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Posfacio:
Ampliando o circulo de interlocutores
(ou, o que um “leigo” tem a ver com discussodes de b ioética no campo de
reproducéo assistida)

Claudia Fonseca

E um privilégio ser convidada a fazer o fecho de um livro, organizado por uma
jovem e ambiciosa equipe de estudantes, versando sobre a pesquisa
desenvolvida ao longo de 2007 no campo de maternidade assistida do Rio
Grande do Sul. Tomo essa oportunidade para aventar algumas reflexdes
minhas, ainda bastante incipientes, sobre o que nds das ciéncias sociais (isto €,
“leigos” em relac&o aos “profissionais” do campo de saude) estamos querendo --
onde queremos chegar -- quando empreendemos uma pesquisa dessa natureza.
N&o garanto que as idéias levantadas aqui sejam todas coerentes com as dos
pesquisadores da equipe. Mas, como deve ficar evidente no decorrer desse
capitulo, foi certamente o acompanhamento de seu trabalho que suscitou bom
ndmero das preocupagdes que seguem.

E da natureza das ciéncias sociais questionar, levantar problemas...
Inevitavelmente, ao adentrar as discussfes sobre pesquisa com células
embrionarias humanas, por exemplo, vamos levantar davidas sobre a dinamica
do debate — mesmo quando ele se dirige para uma conclusdo com a qual,
pessoalmente, concordamos. Para aqueles leitores ainda afeitos ao espirito
futebolistico de debate — i.e, ou vocé estd comigo, ou esta contra mim — nossas
inquietacdes poderiam ser lidas como reforco de posturas conservadoras:
contra, por exemplo, a pesquisa em células embrionérias, ou contra o aborto. E
importante deixar claro desde o inicio que néo teria hada mais longe de nossas
intengbes. Contudo, quando, no campo da bioética, reina um clima de “Fla-Flu”,
h& tendéncia de exagerar as virtudes ou sabedoria do vencedor. O espectador
complacente assume a postura conveniente de entregar os dilemas para os “que
entendem dessas coisas” — 0s “especialistas”. Os que fazem as politicas
deixam entender que as questbes pertinentes ao uso de novas tecnologias
podem ser mais bem resolvidas dentro da propria comunidade cientifica. Assim,
como Brauner nos lembra, os trés projetos de lei atualmente circulando no
Congresso brasileiro sobre a reproducdo assistida “seguem lentamente sua
tramitacdo, sendo objeto de revisOes e alteracdes, sem que o debate atinja as
diversas camadas da sociedade e, principalmente, os destinatarios da lei,
pessoas que se encontrem na situacao vulneravel de esterilidade ou infertilidade
diagnosticada” (2003: 107, énfase minha). Certamente, existe o auto-
guestionamento dentro dos campos medico e juridico. Mas, trazendo as
contribuicbes de uma série de pesquisadores que vém desenvolvendo estudos



sobre o campo de ciéncia e tecnologia, vamos arguir, neste Ultimo capitulo do
livro, que h& um lugar importante também para o “leigo” nesses debates.

Embaralhando “fato” e “valor”: a autonomia da ciéncia em questao

Em abril deste ano (2007), pela primeira vez na historia do Supremo Tribunal
Federal, organizou—se uma audiéncia publica para os magistrados ouvirem e
tomarem conselhos com um grupo de cientistas sobre um assunto controvertido.
Estavam julgando uma acdo, movida por um subprocurador do Ministério
Puablico, que questiona a constitucionalidade da Lei de Biosseguranga, aprovada
em 2005, por esta autorizar o uso de células-tronco extraidas de embrides
produzidos in vitro para pesquisa. O evento recebeu certa atencdo na midia e
um dos jornalistas, especializado em temas da ciéncia, comentou, que talvez
fosse um primeiro passo na direcdo de uma “sociedade do conhecimento”
(knowledge society), preconizada em documento da UNESCO: *“Cientistas e
especialistas precisam reconhecer que suas argumentacfes técnicas sO serao
aceitas no debate publico se eles puderem esclarecer como elas foram obtidas e
guais sdo seus pressupostos” (apud Tuffani, 2007). O otimismo desse
observador ainda n&o foi confirmado. Esperava-se um pronunciamento do
Tribunal, presumivelmente a partir de elementos fornecidos na audiéncia, em
junho. Estamos em novembro, e continuamos esperando.

