cenario se generalizar, poderia haver inclusive
mudancas na esfera legal, nomeadamente na redaccdo dos contratos de
trabalho, que passariam a contemplar menos dias de baixa por doenca com
direito a pagamento. Os que ndo acedessem a majoracdo estariam
significati vamente em desvantagem ou, pior do que isso, poderiam comecar
a ser vistos como deficientes, embora até entdo, de acordo com os padrdes
anteriores, fossem tidos por 'pessoas normais'. Neste quadro conjectural, seria
necessario revisitar a nossa concep¢do do funcionamento normal da espécie
e, por conseguinte, mudar a fronteira entre saude e doenga, bem como entre
majoracdo € tratamento. Para além disso, se a igualdade de oportunidades ¢
valorizada. entdo esta espécie de "supermercado genético" de consumo niao
regulamentado seria absolutamente ilegitima.

Perante as potencialidades técnicas abertas pelas tecnociéncias da vida
¢ as biotecnologias, Buchanan et al. exigem que o Estado assuma o papel de
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"guardido do bem-estar genético das geragdes futuras" (2000, p. 336), o que
ndo obsta a que reconheca e salvaguarde igualmente as liberdades individuais,
de forma a dissipar a memoria tragica dos programas eugenistas estatais
levados a cabo entre finais do século XIX e meados do século XX. Nesta
perspectiva,

a liberdade reprodutiva, as exigéncias da igualdade de
oportunidades, as obriga¢des basicas de inclusio, o direito
das criangas a um futuro em aberto, e a obrigacdo de
prevenir danos impdem deveres tanto afirmativos como
negativos ao Estado e, por conseguinte, modelam o
caracter da politica publica ética. (BUCHANAN et al.,
2000, p. 343).

Do lado das liberdades individuais, € necessario, por exemplo,
assegurar a proteccao ao paciente (tal como existe a protecgdo ao consumidor)
em servicos como testes e rastreios genéticos, pois a sua realizacdo ou
interpretagdo incorrecta pode desencadear consequéncias destrutivas . Bastaria
pensar na eventualidade de, num teste de cancro da mama, os resultados serem
falsamente positivos e isso conduzir a mastectomias desnecessarias; ou no
caso de diagnosticos que, ao atestarem falsamente a ndo predisposi¢do a uma
doenca grave, induziriam o individuo a ndo tomar qualquer providéncia para
mitigar os efeitos do seu estado de saude real. O Estado deve ter, a este respeito,
uma fun¢do importante, pois pode encorajar os médicos a reflectir sobre o
seu papel na protec¢do dos pacientes € nas consequéncias de um uso
imprudente e precipitado dos testes genéticos ou de outras tecnologias
genéticas.

A defesa da regulacdo por parte do Estado € pensada como contrapeso
necessario ao mercado e age tanto para regular como para fornecer servigos,
mediante verbas obtidas por via fiscal. O objectivo estatal ¢ impedir que o
uso dos servigos genéticos seja apenas (ou fundamentalmente) ditado pelas
curvas da oferta e da procura, sujeitas a um processo comercial e competitivo
ou a perspectiva do lucro a curto prazo de interesses particulares. Uma
sociedade justa exige este tipo de intervencdo governamental, mesmo se esta
limita necessariamente muitos dos beneficios que os mercados poderiam
fornecer em condig¢des de pleno liberalismo. A necessidade de contrariar uma
adesdo as leis do mercado ¢ particularmente importante numa area onde os
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'produtos' afectam o planeta e os seres vivos, actuais € vindouros, € cujos
efeitos ultrapassam os limites cronologicos de um futuro discernivel. A
regulacdo ¢ ainda essencial porque o campo da genética se concentra nas
maos de um numero restrito de investidores e empresas de biotecnologia,
com um poder de quase monopdlio sobre o rumo do desenvolvimento
biogenético, da inovagdo biotecnologica e das condigdes em que esses servigos
sdo disponibilizados a sociedade. Para além disso, ndo créem que aquelas
empresas deixem de comercializar os resultados das pesquisas genéticas para
rentabilizar o investimento que fizeram ou que abandonem a tentag¢do pelo
negdcio das patentes.®

5 Dificuldades e interrogacoes

A fronteira flutuante que as novas aplicagdes das tecnociéncias da
vida permitem entre o natural e o artificial abre um cenério de modificacdes
genéticas em que estdo presentes as opgoes, os desejos e as preferéncias. Este
plano €, por vezes, transformado retoricamente em direitos, como ¢ exemplo
o "direito a crianga" formulado por muitos casais inférteis e por minorias
como os homossexuais, ou o emergente "direito a melhor constituicdo genética
para os filhos". No mundo contemporaneo, o desejo e a preferéncia estimulam
e sdo estimulados por um contexto que apresenta como viaveis e atraentes
todos os projectos e produtos que o elo entre © mercado, a industria e a
investigacdo toma possivel."

