Etica e debate publico

Simone Novaes

Resumo. Este artigo mostra como as discussdes ocorridas no interior de
uma comissao de especialistas, reunidos para resolver as dificuldades
técnicas levantadas por uma pratica social inovadora, podem se inscre-
ver em um espaco de debatepublico. Os impasses do processo decisorio,
aos quais esses especialistas sdo regularmente confrontados, revelam os
limites de sua capacidade de resolver certos problemas que envolvem o
futuro da sociedade. As instanciaspoliticas devem porisso intervirpara
organizar trocas mais amplas de pontos de vista que possam conduzir
a escolhas assumidas coletivamente.

Sobre a responsabilidade médica
em matéria de procriacdo assistida

T A esde o nascimento, na Franca, do primeiro bebé concebido por
177 fecundacdo in vitro, em 1982, as praticas ditas de «procriacdo
medicamente assistida» sdo objeto de consideravel atengao por parte
da midia e suscitam debates inflamados. De fato, longe de ser
simplesmente uma proeza técnica atribuivel aos progressos da me-
dicina, esta abordagem da esterilidade desconcerta nossas orienta-
¢Oes sociais em matéria de procriacdo: propondo técnicas
instrumentais da fecundagcdo como solugéo para a infecundidade, o
médico afasta seus pacientes de praticas corporais e do enquadra-
mento relacionai e institucional habitual & procriagdo. A fecundagéo,
até entdo circunscrita ao exercicio por pessoas autbnomas de um ato
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intimo e proéprio a esfera das relacdes familiares, desloca-se para a
instituicdo médica, onde outros valores privilegiam a qualidade, a
seguranca e a eficiéncia de um ato técnico e tornam o clinico
responsavel. E compreensivel, portanto, que estas praticas, onde as
negociacgdes entre os dois protagonistas se passam na fronteira de
duas instituicdes, estejam na origem de um questionamento coletivo
sobre a orientacdo da nossa sociedade em matéria de procriacao e
de cuidados médicos, questionamento necessariamente tratado den-
tro do espaco publico.

Um dos debates mais vivos nesse dominio diz respeito a legitimi-
dade, no quadro das praticas procriativas, de atos diagndsticos,
visando a prevencdo das doencas hereditérias.! A polémica que se
desenvolveu em torno desta questédo se funda em apreciagdes diver-
gentes do sentido da palavraprevencédo e dos meios que podemos
estimar como socialmente aceitaveis para atingi-la. De fato, o termo
prevencao é empregado em medicina em diversos contextos para
diferentes tipos de intervencdo (medidas de higiene, vacinagdes,
testes de sangue para diagnostico etc.); desse modo, a palavra acaba
por conotar uma realidade demasiadamente vasta e perde sua capa-
cidade de descrever uma conduta precisa. O sentido e a finalidade
das préaticas preventivas em medicina tornam-se assim ainda mais
facilmente objeto de controvérsias. Mas veremos que é igualmente
a situacdo inédita, criada entre médico e paciente para uma pratica
médica com fins de procriacdo, que introduz uma perturbacdo no
objetivo preventivo e tornaincertaa imputacéo de responsabilidades
para as conseqiiéncias do ato.

Jacques Testart, principal instigador desta polémica, foi o primei-
ro na Franca, com seu livro O ovo transparente, a levantar publica-
mente a questdo do carater potencialmente eugénico de diversas
técnicas provenientes da biologia da reproducdo (Testart, 1986). Ele
explica como a fecundacéo in vitro, que pde o ovo fora do corpo e
a disposicdo do pesquisador, cria a possibilidade de investigacdes
sobre a constituicdo genética do embrido — investigacdes cujas
aplicagdes possiveis ele questiona. Sua teoria se fundamenta numa
critica global da idéia de um conhecimento cientifico neutro, geran-
do um progresso técnico inexoravel, e confere antes de tudo ao
pesquisador a responsabilidade de suscitar reflexio e debate sobre
as consequéncias e 0s possiveis desvios dos avancgos cientificos. As
perspectivas abertas pelo encontro das técnicas médicas de fecunda-
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¢do com o desenvolvimento de pesquisas no dominio da genética
lhe parecem, em todo caso, suficientemente alarmantes para parali-
sar parte de suas pesquisas, que se destinariam ao diagndéstico
genético do embrido, e para fazer um apelo a comunidade interna-
cional para uma moratoria, quando seria debatida, antes de tudo, a
propria idéia de progresso.

Alguns anos mais tarde, em dois artigos (Testart, 1989; 1990)
onde renova sua tentativa de sensibilizar a opinido para os desvios
eugenistas que surpreendem os clinicos especializados em procria-
¢ao medicalmente assistida (PMA), Testart toma como alvo a rede de
bancos de esperma Cecos - Centros de Estudo e de Conservacéo de
Ovos e de Esperma Humano.? Ele critica as orientagbes em matéria
de genética para a selecdo de doadores de gametas, como ele as
compreendeu a partir das publicacdes de médicos dos Cecos:

Eu gostaria também de ilustrar os perigos do perfeccionismo tera-
péutico, evocando um outroprecedente, o dos bancos de esperma.
.. Entre as regras que os Cecos se impdem ha a investigacao
genética, destinada a detectar aspredisposi¢Oes hereditariaspara
certas doencas comuns ao doador e a receptora, afim de evitar um
acumulo de riscos.5 Portanto, ndo se trata mais apenas deprocria-
¢do, mas de uma intervencdo genética dirigida medicalmente.
Entretanto, a demanda de esperma do doador tinha por objetivo
compensar a esterilidade do casal demandante e a pesquisa gené-
tica aparece como um servico suplementar, ndo solicitado pelo
casal beneficiario. Assim, o recurso a assisténcia médica com um
objetivo definido, a inseminacé&o artificial, toma-se a ocasido de
impor umagarantia que nao existe no momento dos relacionamen-
tos naturais. Para defender esta regra, os Cecos se apoiam no
bem-estar da crianga e dospais, mas sobretudo na responsabilida-
de médica comprometida com o ato da prociagao assistida. Dessa
forma, eles consideram que a intervencao hiomédica néo pode se
contentar em compensar a desordem que ajustifica; ela deveria,
sempre que possivel, oferecer asgarantias complementares, mesmo
totalmente estranhas ao objeto da demanda. (Testart, 1989: 25)

Testart aceita, portanto, um certo niUmero de regras que 0os Cecos se
impuseram:

A qualidade “arbitraria” das sementes compreende varios aspec-
tos: um aspecto sanitario resumido pela andlise bacteriol6gica e
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viroldgica, um aspecto de eficiéncia representado pelafecundida-
de, e um aspecto de uso que prevé uma filiagdo plausivel para a
crianca nascida dessa inseminagdo. Permitamo-nos concordar e
desejar gue estes aspectos sejam respeitados e reforcados no mo-
mento em que houver qualquerprogresso tecnolégico. Mas, quando
da investigacdo genética praticada sohre a ascendéncia de dois
genitores, os Cecos revelaram uma outra qualidade da semente,
aquela que diz respeito ao desconhecido, ou seja, ela ndo visa mais
somente ao objetivo daprocriacdo, mas tende a dominara propria
estrutura do conceito de inseminagdo. Podemos estimar razoavel
que osfilhos de um casal estéril ndo sejam provenientes de um
individuo excepcionalmente desequilibrado. Mas a proposi¢ao vai
além; a medicina arranja os casamentos com base em critérios
cientificos, ainda que secretos. O pontofundamental é saber até
onde o projeto biomédico é um direito de reduzir o desconhecido
ao arbitrario. (Testart, 1989: 26-27)

Mas ao aceitar a exclusdo do individuo “desequilibrado”, Testart
entra em contradicdo consigo mesmo, pois como descobrir doencas
graves na historia médica e nos ancestrais de um doador se nao for
através de uma investigacdo genética e — questdo ainda mais dificil
embora fundamental — como distinguir o “desequilibrio” do resto?
Esta atitude contraditoria, e um tanto desprezivel no que toca aos
doadores com antecendentes menos felizes, reaparece neste artigo
de Libération-.

