0t PEDy
& e,

)

-

0021-7557/08/84-04-Supl/
Jornal de Pediatria
Copyright © 2008 by Sociedade Brasileira de Pediatria

ARTIGO DE REVISAO

DAL f,
o
o

Ethics, Genetics and Pediatrics

Etica, Genética e Pediatria
Ricardo Timm de Souza?!, José Roberto Goldim?

Resumo

Objetivos: Refletir sobre o que é ética, em uma perspectiva
contemporanea, e quais as caracteristicas do relacionamento familiar
que podem interferir na interface da genética com a pediatria.

Fontes dos dados: Os dados que foram utilizados provém da
produgdo intelectual dos proprios autores e de outras referéncias
bibliograficas.

Sintese dos dados: A genética tem apresentado novos desafios
a ética. Na pediatria, em particular, onde o atendimento do paciente
é quase que indissociavel do relacionamento continuo com a sua
familia de origem, essas questdes se ampliam ainda mais, gerando
novas questdes até entdo ndo enfrentadas pelos profissionais de
saude.

Conclusées: Com base nas reflexdes realizadas, € possivel
ressaltar a importancia do reconhecimento ativo do outro em suas
multiplas dimensoes e as repercussées que esta perspectiva agrega
a relagdo médico-paciente-familia.

J Pediatr (Rio J). 2008;84(4 Supl):S Etica, genética, familia.

A ética

Em primeiro lugar, é necessario que delimitemos o que,
neste contexto, entendemos por ética'. Na verdade, s&o inu-
meras as possibilidades de compreensdo deste conceito, e
bibliotecas ja foram escritas a respeito desta questdo em ter-
mos de sua origem e significado filoséficos. Porém, a nés inte-
ressa aqui, em primeiro lugar, o sentido desta palavra no
mundo contemporéneo. E aqui cabe ja uma observagdo: como
toda e qualquer palavra, também esta se modifica ao longo
do tempo, incorpora novos sentidos, se aperfeicoa e diversi-
fica. A questdo, portanto, se propde da seguinte forma: quais
seriam - ou deveriam ser — os sentidos deste termo, hoje? A
resposta, na complexidade do mundo contemporaneo, &,
igualmente, multipla; dentre esta multiplicidade de sentidos
possiveis e viaveis, é necessario que destaquemos, porém,
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aquele que nos permite uma melhor aproximagdo ao tema a
gue nos propomos aqui, ou seja, a articulagdo intima entre a
ética e o cuidado da vida humana?. Este nos parece ser o
seguinte: “ética é a construcdo do sentido da vida humana
desde o encontro com o Outro”®. Examinemos, a seguir, 0 sig-
nificado desta proposigao, a partir de um breve exame dos
termos “Outro”, “encontro” e “cuidado”.

O Outro

Comecemos pelo termo “Outro”. No presente contexto, o
“Outro” é por nés compreendido como aquele que chega de
fora, fora do ambito do meu poderintelectual, da minha capa-
cidade de representagdo, de minha inteligéncia que vé e ava-
lia o mundo. O Outro rompe com a seguranga de meu mundo,
ele chega sempre inesperadamente, da-se em sua presenga

1. Filésofo, doutor em Filosofia. Professor, Institgto de Filosofia e Ciéncias Humanas (IFCH), Pontificia Universidade Catélica do Rio Grande do Sul (PUCRS),
Port,o Alegre, RS. Responsavel, Escritdério de Etica na Pesquisa, Pré-Reitoria de Pesquisa e Pés-Graduagao, PUCRS, Porto Alegre, RS. Coordenador, Comité
de Etica para o Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico (CEDECIT), PUCRS, Porto Alegre, RS.

2. Bidlogo, doutor em Medicina. Clinica médica, professor, Faculdade de Medicina, PUCRS, Pprto Alegre, RS. Coordenador, Comité de Etica em Pesquisa,
PUCRS, Porto Alegre, RS. Pesquisador responsavel, laboratério de Pesquisa em Bioética e Etica na Ciéncia, Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA),

Porto Alegre, RS.

