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ETICA E PARTICIPACAO PUBLICA

Jodo Lobo Antunes

Quero em primeiro lugar agradecer, muito reconhecido, o convite do Presidente do
Conselho Nacional de Etica para as Ciéncias da Vida para participar neste Semi-
ndrio. Eu diria mesmo, metaforicamente, que regresso ao Conselho sem, natural-
mente, passar a ombreira da porta. Devo confessar que o convite inicial era um pou-
co vago, de tal modo que sé conheci o tema que me encomendaram quando depa-
rei com o titulo num programa a beira de ser impresso. Sobre isto quero dizer duas
coisas: em primeiro lugar desde hd alguns anos que percebi que so se deve falar da-
quilo que realmente nos agrada e, em sequndo lugar, que qualquer oportunidade
de estudar ou de reflectir ndo pode ser desperdicada.

E minha conviccao que a bioética se aplica aquilo que o grande poeta Walt Whit-
man disse dele préprio: “I am large, I contain multitudes”. Esta reflexdo representa,
simplesmente, o falar de um médico que, nestas matérias, nunca reclamou para si
mais que o estatuto de um amador razoavelmente competente.

Desta vez o topico é de confortavel ambiguidade ou, pelo menos, assim o con-
siderei. “Etica e participagio publica” é um binémio de dois sentidos diferentes:
a intervengao da ética nas questdes ptiblicas ou, em sentido inverso, a participacao
publica na reflexdo e na decisdo éticas. Esta interpretagdo dicotémica ndo implica,
naturalmente, uma rigorosa cisdo tematica, porque os dois vectores estdo, como ve-
remos, indissociavelmente ligados. Alids uma das caracteristicas mais atraentes da
bioética (e s6 dela tratarei), é a sua conectividade e o seu abraco é tdo amplo que
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cumpre com naturalidade o famoso mandamento do romance de E.M. Foerster —
“Only to connect”. Isto mesmo esta implicito na formulagdo de Renée Fox!, quan-
do escreveu “using biology and medicine as a metaphorical language and a
symbolic medium, bioethics deals in public spheres and in more private domains
with nothing less than beliefs, values, and norms that are basic to our society, its
cultural traditions and its collective science”.

E claro que a bioética ndo enjeita, nem poderia fazé-lo, ser essencialmente a dis-
ciplina filosé6fica que estuda os fundamentos da prética moral. Parece-me particu-
larmente feliz considerar a medicina uma epistemologia moral?, por ser, simulta-
neamente, baseada em conhecimento e em valores. A bioética, por outro lado, ilu-
mina também os juizos morais que inspiram um modo particular de ser médico,
e nado é concebivel que se inventem outros valores que se sobreponham aos valo-
res hipocraticos fundadores, ou seja, a solidariedade e o altruismo. S6 uma mons-
truosa mutagao os podera transformar, mas a alteracdo da ecologia profissional que
pode determinar aquela esta ja bem presente. Nao sei o que nos espera, mas sei o
que me preocupa: € que a medicina, empolgada pela ciéncia, seduzida pela tec-
nologia e atordoada pela burocracia, apague a sua face humana e ignore a indivi-
dualidade tinica de cada pessoa que sofre, pois embora se inventem cada vez mais
modos de tratar, ndo se descobriu ainda o modo de aliviar o sofrimento sem em-
patia ou compaixao.

Abioética é também, e cada vez mais, uma ética normativa, talvez mesmo a mais
imperiosa das modalidades da ética aplicada, pois encontrou no direito um alia-
do estratégico® que lhe dé outra robustez, ao estatuir em leis os seus preceitos, mas
que, a0 mesmo tempo, promove a ambigao perigosa de uniformizar e universali-
zar as suas regras. Se esta ética normativa é a que mais naturalmente se envolve na
participacdo publica, ela tem duas caracteristicas que podem limitar o seu alcan-
ce: em primeiro lugar, o seu desdém por factores sociais ou culturais e, em segun-
do, a sua sujeigdo ao pensamento analitico sobretudo norte-americano, cristaliza-
do no “principialismo” formulado por Beauchamp e Childress* que ainda estru-
tura o raciocinio bioético contemporaneo.