Esteprincipio ndo concerne evidentemente aos rarospostulantes a
doacdo (2 ou 3%), particularmente os desequilibrados ou infecta-
dos e que felizmente se véem proibidos de possuir uma conta de
semente andnima no banco: podemos imaginar que estes teriam
sido rejeitadospor todo casal solicitante se eles Ihefossem apresen-
tados. (Testart, 1990: 5)

O autor parece apresentar o “desequilibrio” como um carater ime-
diatamente visivel, unanimemente rejeitado, que excluiria o doador
de imediato.

Quaisquer que sejam as contradi¢des internas dos argumentos de
Testart e apesar do uso deploravel de injarias que caracterizara com
muita frequéncia o discurso dos partidarios desta posi¢ao, é inegavel
gue os médicos responsaveis por praticas de fecundacdo artificial
com doacdo de gametas encontram-se numa situacdo delicada com
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respeito a este debate. Por um lado, sendo os responsaveis por uma
instituicdo mediadora de trocas andnimas entre doadores de game-
tas e solicitantes de inseminacéo artificial (¢ na auséncia de uma
regulamentacédo sobre as modalidades destas troca, eles exercem
poder de decisdo exclusivo sobre os critérios de selecdo que regem
a constituicdo do estoque de gametas — critérios sociais e médicos
passiveis de discussdo. Por sendo detentores dos meios (gametas e
instrumentos técnicos) que permitem a procriacado de certos casais
infecundos, eles podem, pela simples negacédo de acesso aos meios
que detém, impedir estes casais de procriar.

De fato, sua atividade os coloca numa situagdo inesperada, cujas
implicacdes eles mesmos procuraram medir:

...(d doador e a recebedora) ndo sdo unidos ao acaso, mas em
func&o de um certo nimero de parametros (etnia, altura, pigmen-
tacdo, grupos sanguineos etc...) de modo que, com o segredo que
envolve 0s nascimentos, a filiagdo permaneca plausivel. Assim,
contrariamente a procriagdo natural onde os conjuges se escolhem
sem nenhuma interferéncia médica, estes cruzamentos artificiais
sao medicalmente dirigidos. Mesmo tendo a boafé de impedir que
suas tendéncias pessoais intervenbam, o médico se interpde aos
parceiros escolhidos por ele mesmo um para o outro. Nessafuncéao,
ele se encontra investido, com o acordo tacito da sociedade, de um
poder singular, o de unir seus semelhantes a fim de constituir
casais reprodutores. Sua atitude deve entdo encontrar um equili-
brio entre dois extremos, a ndo implicacdo ou, ao contrario, 0
excesso diretivo (Jalbert e David, 1987: 548-549).

E esta explicitagdo do “poder singular” de selecdo e decisdo que
confere ao médico esta posic¢ao inédita de mediador numa transacéo
reprodutiva, que suscitou as criticas da eugenia e do abuso do poder
médico, criticas as quais eles responderam propondo a nogdo de
responsabilidade médica como justificativa de sua politica e de seus
critérios de decisdo. De fato, a questdo merece ser colocada: até que
ponto a responsabilidade de um médico € engajada, em um contexto
de um ato qualificado como médico,5 face ao risco de transmissao
de uma afeccao hereditaria? Trata-se de uma responsabilidade médi-
co-legal? Como ¢ vista pela lei? Trata-se de uma responsabilidade
moral? Que diz respeito a quem? Assim sendo, como defini-la? Ela é
propria da profissdo médica? O que diz entdo o cddigo de deonto-
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logia médica? Ou se trata de uma responsabilidade maior (que se
imp0Oe a todo sujeito moral)?

Em busca de indicacBes normativas

O médico tem a possibilidade de recorrer a varias fontes de
normas escritas ou a instituicdes que fazem as normas (Conselho da
Ordem, Comité Consultivo Nacional de Etica, Cecos etc.), que lhe
permitem definir melhor sua responsabilidade profissional. Entre-
tanto, mais frequentemente, frente as situagdes concretas de procria-
cdo medicalmente assistida— complexas, por vezes inéditas —, estas
indicagbes normativas habituais revelam-se inadequadas.

Diante da polémica sobre uma prética, cujos atores mais direta-
mente implicados — pesquisadores e médicos — ressaltam a impor-
tancia das questdes em jogo, as instancias politicas poderiam ter
aberto espacos que permitissem a reflexao e ao debate chegar o mais
perto possivel da préatica contestada. Elas poderiam, por exemplo,
ter delegado este papel ao Comité Consultivo Nacional de Etica para
as Ciéncias da Vida e da Saude que o reivindicava na sua recomen-
dacéo sobre os problemas éticos resultantes das técnicas de repro-
ducdo artificial (de 23 de outubro de 1984):

O Comité de Etica chegou a pensar que o debate, no interesse da
futura crianca e o direito dos pais, deveria ser encaminhado
segundo umprocedimento mais aberto e que organizasse deforma
mais solene a consulta e a audi¢ao de todos os setores de opinido.
Os cidaddos em sua diversidade deveriam se associar a ele. A
imagem do que se pode fazer no exterior, esta ampla consulta
ptiblica contribuiria para o amadurecimento das idéias sobre o
assunto. Esta abertura responde a uma preocupacdo ética. Ela
necessita, evidentemente, de recursos administrativos de uma ou-
tra dimensdo do que aqueles aos quais 0 comité teve acesso até
entdo. Se tivesse meios 0 comité estaria pronto a assumir o peso de
organizar e de animar esta consulta (1985: 74).

Ora, se 0 Comité Nacional de Etica solicitou uma morat6ria de trés
anos para toda pesquisa sobre a pratica de diagndstico genético do
embrido, ndo se tem certeza se a moratoria foi realmente cumprida.
De qualquer forma, ela ndo suscitou nenhum debate proveitoso



Etica e debate pablico 55

sobre a questdo. Quanto a polémica sobre a investigacdo genética
dos doadores de esperma, um recente relatorio encaminhado ao
primeiro-ministro, que teve como um dos objetivos principais “fazer
um balango com base nas pesquisas e nas praticas, nos dominios da
biologia e da medicina, que distingue as perspectivas razoaveis das
extrapolagOes perigosas” (Lenoir, 1991: t.l, pp.21 e 34), ndo dedica
mais do que um paragrafo aos problemas que surgiram da investiga-
¢do genética dos doadores de gametas:

A investigagdo genética, feita nos centros de procriagdo medical-
mente assistida, foi acusada de estar comprometida com objetivos
eugénicos. Ao contrério, ela parece apresentar um minimo de
garantias exigtveispelos centros sérios. Elaé, defato, indispensavel
tanto para melhorar as chances de procriacdo como para evitar
pbr em perigo a saude da crianca que vai nascer. E evidente que
nao se trata, por meio depesquisagenética, de selecionar doadores
de “racas superiores". O que se tenta evitar é a transmissao de
deficiéncias ou doencas graves.

A preocupacdo com derivas eventuais neste dominio ndo teria,
segundo este relatério, fundamento, e a pratica aparentemente ndo
mereceria ser objeto de debate mais amplo. O Relatério Lenoir
parece ndo querer questionar a gestao técnica e ética atual destes
problemas por médicos responséaveis.