Muitos pesquisadores ja comentaram o que costuma-se chamar de transi¢éo de
sociedades industriais para sociedades de conhecimento. Nestas, boa parte do
comportamento politico — especialmente o que envolve decisdes coletivas -- gira
em torno de formas particulares de gerar e gerenciar conhecimentos.
Justamente, com base nesse reconhecimento, houve na ultima década um
movimento em certas democracias ocidentais de promover a “compreensao
publica” da ciéncia. A idéia € que os alicerces da prépria sociedade democratica
dependem da incorporacao de “ciéncia e tecnologia” em debates publicos. No
entanto, como Irwin e Wynne (1996) comentam na introducdo de
Misunderstanding science: the public reconstruction of science and technology,
€ preciso considerar o sentido da palavra, “compreensdo”. Se ele repousa na
presuncdo da “ignorancia” do publico que espera ser esclarecido pela l6gica
iluminista, se diz respeito a simples disseminacéo de “verdades” cientificas sem
nenhuma problematizacdo, como se fossem sinénimos de progresso, entdo, os
efeitos da “compreensdo publica” ndo irdo longe. Pois esses autores, assim
como noés, neste volume, acreditam que “Em todas [as] &reas sociais, assim
como nos julgamentos técnicos a serem feitos, os “fatos” [cientificos] ndo podem
ser tratados independentemente das questdes sociais, econdmicas e morais
mais amplas” (ibid: 3). Em outras palavras, nos debates sobre bioética, é preciso
dar um lugar mais central as vozes que falam das questdes sociais, econémicas
e morais mais amplas. Isso, nem tanto para “completar” o saber técnico-
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cientifico quanto para lembrar que este também é crivado de consideracoes



morais e politicas. Em outra palavras, nessa arena, a crenca ha separacao
entre “fato” e “valor”, baluarte das ciéncias positivistas, faz cada vez menos
sentido.

A questdo da reproducdo assistida recebeu, nas primeiras décadas, muita
atencdo da parte de pesquisadores feministas que demonstravam grande
ceticismo, ou mesmo rejeicdo, frente as novas tecnologias. (Entre os
movimentos mais conhecidos da década de 80, o FINRRAGE — Feminist
International Network of Resistance to Reproductive and Genetic Engineering —
cunhou o slogan: “ndo é tarde para dizer ‘ndo™.) No entanto, mais
recentemente, pensadoras feministas com grande interlocu¢cdo no campo das
ciéncias tém recomendado um outro estilo de engajamento, caracterizado
menos pela recusa das tecnologias do que pela reivindicagdo por uma maior
participacdo no seu desenvolvimento e uso (Jasanoff 2005, Thompson 2005).
No campo da maternidade assistida, atenta-se para o sofrimento de mulheres do
mundo inteiro que quiseram e ndo puderam ter filhos (Inhorn e Balen 2002) e
observa-se que “a ciéncia”, através dos esforcos concentrados de profissionais
de saude e pesquisadores, estd oferecendo novas opc¢des bem-vindas para
muitas pessoas. Por outro lado, mantém-se a premissa de que as verdades
cientificas sédo forjadas num campo de disputas de autoridade, legitimidade e
poder. Nessa seara, é de suma importancia abrir o didlogo de forma a garantir a
participacdo de mulheres e outros grupos historicamente silenciados nos “jogos
mais poderosos da atualidade” (Haraway apud Thompson 2005: 71).

A pesquisadora norte-americana Jasanoff (2005) lembra o quanto a politica
cientifica num dado lugar e momento é ligada a questdes de “cultura politica”.
Assim, ela fala de “estilos nacionais de regulacao”, parte integrante do projeto
particular de nacdo de cada pais. No entanto, para viabilizar o estudo dessa
“cultura politica”, a autora, assim como outros cientistas sociais contemporaneos
(Latour 1994) foge de conceitos abstratos e homogeneizantes, tais como “o
Estado”, “a cultura”, e procura ao invés disso concentrar esforcos nos elos
concretos dos processos que produzem as “categorias conceituais pragmaticas”
gue emolduram a infinita variedade de a¢gbes humanas. Sugere que a parte
mais visivel desse trabalho de categorizacdo ocorre nos tribunais,

Mas, o trabalho politicamente significativo de tracar limites [boundaries] ocorre
também em mudltiplos foruns especializados — conselhos consultivos, comissdes
parlamentares de inquérito, conselhos de ética e organizacdes nao-
governamentais -- que sdo menos transparentes [...] do que legislaturas ou
tribunais.” (Jasanoff 2005: 27)".

