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Resumo

Além de importante tecnologia da atualidade, o Projeto Genoma Humano é estrutura politica e econ6mica de
producdo e reprodugdo de conceito dominante de salde. Nessa perspectiva, esta pesquisa discute a garantia da
autonomia e liberdade de escolha dos padrdes fisico-bioldgicos das atuais e futuras geragées em sociedade na qual
esses padrdes sdo historicamente reproduzidos por relages de poder. Para tanto, analisa-se o Projeto Genoma
Humano considerando a tensdo entre constitucionalismo e democracia, de modo a aproximar aportes da bioética,
do biodireito e da biopolitica a partir de perspectiva critica da sociedade. Como resultado, propde-se, para reflexao,
a institucionalizacdo de audiéncias publicas baseadas no modelo de democracia deliberativa.

Palavras-chave: Projeto Genoma Humano. Bioética. Biopolitica. Democracia deliberativa.

°)
©
(54
©
=

Atual

Resumen
Derechos fundamentales, democracia y el Proyecto Genoma Humano: bioética y biopolitica

El Proyecto Genoma Humano constituye una importante tecnologia de salud de la contemporaneidad, pero tam-
bién una estructura politica y econdmica de produccion y reproduccién de un concepto dominante de salud. En
esa perspectiva, esta investigacion tiene como objetivo discutir la cuestion de la garantia de la autonomia y de
la libertad de eleccion de los patrones fisicos y bioldgicos de las futuras generaciones, en una sociedad en la cual
estos patrones son histéricamente reproducidos por relaciones de poder. Para ello, se utiliza una metodologia de
andlisis del PGH en el ambito de la tensidn entre constitucionalismo y democracia, de modo tal de establecer una
aproximacion entre los aportes de la Bioética, el Bioderecho y la Biopolitica, en el contexto de una perspectiva
critica de la sociedad. Como resultado, se propone para la reflexién la institucionalizacidon de audiencias publicas
articuladas a partir de un modelo de democracia deliberativa.

Palabras clave: Proyecto Genoma Humano. Bioética. Bioderecho. Biopolitica. Democracia deliberative.

Abstract
Fundamental rights, democracy and the Human Genome Project: bioethical and biopolitics

The Human Genome Project constitutes an important contemporary health technology, but it is also a political and
economical structure which of production and reproduction of a dominant concept of health. In this perspective,
this research aims to discuss the question of the guarantee of autonomy and freedom of choice of the physical-
biological patterns of the future generations, in a society in which those patterns are historically reproduced by
power relations. For this reason, a methodology of analysis of the Human Genome Project is used in the context
of the tension between constitutionalism and democracy, in order to establish an approximation between the
contributions of Bioethics, Biolaw and Biopolitics, in the context of a critical perspective of our society. As a result
we propose a reflection about the institutionalisation of public hearings articulated from a model of deliberative
democracy.
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Considerado um dos mais significativos esfor-
¢os cientificos da contemporaneidade, o Projeto
Genoma Humano (PGH), além de viabilizar a cura
de doencas até entdo incuraveis, transformou radi-
calmente o modo como sentimos, compreendemos
e agimos sobre o mundo. O mapeamento do DNA
humano e a possibilidade de intervir no cédigo gené-
tico por meio de técnicas de engenharia e terapia
génica colocam em pauta questdo fundamental
para paises de modernidade periférica a exemplo
do Brasil: como garantir a autonomia e a liberdade
de escolha dos padrdes fisico-bioldgicos em uma
sociedade em que esses padrdes sdo historicamente
reproduzidos por rela¢des de poder?

Como apontado por Michel Foucault?, os
padrGes de salde, beleza estética e corre¢do moral
ndo sdo naturais, universais e perpétuos, mas cons-
trugdes sociais contingentes, que decorrem de regi-
mes de poder. Diante dessas construgbes, um grupo
social procura impor seus padrdes sobre outros,
em detrimento da diversidade de formas de satde,
beleza estética e moralidade. Nessa perspectiva, o
PGH também institucionaliza conceitos de saude,
beleza e eficiéncia corporal definidos pelo regime
de verdade dominante em seu tempo, produzindo
efeitos ndo sé na disciplina dos corpos, mas também
no controle das populacGes.

Portanto, o problema do PGH ultrapassa as
questdes juridicas de protegdo da privacidade e da
intimidade e nao discriminagdo génica. O mapea-
mento do genoma humano pode redefinir padroes
de salde, beleza estética, correcdo moral e eficién-
cia corporal de acordo com as estruturas instrumen-
tais do sistema capitalista em que vivemos.