De fato, a conduta tradicional das instancias politicas que deci-
dem estabelecer novas indicagfes normativas é se aconselhar com
profissionais de competéncia técnica no dominio concernido: sua
autoridade em matéria de ética se fundamentaria nesta competéncia.
Este processo resulta em documentos cujo objetivo seria os de
fornecer informacéo para alimentar os debates e uma reflexdo apro-
fundada; mas, na maioria das vezes tendem a apresentar como
apropriadas as modalidades de funcionamento ja em vigor entre 0s
clinicos. Esta conduta, que designa de fato o meio profissional
tecnicamente competente como a Unica fonte de reflexdo vélida
sobre os procedimentos normativos, p6e um fim prematuro a todo
debate sobre estas questbes, impedindo a participacdo de outros
grupos sociais nesta reflexao.

O Relatério Lenoir é um exemplo bastante representativo desta
conduta. Ele compara a situacdo atual das praticas médicas e do
direito francés com as disposi¢cdes tomadas por outros paises; mas
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ndo ha verdadeiramente uma andlise dos problemas éticos advindos
das préaticas nem solugdes eventuais, juridicas ou outras. Ao invés
disso, encontramos a argumentacao que funda uma posicéo definida
como propriamente francesa, tal qual existe hoje, posicéo esta que
se alinha ou se distingue segundo cada caso em relacéo as de outros
direitos. A ldgica que sustenta estas tomadas de posicdo ndo é
explicitada. A ética é definida em termos normativos — “A ética pode
se definir como o conjunto de normas que um grupo ou uma
sociedade se atribui e que quer, segundo expressdo do professor
Jean Bernard, presidente do Comité Consultivo Nacional de Etica,
guardar seu senso da medida" (Lenoir, 1991, t.I, p.16; o relat6rio
sublinha) — mais do que como interrogacéo sobre a adequagéo das
normas que regem uma pratica. O termo debate publico parece ser
empregado de forma muito restrita: ele se limitaa consulta de peritos
pelos poderes publicos — a maioria médicos e biélogos — e ao
debate parlamentar. Para as solu¢des com vistas a regulacao destas
praticas, a mediacéo da instituicdo médica parece ser uma viaeviden-
te. Todavia, o relatorio tem o mérito de lembrar que a propria definicéo
do campo de competéncia dos médicos estd em jogo na maioria das
decis@es que devem ser tomadas, como veremos adiante.6

Tal orientacdo parece, & primeira vista, abarcar e sustentar as
tomadas de posi¢cdo do meio médico e cientifico, que tem a tendéncia
primeiramente a se bastar. Na realidade, esta orientacdo reconduz
0s médicos e bidlogos aos impasses que ndo cessam de ressurgir em
sua pratica cotidiana, e sempre adia a necessaria confrontacdo com
os dilemas éticos que exigem maior discussao, arbitragem e escolha.
Pois se 0 progresso técnico parece, as vezes, trazer solucdes a certos
problemas éticos, ele em geral favorece uma fuga na atividade diante
dos dilemas fundamentais, jamais reconhecidos, mas que acompa-
nham a prética.

As condic¢des para uma discussao
sobre os problemas éticos

Ao apresentar, por um viés particular, o trabalho da Comisséao de
Genética dos Cecos, gostaria de explorar a possibilidade de outro
procedimento que poderia por verdadeiramente em discussdo o0s
problemas éticos. Este procedimento ndo desqualifica a validade do
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meio tecnicamente competente como fonte de reflexdo em matéria
de ética, mas lhe atribui outro papel na matéria. Como a indagacéo
ética surge mais proxima da préatica técnica, os profissionais compe-
tentes estdo aptos a indicar as questfes praticas mais dificeis que
convidam a abertura de um debate. Por outro lado, a questdo de
saber se as solucdes propostas pelo meio profissional sdo efetiva-
mente as mais apropriadas s6 pode ser decidida ap6s uma consulta
mais ampla, onde estas solugfes sdo confrontadas com outras. Os
grupos suscetiveis de contribuir para este debate sdo bem mais
numerosos do que nos faz crer o niUmero restrito de pessoas afetadas
por esterilidade ou doencas genéticas graves; de fato, toda mudanca
nas praticas e indica¢cdes normativas habituais de institui¢bes téo
importantes quanto a familia e a medicina afeta até mesmo aqueles
que ndo acreditam ser diretamente concernidos. Para que diversas
solugBes para as questdes praticas enunciadas possam ser confron-
tadas e discutidas de forma construtiva, cabe as instancias politicas
facilitar a expresséo e a veiculagdo de outros pontos de vista perti-
nentes, multiplicando os espacos de discussdo onde podem surgir
trocas uteis, lugares que nao estardo na dianteira da vida publica e
da midia.

Gostaria de mostrar, por meio de uma anélise detalhada de uma
discussdo particular no &mbito da comissdo de especialistas aqui
estudada, o modo como seus debates, pelo proprio fato de estarem
diretamente focalizados nos problemas criados por uma prética
técnica inovadora, iluminam de maneira mais incisiva do que 0s
debates, convencionalmente designados de publicos, as questdes
postas em jogo por aquela préatica. Assim, gostaria também de propor
a insercao destes debates, a despeito de seu carater restrito, num
espaco que pode, em certas circunstancias, ser reconhecido como
publico, ou ao menos se constituir como antecamara para tal espaco,
de onde serdo enunciados e esclarecidos os termos do debate.

De fato, os trabalhos desta comisséo estdo longe de ser simples
reunides de profissionais visando a regular um conjunto de questdes
técnicas; ao contrario, a presenca — desejada — de alguns observa-
dores externos (dentre eles, o sociol6go) testemunha a consciéncia
que os participantes adquirem ao tomar decisdes que terdo, neces-
sariamente, repercusséo social. Suas discussdes sobre as dificulda-
des técnicas conduzem, com freqiiéncia a interrogacdes de ordem
ética, que as vezes acarretam a impossibilidade de tomar uma deci-
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sdo, quando néo incapacidade de formular o problema. Isto leva os
participantes a compreender que as indicagfes normativas préprias
a sua profissdo ou a sua instituicdo ndo sdo mais suficientes para
tomar certos tipos de decisdo. Estes impasses, com 0s quais 0s
participantes sédo freqientemente confrontados, revelam os limites
deste modo de proceder e, dadas as implicacGes para o conjunto da
sociedade dos problemas que a eles se imp6em, a favor de uma
consulta social mais ampla para decidir sobre a orientacdo a ser dada
a esta prética.

A Comissdo de Genética

A criacdo de uma Comissdo de Genética no seio dos Cecos —
antes mesmo de qualquer polémica sobre sua pratica — ja cor-
respondia a esta necessidade de renovar as referéncias necessarias
para tomada de decisdo, face a novidade das situacdes encontradas.
Reunindo clinicos dos Cecos e geneticistas, a maioria externa aos
Cecos, a comissao era “inicialmente destinada a elaborar uma poli-
tica e a emitir recomendages préaticas” (Jalbert e David, 1987: 548)
para os problemas advindos do controle genético dos candidatos-
doadores e das indicagdes genéticas da inseminagao artificial com
esperma de doador (1AD). A confrontacdo, durante as sessbes de
trabalho, com casos particulares provenientes da pratica cotidiana
transformou esta comissdo (que tinha de inicio tarefa e duracgdo
limitadas) em uma comissdo permanente, onde 0s geneticistas e 0s
médicos dos Cecos se viram obrigados a rever, respectivamente, suas
recomendacdes e sua préatica e, conseqglientemente, 0s principios
fundadores de sua instituicdo. A Comissdo de Genética tornou-se um
lugar privilegiado de tomada de consciéncia incisiva sobre a impos-
sibilidade de prever e controlar todas as consequéncias de uma
pratica, mesmo que fortemente enquadrada.’