Certamente, ha um elemento “globalizado” nas novas tecnologias. A primeira
geracdo de médicos e pesquisadores brasileiros trabalhando com a reproducéo
assistida se formou no exterior e, ainda hoje, praticamente todos os
especialistas fazem visitas frequentes a outros paises, para participar de
congressos e cursos de especializacdo. Atualmente, o Brasil também virou polo

L As citacdes de obras em inglés foram traduzidas para o portugués pela autora.



de atracdo: atrai, além de pacientes, especialistas de outros paises procurando
aprimorar seus conhecimentos. A “tecnologia”, envolvendo equipamentos,
medicamentos e conhecimentos de alta complexidade, traz consigo certos
estilos de raciocinio que extrapolam as fronteiras nacionais. Contudo, seguindo
a linha de andlise esbocada por Ong e Collier (2005), continuamos a procurar as
“montagens” locais dessas “formas globais” — o que deve revelar ndo somente
as variadas consequéncias de determinada tecnologia, mas também os
pormenores de formas particulares de governo e regulacao.

Estilos nacionais de regulamentacéo

Existe, nos debates internacionais, uma tenséo entre, por um lado, aqueles que
percebem a bioética como um campo disciplinar composto de especialistas em
analise moral e, por outro, aqueles que a véem como um forum de comunicacao,
aberto a especialistas assim como leigos, para a deliberacdo democrética de
temas espinhosos. Os érgaos oficiais de regulamentacdo e controle assumem
diferentes fei¢Oes, conforme a filosofia que seguem.

Jasanoff (2005), seguindo com a idéia de estilos nacionais de regulamentacéo,
contrasta o modelo norte-americano de bioética, contencioso e individualista --
com sua maneira “colcha de retalhos” de decidir as questdes, uma por uma, nos
tribunais -- com o modelo europeu. Este seria caracterizado por uma tradi¢cédo de
intervengdo governamental mais coesa, com atencéo voltada menos para o risco
individual e mais para as implicagdes sociais e coletivas da questdo. Enquanto
norte-americanos, com a ajuda de infinitos calculos (numeros envolvendo risco,
custo, beneficio), os apelariam para a autoridade da ciéncia, 0s europeus
colocariam énfase maior na assessoria qualitativa de autoridades respeitadas,
oriundas de diversos ramos. Na Inglaterra, em particular, onde — depois do
primeiro bebé de proveta em 1978 — o0 governo estava muito ansioso para
manter sua lideranga na indastria de biotecnologia, e combater influéncias mais
conservadoras (as j4 ativas no pais assim como as advindas da nova
Comunidade Européia), iniciou-se um esforco deliberado para forjar um
consenso publico a favor da ciéncia.

Esse esforco do governo britanico é bastante bem conhecido na literatura.
Quatro anos depois do nascimento de Louise Brown, frente a consternacéo
publica com as novas tecnologias, o Departamento de Saude e Seguranca
Social homeou uma comissdo, chefiada pela filésofa Mary Warnock, para
examinar as implicacdes sociais, éticas, e legais da maternidade assistida. Foi
essa comissdo, em 1984, que apresentou o relatério em que vemos
estabelecido o limite de quatorze dias de vida para pesquisa em embrides.
Previsivelmente, os protestos ndo tardaram a aparecer. Frente a oposicado de
forcas anti-aborto que, por duas vezes, quase conseguiram aprovar no
parlamento um projeto de lei pela “protecdo de criangcas nado-nascidas” (que



barrava pesquisa com embrides), o governo iniciou em 1987 um ano de consulta
a associacOes profissionais e outras autoridades que deviam comentar o
relatorio Warnock. Esse novo esfor¢o resultou num White Paper apresentando
sugestdes para nova legislacdo. Ao lado de diversas restricdes a manipulacéo
genética (clonagem humana, a fusdo de células humanas e n&do-humanas),
constava a ratificacdo do limite de quatorze dias para pesquisa em embrides. O
governo, a favor da pesquisa, calculou cuidadosamente os tramites desse
processo. O White Paper foi discutido primeiro na Casa dos Lordes, onde os
integrantes eram vistos como mais proximos da propria comunidade cientifica do
gue seus colegas na outra camara (Commons), em nivel de educacdo e
simpatia pela pesquisa. Nesse espaco, prenunciaram uma série de autoridades
respeitadas a favor da pesquisa — desde o arcebispo (anglicano) de York, o
presidente do Conselho de Pesquisa Médica, e a propria Mary Warnock (seu
prestigio devidamente acrescido pelo novo titulo de “Dame”). Numa mistura
interessante de invocagdes a Deus, re-definicdes retoricas (a terminologia, “pre-
embrido”, sendo justificada a base de “evidéncias” empiricas), e opinides
apresentadas como “pessoais” por especialistas, foi possivel argiir a favor e
aprovar o Embryon Act em 1990.