Daniel Callahan ® distingue na “empresa bioética” (“bioethics enterprise”) qua-
tro linhas fundamentais: bioética clinica, que se debruga sobre os problemas morais
e os dilemas da medicina a cabeceira do doente, e procura discernir as virtudes
adequadas ao cuidado deste; bioética fundacional, que explora a relagdo da bioética
com o campo mais vasto da ética como disciplina filoséfica; bioética reguladora, que
se ocupa das leis e regulamentos que orientam as politicas publicas; bioética cultu-
ral, que analisa elementos culturais e suas implica¢des no progresso da biomedi-
cina; e bioética das politicas de saiide, que procura estabelecer as bases de uma ges-
tao dos recursos, equitativa e justa.

E evidente que as esferas de accio destas diversas modalidades sdo relativa-
mente distintas. A bioética clinica, fonte da minha “interminével inquietaqéo”ﬁ, é
a mais privada, a bioética fundacional e a bioética cultural sao fundamentalmen-
te disciplinas académicas, enquanto as restantes, pela sua natureza, sao as que mais
participam na intervencdo publica. Como se vé, o abrago bioético é, como disse
atrds, muito amplo. Um dos tragos salientes do debate bioético contemporaneo, e
certamente aquele em que mais nitidamente se distingue a sua face publica, é ser
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essencialmente bipolar, ou seja, ser atraido irresistivelmente pelas questdes do prin-
cipio e do fim da vida. Quanto ao principio, debruga-se sobre a procriagdo medica-
mente assistida, o diagndstico genético pré-implantacdo, o uso de embrides para
fins ndo procriativos, a clonagem, as células estaminais. No extremo oposto alinha-
-se todo um cortejo fantasmatico: estado vegetativo persistente, eutanasia, suicidio
assistido, testamento vital. E, no entanto, estes dois parénteses, principio e fim, con-
tém uma enorme porgao de vida e é a esta que se dedica aquilo que se pode cha-
mar, a falta de melhor termo, a ética do quotidiano. Ela pertence ao dominio da bioé-
tica clinica que mais aflige as consciéncias sadias e é também aquela que é mais dis-
cretamente interventiva.

A ética do quotidiano estd ainda dentro do campo de acgao das comissdes de éti-
ca, embora, a julgar pela experiéncia que tenho colhido no meu hospital, ndo abun-
darem as consultas sobre questdes que lhe dizem respeito, o que é talvez um sinal
da imaturidade do pensamento ético dos nossos médicos. Assim, aquela comissao
ocupa-se sobretudo da vigilancia cerrada da investigacdo biomédica. Devo acres-
centar que a multiplicacdo das investigacdes empiricas levadas a cabo em teses de
mestrado ou doutoramento tem obrigado a uma outra intervengdo, porventura de
legitimidade duvidosa, que consiste na analise do contetdo cientifico e da meto-
dologia da investigagdo desses trabalhos, pois assumimos que uma ma ciéncia nao
é ética, nem é legitimo incomodar os participantes em projectos de mediocre qua-
lidade e estes infelizmente abundam.