Com o desenrolar do trabalho da comissdo — que parecia ser
essencialmente técnico —, os clinicos buscaram construir e pér em
funcionamento, como referéncia ética para tomadas de decisdo, uma
nocdo operante da responsabilidade médica. Por deduzirem-na da
experiéncia prética, ela & necessariamente mais dificil de ser precisa-
da e descrita do que a nocdo estabelecida de responsabilidade
médico-legal; mas é sobretudo esta nogdo operante que tende a se
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manifestar nos debates cada vez que os médicos sdo confrontados
com os dilemas éticos da pratica de PMA com doacgdo de gametas.
Tentarei extrair as diversas dimensfes desta nocdo, tal como se
apresenta no discurso e nas decisdes dos médicos, tomando como
exemplo adiscussdo ocorrida durante a reunido conjunta das comis-
sdes de Genética e Etica, no dia 14 de marco de 1990, sobre as
contra-indicac¢des genéticas a PMA com doacéo de gametas, um dos
assuntos mais sensiveis com que se deparou a Comissao.

O problema

A nocdo de uma contra-indicagdo genética a inseminagdo com
esperma de doador € uma das consequéncias da decisdo tomada
pelos Cecos de aceitar como doadores homens com um ou varios
fatores cumulativos de risco; em outras palavras, sdo candidatos-doa-
dores com uma afeccdo de origem genética, cuja gravidade e/ou o
risco de transmissdo ndo tem relevancia e por isto néo justifica sua
exclusdo; a transmissédo de afeccdo pode, em todo caso, ser evitada
tomando-se o cuidado de escolher uma receptora que ndo apresente
0 mesmo fator de risco. Esta nova categoria de doador exige, conse-
glentemente, uma investigacdo genéticasuméria na mulher que sera
inseminada, de modo a evitar o acumulo de riscos na crianga que ira
nascer, investigacdo esta que pode levar a descoberta, de maneira
imprevista, na mulher de uma afeccao hereditaria, cujo risco de
transmissdo sob uma forma grave acaba tendo relevancia para a
crianga. A atitude que deveriam adotar os Cecos face a esta situacéo
era um dos trés assuntos debatidos na reunido de 14 de margo.§ A
despeito (ou por causa) de sua grande dificuldade, este problema
foi deixado para o fim da reunido e, nas seis horas e meia de
discussdo, uma hora apenas Ihe foi consagrada. | louve primeiramen-
te umaanalise resumida da situagdo (15 minutos) e, em seguida, uma
discussdo geral (em torno de 45 minutos). A discussdo ndo levou a
nenhuma concluséo.

O resumo

O relator designado para apresentar este problema a comissao
fez um resumo em quatro pontos:
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1) O problema da contra-indicagdo genética para uma PMA com
doacéo de gametas surge quando um casal infecundo demanda uma
doacdo de gametas (haja vista a infertilidade de um dos conjuges) e
sedescobre, apdsa investigacdo genética do parceiro ndo-estéril, que
o casal estd duplamente afetado, pois o conjuge fértil € portador (séo
ou doente) de uma anomalia genética grave e eventualmente comum
na populacéo. A despeito das reticéncias dos médicos responsaveis
pela préatica de uma fecundacdo com doacgao de gametas, pelo fato
do risco — julgado importante — para a descendéncia, o casal
persiste em sua demanda, isto é, aceita correr o risco de transmitir
esta afeccéo.

2) Os Cecos podem aceitar a demanda destes casais? Os argumen-
tos pro6 e contra sdo enumerados.

Contra: a politica genética dos Cecos é regida por dois cuidados.
Em primeiro lugar, o cuidado da prevencéo, ou seja, o de preservar
a crianca do risco de nascer com uma deficiéncia. O recurso possivel
a uma clausula de consciéncia individual, que dispensaria o clinico
do emprego de procedimentos contrarios a estas convicgdes intimas,
€ mencionado pelo relator. Em seguida, menciona-se o cuidado em
respeitar o contrato moral com os doadores: estes poderiam se opor
a utilizacdo de seu esperma em situacBes de risco de deficiéncia
grave. O relator diz ter interrogado alguns doadores sobre esta
questdo e ndo ter encontrado nenhum que aceitasse a eventualidade
do risco.

Pré: os médicos se preocupam, entretanto, com os efeitos de tal
rejeicdo sobre o casal. Eles querem evitar que se crie um novo
sofrimento narcisico por uma rejeicdo que seria percebida como
definitiva: o casal seria julgado inapto para a procriacdo, seja por
seus proprios meios, seja por PMA. Os médicos querem evitar leva-
los ao desespero e, consequentemente a outras solugées menos
confiaveis.

Mas o relator evoca o mal-estar que a rejeicdo provoca nos
proprios médicos que a véem as vezes como um “veto autoritario”.
Seria um abuso do poder médico? O relator ndo acredita que as
praticas da comissdo possam fornecer argumentos a tal acusacao.

O relator nota, em seguida, que na PMA a responsabilidade
médica é engajada e acrescenta: “Ndo podem nos obrigar a sermos
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somente 0s executores dos desejos, mesmo legitimos, do casal. N&do
podem nos forgar a isto.” Isto o leva a levantar a seguinte questdo: a
disposicdo de consciéncia individual pode ser prolongada a um
grupo, neste caso, os Cecos?

3) Segue-se um resumo dos casos submetidos a Comissdo de
Genética. Apenas sete, dentre trinta demandas em que foi detectada
uma eventual contra-indicacdo genética para uma PMA com doacgéo
de gametas, foram rejeitadas. Seis dossiés apresentavam um risco de
deficiéncia para a crianca, julgado de grande relevancia. Em cinco
casos, tratava-se do mal de Recklinghausen, onde havia um risco de
12 a 15% de que a crianga nascesse com defeito fisico; em um caso,
do mal de Marfan, com um risco de 5%, risco este considerado muito
importante. O sétimo dossié foi rejeitado por risco de interrupgéo
médica da gravidez: tratava-se de uma doenca recessiva ligada ao
cromossoma X com possibilidade de diagndstico pré-natal, mas com
risco de 25% de interrupgao médica da gravidez, julgado muito alto
no caso de uma gravidez com esperma de doador.9 Ora, estas
rejei¢cOes, particularmente a Ultima, suscitam nos médicos da Comis-
sdo um “sentimento de decis6es contestaveis”.

4) A doagdo de embrido (ou a dupla doacdo de gametas) é
apresentada como solucéo para este impasse. Ela surge igualmente
como alternativa ao diagnéstico pré-natal para as gravidezes geradas
com espermade doador, sendo o risco de interrupcao de tal gravidez
por razdo médica considerado inaceitavel. O Comité Nacional de
Etica ainda ndo deu, portanto, seu aval a este tipo de doacéo e,
mesmo sendo 0 caso, certos casais sempre rejeitariam esta solugéo.
Dai vem a necessidade, para a comissao, de refletir sobre este
problema e definir uma linha de conduta.