Quase simultaneamente, houve um movimento para criar um conselho nacional
de bioética — um movimento centrado, num primeiro momento, fora das
instancias estatais, na muito respeitada Fundacg&o Nuffield. O que nos interessa
agui € a maneira como o Conselho Nuffield de Bioética, formado em dezembro
de 1990 — e, até o fim dos anos 90, o 6rgao consultivo principal sobre bioética no
pais — definiu os critérios para participacdo. Conforme Jasanoff, foi a partir de
um comitiva de pesquisadores seniores e administradores de pesquisa que
levaram suas preocupacdes a Fundagdo em 1988 que surgiu uma peguena
conferéncia sobre bioética em abril de 1990. Entre os trinta participantes dessa
conferéncia, incluiam-se ndo somente cientistas e membros de associacdes
profissionais, mas também especialistas em lei, fildsofos, tedlogos, a midia,
consumidores, e outros grupos de interesse publico. Foi dessa conferéncia que
veio a recomendacio de um Conselho de Etica que garantiria um espaco para
autoridades fora da comunidade cientifica opinarem: “maioria ...dos membros
devem ser leigos no sentido de ndo serem nem cientistas profissionais, nem
capacitados para pratica clinica” (apud Jasanoff 2005: 186). Justificacdo para
essa politica se encontrava em posturas tais como a da filosofa Onora O’Neill,
de que certos especialistas tendem a fazer suposi¢cdes muito generosas quanto
a influéncia da racionalidade humana e autonomia no uso das novas
tecnologias: “Sinto um perigo de, em algumas discussodes sobre bioética, existir
uma subestimacdo da inseguranca e vulnerabilidade que muitas pessoas
sentem diante desses problemas” (idem).

Andlises criticas ao Conselho sugerem que, afinal, a proveniéncia mista dos
membros nédo foi suficiente para abrir espaco para esses sentimentos leigos.
Foi, antes, uma estratégia para antecipar as preocupacdes do publico, combater
ansiedades, promover a “compreensdo publica” — ou seja, confianca -- na



ciéncia, e assim salvaguardar as condicbes adequadas a producdo de uma
tecnologia competitiva de ponta. Trata-se de uma estratégia particularmente
adequada a cultura politica caracteristica da Inglaterra onde existem: fé em
certas autoridades (e instituicbes) publicas, crenca na validade de observacéo
empirica, e confianga na capacidade do Estado de proteger o cidad&do contra
ameacas sociais e morais, incluindo as que vém da ciéncia ou medicina

descontroladas.

Seguindo essa linha de analise, cabe agora perguntar: qual o estilo nacional de
regulamentacdo no Brasil? Apesar de ndo existir lei brasileira voltada
especificamente para a reproducdo assistida, h4 uma variedade de instancias
politicas que contribuem direta ou indiretamente para a regulacdo de atividades
gue envolvem as consequéncias de novas tecnologias. Até hoje, o documento
mais citado em referéncia a questbes éticas € o do Conselho Federal de
Medicina (resolucdo 1.358 de 1992). Encontramos aqui 0 espirito de auto-
vigilancia que, desde a Segunda Guerra Mundial, marca a profissdo médica e
gue motivou a World Medical Association a produzir, em 1948, a Declaracdo de
Genebra e, mais uma vez em 1964, a Declaracao de Helsinki (uma retomada do
Cddigo de Nuremberg, também escrito por um médico) que, em essencial,
recolocam principios hipocraticos, de beneficéncia, junto com respeito pela
autonomia do pesquisado e sua colaboracdo voluntaria e informada na
pesquisa. E interessante notar que, no Brasil (tal como na América do Norte),
0s principais agentes de fiscalizacdo da reproducéao assistida sdo associagdes
profissionais. Além da SBRA, SBRH, PRONUCLEO e FEBRASGO?, trata-se
em particular da Rede Latino-Americana de Reproducgao Assistida (REDELARA)
gue coleta dados, fornecidos por clinicas a base voluntaria, sobre o niamero, tipo
e resultado de procedimentos realizados no continente.

Em termos de normas legais no Brasil, houve até agora pelo menos trés
tentativas de legislar a reproducao assistida -- projetos de lei apresentados em
1993, 1997 e 1999, mas que até a presente data ndo foram aprovados. A “Lei
dos OGMs” (8.974/95) proibe a manipulacéo de células germinais humanas ou a
intervencdo em material genético humano a ndo ser para o tratamento de
defeitos genéticos. Contudo, em 2005, a chamada Lei da Biosseguranca
(11.105/2005), no seu artigo 5, abriu a possibilidade do uso em pesquisa de
células-tronco embrionarias produzidas in vitro, desde que os embrifes sejam
inviaveis, ou congelados por trés anos ou mais e que 0s genitores déem seu
consentimento. Cabe acrescentar que 0s jornais cultivaram um clima de
suspense na votacdo dessa lei: suscitavam davidas se passaria nas duas casas
do congresso® e, passando, se seria assinada pelo presidente da Republica. Foi
essa lei que deu origem a audiéncia publica citada no inicio desse artigo.