Nao foram declarados conflitos de interesse associados a publicagao deste artigo.
Como citar este artigo: De Souza RT, Goldim JR. Ethics, Genetics and Pediatrics. J Pediatr (Rio J). 2008;84(4 Suppl):S

doi:10.2223/JPED.1792




Jornal de Pediatria - Vol. 84, N° 4 (Supl), 2008

ndo prevista, sem que eu possa, sem mais, anular essa pre-
senca e seu sentido. Se o pensamento funciona normal-
mente em termos de sinteses, ou seja, pelo processo de
reducdo do Outro ao Mesmo através das classificagdes que
fazemos constantemente®, esta Idgica é aqui rompida, por-
gue o pensar, o Eu que pensa, encontrou alguém, alguém que
pode dizer *ndo” ao meu “sim”, alguém que se nega a algum
tipo de explicacdo de sua existéncia, de sua presenca, por
alguma via ldgica ou classificatdria. No fundo, permanece este
Outro em si, e, ndo obstante, esta suficientemente préximo
de mim para me obrigar a perceber sua existéncia como abso-
lutamente real.

Assim, o que o Outro representa originalmente frente a
mim é um problema ndo apenas tedérico, mas um aconteci-
mento concreto, que desestabiliza as certezas da minha inte-
ligéncia. Eu ndo posso, de forma nenhuma, determinar aquilo
que o Outro é enquanto tal, dizer o que ele é realmente: posso
apenas dizer o que eu consigo captar dele, dele perceber e
classificar. A rigor, a Unica coisa que posso ousar dizer a res-
peito deste Outro é determinado justamente por ele: que ele
é de outro modo - outramente - que eu, ou seja, que entre
nds uma verdadeira e irredutivel diferenca tem lugar®.

Mas, ndo obstante esta diferenga que nao podemos supe-
rar pela via da inteligéncia e do saber, podemos nos aproxi-
mar. Permanecendo diferentes, podemos nos encontrar. Este
encontro ndo vai ser uma questdo tedrica - pois, caso contra-
rio, recairiamos novamente no campo da representagdo men-
tal, no campo da idéia de “outro” que ja temos -, mas uma
questdo fundamentalmente ética, pratica, pois se trata do
Outro concreto que encontramos, e ndo de umaimagem dele.
Quando realmente encontramos alguém, em principio ndo
“resolvemos” esta outra pessoa em nossa cabega, ndo a con-
sideramos um objeto, uma fungdo que exerce ou um namero
qualquer, mas o consideramos um Outro que pode dizer“*nao”
ao meu “sim”, ao qual ndo atribuimos uma classificagdo, mas
perguntamos seu nome; a isto se chama “encontro”®.

O Encontro

Assim, “encontro” significa aqui, em primeira linha, per-
manecer disposto ao Outro, ou seja, ao ainda-nao-conhecido.
O que com isso se quer dizer é ndo somente uma das coisas
mais faceis de pensar como uma das mais dificeis de realizar.
Pois esta disponibilidade sinaliza que eu me encontroem uma
posigdo que pode ser radicalmente colocada em questdo, em
uma situagao de inseguranca, pelo mero aparecer da alteri-
dade (do latim alter, outro), isto é, da condicdo de outro em
relagdo a mim*.

E isto porque desde o Outro ndo provém nenhuma pro-
messa de conciliagdo, mas a constatagao do fato de que a tota-
lidade de minhas concepges é incapaz de lhe fazer justica.
N&o posso, a rigor, explica-lo; posso, em termos radicais,
apenas me relacionar com ele. O Outro, que ndo esta sim-
plesmente postado a minha frente, que ndo é, em relacdo a
mim, nenhum objeto, mas que vem até mim, indica, na

Etica, Genética e Pediatria - Souza RT & Goldim JR

medida em que permanece outro, um acontecimento novo,
inusitado, traumatico.

Por outra parte, isto significa ndo apenas uma radical inse-
gurancga de minha parte, mas também - e primordialmente -
a possibilidade, ou ainda a necessidade positiva, de um novo
comego, a partir da ruptura irreversivel da minha auto-
referéncia cognitiva. Pois eu preciso reiniciar o processo de
compreensdo do mundo no qual o encontro se deu, ja que
minhas representagdes e cosmovisoes, suficientes que eram
para o conforto de minha anterior posigdo ldgica, séo incapa-
zes de tratar o acontecimento que o surgimento do outro em
meu mundo significa. A ética exige, por assim dizer, uma outra
I6gica que a Iégica da inteligéncia, e com isso se quer indicar
que o ético — expresso no encontro real — exige uma outra
racionalidade, diferente daquela que eu uso normalmente
para lidar com as coisas e os conceitos - a saber, uma racio-
nalidade ética, ou, em termos mais simples, uma racionali-
dade do encontro com o outro3.