A discussao

Uma discussado segue-se a exposicao do relator. Ela serd marcada
por dois siléncios — fato raro na Comissdo de Genética —, 0 que
demonstra uma certa dificuldade para formular pontos de vista que
a iniciem. Ela ird se desenvolver com base em dois problemas.
Primeiramente, e de forma mais espontanea, ela aborda o problema
do «contrato moral» no que concerne aos doadores. Em seguida,
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com a incitacdo dos dois presidentes de sessdo, ela ir4 se orientar
mais diretamente para o problema da posicao a ser adotada pelos
Cecos face as contra-indicacGes genéticas a PMA com doacdo de
gametas. Este problema sera formulado, a principio, primeiramente
em sua dimensdo situacional, isto ¢, como avaliacdo diferencial
pelos casais e pelos Cecos quanto & aceitagdo de um risco de
deficiéncia ou de interrupcdo médica de gravidez num caso de
doacdo de gametas. Um pouco mais tarde, a discussdo sera reacesa
por uma formulacdo normativa do problema: a necessidade de
definir um limite — improvavel — entre prevencao e eugenia e de
decidir a legitimidade da utilizacdo de técnicas médicas que podem
contribuir para o nascimento de criancgas deficientes (o que significa
ndo fazer nem prevengdo nem eugenia).

1) O argumento do contrato moral que liga os Cecos aos doado-
res foi apresentado no momento do resumo da situacdo enquanto
preocupacdo secundaria em relagdo a da prevencao; portanto, a
maneira como este argumento se impde na discusséo indica que sua
importancia enquanto referéncia ética necessaria as tomadas de
decisdo tenha sido talvez subestimada. Ora, as trocas entre os mem-
bros Cecos das duas comissdes revelam uma falta de clareza desta
instituicdo quanto as relacdes que ela estabelece com seus doadores.
Se os principios e as regras que regem estas relagfes sao bem
conhecidos por todos, existe uma interpretacdo variavel, segundo
diferentes clinicos, quanto a forma de colocar estas regras em prética.

Eis as trés posicdes que foram justapostas nesta discussdo (por
ordem de aparic¢do), onde apenas os clinicos dos Cecos, geneticistas
ou nao, se manifestaram:

a) Alguns responsaveis pelos Cecos afirmam ter preocupacdes
com respeito aos doadores: enquanto depositarios do esperma dos
doadores e habilitados a dele dispor, eles dizem terem se questiona-
do e aos doadores sobre a utilizacdo do esperma em situagdes onde
o casal aceita correr o risco de ter uma crianca deficiente (ou tolerar
uma interrupgcdo médica da gravidez ap6s uma amniocentese). Eles
concluem que os doadores se oporiam a uma tal utilizacéo e que esta
os incitaria a rejeitar a doacao.

b) Outros responsaveis dizem que os Cecos nao devem levar em
conta a vontade dos doadores na matéria, assim como ndo levam em
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conta outros desejos de tipo social ou religioso (tal como a
atribuicdo de um esperma de um doador a um casal de mesma
religido; ou a indiferenca de certos doadores quanto a utilizacdo
eventual de seu esperma para a inseminacdo de mulheres soltei-
ras). Os Cecos devem divulgar clara uma politica de que os candi-
datos-doadores sédo livres ou ndo para aceitar; os Cecos se
empenhariam em seguida a dispor do esperma dado conforme os
principios e regras enunciados.

Um dos participantes da discussdo deu uma formulagdo mais
radical desta posig¢do: na Franga, o doador ndo tem direitos sobre
sua doacéo; ele ndo pode reivindicar coisa alguma e, nesse sentido,
ele ndo é uma pessoa.

¢) Um terceiro ponto de vista limita o formato do contrato entre
os Cecos e os doadores a garantia de anonimato, a saber, uma certeza
guanto ao segredo da institui¢do vis-a-vis as informag6es sobre a
identidade do doador. O doador deve aceitar em contra-partida ndo
conhecer a atribuicdo e o destino de sua doacéo.

Seré que se deveria, para decidir sobre a legitimidade de utiliza-
¢do do esperma dos doadores em situacdes de risco genético julga-
das inaceitaveis pela comissdo embora aceitaveis por certos casais,
apelar para os doadores e solicitar sua opinido, o que poria em
guestdo a atual politica dos Cecos e em perigo os principios de
segredo e anonimato? Ou dever-se-ia renunciar a esta arbitragem por
terceiros? Este é o problema que a discussao suscita. Se os doadores
sdo consultados, os Cecos devem considerar todos seus desejos ou
apenas alguns deles e quais? De fato, se a opinido dos doadores é
solicitada no que toca a utilizacdo de seu esperma em situagfes de
risco genético, poder-se-ia ver surgir entre os doadores o desejo de
se exprimir sobre o conjunto da politica dos Cecos. Ora, serd que 0s
Cecos mudariam de politica no que tange a inseminacgdo de mulheres
solteiras, se uma maioria de doadores fosse favoravel? Se, por outro
lado, os Cecos fixam suas proprias regras na matéria sem consultar
seus doadores, quais seriam entdo estas regras? Segundo quais
critérios elas seriam escolhidas? A discussdo estabelece em todo o
caso que os valores com base nos quais os doadores refletem pode-
riam muito bem diferir daqueles dos médicos. Ademais, torna-se
claro que toda mudancga na relagdo que os Cecos estabelecem com
seus doadores influird a0 mesmo tempo no contetdo de sua politica
e em sua autonomia enquanto instituicdo intermediaria.
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2) A incitacdo de um dos dois presidentes de sess&o, a discussio
se desenvolve, em seguida, em torno da divergéncia de atitudes dos
Cecos e dos casais requerentes quanto a aceitagdo do risco de
deficiéncia fisica para a criangca ou de uma interrupcdo médica de
gravidez no caso de uma doacéo de gametas.

Se o problema de fundo foi abordado no inicio, a discussdo
tendeu a se deslocar, pela linha de argumentos técnicos (e aqui a
participacdo dos geneticistas, sendo ou ndo membros dos Cecos, foi
mais acentuada), em direc@o aos problemas que se encontram acu-
mulados e que estdo na origem do problema ético levantado:

a) as dificuldades levantadas pela investigagcdo genética da recep-
tora, particularmente a da revelagdo inesperada a um casal da pre-
senca no parceiro fértil de uma doencga (frequentemente presente
em forma menor) que vem entdo agravar o problema da infecundi-
dade;

b) a necessidade de prever e considerar outros casos eventuais
(por exemplo, uma receptora com antecedentes familiares de coréia
de Huntington);

C) o interesse que apresenta a desconstrugdo do problemaatravés
de uma abordagem técnica (doacdo de embrido ou diagndstico
pré-natal, o que pressuporia uma modificacdo da politica dos Cecos
guanto a aceitagdo da interrupgéo de gravidez em caso de doacéo de
gametas); ou por uma abordagem psicologica a demanda do casal,
permitindo explorar melhor as respectivas atitudes de cada cénjuge,
gue as vezes contém reticéncias inexprimidas.

Nesta discussdo, as vezes, 0 termo eugenia é empregado para
designar a recusa de tratar o casal, contestavel porque ele tira do
casal toda possibilidade dele proprio tomar a decisao de procriar ou
nao; de fato, o médico Ihe impde sua avaliacdo da situacdo. Esta
utilizacao particular do termo eugeniall p6e em evidéncia o profun-
do sentimento dos médicos de que sua responsabilidade comporta
muitos limites a serem definidos.