% Sociedade Brasileira de Reproducéo Assistida, Sociedade Brasileira de Reproducdo Humana,
Federacéo Brasileira das Associag8es de Ginecologia e Obstetricia. PRONUCLEO é uma
associacao profissional de embriologistas,

% N&o obstante a suposta resisténcia, a Lei passou com 96% dos votos dos senadores e 85%
dos deputados federais (Gleiser, 2007).



Cabe agora olhar de perto para a composicdo dessa audiéncia publica — a
“primeira da historia” do STF. Entre os convidados da Procuradoria Geral da
Republica, da CNBB e do proprio STF, havia 0 que os jornais caracterizaram
como trinta e quatro cientistas a favor e contra o uso de células embrionarias na
pesquisa. Cabe notar que, além de um advogado especializado em direitos
humanos, houve um Unico depoimento de um cientista social, o ultimo do dia,
proferido pela antropéloga, especialista em questdes de bioética, Debora Diniz.
Os outros 32 peritos consultados vinham da area meédica: das ciéncias
bioldgicas, genética, neurociéncias, farmacia, etc...* Ironicamente, a esperanca
de promover uma discussdo baseada na pura racionalidade foi rapidamente
destruida por acusagcbes mutuas entre os “pr@” e “contra” que protestavam
contra a interferéncia de atitudes religiosas. O procurador que moveu a ADI
contra a Lei de Biosseguranca (com base no artigo 5 da Constituicdo Federal --
direito a vida) foi caracterizado como “o homem de confianga da Igreja Catdlica”.
Ele revidou com a acusacdo de que certa geneticista da USP, na lideranca em
defesa da Lei, também tinha otica religiosa pois era judia “e ndo nega o fato”. O
gue nos interessa aqui ndo é que os individuos tenham manifestado (ou
imputado a outros) “valores” pessoais para falar dos “fatos” da ciéncia. Muito
pelo contrario. Justamente, o que estranhamos € a aparente crenca do STF na
ciéncia “desnudada” (Nader 1996) como caminho para iluminar os espinhosos
problemas morais ligados a questdes da bioética’.

Além dos setores legislativo e juridico, existem outras instancias de fiscalizacdo
das praticas de pesquisa. O Ministério de Saude, além de editar normas
relevantes ao exercicio médico, também abriga uma série de oOrgaos
fiscalizadores, sendo o CONEP (Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa) o
principal 6rgdo voltado exclusivamente para deliberacdes éticas quanto a
pesquisa envolvendo seres humanos. O regimento da Comissao orienta que,
dos treze titulares, cinco devem ter atuacdo destacada no campo da ética na
pesquisa e na saude e oito devem ser “personalidades com destacada atuacao
nos campos teoldgico, juridico e outros,” (art. 2). Certamente, esse € um 0rgéo
gue incorpora uma filosofia de participacdo ampla em questdes éticas. Contudo,
na pratica, a Comissdo ndo consegue manter as proporcdes ideais. Atualmente,
fora os dois representantes de usuarios (representando portadores de AIDS e de
deficiéncia), uma especialista da area social, um advogado e um tedlogo, os
restantes oito membros sdo médicos ou cientistas ligados a pratica clinica.
Cinco “leigos” e oito pessoas das areas de pesquisa e salude é uma exata
inversdo da orientacdo regimental.

* Nao é de admirar que a propria Diniz tenha repetidamente comentado a preeminéncia de
médicos, assim como da filosofia principialista (importada em grande medida dos Estados
Unidos) no campo da bioética brasileira (ver, por exemplo, Diniz e Velez 1998, Oliveira 2001,
Scavone 1996).

>A predominancia de cientistas e médicos nas comissdes de ética é ainda mais acentuada em
outros 6rgéos oficiais que lidam com a pesquisa cientifica: veja, por exemplo, a composi¢do da
Comisséo Técnica Nacional de Biosseguranca (CTNBio).



De quem é a responsabilidade ?