Isso significa que, para além da bioética e do
biodireito, o PGH envolve niveis mais sofisticados
de uma biopolitica orientada a conceitos, padrdes
e valores dominantes em sua época e lugar. Em
outras palavras, a questdo do PGH ndo é apenas se
é ético ou licito utilizar informacgGes genéticas e pra-
ticar intervengdes para prevenir doengas futuras ou
melhorar a saude, a estética e a “performance” do
ser humano no mundo: mais do que isso, o projeto
redefine esses proprios conceitos.

Ja ndo se trata apenas da seducgdo simbdlica
dos bens de consumo para situar o sujeito em deter-
minado grupo social, mas da inscrigdo de um regime
de verdade no DNA do ser humano. O PGH permite
ndo apenas curar doengas, mas também redefinir
0 préprio conceito de saude, ndo sé escolhendo
as caracteristicas fenotipicas de nossos filhos, mas
estabelecendo o que deve ser a caracteristica “ade-
quada” com base em ideias de mercado de trabalho,
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padrdo de beleza e identidade inscritas em certa
temporalidade da vida em sociedade.

A questdo central desta pesquisa é entender
a efemeridade do padrdo histérico de salude, beleza
e eficiéncia corporal em um Estado democratico de
direito que combina valores democraticos sujeitos
a flutuagdes da opinido publica com direitos funda-
mentais pétreos e ideologias que circulam nos meios
de comunicacdo de massa. Ou seja, trata-se de
entender o espetaculo tecnoldgico do PGH em con-
texto de constante tensdo social. De um lado, estdo
os principios juridicos que protegem direitos como
privacidade, intimidade, liberdade e ndo discrimina-
¢do; de outro, um conceito de democracia que pro-
cura valorizar a vontade da maioria na definigdo de
politicas publicas importantes para o futuro comum.

Além disso, esta pesquisa traz a discussdo
bioética do PGH para o plano de teoria politica cri-
tica, explicitando as condicGes materiais que deter-
minam decisdes sobre o futuro da natureza humana.
Para tanto, a investigacdo parte de uma descricao
do projeto, suas motivagdes historicas e finalida-
des, identificando os principais riscos e desafios
que essa alta tecnologia de salde apresenta para a
sociedade. Em outro ponto, estabelece-se didlogo
entre reflexdes da bioética, da biopolitica e do bio-
direito por meio de contribuicOes da teoria critica da
sociedade, especialmente o pensamento de Jirgen
Habermas?3, a fim de compreender a importancia
da democracia deliberativa na definigcdo dos limites
e rumos da intervencdo e do controle genético dos
seres humanos.

Tendo isso em vista, utilizou-se aqui metodolo-
gia analitica que explicita a relagdo entre conceitos
do PGH e reflexdes criticas do ambito da bioética
e do biodireito. Ao final do artigo, a relagdo entre
o PGH e a tensao entre principios fundamentais e
democracia serd estabelecida por meio da teoria da
democracia deliberativa de Jiirgen Habermas?, que
permite pensar em um modo de encaminhar o con-
trole ético, politico e juridico das decisdes sobre o
futuro da natureza humana no campo da interven-
¢do genética.

Projeto Genoma Humano

O PGH constitui um marco cientifico para a bio-
logia, em especial para a genética. Seus ambiciosos
objetivos e o que ele proporcionou e proporciona
para a ciéncia, até hoje, o caracterizam como um dos
maiores empreendimentos cientificos da contem-
poraneidade“. Trata-se de um projeto gigantesco,
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sem precedentes na histdria, que envolveu cente-
nas de pesquisadores, centros de pesquisa e paises
do mundo todo. Um projeto global, organizado na
forma de redes de pesquisa, que produziu e ainda
produz impactos significativos no campo da gené-
tica. O genoma é o conjunto de genes que consti-
tuem cada ser vivo. No ser humano, sGo aproxi-
madamente trés bilhdes de pares de base de DNA,
distribuidos em 23 pares de cromossomos, os quais
contém de 70 a 100 mil genes®. A possibilidade de
controlar, isolar e modificar esses parametros natu-
rais da vida coloca o PGH em uma categoria de com-
preensdo que ndo se limita aos saberes cientificos,
mas que provocam significativos impactos também
nas estruturas econémicas, politicas, juridicas e nos
saberes éticos da comunidade mundial. Ha repercus-
soes do PGH inclusive na teologia, ja que inUmeras
tecnologias médicas decorrentes dele podem afetar
conceitos e valores até entdo atribuidos apenas a
designios divinos.