Pensar a partir do encontro

A forma de como o mundo € originalmente concebido
determina, de certo modo, a racionalidade deste mundo, a
forma de compreendé-lo posteriormente. Se o mundo ndo é
primordialmente concebido e pensado desde principios 16gi-
cos abstratos ou desde a articulacao pura e simples de inte-
resses de poder, e sim desde encontros humanos reais em
sua infinita variedade, isso significa que é possivel a concep-
cdo de uma outra racionalidade em meio as ja existentes - a
racionalidade ética’.

Porém, poder-se-ia perguntar aqui se a mera idéia de uma
racionalidade ética ndo soa, de certo modo, irreal: uma cons-
trugdo ou tarefa irrealista.

Uma resposta ja se esboga em principio: muito real é sua
absoluta necessidade, se ndo entendemos o ser humano como
uma engrenagem de uma maquina e ndo pretendemos a
substituicdo do sentido do humano - seja ele qual for - pelo
sentido instrumental da alienagédo do humano em coisas,
poderes e violéncias.

Mas a idéia de uma racionalidade ética ndo pressupde que
toda e qualquer idéia de realidade e de mundo até agora deva
ser destituida para a instituicdo de algo completamente novo.
O que se esta aqui dizendo é que uma visdo unitaria de mundo,
baseada, por exemplo, em esquemas exclusivamente cienti-
ficos, é incapaz de fazer justica ao mundo humano real.
Nenhuma racionalidade matematica, por exemplo, pode
extrapolar sua grandeza especifica e se propor como funda-
mento de um mundo humano, da agao propriamente humana
enquanto relagao - a ndo ser que, por humano, se entendam
entes matematicos. E isto porque a questdo primordial do agir
é sempre a da fundamentacgdo. Onde se fundamenta minha
acao, quando ajo? Qual a referéncia que me sustenta em
realidade?

Poderiamos propor a questao de modo inverso. Como
poderiamos nao referir nossas acées ao mundo das relacoes
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humanas? Que monstruosa forga abstrata nos permitiria tal
coisa? Como poderiamos de algum modo conceber que
alguma idéia prévia poderia, enquanto generalidade maxima
e determinante, indicar e suportar minha relagao com o outro,
se a relagdo com o Outro apenas “agora”, no momento do
encontro, estd se dando*?

Parece, portanto, restar apenas um caminho: ndo perma-
necer sozinho com minhas idéias, mas levar — encontrar - o
Outro realmente a sério.

A construgao do sentido humano: o cuidado

Mas a que nos leva este “encontrar o Outro a sério”? Cer-
tamente ndo a uma nova teoria filoséfica ou cientifica como
outra qualquer. Neste caso, estariamos ainda presos a nossa
soliddo de pensamento e o encontro de nada teria valido. E
preciso que deste encontro nasca algo”.

O que pode nascer deste encontro, entre muitas coisas, é
uma resposta a uma grande questdo filoséfica, uma questdo
que muitos fildsofos tém procurado no interior de suas inteli-
géncias ou nos confins do universo ha muitos séculos: a ques-
tdo do sentido da existéncia humana. Pois, na verdade, quem
estd mergulhado em um encontro humano verdadeiro, por
exemplo, em um encontro amoroso, nao pergunta pelo sen-
tido da existéncia ou outro qualquer: preocupa-se antes em
viver este encontro desde o sentido que ele préprio oferece.
Encontrar o Outro significa, assim, muito mais que um acon-
tecimento trivial como outro qualquer; significa encontrar
uma razdo de viver, um motivo para perdurar na existéncia,
uma razao para cuidar. A longo prazo, significa a possibili-
dade da construgdo de um sentido do humano em meio as
agruras e dificuldades da vida. Pois, para que se vive, sendo
para encontros, encontros com a realidade sempre nova que
palpita no ritmo da temporalidade que passa? O ser humano,
emerso da multiplicidade dos seres, traz em si igualmente a
vocagdo da multiplicidade; sua solidao existencial o puxa para
fora, para além de si, para o Outro que esta adiante de suas
idéias, de seus preconceitos, até mesmo de suas caréncias®.