Laura Nader (1996) € uma entre muitos estudiosos da ciéncia que problematiza
as fronteiras tragadas por visdes iluministas entre ciéncia e outras maneiras de
conhecer o mundo. Lembra que, nos esquemas antropologicos do final do
século XIX e inicio do século XX, a ciéncia ocidental era sistematicamente
oposta a mentalidades consideradas como mais primitivas (caracterizadas por
supersticdo, magia e religido). Malinowski, de forma ousada (para sua €poca),
propés atenuar essa dicotomia, mostrando que povos tribais também
empregavam a racionalidade cientifica, calcada na observacdo de evidéncias
empiricas, e que sociedades ocidentais também abrigavam espacos de
pensamento magico. Entretanto (Nader continua seu argumento), Malinowski
ndo foi a conclusdo “légica” de seu raciocinio — a de examinar a propria
racionalidade cientifica como um produto cultural e historico de certo contexto.
A “ciéncia”, até poucas décadas atras (quando foram intensificados os estudos
sociais da ciéncia) era preservada de olhares escrutinadores por um sistema de
classificacdo que demarcava territorios, estabelecendo fronteiras firmes entre
este dominio e outros. A ciéncia, vista como resultado da pura racionalidade,
tinha uma evolugcdo independente do contexto mais amplo (concorréncias
internacionais, interesses industriais, demandas consumistas...) em que se
desenvolvia. Fatores como sexo, nacionalidade, classe ou origem étnica do
pesquisador eram considerados irrelevantes, ou — quando reconhecida sua
relevancia — elementos potencialmente perturbadores a serem depurados para
garantir a objetividade do olhar cientifico.

J& na década de 30, L. Fleck publicou seu estudo pioneiro sobre os percalcos
sociais e histéricos das “descobertas” cientificas ligadas a cura de sifilis. Mas
demorou mais cinquenta anos até historiadores e cientistas sociais retomarem o
tema da ciéncia ocidental como um objeto de pesquisa, tdo inevitavelmente
perpassado pelos fatores sociais, econémicos e politicos do contexto quanto
qualquer outro fenbmeno humano (Traweek 1988, Shapin 1994, Latour e
Woolgar 1997, Lock 2000). Observacbes em usinas nucleares, laboratérios
bioguimicos ou hospitais levaram pesquisadores a conclusdo de que toda
decisdo é carregada de emocédo, e que, em todo lugar, o conhecimento é
inventado para criar um plano para a solucdo de determinados problemas

definidos em grande medida pelo contexto social. Nas palavras de Nader:

Segregar a ciéncia do problema que esta confrontando, da solu¢cdo que esta
oferecendo e da tecnologia que estd engendrando € remové-la de seu
contexto.... Ciéncia descontextualida se transforma em privilégio eufemizado,
algo apreendido mais pela sua ideologia do que pela sua pratica, que carece de
reflexividade. (1996: 3)

Malgrado essas observacgfes, sabemos que ainda existe a visdo de uma ciéncia
autbnoma que se desenvolve (ou, pelo menos, deveria desenvolver-se) num
vacuo de pura racionalidade. Os artigos no jornal opdem a ciéncia a



“pseudociéncia”, véem a fé religiosa como um tanto antagoénica a ciéncia. O
ponto aqui ndo é voltar a um relativismo desvairado — o que significaria ignorar
as disputas de poder, as hierarquias que procuram consagrar certa autoridade e
deslegitimizar outra. Sem duvida, a CNBB representa uma influéncia poderosa
gue traz perspectivas particulares (nem sempre compartilhadas com os fiéis da
Igreja) sobre a integridade humana do embrido. Por outro lado, “cientistas”,
dependendo de sua associagdo com pesquisa, pratica clinica, ou laboratorios
farmacéuticos também trazem suas agendas para o debate (ver, por exemplo,
Ramirez 2003). Tornar o jogo de poder mais evidente, reconhecendo-o como
parte integrante também do campo de descobertas cientificas, serve antes para
sublinhar a importancia da observacdo mais cuidadosa e da participacdo de
mais tipos de platéias nos debates éticos sobre a tecnologia e ciéncia.

Sugerimos que a visao cientificista, calcada na nocdo de fronteiras claramente
demarcadas entre um dominio e outro, tem o efeito contrario ao que o0s
pesquisadores da ciéncia estdo propondo estimular. Em vez de esclarecer
atribuicbes morais, a idealizacdo de diferentes territorios torna mais facil os
cientistas, como alids quase todas as demais categorias de individuos, se
eximirem de responsabilidade. Poderiamos citar o exemplo do CTNBio, 6rgéo
gue, nas suas normativas, enfatiza o carater puramente “técnico-cientifico” de
suas deliberacdes sobre OGMs — deliberacbes que, no entanto, tém grande
impacto na area econdmica e politica da vida nacional (Augusto 2007). Mas,
encontramos na pesquisa sobre reproducédo assistida (Macedo e Allebrandt,
neste volume) um exemplo mais pertinente ainda — justamente no empurra-
empurra curioso de responsabilidade ética entre “especialistas”.