A ética do quotidiano inclui um elenco substancial de questdes que nem sempre
seduzem os eticistas profissionais e, muito menos ainda, os especuladores metafi-
sicos que se refugiam na apreciagdo abstracta de situagdes limite, e cujo entendi-
mento da clinica é sobretudo moldado pelo paradigma oncolégico de Elizabeth
Kiibler-Ross’, que representa apenas uma forma de sofrer e de morrer. E possivel
que alguns considerem que a reflexao sobre o cenério quotidiano de uma enfer-
maria ou de uma unidade de cuidados intensivos seja demasiado “soft”, e que esta
ética dos sentimentos em que cabem a decéncia, a amabilidade, a devogao, a fide-
lidade, a responsabilidade, a generosidade, a compaixdo e o amor, terd pouco de
axiolégico ou normativo, e é rebelde a qualquer forma de ensino, excepto pelo
exemplo. E, contudo, é aqui que a bioética clinica recebe o seu sopro de vida, pois
€ nesta medicina que se realiza o sentido pastoral mais puramente evangélico da
minha profissdo. E nesta ética do quotidiano que tenho encontrado o meu susten-
to, quando atravesso, qual fundmbulo sem rede, o fio tao fragil que une a autono-
mia a beneficéncia, que enfrento os magnos problemas da esperanga® — a “espe-
ranga absoluta” de que falava Gabriel Marcel® -, e da incerteza, uma dadiva ines-
perada da ciéncia e da tecnologia.

Enuncio, sem ordem de prioridade, o elenco das questdes éticas que mais me
preocupam. Muitas delas solicitam uma intervengdo publica no sentido contras-
tante dos dois vectores apontados logo no inicio.

¢ “Os mundos morais locais”, a diversidade da realidade em diferentes cena-

rios: a unidade de cuidados intensivos que obriga a mil decisdes diarias, e
que alguém chamou “the palace of compulsive cure”, a enfermaria, cada vez
mais albergue de idosos a quem a erosdo do tempo vai arruinando o corpo
e 0 espirito, ou o servigo de urgéncia, campo de batalha em que o “adversa-
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rio” nao € s6 a doenga mas, cada vez mais, parece ser o cidadao recalcitran-
te, que la foi por engano ou por néo ter outro recurso.

¢ A nova epidemiologia da morte!?. “Combien a la mort de fagons de surpri-

se” dizia Montaigne. Ela aqui estd com multiplas roupagens: oncolégica,

multisistémica, degenerativa, demencial.

A questdo do envelhecimento. Como dizia um internista que muito aprecio

“estamos mais velhos, mais doentes e mais caros”!1. Solid3o, perda de auto-

nomia, vulnerabilidade quando se trata de conter despesas, alvo preferencial

de medidas de racionamento, tudo isto deveria merecer a atengao da socie-
dade como uma indeclinavel obrigagdo moral.

® A diminuigdo da figura dos profissionais de satide e em particular do médi-
co, e a necessidade de fazer ressurgir um profissionalismo limpo.

* O império da tecnologia'? que confere poder ndo s6 ao médico, mas também
a quem dela usufrui, que assim ganha maior controlo sobre a sua vida, di-
minuindo a sujei¢do a doenca e aos azares da sorte.

* A globalizagdo da satiide, a saide dos emigrantes, a distribuigdo e o acesso a
medicamentos, a negligéncia da agenda de investigagdo a escala mundial.
Recordo que as doengas que afectam 90 % da populacdo mundial sdo afec-
tados menos de 10 % dos fundos de investigagdo biomédica.

* A gestao de recursos e o racionamento. Sempre que pensamos em raciona-
mento ndo conseguimos pensar com racionalidade, sobretudo por nos recu-
sarmos a admitir que o modelo do “estado providéncia” (o “welfare-state”),
tal como foi originalmente formulado, necessita ser revisto.

® A gestdo do risco e da incerteza que, do ponto de vista epistemoldgico, é per-
turbada pela distingdo, pouco nitida por vezes, entre risco e erro, acaso e
dano, probabilidade e previsibilidade.

¢ O consentimento e as novas formas de informacado. As consequéncias da in-
formacao electrénica sdo ainda imprevisiveis. Direi apenas que esta trouxe
consigo!3: 1 — A obsessdo com a velocidade e uma correlativa impaciéncia.
2 — Um “overload” de informagdo. Por isso alguém disse que o consenti-
mento informado pode fazer mal a satide. 3 — A obsessdo com os bens mate-
riais. 4 — A acomodagdo a um mundo virtual. 5— A perda do siléncio e da pri-
vacidade. A confidencialidade, que d4 uma particular consisténcia moral ao
acto de tratar que comega pelo simples acto de ouvir, é cada vez mais dificil
de garantir.