A nocao de responsabilidade médica aparece novamente, as vezes
em termos de responsabilidade médico-legal, quando a discussdo
trata da responsabilidade do médico para com a crianga que vai
nascer. Duas situacdes probleméticas sdo evocadas: em primeiro
lugar, a reprovacédo dos colegas — notadamente pediatras — que
terdo que se encarregar das criancgas nascidas com deficiéncia; em
seguida, a reprovacgdo, mais tarde, desta mesma criancga.
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No pano de fundo destes intercAmbios entre os membros da
comissdo, a seguinte questdo é permanente: quem € responsavel por
uma crianga nascida por PMA? Face ao “fracasso”, ou seja, assim que
o risco de uma deficiéncia se transforma num fato consumado, o
médico parece assumir a responsabilidade, mesmo que o casal tenha
guerido “arcar com suas responsabilidades”. Entdo é o fracasso que
define os contornos da responsabilidade médica?

Esboco de uma nogéo

A contra-indicacdo genética a uma PMA com doacgdo de gametas
cria, de fato, uma situagdo de conflito entre o casal requerente e 0s
Cecos, cujo fundamento é uma apreciacdo diferenciada de cada um
dos protagonistas da natureza da situagéo e dos valores que a regem.
O casal que solicita uma inseminagao e 0 médico que possui 0s meios
de atender a esta demanda encontram-se num plano regido pelos
valores relativos a procriagcdo ou por aqueles relativos ao ato médico?
Ha um compromisso possivel entre os dois conjuntos de valores? De
que forma este compromisso pode ser cumprido? Ademais, o objeto
do conflito é uma deficiéncia, percebida diferentemente por cada
um dos protagonistas. Se a pessoa atingida pela deficiéncia tem sua
propria experiéncia da afeccdo em sua familia, 0 médico-geneticista
articula simultaneamente seus conhecimentos profissionais e sua
experiéncia pessoal no aconselhamento e tratamento de pessoas
atingidas por doencgas de origem genética ou anomalias cromos-
sbmicas. A imagem da deficiéncia e a da qualidade de vida da pessoa
que a possui ndo sdo necessariamente as mesmas, segundo a expe-
riéncia e os conhecimentos das pessoas envolvidas em uma situacdo
precisa (médico, individuo portador de afeccdo ou conjuge deste
altimo).

A argumentacéo, elaborada pelo relator, com a enumeragéo dos
pontos contra e a favor da aceitagdo da demanda do casal, visa a
definir, para esta situagdo, uma linha de conduta que poderia se
fundamentar sobre a nogao de responsabilidade médica. Do discur-
so do relator, podem ser extraidas varias dimensdes desta responsa-
bilidade.

Antes de tudo, a responsabilidade médica se apresenta como a
necessidade de agir em conformidade com certos principios da
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deontologia médica e particularmente aquele de néo lesar, isto é, de
ndo provocar, com conhecimento de causa, uma doengca ou uma
lesdo. Nessa perspectiva, a tarefa do médico de PMA pode se definir
como sendo, dentre outras, a de prevenir, através dos meios a seu
dispor, o nascimento de criancas deficientes. A questdo que se
coloca, entretanto, é saber se um ato médico, cujo objetivo € a
fertilizacdo, pode ser em qualquer circunstancia assimilado a outros
atos médicos correntes e avaliados da mesma forma. A responsabili-
dade pelo nascimento de uma criancga deficiente, consequéncia de
um evidente ato de negligéncia em relagdo a doenga ou a malforma-
cdo constatada, pode ser imputada ao médico como um erro profis-
sional. Mas sera que hé erro profissional quando este nascimento é
resultado de um risco que era previsivel em funcdo do patrimoénio
hereditario de um dos futuros pais, que estes foram informados do
risco de tal nascimento e que, de posse desta informacéo, decidiriam
mesmo assim procriar?

A nocao de responsabilidade elaborada pelo relator compreende
igualmente a preocupacdo em ndo renunciar a uma abordagem
médica da situagdo, tornando os médicos “prestadores de servigos
técnicos”, o que equivaleria a sua capitulacdo face a demanda dos
casais, e consequentemente, a uma rentncia dos valores proprios a
sua profissdo. Aevocacdo da cldusula de consciéncia individual como
meio de evitar pressdo para serem transformados em “executores”
dos desejos “mesmo legitimos” dos casais —clausula ligada historica
e legalmente & interrupcéo voluntéria da gravidez — indica portanto,
gue esta dimenséo da responsabilidade médica se refere a um desa-
cordo entre o casal e 0 médico, ndo a um problemade ordem médica
mas a questdes de convicgao intimas (tal como o recurso ao aborto)
e que dizem respeito a atitude em relacdo a deficiéncia fisica ou
mental. Este conflito de pontos de vista, que remete a experiéncia
pessoal de cada um dos protagonistas é um problema frequente no
aconselhamento genético.

A responsabilidade médico-legal nédo foi abordada na exposi¢do
do relator; apenas o foi levemente na discussdo. Mas os termos pelos
quais se elabora a nocgao legal estdo de certa maneira subjacentes as
dimensdes da nocdo operante que o relator tenta definir. Sera que,
de fato, o médico de PMA tem responsabilidade relativamente aos
resultados, isto é, ele € responsavel pelo nascimento de uma crianga
deficiente? E quais sdo os limites desta responsabilidade? Ele tem
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uma responsabilidade relativamente aos meios, quer dizer, ele pode
se ver obrigado a ndo recusar as demandas de tratamento? Se para
outras préaticas, o médico é, com frequéncia, submetido a uma
obrigacdo de meios mas raramente de resultados, a argumentacéo
do relator quanto a situacao das contra-indicacdes genéticas do IAD
sugere justamente o contrério. Os critérios habituais da responsabi-
lidade médico-legal constituem um raciocinio adequado para 0s
problemas surgidos de um ato médico de PMA?

Anocéo operante elaborada pelo relator compreende igualmente
a preocupacdo de respeitar um engajamento moral para com 0s
doadores de utilizar o esperma dado de maneira adequada. Portanto,
vimos que este engajamento é vago e problematico e que sua impor-
tancia enquanto referéncia ética para as tomadas de decisdo nédo sdo
objeto de acordo. Ademais, quais sdo 0s critérios para uma «boa»
utilizacdo do esperma dos doadores?

Os sete dossiés foram rejeitados pela Comissdo de Genética com
base num risco calculado, previsivel —em termos de probabilidade
mas, ndo de certeza— de deficiéncia ou interrupc¢éo de gravidez por
razdes médicas. No entanto, estas rejeicbes provocaram um «senti-
mento de decisdes contestaveis», porque acomissao ainda esté longe
de ter estabelecido um consenso sobre uma questdo fundamental:
guem deve decidir, de que maneira e segundo quais critérios, sobre
a importancia e, conseqilentemente, a ndo aceitacdo deste risco? A
pratica da comissdo mostra bem que os critérios de decisdo estao
longe de serem claros e uniformes para os préprios médicos, que as
diferentes opinides dos membros da comissdo revelam a subjetivi-
dade de qualquer avaliagdo de um risco calculado ou da gravidade
da deficiéncia. Esta subjetividade n&do deve ser compreendida como
simples opinido, mas como expressdo de um julgamento trazido
pelo clinico sobre uma dada situagdo e que cristaliza o conjunto da
experiéncia pessoal e profissional que ele tem em doencas de origem
hereditaria. A “boa” utilizagdo do esperma do doador ndo pode ser
estabelecida a partir de critérios unicamente técnicos, estatisticos;
ela implica escolhas em fungéo de valores sociais que inspiram uma
certa concepgdo, e, em consequéncia, uma maneira de agir em
relagdo a familia, ao nascimento e a salde. Estes valores na nossa
sociedade pluralista estdo longe de serem homogéneos, e tornam
ainda mais &ardua a tarefa de estabelecer uma linha de conduta
comum medicalmente aceitavel.
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A doacdo de embrido aparece nestas circunstancias como saida
técnica providencial, que permite contornar escolhas sociais e éticas
as quais os protagonistas destas novas situa¢des sdo confrontados.
Mas justamente por ser solugdo técnica, ndo pode resolver um
dilema ético; so serve para evitd-lo antes que ressurja mais tarde, sob
outra forma, em outro lugar. Pois o dilema ndo diz respeito as
técnicas de PMA enquanto tais, mas a novidade da relacdo que se
institui entre o médico e seus “pacientes” em torno de um ato técnico
cujo objetivo é fecundar, e ndo curar.