Quando instados a opinar sobre o descarte de embrides ou 0 uso destes em
pesquisa cientifica, havia certa tendéncia entre os profissionais entrevistados a
delegar essa decisdo a outra categoria que nao a deles. Juristas diziam que “a
ciéncia” deve decidir; médicos diziam que € um tema a ser decidido pelos
clientes e pelo menos um pesquisador se queixou que 0s pacientes “jogam para
os profissionais” decidirem. Tais atitudes seriam compreensiveis se
acreditdassemos que, no fundo, esses temas ndo sdo importantes (0 que néo
acho que seja 0 caso), ou que, no fundo, a ciéncia “avanca” sempre em prol do
bem-estar humano (uma atitude que € bem mais provavel). Mas se pararmos
para examinar 0s rumos particulares que a descoberta cientifica segue, vendo
esses rumos como fruto de certas opgdes a exclusdo de outras, teremos que
envolver um circulo cada vez mais amplo de interlocutores, justamente para
socializar a responsabilidade pelas consequéncias éticas e politicas do
processo.

Informacéo e boa fé

A bioética, calcada no idioma individualista da sociedade neoliberal, coloca o
individuo racional e autbnomo - bem informado -- no centro de sua



consideracbes. Na&o falta quem duvide (além de O’Neill, citada acima) dessa
racionalidade onipresente. Em recente estudo apresentado a um congresso
sobre reproducao assistida (Borges et al. 2007), um grupo de S&o Paulo revelou
um contraste interessante entre atitudes de embriologistas e casais usuarios do
sistema quanto ao uso do diagnostico genético pré-implantacional para a
sexagem do embrido: o0s cientistas estavam massivamente contra (cerca de
90%) enquanto poucas pessoas da “populacdo geral” (27%) viam esse
procedimento como problemético. Ainda por cima, ndo € incomum encontrar na
midia profissionais da area de saude comentando as demandas “ exageradas”
gue o0s pais em potencial trazem para seu consultério. Se, por um lado, tais
observacdes podem ser usadas para reforcar a superioridade da opinido
“técnico-cientifica” sobre a do “leigo”, por outro, sugerem o grau de
vulnerabilidade de pessoas que, na sua ansia de realizar o sonho de ter um filho,
se entregam de corpo e alma ao que uma estudiosa chama “a industria do
desespero” (Thompson 2005). Essa vulnerabilidade levanta questdes
justamente sobre a ética de servicos meédicos nas suas estratégias publicitérias,
dentro de um mercado extremamente competitivo.

Em outro artigo deste volume, Oliveira e Brauner analisam a questdo da “boa fé”
e a funcdo social do contrato, preocupacdes legais reforcadas no Novo Codigo
Civil. Vemos sublinhada, nessa discussdo, a responsabilidade médica de —
entre outros elementos — respeitar a autonomia de seus pacientes, e manté-los
informados quanto aos riscos assim como as chances de sucesso do
tratamento.  Sobre esses principios (que, sem duvida, boa parte dos
profissionais seguem), cabem dois comentarios. Em primeiro lugar, ficou
evidente na pesquisa de Macedo e Allebrandt (neste volume) que os casais
usuarios dos servi¢cos de maternidade assistida n&o assimilam de forma objetiva
as informacdes que Ihes sao oferecidas. O custo do tratamento, por exemplo,
ndo € medido contra outras possiveis prioridades. Do momento em que engata
na experiéncia clinica, parece que mesmo o casal de renda mais modesta esta
pronto para jogar tudo o que tem na aposta de ter um filho. Como diz outra
mulher, “Nem pensamos [no dinheiro]. Se tivéssemos pensado ndo teriamos
feito.”

Também impressiona a maneira como mesmo as mais instruidas clientes
exageram as chances de sucesso. Diz uma mulher (ela mesma médica),
falando da clinica onde fez o tratamento, “O servico comecou a ficar muito bom.
Era dificil ndo engravidar”. Outra mulher confessa, “Eu estava téo
confiante...Tem aquela coisa dentro de ti, de que vai dar certo.” E ainda outra,
gue ainda ndo conseguiu engravidar, relata um calculo muito vago: “Me parece
gue, nesta faixa, vocé tem de 20% a 40% de chance de gravidez.” A
objetividade das percepcfes desses usuarios some — ndo numa suposta
“irracionalidade”, mas, antes, no mergulho em situacdo tdo emocional, t&o
carregada de afeto, que o desejo de ter filhos se sobrepde a todo o resto. Como
diz uma usuéria, “Eu decidi que € melhor ndo pensar. Vocé tem que pensar [sO]



a medida que as coisas vao passando. Se ndo, ndo adianta. Vocé ndo tem
controle.”