® A comercializagdo do corpo, dificil de controlar no mundo turvo da medici-
na do lucro.

¢ A morte “negociada”1? nas suas multiplas expressoes surgidas desde a dé-
cada de 1960, comegando com as ordens de ndo ressuscitar do meu tempo de
interno em Nova lorque, a eutanasia.

* A protecgdo dos individuos em projectos de investigagdo, particularmente
dos mais vulneraveis.

¢ Aintegridade em ciéncia e os conflitos de interesse!“.

Passado em revista um elenco breve das areas de intervencao publica da bioéti-
ca, importa agora dizer um pouco sobre o outro vector do binémio que me foi dado
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como mote, ou seja, a participagao publica na reflexao e decisao éticas. Devo dizer
que passei em revista os diversos livros de bioética que se alinham na minha es-
tante, e s6 num encontrei claramente explicitada alguma coisa sobre este tema. Re-
firo-me ao capitulo que se intitula “Bioética: Cidadania e Globalizagdo” no livro no-
tavel, modestamente intitulado “Bioética simples”3, de Maria do Céu Patrao Ne-
ves e Walter Osswald. A sua visdo sobre esta matéria serd talvez excessivamente
optimista, eu diria quase um “wishful thinking”, pois afirma que “a bioética se
vem hoje, e cada vez mais, afirmando como uma ética civica, isto é, como uma nor-
mativa de accdo da pessoa que assume a sua pertenca a sociedade e a sua partici-
pagdo activa na sua construcdo e desenvolvimento”. E ainda: “A ética aplicada a
vida torna-se assim presente e autoritaria nos diversos dominios e planos da acti-
vidade humana”. Estamos longe ainda de atingir esse patamar e seria interessan-
te discutir se ele é sequer possivel ou mesmo estrategicamente desejavel.

Eu diria, em termos simples, que a intervengdo publica pode realizar-se de trés
formas: pelos cidaddos de uma democracia de modo singular ou organizado, pe-
los meios de comunicagdo, da imprensa aos “media” electrénicos, e pelos respon-
saveis politicos. Em qualquer dos casos um fenémeno me parece evidente: as ques-
toes da bioética tém um extraordinério poder de atrair os ignorantes, como se tudo
pudesse ser esclarecido por uma vaga intuigdo da verdade. Como Fernando Gil'®
observou acerca do comentério politico, “estudar é coisa do passado”. E acrescen-
tava: “sem ser preciso citar Platdo, todas as opinides mais ou menos se equivalem,
isto é, pouco valem.”

Note-se ainda que o interesse do publico e a sua informagao ¢, naturalmente, em
grande medida, modelado pela informacao mediatica. Renée Fox e Judith Sway-
ze no seu “Observing Bioethics”! dedicam um capitulo muito interessante que in-
titulam “Hello Dolly”, ao furacdo mediético precipitado pelo antincio em 23 de Fe-
vereiro de 1997 da primeira clonagem de um mamifero. Recorde-se que logo no dia
seguinte, o Presidente Clinton deu instrugdes a sua Comissdo de Etica para “un-
dertake a thorough review of the legal and ethical issues associated with this tech-
nique”.

Em regra o interesse mediatico é condicionado puramente pelo interesse jorna-
listicolf e polarizado pelas boas noticias e, em menor escala, pela més noticias, ou
ainda por questdes politizdveis, quando se adivinham fracturas profundas na so-
ciedade, marcadas geralmente pelo ferro de convicgdes ideolédgicas irredutiveis,
nao necessariamente de raiz religiosa. E verdade que o confronto ideolégico esta
latente desde o aparecimento da bioética como disciplina filoséfica. Em relagao a
isto ja o insuspeito Daniel Callahan!” chamou a atengdo para o facto da bioética
“harms itself if it turns into a moral crusade, either for the values of the left or the
right”. Nas questdes chamadas “fracturantes”, o debate jornalistico procura divi-
dir os campos e reduzi-las a um mero confronto entre os que sdo a favor e os que
sdo contra. Sublinhe-se que se existe algum défice entre nds no jornalismo espe-
cializado nas areas da ciéncia, a literacia ética é ainda muito mais pobre.