Conclusao

Este esforgco em definir uma responsabilidade médica no dominio
dito da «procriacdo meclicalmente assistida» ndo deixa transparecer
a dificuldade de determinar o estatuto do préprio ato técnico? A
tentativa de estabelecer a nocédo de responsabilidade médica como
referéncia ética para as tomadas de decisdo reflete a preocupacéo
dos médicos dos Cecos de manter sua pratica dentro do quadro
definido pelo codigo de deontologia de sua profissdo. Entretanto,
para fazé-lo, eles assimilam os atos de PMA e os avaliam como se
fossem outros atos médicos quaisquer. Ora, 0 ato de PMA visa a um
nascimento e implica participacao e cumplicidade (a0 menos téacita)
de outros protagonistas, ndo-médicos (particularmente o doador).
E preciso desde entdo, no que toca ao médico numa tal situacgéo,
definir claramente seu lugar e papel e mesmo a legitimidade de sua
intervengdo. De fato, 0 medo que os médicos dos Cecos exprimem
de se tornarem “prestadores de servico”, de perder sua identidade
profissional, ndo traduz, no final das contas, uma davida? A de saber
se esta participacdo médica na procriacdo € justificada; se a interven-
cdo de critérios estranhos as decisbes intimas que habitualmente
remetem ao dominio da sexualidade e da procria¢do tem fundamento.

A evocacdo de um recurso possivel a uma clausula de consciéncia
individual indica, alids, que o médico estd implicado nesta préatica
também por motivo pessoal (conscientemente ou ndo); que certas
situacdes ferem seus proprios valores enquanto pessoa privada. Isto
explicaria a necessidade de alguns membros da comissédo de apelar
para os valores dos doadores, estas pessoas privadas — forma de
justificar a irrupcdo na tomada de decisdo de seus préprios valores
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extraprofissionais. Em vista das situacdes estudadas pela comisséo,
sdo provavelmente as atitudes pessoais para com o portador de
deficiéncia e em relagdo ao aborto que se encontram mais freqien-
temente em jogo nas tomadas de posicao divergentes dos membros
dacomisséo. Esta implicacdo pessoal explicaria igualmente a expressao
do sentimento de ser (pessoalmente?) responsavel pelo estado da
crianga ao nascer, a despeito de todas as precau¢fes médicas tomadas.
Este sentimento parece ter raizes na negac¢ao da dimensao imprevisivel
de um prognéstico baseado em estatisticas, para cada caso particular,
0 que exclui a possibilidade de negociar uma deciséo e dividir uma
responsabilidade, a cada vez, com outras pessoas envolvidas.

De fato, ao negar uma IAD a um casal por causa de contra-indica-
¢ao genética, a comissdo exprime um ponto de vista segundo o qual
a probabilidade de uma deficiéncia grave faz com que o casal ndo
deseje correr o risco de procriar: seu filho poderia nascer com
deficiéncia grave, o que seria um grande sofrimento para a propria
crianga, paraseus pais, e, além disso, umaelevada carga médica e social
para a sociedade. Mas por se tratar justamente de probabilidade, nem
acomiss@o nem os futuros pais podem saber de anteméo em que estado
a crianga vai nascer. Logo, trata-se de saber, face a estaprobabilidade
de deficiéncia, qual ponto de vista— o0 dos pais ou 0 dos médicos —
ir4 prevalecer. Ao sustentar a posicdo de recusa, a comissdo indica
claramente que os Cecos ndo consideram que assumir tal risco sejauma
conduta médica responsavel.

O dilema ético fundamental na contra-indicacdo genética a uma
PMA com doacéo de gametas é certamente o conflito de pontos de
vista que opde os Cecos ao casal requerente e que s6 pode ser
enfrentado ao se levar em conta esta caracteristica particular do ato
de PMA que o diferencia dos outros atos médicos: seu fim procriati-
vo. De fato, se o casal persiste em sua demanda, a despeito das
informacdes dadas pelo médico e de sua opinido profissional, é
porque ele aceita assumir a responsabilidade e as consequéncias
desse risco. Ora, se mesmo assim o médico se sente responsavel pelo
resultado da gravidez, podemos pensar que isto se deve ao fato do
ato de PMA ndo ser um ato médico como 0s outros, mas um ato de
procriagcdo, e que, pondo a disposicdo deste casal os meios de
procriar, 0 médico contribui diretamente para 0 nascimento desta
crianca (apresente ela ou ndo uma deficiéncia). O sentimento de
responsabilidade que o move e o incita antes a persistir em sua
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posicao de recusa parece vir desta caracteristica particular do ato de
PMA e remete, eventualmente, a um conjunto de valores que ndo sdo
aqueles que poderiam reger uma defini¢do consensual do &mbito da
responsabilidade médica nestas novas situagoes.

Chegar a uma tal conclusdo pressupde, por conseguinte, um
esclarecimento sobre o estatuto dos atos técnicos de PMA, o que
acarreta uma reconsideracdo das relacdes que os médicos mantém
com outros protagonistas, os casais infecundos e os doadores. Na
falta de um esforgo como este, a comissdo teria a possibilidade de
defender suas tomadas de decisdo, protegendo-se com uma nogao
de responsabilidade médica de contedido impreciso: seria uma ma-
neira de afirmar e justificar a prépria convic¢do, fundada sobre sua
abordagem especifica do doacdo de gametas, que todo médico,
enquanto médico, ndo pode fazer outra coisa sendo tomar decistes
em fungdo dos critérios de sua profissdo. Ora, a perspectiva médica
ndo pode ser a Unica valida para esclarecer uma situacdo onde o que
estd em jogo e as implicagbes ultrapassam amplamente o dominio
dos problemas estritamente médicos; alids, é nesse sentido que a
preocupacdo com o contrato moral com os doadores intervém. Isto
ndo quer dizer que os médicos ndo devam elaborar regras praticas
de uma conduta médica responsavel, ou até defender seus valores
profissionais. Ao contrario, estes passos sdo garantia da qualidade
da sua intervencdo enquanto médicos. Mas outras perspectivas estdo
presentes nas situacOes de procriacdo assistida, mesmo dentro da
I6gica dos proprios médicos, ja que eles também sdo homens ou
mulheres, pais (ou ndo) de criangas (saudaveis ou deficientes),
vindos de meios diferentes, cujos valores a respeito da familia e da
procriagdo influenciam suas atitudes e suas tomadas de posicgao.

A definicdo de uma responsabilidade médica em matéria de PMA,
particularmente quando a doagdo de gametas e a genética médica
intervém, pde em jogo outros valores e ndo apenas aqueles que
regem a conduta profissional. E por isso que a discussdo sobre este
problema ndo podera se restringir aos debates internos ao meio
médico sem levar continuamente a um impasse. Na propria escolha
técnica, surge um conjunto de escolhas da sociedade — quanto a
melhor forma de conceber uma crianga, em situacdes onde estdo em
jogo nossas concepgdes de normalidade, salude e doenga; quanto a
uma nocdo de responsabilidade face a crianca em gestacdo e a
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decisdo sobre a quem atribuir esta responsabilidade, quanto a legi-
timidade de uma filiagdo estabelecida por um médico interposto.