O objetivo do PGH foi o desenvolvimento
detalhado do mapa fisico e genético do genoma
humano, ou seja, respectivamente, o seu mapea-
mento (lugar/local dos genes no DNA) e sequen-
ciamento (ordem das bases). Essa ideia surgiu em
discussdes cientificas iniciadas em 1984, porém,
foi em 1988 que o Departamento de Energia e os
Institutos Nacionais de Saude norte-americanos
conseguiram recursos junto ao Congresso para ini-
ciar o planejamento do projeto. Ele teve inicio como
projeto internacional no dia 12 de outubro de 1990,
com previsao de 15 anos e um orgamento de trés
bilhdes de ddlares. Participaram do estudo, além
dos norte-americanos, cientistas da Alemanha,
China, Franga, Japdo e Reino Unido®.

Dois anos antes do previsto e 400 milhdes
de ddlares abaixo do orcamento preestabelecido,
em 14 de abril de 2003, foi anunciado o resultado
completo do PGH. Este anuncio representou pode-
roso instrumento para o entendimento da biologia
e das patologias humanas®. Ndo so cientistas, mas
também politicos, economistas, juristas, fildsofos e
tedlogos manifestaram interesse na discussdo e no
entendimento das novas estruturas tecnoldgicas e
sociais que estavam sendo desenvolvidas paralela-
mente as descobertas cientificas. A finalidade inicial
foi mapear e sequenciar 3,1 bilhdes de bases nitro-
genadas do genoma humano’ e, com isso, obter
ferramentas para diagndsticos e tratamentos de
doengas de causa genética (terapia génica)®. Mas o
projeto desnudou um vasto campo de aplicagbes a
partir desse mapeamento: testes genéticos, farma-
cogenOmica (remédios personalizados), investigagdo
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criminal por DNA, engenharia de bebés, terapias
génicas, diferencgas raciais, entre outras®. As inUme-
ras pesquisas cientificas decorrentes do PGH, como
a identificacdo de genes, o aprimoramento das téc-
nicas de edi¢do génica, entre outras, também s3o
exemplos de sua relevancia para ciéncia e para ques-
tGes éticas, econdmicas, sociais, politicas e juridicas
que ele suscita até hoje.

Por sua prépria natureza, o PGH esta cercado
de muitas incertezas éticas, legais e sociais. Dentre
outras questdes que o futuro reserva para essa nova
experiéncia tecnoldgica da sociedade, destacam-se
a privacidade e os usos da informacdo genética, a
seguranca e eficacia da medicina genética, a discri-
minac¢do e a manipulagdo genética (eugenia), o uso
de embrides em pesquisas e a farmacogenética.
Todo esse debate passa pelo respeito a igualdade,
aos direitos e a dignidade humana, pela autode-
terminacgdo e a protecdo da intimidade da pessoa,
garantia da qualidade da medicina e ideia de que a
informagdo adquirida sobre o genoma humano é de
propriedade comum, ndo podendo ser usada com
fins comerciais.

O conhecimento do genoma pode levar a
intervencdes na estrutura interna do ser humano,
em sua parte mais intima, com a possibilidade de
manipular, selecionar e submeter o corpo de forma
irreversivel para o proprio ser e para as geragoes
futuras. Tal conhecimento abre a possibilidade — e
a oportunidade — de exercer poder até entdo atri-
buido a natureza, a Deus, na tradi¢do judaico-crista,
e a contingéncia, no pensamento pds-critico da filo-
sofia contemporanea. O problema é que esse poder,
em um mundo capitalista, possivelmente estara nas
mados de alguns poucos grupos economicamente
empoderados, cujas decisdes particulares podem
afetar o estabelecimento de padrdes de saude,
beleza e eficiéncia corporal no presente e no futuro.

Enquanto predominarem padrdes eurocéntricos
e norte-americanos, muitos desejardo filhos loiros,
com olhos azuis, altos, magros e dispostos a trabalhar.
E as informagGes do PGH podem lhes propiciar isso.
Mas se um outro pais, como a China, por exemplo, se
tornar nova poténcia mundial, os padrdes reproduzi-
dos na midia de massa, no mercado de trabalho, na
escola etc. serdo outros.

