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“Podemos saber o que é potencialmente bom para os outros?
Pode ser que isto seja possivel num caso isolado. Mas, mesmo
assim, nosso saber permanece falivel e s6 pode ser transmitido
sob a forma de conselhos clinicos a alguém que ja conhecemos
como um ser biograficamente individualizado. As decisdes
irrevogaveis sob o design genético de um individuo que esta
para nascer sdo sempre pretensiosas, no sentido de julgar que
sabem tudo. O beneficiario precisa ter a chance de dizer ‘ndo’.
Como nédo temos a possibilidade de aceder a um conhecimento
objetivo dos valores que ultrapasse nossas intuicbes morais e
como a perspectiva da primeira pessoa esta inscrita em todo
saber ético, seria demais exigir da condicdo finita do espirito
humano que ela indique qual o ‘melhor’ dom genético para a
histéria de vida dos nossos filhos.™

1. Introducéo: diagndstico genético pré-implantator i0?

A manipulacdo genética € tema de constante discussdo, seja pelas

possibilidades que se descortinam de sua pratica, seja pelos riscos dela decorrentes.

O diagndstico genético pré-implantatério permite a submissdo de um
embrido, no seu estagio inicial de desenvolvimento, a um exame genético de
precaucao. Este tipo de exame € muito requerido por casais que querem evitar o risco
de transmissdo de doencas hereditarias, especialmente, daquelas ligadas ao sexo.
Caso se confirme alguma doenca, os casais podem decidir pela ndo implantacédo do
embrido no Gtero materno, poupando a mae, inclusive, de riscos de uma possivel

interrupcéo de gravidez.

* Professora dos cursos de graduagédo e pés-graduagdo em Direito na PUC Minas e no Unicentro Izabela
Hendrix. Mestra em Direito pela PUC Minas e Doutora em Direito pela UFMG. Advogada.
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Acredita-se que a extracdo de célula para realizacdo do exame pré-
implantatério ndo acarreta alteragcdo do desenvolvimento do embrido, contudo, esse
diagnéstico é ainda considerado um procedimento experimental, além do que
pouquissimas sdo as solucbes que podem ser obtidas para os embribes

comprometidos pelas alteraces genéticas.’

As células-tronco sdo aquelas com aptiddo de auto-replicacéo, isto €, sao
células que se caracterizam pela capacidade de gerar uma copia idéntica de si mesma
e com potencialidade de diferenciar-se em varios tipos de células ou tecidos humanos.
Por exemplo, de uma mesma célula-tronco € possivel formar tanto uma célula epitelial
como um neurdnio. As células-tronco podem ser obtidas de embrides concebidos em
laboratorio e, geralmente, ndo utilizados nos processos de reproducdo assistida, bem
como podem também ser extraidas de alguns tecidos do corpo humano, como medula
O0ssea e corddo umbilical. Contudo, as células-tronco adultas possuem capacidade de
diferenciacdo bastante limitada, enquanto as células-tronco embrionérias podem
diferenciar-se em quase todos ou até mesmo em todos os tecidos que formam o
complexo corpo humano, recebendo, respectivamente, as denominacbes de

pluripotentes e totipotentes.

As células-tronco totipotentes sdo encontradas no embrido, durante as
primeiras fases de divisdo celular, até o terceiro ou quarto dia do seu desenvolvimento,
e a pesquisa com este tipo de célula vem sendo conduzida com o intuito primeiro de
desenvolver terapias contra doengas ainda incuraveis ou mesmo prevenir outros tantos
males que atingem a saude o ser humano. Espera-se compreender o que leva
determinada célula-tronco a diferenciar-se num especifico tipo de tecido humano, e
assim aprimorar as técnicas de terapia génica para utilizar células-tronco como

substitutas em tecidos lesionados ou doentes. Segundo Jirgen HABERMAS:

“Pesquisas, industrias farmacéuticas e politicas que visam tornar o mercado atraente
para investidores nessas areas despertam expectativas de superar em pouquissimo
tempo a escassez de cirurgias de transplante por meio da producdo de tecidos de
orgéos especificos a partir de células-tronco embrionarias e, num futuro mais distante,
evitar doencas graves, condicionadas monogeneticamente, por meio de uma intervencéo
de correcdo no genoma."4