E também interessante ver como as falas médicas séo traduzidas na percepgao
dos usuarios. Todos os pacientes envolvidos leram e assinaram o termo de
consentimento informado antes de comecar o tratamento. Pelo menos um dos
participantes (um marido), no entanto, ndo tinha idéia nenhuma sobre o que teria
sido feito dos embrides excedentes. Pressionado a lembrar, ele disse, “os
embrides foram descartados. E, foi o que eles fizeram”. (Trata-se de uma opgéo
impossivel nos termos da atual legislacdo.)® Parece-nos que o que impressiona
as ouvintes ndo sdo os dados “objetivos” ou os avisos de cautela, mas as
palavras consoladoras do meédico que visam acalmar suas angustias. Uma
mulher, por exemplo, diz de seu médico: “E bem legal. E um homem novo, n&o
te enrola, diz o que tem que ser e sempre dizendo, ‘Vai dar certo, ndo se
preocupem.” Impressionante como praticamente todas as mulheres se lembram
dos comentarios encorajadores, tipo: “[0 embriologista] me chamou e me
mostrou [0os embrides] na tela: ‘Estes aqui sdo os melhores, sdo os ‘top de
linha”. “Ele me disse, ‘Olha, a qualidade dos embrides que foram colocados
esta boa, a quantidade também. Foi perfeito.” lronicamente, quando o ciclo ndo
resulta numa gravidez, essas falas cunhadas para tranquilizar a paciente
acabam convencendo-a de sua incapacidade: “E como se dissessem assim
para vocé, que vocé esta falhando em algo”... Essa dicotomia entre embrides,
gametas e procedimentos técnicos “perfeitos” e a alta taxa de insucesso
redunda em opinides como a de certa mulher: “N&o engravidei, mas foi
excelente o resultado”.

Os profissionais de saude, portanto, operam dentro de uma situacdo altamente
tensa, ndo podendo ter certeza de que as informacdes que forneceram, com
todo o cuidado, tenham sido compreendidas. Esses percalcos inevitaveis do
caminho ndo provocam duvidas quanto a “boa fé” dos profissionais. Por outro
lado, permanece a pergunta se, na ansia de atrair clientes, ndo é conveniente
deixar certas informag6es sem definicdo precisa. Brauner lembra como todos os
projetos de lei, atualmente em trAmite no congresso brasileiro, especificam a
necessidade dos clinicos informarem os resultados ja obtidos naquela unidade
ou, no minimo, os dados estatisticos sobre a efetividade das técnicas de
reproducdo artificial nas diferentes situacdes... (2003: 106-119). Ao olhar de
perto, no entanto, torna-se evidente que essas informagdes estdo longe de ser
uniformizadas ou objetivas.

Algumas clinicas gostam de colocar nos sites suas altas taxas de sucesso,
chegando, por exemplo, a 56% para mulheres com até 34 anos e 60% em certo
programa de ovo-doacdo. No entanto, a algebra desses célculos néo recebe
destaque. Entretanto, em um site, fala-se de taxa de gravidez, em outro, de taxa
de gestacdo. O exame dos artigos cientificos do Ultimo congresso da SBRA

® Se outra mulher lembra-se muito bem guantos de seus embrides foram congelados, é, entre
outras coisas, porque paga anualmente a taxa de manutengao.



tampouco fornecem uma pista Unica para fazer esses calculos. Os estudos sé&o
realizados ora sobre as taxas de fertilizacdo, ora sobre as taxas de gravidez,
implantacdo, gestacao clinica, gestacdo ongoing ou nascidos vivos... Dentro de
cada rubrica, ainda ha possibilidade de métodos diferentes de calculo. A taxa de
nascido-vivos, por exemplo, € uma quando medida contra o numero de
mulheres/casais que iniciaram o ciclo; € outra quando (como inferimos na
maioria de casos) é medida sO a partir do nimero de pacientes que receberam
uma transferéncia de embrides.

Sem duavida, € a REDELARA que fornece dados mais convincentes, a partir dos
dados fornecidos voluntariamente por 128 clinicas (em 2004) da América Latina.
Revelam uma taxa de parto por transferéncia de embrides frescos ndo doados
de 25,8% em 2003 e 24,5% em 2004 (12,5% e 14,3%, respectivamente, para
embrides descongelados e 28,7% e 30,7% para ovo-doagdes) — taxas em geral
mais baixas do que as clinicas colocam nas suas home-pages. No entanto,
sem oOrgao fiscalizador, é muito dificil chegar a contestar qualquer calculo
fornecido pelas clinicas. A pergunta que sobra é evidente: qual a eficacia de
uma lei que exige o fornecimento de informacdes precisas antes de supor o
consentimento informado do paciente? A “falha” aqui ndo é na falta de
racionalidade ou discernimento do usuario, mas na prépria natureza de uma
ciéncia em andamento que ainda néo foi “co-produzida” em termos que possam
ser compreendidos e fiscalizados pelo publico.
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