Uma rapida reflexdo histérica permite obser-
var que os modelos de salde, beleza e eficiéncia
corporal mudam com o passar do tempo. E ndo sé
por questdes puramente histéricas, mas por razoes
de poder: o grupo social predominante impG&e seus
conceitos e valores, sua episteme, seus padrdes
de saude, de beleza e de eficiéncia corporal. Dai a
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importancia dos movimentos sociais de resisténcia,
como o movimento negro, que luta pelo reconhe-
cimento e afirmacdo da negritude como direito a
diversidade.

Por outro lado, o PGH é responsavel por fei-
tos maravilhosos, como a cura de doencgas até
entdo incuraveis e a terapia génica para pais que
tém chances de gerar filhos com doengas genéti-
cas, evitando a transmissdo hereditaria de condi-
¢Oes responsdveis pelo desencadeamento de certas
enfermidades. Além de salvar pessoas e promover
vida digna e saudavel, o PGH trabalha também na
prevencdo de doengas. Trata-se, no entanto, de
uma tecnologia extremamente cara que, por ser
restrita a uma pequena elite econémica, coloca pro-
blemas para paises que, como o Brasil, asseguram
pela Constituicdo os principios de universalidade do
acesso e integralidade da saude.

Uma nova fronteira para a ciéncia e para a
bioética

O PGH revolucionou o campo da genética,
constituindo marco fundamental de nova fronteira
para a ciéncia, denominada “era genémica” 1*!*, O
projeto envolveu consdrcio internacional do qual
participaram cerca de 5 mil cientistas e 250 labora-
torios coordenados pelo National Institute of Health
(NIH), entdo presidido por Bernadine Healy e tendo
como diretor cientifico James Watson, prémio Nobel
de Medicina em 1953, com Francis Crick, pela desco-
berta da estrutura do DNA2%3,

Watson foi diretor cientifico até 1992, quando
pediu demissdo devido a divergéncias metodoldgi-
cas e a questdo de patentes. Francis Collins entdo
assumiu a func¢do, coordenando as atividades dos
laboratdrios e negociando com o Departamento
de Energia e centros de pesquisa de outros pai-
ses, como Alemanha, China e Brasil **. Em 1998, foi
criada a Organizacdo do Genoma Humano (Human
Genome Organization — Hugo), organismo de coor-
denacdo internacional com sede em Genebra e
escritorios em Bethesda, Londres e Osaka.

A Hugo tinha como tarefa impulsionar a
colaboragdo internacional na iniciativa genomica
humana, coordenando pesquisas, sintonizando o
trabalho e organizando o conhecimento adquirido
em um banco de dados centralizado, o genome
data base. Para tanto, a instituicdo (ainda hoje
atuante) contou com varios comités, de mapea-
mento, bioinformatica, propriedade intelectual e
bioética. Porém, tendo em vista a falta de aportes
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financeiros, seu trabalho restringia-se a simples
aconselhamentos 791214,

Dois anos depois da criagdo da Hugo, em 26
de junho de 2000, foi feito um anuncio festivo em
cadeia internacional, com pronunciamentos emocio-
nados de personalidades politicas como Bill Clinton
e Tony Blair e importantes cientistas, como Craig
Venter, John Sulston e Francis Collins. O anuncio
informava que cerca de 97% do genoma havia sido
sequenciado, embora o projeto ainda ndo tivesse
chegado ao fim. O mapeamento recém-apresen-
tado era resultado da andlise do material de 17
doadores 74,

Apds trés anos da divulgacdo desse “rascu-
nho”, em 14 de abril de 2003, cientistas anuncia-
ram a sequéncia completa do genoma humano. O
Brasil, apesar de ndo fazer parte oficialmente do
projeto, foi o segundo pais que mais contribuiu com
dados para o banco internacional de genes, por
meio do Projeto Genoma do Cancer, financiado pela
Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo
Paulo (Fapesp) .

A histédria bioldgica do ser humano esta regis-
trada em seu genoma. Desvendar seu codigo gené-
tico torna possivel o diagnédstico, o tratamento e até
a cura de doengas genéticas. Além disso, estudos
demonstram que as variagdes de genes nao diferen-
ciam os seres humanos entre si, mas, ao contrario,
comprovam que todos pertencemos a uma Unica
humanidade . Ficou provado, portanto, que o
racismo bioldgico e suas diferentes formas de segre-
gacdo social ndo tém qualquer fundamento natural
ou essencial, sendo a separagao entre populagdes
supostamente qualificadas e desqualificadas decor-
rente de estruturas puramente sociais.