E bem evidente que o debate ptiblico da bioética acende por vezes violentas pai-
xdes, e incita a “retorica extremista” de que falava Amy Gutmann'® actual presi-
dente da comissdo de ética nomeada pelo Presidente Obama, e que se caracteriza
por 1. “Tends to singlemindness in any given issue” 2. “It passionately expresses
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certainty about the supremacy of its perspective on the issues without submiting
itself either to a reasonable test of truth or to a public debate.”

Tomemos como exemplo o caso de um topico mediatico recente, o chamado “tes-
tamento vital”, agora ressuscitado, em surpreendente bulimia legislativa, por qua-
tro projectos de lei oriundos de quatro partidos com matrizes ideoldgicas distin-
tas. Porque é que o debate publico a volta de um tema que esta longe de ter a “re-
levancia civilizacional” que alguns lhe imputam, se tornou tdo efervescente? Eu di-
ria que por varias razdes. Em primeiro lugar, porque este é um dos tais temas “po-
lares” e diz respeito a morte, se quiserem, a “morte negociada”. Em segundo lu-
gar, por se alimentar do tremendo equivoco de ser um tépico tangencial a eutana-
sia. Nao ¢ alias possivel excluir que activistas politicos, alguns de flagrante ima-
turidade, o venham utilizar como alavanca para entreabrir uma porta para a legi-
timagdo desta. Em terceiro lugar, porque, é apresentado por um lado como a de-
fesa de um direito hiperbolicamente ampliado, que garante uma espécie de “au-
tonomia prospectiva” e, por outro, por pretensamente proteger os doentes da au-
toridade soberana dos médicos. Finalmente, porque o poder politico entendeu que
esta era uma causa da qual podia colher dividendos, e transformou-a, leviana-
mente, numa questao ideoldgica, sabotando o debate prudente e amadurecido que
poderia suscitar um consenso alargado, embora nem sempre seja possivel, e rara-
mente € facil, consegui-lo em matérias bioéticas. H. Tristam Engelhardt19 sublinha
que tal consenso é dificil pois envolve diferentes categorias de valores, além de pre-
missas metafisicas fundamentalmente diferentes. Tais consensos exigem, na pala-
vra de Gutmann!8, “mutual respect and morally defensible compromises across
differences”. A isto chamou “the economy of moral disagreement”.

Para que o debate publico bioético seja produtivo e ttil é, a meu ver, necesséario
que este se abra a outros interlocutores e a outras disciplinas. Renée Fox? elabo-
rou uma lista de condigdes para a bioética “ptiblica”, se assim a posso qualificar,
que gostaria de ver realizadas. Cito-as por concordar em absoluto com esta bioéti-
ca que:

* Nao ignora a perspectiva histdrica das questdes que trata e dos conceitos que

lhe sdo atinentes.

e £ substancialmente interdisciplinar, procurando contribuic¢des, na medicina,

sociologia, filosofia, direito, ciéncias sociais ou até na literatura.

e E mais filoséfica e menos redutora, ndo esta refém de “binarios”, opde-se a

canonizacdo de um pequeno niimero de principios rigidos, é mais reflexiva,
e ndo tem a arrogancia da sua importancia e auto-suficiéncia.

* Nao se concentra apenas na discussao académica.

e Esta ligada a questdes mais vastas de valores e crencas, sentido metafisico,

sofrimento, finitude.