¥ ZEGERS-HOCHSCHILD, Fernando. Dilemas de la reproduccion asistida. Cadernos de Sadde Publica,
Rio de Janeiro, v. 14, n. 1, jan./mar. 1998, p. 11.
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Esses dois tipos de intervencbes sobre os embrides nos remetem a
algumas indagacdes importantes. A possibilidade de conhecer o diagnostico genético
antes da implantacdo do embrido, ensejaria a opcdo da mulher em proceder ao
descarte de um embrido produzido com o seu material genético e o de seu marido, que
possua qualquer tipo de ma formacado? Em sentido oposto, diante de um diagndstico
pré-implantatorio, teria a mulher, ou o casal, o poder de determinacdo de intervengéo
no genoma daquele ser embrionario, para otimizar a qualidade da futura crianca? Ou
seja, poderia o casal, com a aquiescéncia do medico definir a fronteira entre a selecéo
de fatores hereditarios indesejaveis e a otimizacdo de fatores desejaveis? A
possibilidade de manipulacdo genética ndo geraria discriminacdo? E a escolha do

sexo? Poderia ser realizada de acordo com a vontade dos pais?

S&0 essas as perguntas que intentaremos responder ao longo do presente

artigo.

2. A manipulacdo do genoma para a escolha do sexod a descendéncia

De forma um pouco mais aprofundada, gostariamos de discutir a relacdo
entre o Direito de Familia e o Biodireito, quanto a manipulacdo genética com a
finalidade de escolha do sexo da crianca, além da repercussao que uma intervencdo no
genoma poderia causar na ontologia da descendéncia.

As disposi¢des quanto a intervencao sobre o genoma humano esta a cargo
do artigo 13° do Convénio Europeu sobre Direitos Humanos e Biomedicina, ao afirmar
que somente poderd ser precedida intervencdo que tenha por objetivo modificar o
genoma humano por razfes preventivas, diagndsticas ou terapéuticas e também
quando nado tenha por finalidade a introducdo de uma modificacdo no genoma da

descendéncia.

Esta regulacdo reflete o medo existente em relagdo a modificacdo do
patriménio genético da espécie humana, e tem por objetivo a protecdo das geracdes
futuras. De acordo com Carlos Maria ROMEO CASABONA:

Es decir, se permite exclusivamente la terapia genica en la linea somética, quedando
dentro de lo prohibido las modificaciones perfectivas o0 de mejora. Tampoco estan

® Art. 13. Intervenciones sobre el genoma humano — Unicamente podra efectuarse una intervencion que
tenga por objeto modificar el genoma humano por razones preventivas, diagndsticas o terapéuticas y
sélo cuando no tenga por finalidad la introduccién de una modificacion en el genoma de la descendéncia.



permitidas las intervenciones genicas en la linea germinal (en este caso, tanto curativas
como no curativas, y por lo menos algunas de éstas (ltimas podrian calificarse de
eugenésicas) si afectan al genoma de la descendencia, salvo modificaciones que pudieran
ocurrir de forma accidental. La redaccion inicial del Borrador prohibia directa y
expresamente la modificacién de la linea germinal. El texto aprobado se conforma con que
no se altere el genoma de la descendencia, sugeriendo asi que la modificacion de aquélla
no comporta necesariamente la del segundo.®

A selecdo de sexo da descendéncia é inadmitida pelo artigo 14’ do
Convénio, que ainda permite uma unica hipétese excepcional que se verifica nos casos
em que a selecdo seja necessaria para evitar enfermidade hereditaria grave vinculada
ao sexo. Esse também é o sentido que se depreende do disposto no artigo 15, do
Projeto de Lei da Camara n° 1.184/03, que tramita e m nosso pais: “a pré-selecéo
sexual sera permitida nas situacdes clinicas que apresentem risco genético de doencas

relacionadas ao sexo”.

Hodiernamente, tem-se discutido muito nas relacdes familiares a
possibilidade de realizacdo de projetos parentais, voltados, dentre outros aspectos, a
escolha do sexo da descendéncia. E ai, indagamos: seria legitima essa vontade dos
pais, ou, se pensarmos em familias monoparentais, do pai ou da méae? Ressaltamos a
diferenga entre manipulagéo e selecdo embrionéaria para escolha do sexo, conforme

artigos 13 e 14 do Convénio Europeu.

Ora, ndo estamos mais num periodo medieval no qual o argumento de
autoridade preponderava sobre a vontade das pessoas. Vivemos hoje uma
racionalidade comunicativa onde nés nos determinamos a n0s mesmos. Assim, ndo
achamos coerente, no atual tipo de Estado que tentamos construir, que se diz
democratico, aceitarmos a selecdo de sexo através da manipulacdo do genoma

humano, visto que tal inser¢do importa na violagdo da construcao pessoal de cada um.