Riscos e desafios futuros

Como acontece com as demais tecnologias,
os avanc¢os de salde promovidos pelo PGH sdo
ambiguos: ao mesmo tempo que melhoram a qua-
lidade de vida podem exterminar caracteristicas
génicas julgadas como supérfluas ou indesejadas
em determinado momento histérico. Em outras
palavras, enquanto permite a cura e a prevencdo de
doencas genéticas, o PGH também cria a possibili-
dade de intervencdo eugénica nas caracteristicas da
humanidade.

Essas novas tecnologias podem trazer benefi-
cios para a humanidade, porém ha riscos imprevi-
siveis. Diante de tal possibilidade é imperioso que
cientistas e sociedade estejam atentos para ndo
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ultrapassar os limites éticos impostos pelo respeito
a integridade e dignidade da vida humana. A ciéncia
deve ser usada para tornar a vida das pessoas cada
vez mais digna*, resguardando direitos humanos e
fundamentais.

E este um dos desafios do PGH: definir como
o conhecimento adquirido serd utilizado de agora
em diante 3. Vale lembrar que as implicagdes éticas,
legais e politicas eram e ainda sdo tdo importantes
que em 1990 foi criado o Programa de Pesquisa de
Implicacdes Eticas, Legais e Sociais (Ethical, Legal and
Social Implications Research Program — Elsi) como
parte integrante do projeto®. Nos Estados Unidos,
por exemplo, o NIH e o Departamento de Energia
destinaram cada um de 3% a 5% do orgamento anual
ao Elsi. Foi a primeira vez na histéria da ciéncia e tec-
nologia que uma parte consideravel da verba de um
grande projeto cientifico foi reservada ao estudo de
seus impactos sociais e éticos enquanto o trabalho
ainda estava sendo feito 2.

Muitas perspectivas, positivas e negativas,
surgem com o PGH: a intervengdo genética (mani-
pulacdo genética e terapia génica), a selecdo de
embriGes, a discriminagdo genética, a eugenia e a
clonagem, entre outras**. No entanto, como res-
salta Chut, muito mais importante do que o domi-
nio sobre a técnica utilizada é o conhecimento a
respeito de como estd sendo utilizada, ou melhor,
dos fins que estdo sendo empregados, para que
se possa valord-los no plano ético e juridico*®. Do
mesmo modo, Corréa sinaliza que o PGH parece,
portanto, promover esse novo ethos cientifico, no
qual a produgéo de conhecimento e a biotecnolo-
gia seriam indissocidveis de uma permanente vigi-
léncia ética ™.

Entretanto, hd um problema ainda mais com-
plexo por tras desses apelos éticos. Por seu poten-
cial lucrativo, o genoma humano envolve também
questBes econOmicas da mais alta relevancia.
Historicamente, oportunidades de lucros incalcula-
veis sempre colocaram em segundo plano exigéncias
éticas e juridicas, e hoje, acima de tudo, dinheiro e
poder parecem ser as duas estruturas sociais que
comandam o destino da humanidade '®. Podemos
até nos interessar por questdes éticas, morais e
juridicas, e até mesmo respeitar por convicg¢do a
liberdade e 0 modo de ser do préximo. Mas quando
dinheiro e poder entram na equacgdo, o resultado
sempre tende a sofrer interferéncias. Isso porque
esses dois elementos constituem estruturas sociais
de integracdo sistémica, cuja racionalidade trabalha
no nivel da razdo instrumental e estratégica, predo-
minante na sociedade contemporanea*.
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Nesse tipo de racionalidade, os fins justificam
os meios. O mercado apresenta a cura de doengas
como fim, e logo “surgem” os meios necessarios
para se chegar a esse resultado, mesmo que envol-
vam pesquisas arriscadas com seres humanos, euge-
nia, criagcdao de bancos de dados com informacgdes
genéticas, discriminacdo da humanidade entre pes-
soas que podem ou ndo pagar pelo acesso a estas
terapias etc. O mercado também pode apresentar
a eficiéncia produtiva como fim, legitimando entdo
todos os meios necessarios para alcangar esse obje-
tivo, inclusive o uso de informagdes genéticas para
desenhar os perfis psicoldgicos e fisiobioldgicos mais
adequados para esta ou aquela fungdao em uma cor-
poragdo ou organizagdo social.