A ética - o encontro real com o Outro — é assim, neste sen-
tido, ndo uma disciplina tedrica ou um cédigo qualquer, mas o
préprio fundamento de sentido da vida humana ao longo do
tempo no qual esta dura: o fundamento do cuidado. Mae de
todas as filosofias, ela permite que eu saia “de mim mesmo”
e encontre o que esta além de mim, oportunizando o desa-
brochar da racionalidade que compreende o mundo desde o
sentido do encontro. Pois também as coisas tém um rosto que
convida ao encontro - como sabe tdo bem a arte - e a reali-
dade assume entdo o significado de um convite a relagédo -
mas uma relacdo cuidadosa. Talvez ai, e ndo na descoberta
da Ultima galaxia ou da ultima particula subatémica, esteja a
semente do sentido humano; de qualquer modo, o humano
sem o Outro ndo encontra sentido, pois ndo é nem ao menos
pensavel: nascemos de Outros, encontramos Outros, somos
por nossa vez pais e maes de Outros®.
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A familia

A familia talvez seja a melhor expressdo das relagdes entre
Outros que se relacionam, gerando conseqiientemente ques-
tdes éticas decorrentes destes encontros'®. Nés podemos
pensar em varios aspectos que devem ser considerados
quando se discutem as questdes éticas relativas as relagdes
familiares!?!, tais como: os membros da familia ndo sdo subs-
tituiveis por similaridade ou por pessoas melhor qualificadas;
os membros da familia sdo vinculados uns aos outros; a
necessidade de intimidade produz responsabilidade; fazer
com que uma pessoa exista produz responsabilidades; as vir-
tudes sdo aprendidas no colo da mée e do pai; as familias sdo
histérias em andamento; e, finalmente, nas familias os moti-
vos contam muito.

A familia e a ndo-substituicao

Os membros de uma familia ndo sdo substituiveis por simi-
laridade ou por pessoas melhor qualificadas. Os membros das
familias, ao contrario dos funcionarios de organizages ou
outros tipos de vinculos, ndo sdo passiveis de serem substi-
tuidos por outras pessoas baseando-se no critério de qualifi-
cagao. As organizagoes sao estruturadas para atingirem uma
determinada finalidade externa a elas. As familias, ao contra-
rio, sdo um fim em si mesmas. Em situagles de rearranjos
familiares, tais como separagdes e novos casamentos, o
impacto na vida dos seus membros é muito maior e mais pro-
fundo que o verificado na venda, fechamento ou fusdo de
organizagBes!?.

E por reconhecer esta ndo-substituicdo que os programas
de adogdo buscam manter unidos irmdos de uma mesma
familia de origem. Por este mesmo motivo, muitas pessoas
adotadas ou geradas a partir de doagdo de gametas podem
querer conhecer as suas origens bioldgicas.

Quando uma familia perde um filho, alguns profissionais
da salde dao um conselho que é inadequado, de que tenham
outro filho para substituir o primeiro. A perda de um filho é
irreparavel por substituicdo, pode ser entendida e até aceita.
Um familiar ndo pode ser substituido por um Outro, que é
reconhecido ndo como ele, mas sim como alguém que vem
com a missdo de reparar uma perda.

A familia e os vinculos

Os membros da familia sdo vinculados uns aos outros. Os
membros de uma familia ndo sdo escolhidos, salvo as situa-
gOes de casamento e adogdo. As relagdes de parentesco
baseiam-se, além do afeto, em relacGes bioldgicas, politicas
e historicas, e ndo em clausulas contratuais. Os irmdos tém
vinculos bioldgicos entre si e com seus pais que em muito
ultrapassam os limites de uma simples amizade. Outros mem-
bros das familias agregam-se devido a novos vinculos que se
estabelecem, através de relacionamentos afetivos, como, por
exemplo, em casamentos. Pessoas de familias bioldgicas dife-
rentes passam a constituir novas histérias compartilhadas,
trazendo consigo todos os seus vinculos prévios, que podem
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facilitar ou dificultar o seu proprio relacionamento®?!. A reali-
zagdo de testes diagndsticos de doengas ou predisposicoes
genéticas € um dos grandes desafios atuais para os profissio-
nais envolvidos no atendimento de criangas. A justificativa
para a sua realizagdo deve basear-se no possivel beneficio
associado ao diagndstico, que pode ser desde a cura a redu-
cdo de eventuais prejuizos ou danos durante o desenvolvi-
mento. As situagdes de diagndstico de doencas genéticas
demonstram como estes vinculos se materializam e se
ressignificam.