® Nao despreza valores culturais relevantes, e ndo argumenta com o relativis-

mo cultural.

e Esta preocupada com a justiga social e a satide global, com as desigualdades

no acesso e a emergéncia de novas doencas.

e Estd mais interessada na investigagdo de situagdes reais e vividas, abolindo

distingdes redutoras entre ética descritiva e ética normativa.
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Se é desejavel a intervengdo do ptblico no debate bioético, é indispensével que
seja sustentada por uma informagcéao esclarecida e ndo se corram os riscos daquilo
que Philip Kitscher denomina a “democracia vulgar”?!, pois esta nem sempre en-
tende que certas matérias que interessam a todos nao sdo, pela sua natureza, sus-
ceptiveis de serem plebiscitadas. Repare-se que a falta de informagdo ou educagao
em questdes tdo delicadas como a eutanasia, ndo parece afligir, nem o cidad&o co-
mum, nem o0s politicos em accdo. Em relagdo a estes a tentagao de instrumentali-
zar a ética por razdes politico-ideolégicas parece irresistivel.

O que se passou com a investigacdo em células estaminais nos Estados Unidos
é bem exemplificativo??-28. Em 1979 durante a Administragdo Carter uma Comis-
sao de Ftica do “Department of Health Education and Welfare” recomendava o
apoio financeiro a investigacdo em embrides para melhorar as técnicas de fertili-
zagdo “in vitro”, o que nunca foi autorizado. Durante a Administracdo Clinton o
National Institute of Health Human Embryo Research Panel pronunciou-se sobre
vinte e sete objectivos da investigacdo em embrides, e declarou sete aceitaveis para
financiamento federal, mas ndo fundamentou a decisdo do ponto de vista ético. Es-
tas recomendagdes foram ignoradas, mas foi aprovada uma lei sobre a matéria. Em
2001 o Presidente Bush autorizou o financiamento de investigacdo em células es-
taminais, mas s6 nas linhas celulares que ja existiam, e que tinham derivado de
embrides excedentdrios. Mais tarde, o Presidente Obama autorizou o financia-
mento de investigagdo em linhas derivadas de embrides excedentarios, desenvol-
vidas ap6s Agosto de 2001. Isto foi agora objecto de um procedimento judicial in-
vocando uma lei antiga da administragdo Clinton, e a questao est4 ainda em sus-
penso.

Ha, por outro lado, exemplos notaveis de consensos amplos para apoiar politi-
cas publicas em biomedicina. Cito alguns: o Belmont Report, a conferéncia de Asi-
lomar, a reserva no projecto do genoma humano de uma verba para a chamada
ELSI (“ethical, legal and social implications”), a precocidade do desenvolvimento
da neuroética logo que se percebeu o caminho delicado que trilhavam as neuro-
ciéncias e, mais recentemente, o desafio da “biologia sintética”?*, que exige um
modo novo de olhar para as questdes éticas e politicas pela complexidade dos sis-
temas biol6gicos que imitam e manipulam. Edmond Pellegrino?® dizia com razao
que “the bioethicist’s purpose should be to provide the basis for the kind of moral
considerations upon which good policy rests”. A escolha da agenda publica da
bioética é no fundo semelhante ao que ocorre em ciéncia e parece exigir o que se
pode definir, por analogia, como “well-ordered bioethics”, ou seja aquela que se
pode formular por meio de uma “discussdo ideal”?!.

Concluo com uma afirmagao muito simples: se me fosse pedido para seleccionar
aquela que deveria ser a principal prioridade na intervencado publica da bioética,
eu diria que neste tempo de pendria, de pobreza, de soliddo, de abandono e de de-
sigualdades sociais, deveria ser o debate sobre o modo como se pode salvaguar-
dar o mais esquecido dos principios do consagrado quarteto da bioética contem-
poranea — o principio da justica. Afinal, é na implacavel vigilancia deste preceito que
a bioética realiza mais plenamente a sua vocagdo moral e mais distintamente afir-
ma a sua voz ao servigo do interesse publico.®
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