Discriminagdo génica e bioética

N3do se trata apenas do prego do seguro de
vida, que agora pode ser calculado levando em
conta a genética de cada individuo. O PGH possi-
bilita a discriminagdo social baseada em critérios
génicos —uma “discriminagdo génica” ao lado das ja
conhecidas, raciais, de género, de crenga e de modo
de vida. No campo do genoma, esse tipo de segre-
gacdo se torna mais grave e sutil porque se oculta
em discursos técnico-cientificos supostamente dota-
dos de objetividade, racionalidade, imparcialidade e
verdade. Por remeter a natureza, a discriminacgdo
génica se baseia em discursos bioldgicos, e ndo em
critérios ideoldgicos, embora ambos sejam social-
mente construidos.

As questOes juridicas de protecdo da privaci-
dade e da intimidade tornam problematica a solu-
¢do de alguns problemas gerados pelo mapeamento
genético. Os Estados podem adotar politicas de
inclusdo de grupos historicamente excluidos, mas
como criar politicas para incluir portadores de genes
mortais na previdéncia social ou, para citar outro
exemplo, para incluir em planos de saude portadores
de genes potencializadores de doencas terminais?

O trabalho de mediacdo pode encaminhar o
problema para um cenario em que esse tipo de poli-
tica inclusiva seria implementado de modo plausivel
e convincente. Mas isso pressuporia a apropriagdo e a
disposi¢do dos dados genéticos, com o destinatario da
politica publica de inclusdo abrindo mao de sua inti-
midade e privacidade a fim de comprovar sua situa-
cdo. O problema entdo se deslocaria para a questao
do sigilo e do controle das informagGes genéticas.

Nesse contexto, o vazamento ou o mau
uso de informagdes genéticas poderiam gerar
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consequéncias perversas, como o desemprego vita-
licio da pessoa afetada ou seu isolamento de certos
grupos sociais. A questdo, portanto, seria como con-
trolar o uso de informagGes genéticas, proibindo-o
para determinados fins mas ndo para outros? Como
garantir, por exemplo, o desconto na contribuicdo a
assisténcia social para alguém que, por causa de seus
genes, tem menor expectativa de vida? Ademais,
como garantir, ao mesmo tempo, que essa informa-
¢do ndo seja acessivel ao plano de saude, ao seguro
de vida ou ao empregador que pretende investir na
capacitagdo e qualificagdo desse individuo genetica-
mente “programado” para morrer, em termos esta-
tisticos, antes do retorno do investimento?

E assim que a razdo instrumental da econo-
mia pensa. Dessa forma, muitas vezes a reflexdo
bioética pode ser atropelada, sufocada e coloni-
zada por essa racionalidade. O PGH ndo é apenas
uma nova e maravilhosa tecnologia de saude, mas
também uma nova estrutura econémica e politica.
Trata-se de conhecimento capaz de enriquecer
quem o detém e que pode ter acesso restrito.

Democracia deliberativa e o futuro da
natureza humana

Para evitar que o PGH se transforme em pro-
jeto de eugenia liberal?®, sdo imprescindiveis espagos
genuinamente democraticos de participagdo, discus-
sdo e deliberagdo sobre o que cada comunidade quer
para o futuro. Os direitos fundamentais sdo conquis-
tas sociais importantes para garantir a privacidade,
intimidade, satide e bem-estar do cidaddo, e devem
ser preservados em todas as sociedades. Mas a tecno-
logia ligada ao PGH ultrapassa o ambito da saude. Ela
é também uma estrutura econdmica, politica, cienti-
fica e tecnoldgica que atua em zona bastante sensivel
da sociedade: a construgao imagindria de possibilida-
des de melhorar a vida, curar doengas, aperfeicoar a
genética dos descendentes, planejando e controlando
caracteristicas fenotipicas dos filhos etc.

Essa rede imaginaria de possibilidades é tdo
fortemente justificada pelo pensamento politico
liberal que qualquer tentativa de impor freios ou
condicBes a sua realizacdo é vista como comporta-
mento conservador, obscurantista, retrégado ou, no
minimo, excessivamente cauteloso, inconveniente-
mente prudente. No ambito dos discursos reprodu-
zidos constantemente pelos meios de comunicagao
de massa de nossa sociedade, seria ato de cruel-
dade privar pessoas com condi¢Ges econGmicas de
ter acesso a praticas que melhorem sua vida, como
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o tratamento de doencas e o planejamento da vida
bioldgica de sua prole.

No entanto, essa postura é incompativel com
os sentidos produzidos pelo PGH. Os conceitos de
doenca, melhoramento ou planejamento da vida
biolégica ndo sdo uma questao econdmica liberal,
mas questao inscrita na prépria estrutura da socie-
dade capitalista em que vivemos. Afinal, quem pos-
sui legitimidade para dizer o que deve e o que nao
deve ser considerado uma vida melhor? Quem pode
definir o padrdo “normal” de corpo, a partir do qual
todo o restante é anormal, deficiente ou desviante?
Quem tem o direito de estabelecer o que devemos
esperar da genética de nossos filhos?