Varios depoimentos obtidos com pacientes jovens que
foram submetidos a testes diagndsticos para polipose adeno-
matosa familiar refletem muito bem a questao do sentir-se
vinculado. Uma adolescente que recebeu diagndstico nega-
tivo e tinha uma irma ja com manifestagdes da doenga afir-
mou que “fiquei um pouco culpada porque ela tem a doenga e
eu ndo”*2. Em outro relato, uma adolescente testemunhou o
desconforto para os seus pais quando da caracterizagao de
seu diagnostico. Ela relatou que “quando meu pai compreen-
deu que eu tinha a doenga, ele saiu e ficou sentado em seu
quarto por 2 horas (...). Isso me deixou aborrecida quando
eu Vi 0 que ocorreu com meus pais”2.

Por outro lado, um diagndstico positivo desta mesma
doenca fez com que o vinculo fosse reforcado. Uma adoles-
cente recebeu a seguinte manifestacdo de outro membro da
familia com este mesmo diagndstico: “Agora vocé é um dos
nossos”*2. Em outro relato, uma adolescente afirmou que o
diagndstico fez com que a familia tivesse “um vinculo espe-
cial, e nds estamos mais proximos agora do que éramos
anteriormente”*2,

Estes relatos bem demonstram a variabilidade de rea-
gOes despertadas por situages de revelagdo diagndstica
sobre os vinculos familiares.

A familia, a intimidade e a responsabilidade

Nas familias, os motivos contam muito. Aristoteles, na
ética a Nicdmacos?3, afirmava que, entre pessoas intimas, as
intengGes sdo tudo. A motivagdo é um fator diferencial no
estabelecimento da intimidade. A nossa percepgao sobre a
motivagao das pessoas pode alterar a nossa avaliagdo sobre
as mesmas e suas agoes. Nas familias, as agdes motivadas
por dever tém menos significado que as motivadas por amor.
Henrik Ibsen, em “A Casa de Bonecas”, dizia que a “vida em
familia deixa de ser livre e bela quando se baseia no tédio e
em obrigacdes”4.

A necessidade de intimidade produz responsabilidade.
Uma relagao deintimidade envolve um relaxamento nas defe-
sas, amplia o volume de informagdes pessoais que sdao com-
partilhadas. A intimidade cria oportunidades de crescimento
pessoal, amplia as possibilidades de conhecermos melhor a
nés mesmos e aos outros com quem compartilhamos esta
relagdo intima. A intimidade cria espagos de enriquecimento
interpessoal. A intimidade ocorre quando existe confianga,
quando a pessoa reconhece no outro a responsabilidade para
poder lidar com seguranca com estas informacgdes. O dever
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associado ao acesso a estas informacGes é a confidenciali-
dade, que é um dever moral. Em contrapartida, as relagdes
de intimidade também tém um risco associado, que é o do
aumento na vulnerabilidade. A revelagdo indevida da intimi-
dade de uma familia, feita por um de seus membros, gera
danos para todos os seus membros, pois todos se tornam vul-
neraveis, passiveis de terem suas vidas privadas tornadas
publicas.

A revelacdo de um diagndstico pessoal de doenca gené-
tica, seja como paciente ou portador, para outra pessoa com
quem estd tendo um relacionamento afetivo pode ser enca-
rada como uma barreira por muitos jovens. Esta barreira pode
estar associada a propria dificuldade de expor uma situagédo
pessoal, que acaba por expor toda a sua familia, assim como
as repercussoes sobre o seu proprio futuro reprodutivo, prin-
cipalmente quanto ao risco de ter um filho igualmente
afetado?®.