Dai surge a necessidade de ver os poderes publicos intervirem de
forma criativa, ndo para institucionalizar mais rapidamente estas
praticas no quadro das indicacdes familiares, assegurando a opinido
publica sobre a qualidade moral da acdo dos médicos, mas para
engajar um debate profundo sobre aquilo que aparece como um
alargamento das competéncias técnicas e morais atribuidas a profis-
sdo médica, de forma a poder melhor definir sua extensdo e seus
limites. Este debate sé podera ser sereno e produtivo a medida que
evitar recorrer as demonstracdes de prestigio e de poder que habi-
tualmente cercam sua dimensdo publica, permitindo aos poderes
publicos tomar decisées em nome da «sociedade», que ndo foi
consultada. Multiplicando os locais de debate, onde podem aconte-
cer dialogos mais restritos sobre a realidade complexa, as vezes
insuportavel, da pratica, os poderes publicos facilitariam a expressao
de grupos sociais ouvidos com menos frequéncia e favoreceriam
uma intensificacdo da circulagdo de idéias.

Estes debates poderdo acarretar referéncias normativas melhor
adaptadas as situagfes inéditas criadas pela pratica de PMA; néo
eliminardo, porém, da experiéncia cotidiana de cada médico, as
davidas quanto a exatidao de sua conduta no confronto pessoal com
0 caso particular.

Notas

1. A discussdo sobre as contra-indicacdes genéticas a «procriacao
medicalmente assistida» (PMA) com doacéo de gametas, analisa-
da neste artigo, foi objeto de uma comunicagdo em um seminario
organizado pela Federacéo Francesa dos Cecos e pela Associagéo
Descartes. Este semindrio reuniu cercade trinta pessoas—sendo
metade dos participantes médicos e biélogos e metade especia-
listas em ciéncias humanas — em torno do tema “Doacéo de
gametas e genética médica: as questdes em jogo”. O objetivo era
provocar, fora de todo contexto polémico, um intercadmbio pro-
veitoso sobre a legitimidade da aplicagdo de conhecimentos de
genética em préaticas médicas de fecundacdo. Minha comunica-
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cdo, sobretudo em sua primeira versdo escrita, suscitou uma
correspondéncia que me levou a precisar e a esclarecer um certo
numero de idéias. Assim, apresento novamente esta discussdo
sobre as contra-indica¢des genéticas, mas restituindo-lhe seu
contexto polémico, a fim de tornar mais visivel, naquilo que a
primeiravista pode parecer uma discussao técnica reservada aos
especialistas, o comeco de um debate publico. Devo aqui agra-
decer particularmente a Pierre Jalbert e a Paul Ladriere que, por
sua leitura atenta e suas criticas construtivas, contribuiram —
cada um a sua maneira — para a elaboragdo de meu pensamento
e para o debate.

Rede com cerca de vinte bancos de esperma na Franca, que
asseguram a coleta, a conservacgéo e a redistribuicdo de gametas
para fecundagdes via intervengdo médica.

A investigacdo genética € de fato destinada a detectar, com base
na histéria médica e nos antecedentes do doador, um risco
eventual de transmitir uma doenca grave a descendéncia. Testart
refere-se aqui ao problema particular oriundo do fato que os
Cecos aceitam um certo numero de doadores portadores de uma
afeccdo de origem hereditaria cuja gravidade ou risco de
transmissdo ndo sdo significativos e que, de qualquer forma,
pode ser evitada desde que se tome o cuidado de escolher uma
receptora que ndo apresente o mesmo fator de risco. Trataremos
ainda deste assunto.

Desde a publicacio deste artigo em francés, em 1992, o Parla-
mento francés votou uma lei, promulgada no dia 29 de julho de
1994, que regula, entre outras praticas biomédicas, a procriagcdo
medicalmente assistida. Esta lei ndo resolve, contudo, os dilemas
propriamente éticos que surgem nas discussdes aqui analisadas.
Meédico porque reservado a competéncia de um médico, mesmo
gue nao seja necessariamente um ato terapéutico.

Um outro relatério mais recente (1992), Relatério sobre as
Ciéncias da Vida e os Direitos do Homem: Perturbacdo sem
controle ou legislacéo afrancesa, preparado sob responsabili-
dade do senador Franck Sérusclat pela Secretaria parlamentar de
avaliacdo das escolhas cientificas e tecnoldgicas, fornece um
exame mais aprofundado dos problemas estudados. Fundado
numa conduta mais aberta, com idéias contraditérias, o relatério
busca identificar as interrogacAes-chave levantadas pelas diver-
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sas préticas, esbocar diferentes tomadas de decisdo que elas
suscitam e expor as solugdes legislativas adotadas por outros
paises que podem esclarecer as possiveis op¢des no contexto do
direito francés. A ética é definida de maneira distinta em relagdo
amoral, areligido, ao direito e a deontologia (mesmo que certos
desenvolvimentos sobre os diferentes prismas da reflexdo ética
sejam discutiveis). A despeito da abertura do debate, para a qual
este relatério poderia convidar, os autores parecem aderir a uma
concepcao de espaco publico que néo é sensivelmente diferente
daquela que sustenta a conduta do Relat6rio Lenoir, ja que o
relatorio “destina-se antes de mais nada a informar os parlamen-
tares a fim de facilitar sua participacdo nos debates, fornecendo-
lhes informacgdes independentes daquelas do governo e da
administracao” (Secretaria parlamentar, 1992: t.l, p.18, o relato6-
rio que sublinha).

Para um estudo mais detalhado dos trabalhos da Comisséo de
Genética dos Cecos, ver Novaes (1994: 90-113).

Os dois outros eram indicagcBes genéticas para a LAD, sobretudo
quando o(s) conjuge(s) tem(tém) fortes deficiéncias e as indica-
¢cOes genéticas para a IAD nos casos onde existe igualmente a
possibilidade de um recurso ao diagnéstico pré-natal.

As gravidezes por LAD fazem parte das gravidezes de dificil
obtencéo, frequentemente chamadas de “gravidezes preciosas”
no meio médico.

10. A eugenia, definida o mais préximo possivel da realidade histé-

rica deste movimento, é a imposi¢do de um projeto que visa
melhorar a espécie humana a longo prazo (ou a populacédo de
uma nagao) por meio de uma acao direta sobre a procriacdo. Ver
discusséao sobre a definicdo de eugenia e a forma como ela afeta
o debate sobre a autenticidade de uma pratica de genética
médica em Novaes (1994, pp. 93-4).

Résumé

Cet article vise & montrer comment les discussions qui ont lieu au
sein d une commission de spécialistes, réunis pour régler des diffi-
cultés techniques soulevées par une pratique sociale novatrice, peu-
vent s’inscrire dans un espace de débat public. Les impasses
décisionnelles auxquelles ils sont régulierement confrontés, réve-
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lent les limites de leur capacité a résoudre entre eux certains probleé-
mes, et ceci parce qu'ils engagent l'avenir de la société. Les instances
politiques ont de ce fait a intervenir pour organiser des échanges
plus larges, qui puissent aboutir a des choix assumeés collectivement.

Abstract

This article attempts to show how the discussions of a committee of
specialists, assembled to solve technical difficulties raised by an
innovative social practice, can be considered as being in the arena of
public debate. The impasses in decision-making which regularly
confront them, reveal the limits of their capacity to solve certain
problems in their own closed circle, precisely because these pro-
blems engage the society’s future. Political authorities must thus
intervene to organize a more widespread exchange ofviews, that can
lead to collectively assumed choices.
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