Historicamente, o imperador, o monarca, o
rei e o Estado tém sido as referéncias de autori-
dade discursiva que, por diversas estratégias poli-
ticas, se arrogaram a legitimidade de definir esses
padrbes??2, Além deles, médicos, antropdlogos e
outros profissionais da ciéncia também definiram
durante o século XX o “normal” e o “patolégico”,
estabelecendo critérios a época considerados cien-
tificos, apesar de puramente ideoldgicos.

Hoje, porém, a questdo é mais complexa: orga-
nizacGes transnacionais também produzem sistemas
discursivos altamente seletivos quanto a modos de
vida que supostamente devem ser vistos como mode-
los para o futuro. Empresas que premiam determi-
nado perfil profissional em detrimento de outros
produzem e reproduzem padrdes de “colaborador
exemplar”, confirmado pela sutileza da distribuicdo
desigual de salarios e cargos. Isso sem falar na publici-
dade que, ao lado dos programas de entretenimento
de massa, constituem institui¢cdo imagindria da reali-
dade?, com padrdes e conceitos normalizadores do
que devemos desejar para preencher o eterno vazio
de nossas vidas e do que precisamos abandonar
como pesadas bagagens para chegar a felicidade.

O Estado nao detém mais o poder exclusivo e
hegemonico da fala autorizada sobre o que é saude,
bem-estar, beleza estética e performance no traba-
Iho. As organizagGes também exercem esse poder.
Inclusive movimentos sociais organizados conseguem
inscrever “estilos” de comportamento em suas mili-
tancias e simpatizantes, que extrapolam, com sedu-
tora rebeldia, a domesticacao estatal e corporativa.

Por essas razGes, ndo se deve deixar nem para
o Estado nem para as organizag@es a defini¢do discur-
siva dos padrdes desejaveis para o futuro da humani-
dade. Apenas a participagdo deliberativa e direta de
todos os possiveis afetados pode legitimar tais deci-
sdes. Seja por meio de audiéncias publicas, seja pela
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ampliacdo dos espacos democraticos de participacdo
popular nas decisGes politicas do governo, do legisla-
tivo e do judiciario, a eugenia liberal somente podera
ser evitada por meio de discussdes criticas e honestas.

Legitimidade ndo se confunde com mera lega-
lidade ou conformagao com o direito, tampouco se
garante apenas com fundamentagdo bioética ou
argumentacgdo subordinada a moralidade politica
da comunidade. E a participacdo popular que da
legitimidade por meio da inclusdo discursiva e da
garantia do acesso ao conhecimento, questdes e
alternativas em discussdo. Para isso, a Unica forca
admitida na formacgdo do consenso deve ser a dos
melhores argumentos, e ndo a do poder econémico,
das militancias politicas ou religiosas organizadas, ou
do poder do conhecimento especializado de cientis-
tas e profissionais da saude.

Na democracia deliberativa, como a proposta
por Habermas?*, ninguém tem acesso privilegiado
a verdade, a correcdo ou a sinceridade. O discurso
técnico do especialista é mais um entre outros tantos
outros, sem que haja relacdo hierarquica entre eles.
Em condic¢Bes ideais de debate, a legitimidade esta
no consenso livre e autbnomo entre os participantes,
e ndo naimposicdo de opinido hegemonica pela forga
da autoridade cientifica, do dinheiro ou do poder.

A solucdo da equacdo entre constitucionalismo
e democracia, que compde o desafio de construir o
Estado democrdatico de direito, pode estar justamente
na institucionalizacdo de procedimentos discursivos
adequados a democracia deliberativa, com partici-
pacdo direta, livre e autbnoma de todos os afetados
pelas decisdes. Nessa perspectiva, as tecnologias de
saude do PGH, junto com a estrutura politica, eco-
ndmica e cientifica que articulam, podem encontrar
nas audiéncias publicas o espacgo de discussao critica
para produzir decisdes racionais, legitimas e coeren-
tes com o que realmente queremos para o futuro.