A familia e a responsabilidade pelo fazer existir

Fazer com que uma pessoa exista produz responsabilida-
des. Gerar um filho acarreta um vinculo perene de responsa-
bilidades, principalmente durante os primeiros anos de vida.
Este vinculo moral manifesta-se desde o planejamento de sua
concepgao. Aristételes ja afirmava que os pais tinham deve-
res associados e obrigatdrios de cuidarem de seus filhos*3.

No livro La Gaviota, de Cecilia Bohl von Faber, escrito sob
o pseuddnimo de Fernan Caballero®, considerado um texto
classico da literatura espanhola, é encontrado um excelente
didlogo que aborda a questdo do dever dos pais para com seus
filhos.

“Tia Maria: O que te pareceria, filho das minhas entra-
nhas, se eu te dissesse: te pari, te criei, te coloquei no
caminho; cumpri, pois, com a minha obrigagao? Se somente
como obrigagao visse o amor de mae?

Manuel: Que vocé ndo era uma boa mée, senhora”*®,

Atualmente a questdo da responsabilidade e da obriga-
¢do ganha importancia quando se discutem procedimentos
de reproducdo assistida e de diagndstico genético. A respon-
sabilidade pelas conseqliéncias pode serimputada quando ha
o conhecimento prévio das circunstancias envolvidas. Se ndo
é possivel prever algumas circunsténcias, que desta forma
poderiam ser evitadas, deve ser reconhecida a natureza uni-
versal do fato particular. No que se refere a responsabilidade,
a intengdo inclui a ligagdo entre subjetividade e
objetividade!”.

Atualmente inimeras novas escolhas sdo apresentadas
aos pais, desde antes de conceberem seus filhos até apos o
seu nascimento'®. Casais que ndo podiam ter filhos agora
podem ter acesso a novas tecnologias reprodutivas que per-
mitem a realizacdo deste desejo de procriar. E possivel diag-
nosticar inUmeras doengas que ndo eram diagnosticaveis e
que ndo eram, ou ainda ndo sdo, sequer conhecidas pela maio-
ria da populagdo. Novos conhecimentos permitiram entender
0s mecanismos pelos quais algumas doengas se transmitem
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e se manifestam, com dbvias repercussées para os pais. Estes
novos conhecimentos e possibilidades estdo associados a
novas responsabilidades, como, por exemplo, a possibilidade
de ter uma linhagem genética diferente da familia social com
quem se vive, de fazer diagndstico pré-concepcional, de sele-
cionar o sexo e outras caracteristicas de seus filhos. Estes
novos desafios éticos devem ser enfrentados com novas refle-
x0es progressivamente mais complexas acerca das circuns-
tancias e conseqiiéncias associadas*®.

A reprodugao assistida com a utilizagdo de gametas doa-
dos ou a prépria adogdo pode ter como conseqiéncia o desejo
ou a necessidade de ter acesso a linhagem genética a qual
estd vinculado. Nestas situagdes, a revelagdo de informagdes
envolve inimeras outras pessoas, além da propria familia. A
preservacao da identidade dos pais bioldgicos, que é garan-
tida através de contratos ou de legislagdo, pode passar a ser
questionada visando atender a estas demandas de acesso a
linhagem, por motivos de salde. Uma das maiores dificulda-
des é conciliar os multiplos interesses atuais com as garan-
tias previamente acordadas.

A selegdo de sexo pode ser utilizada no sentido de impedir
0 nascimento de criangas de um determinado sexo especifi-
camente. Esta demanda pode estar baseada no interesse de
impedir a transmissdo de uma caracteristica genética indese-
javel e sabidamente causadora de sofrimento para o filho por-
tador ou para seus pais, assim como em outras motivagoes
de cunho social ou cultural?®. A possibilidade de realizar pro-
cedimentos de reprodugdo assistida especificamente para fins
de selecionar embriGes de um determinado sexo, além dos
guestionamentos éticos, pode também gerar problemas regu-
latérios. A Resolugdo 1358/92 do Conselho Federal de Medi-
cina, unico documento que regula esta atividade no Brasil,
estabelece que este tipo de procedimento deva ser utilizado
para “resolucdo dos problemas de infertilidade humana”?*.