Reflexdes inspiradas na matriz rawlsiana, como as de Buchanan et al.
(2000), sdo inegavelmente um contributo valioso para os problemas de
filosofia pratica levantados pelo bindmio justi¢a e interven¢ao genética. Mas
a promessa de uma “melhor saude", de um “capital genético" e a propria
possibilidade de auto-transformagdo da espécie humana podem moldar-se
numa adopg¢ao banalizada e mesmo em necessidades, com as quais a liberdade
humana tem de medir-se num sentido completamente novo. Devido a nova
natureza da ac¢do humana que a alta-tecnologia genética disponibiliza, ndo
se tomara entdo necessario ir mais além do que indagar: para quem, para que

s A este respeito, ver Garcia (2006a).
? Aeste respeito, ver Martins (2003 ,2004), Vandenberghe (2006, p.91-125) e Garcia (2006a.
2006b).
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uso e com base em que critérios € que devem esses poderes ser postos em
pratica?

A respeito da interrogacdo formulada, deve ser observado que nem
todo pensamento sobre ajusti¢a prescinde que lhe anteceda uma consideragao
sobre o0 bem. Este ¢ precisamente o caso de Ricoeur (1995), que assim ndo
recusa uma discussdo no interior dos problemas da metafisica, muitos dos
quais, ¢ importante sublinhar, sdo reactualizados a partir das questdes
impelidas pela interveng¢do tecnologica e biomédica. Enquanto o entendimento
de justica de matriz rawlsiana associa a perspectiva deontoldgica em matéria
moral com a tradigdo contratualista no plano das institui¢des, Ricoeur
questiona esta associacdo, com base na ideia de que uma teoria puramente
processual de justica ndo € plausivel, ja que ndo pode substituir convicgdes
prévias respeitantes ao bem do todo. Sintetizando de forma forgcosamente
redutora a argumentacdo de Ricoeur (1995), a teoria rawlsiana tenta substituir
uma solucdo fundacional da questdo da justi¢a por uma solu¢do processual ¢
por um procedimento equitativo com vista a uma organizacdo justa das
instituicdes, sem referéncia aos pressupostos do bem. Trata-se. pois, de uma
teoria deontologica sem fundamentagdo transcendental (RICOEUR, 1995, p.
75). Dai o caracter construtivista e até artificial do sentido de justi¢a na matriz
rawlsiana, na medida em que procede de uma escolha racional , em condig¢des
de equidade absoluta, e que € engendrada por meios puramente processuais.
Se a justiga estivesse subordinada ao bem, teria de ser "descoberta" ou
apreendida intuitivamente, e ndo "construida" como acontece em Rawls
(RICOEUR, 1995, p. 75). O sentido da justica — alega Ricoeur (1995) - nio
pode ser inteiramente autdbnomo de qualquer referéncia ao bem. O mesmo ¢
dizer que o nivel deontologico, independentemente de ser considerado o nivel
privilegiado na ideia de justica, ndo pode ser exclusivo nem completamente
autonomo. Defende, portanto, uma abordagem teleoldgica da justica, na
filiacdo de Aristoteles, que se ancora na reflexdo sobre uma vida boa e no
terreno de uma antropologia filoséfica, onde sdo fundamentais a "capacidade"
(de falar, de agir e de ser responsavel pelos seus actos) que define o "sujeito
de direito" e a "imputabilidade" das ac¢des ao agente que as realiza.

Nesse caso, por referéncia ao alcance possivel das intervencgdes
genéticas, sendo verdade que estamos hoje confrontados com hipoteses de
modificagdes que sdo possiveis de associar a novas formas de pensar ajustica
distributi va, ¢ também forcoso reconhecer que, antes do mais, estio em causa
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problemas de "identidade da espécie", para utilizar um conceito de Habermas
(2003 [2001 D. E se me apoio numa nogdo que este autor emprega no debate
que trava sobre o horizonte de problemas decorrentes da intervengao genética,
faco-o precisamente para chamar a aten¢do para o fato de que mesmo sob o
enquadramento da defesa do plural ismo e da diferenga num pensamento pds-
metafisico, como é o do tedrico alemao, ndo é de desprezar uma ponderagio
que coloque no primeiro plano a condigdo global da constitui¢do da identidade
da pessoa e o futuro distante da existéncia da espécie humana. Mais do que
uma preocupacdo de justica distributiva, de racionalidade utilitdria e até
prudencial, o caracter tendencialmente penetrante, alargado e cumulativo da
intervencao da alta-tecnologia genética ndo nos deverd persuadir da
necessidade de nos esforgarmos neste tipo de reflexao?
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