A democracia deliberativa exige que Estado,
organizagdes e midia de massa ndo decidam sozi-
nhos o que deve ser considerado salde, beleza
estética e performance no trabalho para as atuais
e futuras geragdes. Segundo esse modelo, apenas
as pessoas impactadas pelas consequéncias de uma
decisdo tém legitimidade para toméa-la. Portanto,
sdo os afetados, e ndo os “donos” da tecnologia do
PGH, que devem decidir sobre seu uso. Nesse con-
texto, reconfigura-se o papel do Estado, que passa
a garantir espacos e procedimentos de deliberagdo
democratica.

Somente o consenso sobre o que deve ser con-
siderado “melhoramento genético” pode autorizar
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praticas relacionadas ao genoma humano. Mas, se
entre os afetados por esses procedimentos estao
descendentes que sequer nasceram, como garan-
tir a liberdade das futuras geragGes sobre decisdes
genéticas tomadas pelos pais em outro contexto his-
térico? Poderiamos supor que o uso de tecnologias
de intervengdo genética para prevenir doengas seria
justificavel também no futuro. Porém, o préprio con-
ceito de doenca faz parte de rede de discursividade
histérica sustentada por relagdes de poder.

Como observa Habermas, serd que a primeira
pessoa, que determina outra conforme suas proprias
preferéncias em sua esséncia natural, também néo
destruiria aquelas liberdades iguais, existentes entre
os iguais por nascimento, a fim de garantir a dife-
renga?? Serd que nds temos o direito de escolher,
para nossos filhos, a reproducdo kitsch de liberais
bem-sucedidos?

Naturalmente, ha varios desafios para estabe-
lecer a democracia deliberativa em paises de moder-
nidade periférica como o Brasil ?°. Audiéncias publicas
e outros instrumentos de participacdo popular sdo
caminhos que apontam tanto para novos desafios
guanto para a solugdo de velhos problemas dos mode-
los de democracia representativa do Estado moderno.

Consideragoes finais

Ambivalente como toda tecnologia, o PGH gera
tanto a perspectiva de curar doengas e melhorar as
condigdes da vida humana quanto a perversa pos-
sibilidade de uma selegao eugénico-liberal. Mas,
diferente das tecnologias que atuam na esfera das
proteses e de bens de consumo externos a vida
humana, as inovacgGes viabilizadas pelo PGH permi-
tem inscrever um sistema de discursividade sobre o
préprio DNA do ser humano.

Especialmente em paises de modernidade
periférica como o Brasil, a garantia da autonomia e
da liberdade de escolha de padrdes fisico-bioldgicos
é problema relevante para a bioética e o biodireito.
Isso porque esses padrdes, construidos e reproduzi-
dos nos discursos da sociedade, sdo historicamente
estruturados por relagdes de poder. Portanto, ndo
se trata apenas de garantir a liberdade, privacidade
e intimidade das informacgGes genéticas, mas de
participar da propria definicdo dos conceitos de vida
digna, saude, beleza estética e performance no tra-
balho que queremos para o futuro.

A institucionalizacdo de audiéncias publicas, a
partir de modelo de democracia deliberativa como o
de Jirgen Habermas, é um dos caminhos possiveis
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para nova forma de legitimidade democratica sobre
guestdes tdo cruciais suscitadas pelas tecnologias do
PGH. Por isso, tal modelo exige que todos os possi-
veis afetados por uma decisdo conhegam, discutam e
deliberem sobre as questdes que lhe dizem respeito.

Longe de constituir modelo representativo, no
qual individuos sdo eleitos e trabalham articulando
e negociando aliangas e posicionamentos politicos
estratégicos, a democracia deliberativa é capaz de
garantir inclusao, igualdade, direito a fala e ndo
coacgdo para todos os participantes da deliberagdo.
As condigbes ideais de discussdo nessa forma de

Ha diversas experiéncias brasileiras de audién-
cias publicas que apontam caminhos para essa nova
forma de construcdo democratica de legitimidade.
Os debates sobre prioridades em politicas publicas e
questdes juridicas envolvendo comunidades tradicio-
nais, além de comités de ética em pesquisa cuja com-
posicdo nao se limita a especialistas, demonstram a
legitimidade que espagos de participagdo popular
direta podem ter na tomada de decisdes dificeis e
sensiveis as estruturas sociais do mundo contempo-
raneo. Tais espagos ndo sdo solugdes messianicas que
podem resolver todos os problemas decorrentes das
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possibilidades abertas pelo PGH, mas solugdes levi-
ticas, isto é, pequenas solugdes cotidianas, que, no
todo, realizam o que podemos fazer de melhor.

democracia propiciam a formacgao livre e autbnoma
do convencimento, segundo a qual a Unica coagdo
admitida é a forca do melhor argumento.

Atual
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