Uma questdo extremamente dificil de abordar é a que diz
respeito a selegdo preferencial por um bebé portador de defi-
ciéncia. Este tipo de demanda ja ocorreu diversas vezes em
diferentes partes do mundo por casais portadores de surdez,
por exemplo*®, Alguns autores utilizam o argumento de que
o critério de deficiéncia é arbitrario e como tal pode ser ques-
tionado. Neste caso especifico, a propria comunidade dos sur-
dos poderia ser considerada uma cultura prépria2?. Este
argumento seria semelhante ao da defesa da selecdo de sexo
por razdes culturais ou sociais. De acordo com estes autores,
atender o desejo dos pais deveria levar ao questionamento
do profissional de salde sobre seus critérios de convivéncia
com outra pessoa diferente de si prépria, e ndo ao descon-
forto causado por estar participando de uma selecgao artificial
edirigida de um ser humano portador de deficiéncia?. A obri-
gatoriedade passaria pela delimitacdo entre o desejo e a
necessidade. Vale sempre lembrar a existéncia da possibili-
dade de ocorréncia de slippery slope, ou seja, que pequenas
concessdes acabem por levar a uma ampliagao crescente dos
critérios de tolerabilidade associadas a demandas
especificas?3.
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A familia e o tempo

As familias sdo histérias em andamento. Os membros de
uma familia sdo sempre influenciados pela histéria de seus
familiares. As situagdes familiares sdo dinamicas e ndo esta-
ticas. Muitas vezes apresentam um padrao de funciona-
mento, mas mesmo este padrdao pode ser alterado. As
decisOes familiares baseiam-se nesta nogdo de processo, de
situagdes que se sucedem. O que garante a estabilidade de
uma relacdo familiar ndo é a manutencdo de um estado, mas
sim a compreensdo desta possibilidade de mudanca'®.

A adaptabilidade a mudancas pode ser desafiada porinu-
meras situacdes associadas a diagndsticos genéticos. Isto
pode se tornar mais dificil quando for um teste preditivo para
doengas de aparecimento tardio. Neste caso, a questdo da
realizacdo do diagndstico pode acarretar o surgimento do
estigma do “doente sadio”, ou seja, de uma crianga ou ado-
lescente que sabidamente vird a ter uma doenca, mas que
ainda esta livre de qualquer sintoma associado a mesma.
Quando esta demanda € aceita, os pacientes e suas familias
recebem um conjunto de informacgdes que ninguém podera
retirar e que permanece constantemente presente como uma
ameaca futura??.

Varios depoimentos de jovens com diagnostico de doenca
de Huntington permitem entender melhor estas questdes. Um
jovem afirmou que teve beneficio ao saber o seu diagndstico,
pois “permitiu-me viver a minha vida (...), permitindo me
aceitar e simplesmente viver”!2, Outro, porém, teve remorso
associado a nogdo da passagem do tempo. Ele descreveu que
deveria ndo ter cursado o Ultimo ano da escola, mas sim ter
“utilizado o tempo para si préprio”*2. Outra importante ques-
tdo é a da incerteza durante o processo de diagnostico. Em
um relato, uma jovem disse que “eu ndo me importo se é posi-
tivo ou negativo, mas sim com a resposta”!?. Outra jovem,
com diagnéstico positivo para a doenca, referiu que o pro-
cesso de aconselhamento genético a auxiliou a entender o
problema que teria que enfrentar'2.

Charles Dickens, em seu livro David Copperfield, ja dizia
que “acidentes ocorrerdo mesmo nas familias mais ordena-
das”?>. Uma familia baseada na nogdo de estabilidade como
um estado podera ter um abalo imprevisivel quando recebe
uma ma noticia, ao passo que outra, que tem por base um
entendimento de estabilidade como processo, tera possivel-
mente maiores condigdes de enfrentar criativamente este
desafio devido as estratégias que ja vinha utilizando em outras
situacoes.

Consideracgoes finais

A ética ndo é algo secundario ou um enfeite da vida, mas
o contetildo mais profundo da prépria vida que, no processo
de se encontrar com o que a constitui, Ihe da sentido. E a forma
concreta que a ética pode assumir no cotidiano da existéncia
é tdo simples em sua formulagdo geral como complexa em
termos de sua efetuagdo diuturna: o cuidado. Pois cuidar é
construir, na preservagao cuidadosa da alteridade do outro, a
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razdo de perduracdo da prépria - em qualquer sentido deste
termo - vidaZ?.
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