Jirgen HABERMAS ja nos alertou sobre o perigo de uma eugenia liberal
que pode desencadear-se a partir de diagnosticos pré-implantatorios e do uso de

embribes para pesquisa. Os aspectos por ele abordados servem de reflexdo para a

® ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Proteccién juridica del genoma humano en el Derecho

Internacional: El Convenio Europeo sobre Derechos Humanos y Biomedicina. In: Genética y derecho.
Madrid: Consejo General del Poder Judicial, 2001, vol. 36, p. 320.
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procreacion para elegir el sexo de la persona que va a nacer, salvo en los casos en que sea preciso para
evitar una enfermedad hereditaria grave vinculada a sexo.
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manipulagcdo do genoma em relagdo a escolha do sexo da crianga pelos pais.

Transcrevemos parte dessas reflexdes, e convidamos o leitor a pensar sobre elas:

A mim interessa especialmente a questdo que trata do modo como a neutralizacdo
biotécnica da distincdo habitual entre ‘0 que cresceu naturalmente’ e ‘o que foi fabricado’,
entre o subjetivo e o objetivo, muda a autocompreenséo ética da espécie que tinhamos
até agora e afeta a autocompreensdo de uma pessoa geneticamente programada. Nao
podemos excluir o fato de que o conhecimento de uma programacéo eugénica do préprio
patrimonio hereditario limita a configuracao autbnoma da vida do individuo e mina as
relagBes fundamentalmente simétricas entre pessoas livres e iguais.8

A selecdo embrionaria também nao é permitida. E a razdo é o receio
quanto a desproporcdo na distribuicdo de ambos os sexos na sociedade. Um outro
motivo alegado € que a genética ndo pode ser vista como um objeto de consumo das
pessoas para satisfacdo de suas vontades, mas como instrumento de mitigacdo de

sofrimentos causados por doencas.

3. Manipulagéo genética para fins eugénicos

Muito nos interessa, para além da selecdo do sexo da crianca, o resultado
de uma manipulacdo de genes determinada pelos progenitores, na busca de uma
realizacdo prépria espelhada nos filhos. Assim, se a permissdo de interferéncia no
genoma em busca de contribuicdo para a saude da crianga - por exemplo, para evitar
doenca hereditaria (eugenia negativa) -, pode ser vista como benéfica, por outro lado,

podemos também pensar no limite ténue que norteia o que é bom ou ruim.

Melhor explicando: argumentos éticos, morais e pragmaticos sao
componentes de um processo legislativo. Mas uma coisa é pensarmos em um discurso
de construcdo de uma norma, e outra coisa é pensar na aplicacdo do Direito. Ja vimos
gue normas internacionais permitem a interferéncia na escolha do sexo apenas para
evitar doencas hereditarias, e aceitamos esta horma como legitima. Mas, imaginemos a
tentativa de construcdo de outra norma que permitisse moldar o carater e as
caracteristicas dos filhos. Estariamos diante de argumentos éticos, morais ou

pragmaticos?

Argumentos pragmaticos sdo aqueles voltados para meios e fins. Nesta
concepgao, se os pais “programassem” seus filhos para serem competitivos, melhor

qualificados e conseguissem absorver uma carga maior de trabalho, estariamos diante

® HABERMAS, Jirgen. O futuro da natureza humana. Sao Paulo: Martins Fontes, 2004, p. 32-33.



da configuracdo de um argumento pragmatico. Pensemos na sociedade de Gataca,
filme que aborda a sele¢édo de pessoas ndo mais pelo fenétipo, mas pelo gendtipo. Nao
seria interessante para um determinado Estado que seus administrandos fossem seres

geneticamente superiores?

O argumento moral de que uma norma pudesse ser concebida para os fins
de manipulagdo do genoma para moldar o carater de uma crianca pelos pais €, no
fundo, um argumento ético, porque a busca de realizacao propria esta evidente. A nds,
nao restariam duvidas de que esta manipulacéo prejudicaria a liberdade da crianca, na
medida em que sua vida é fixada por terceiras pessoas, impedindo-a de construir sua
prépria histéria. Eis o que pensa Jirgen HABERMAS:

Uma intervencdo genética ndo abre o espaco de comunicacdo para dirigir-se a crianca
planejada como uma segunda pessoa e inclui-la num processo de compreenséo. (...) As
intervencbes eugénicas de aperfeicoamento prejudicam a liberdade ética na medida em
que submetem a pessoa em questdo a intengBes fixadas por terceiros, que ela rejeita,
mas que sdao irreversiveis, impedindo-a de se compreender livremente como o autor Unico
de sua propria vida. Pode ser que seja mais facil identificar-se com capacidades e
aptiddes do que com disposicdes ou até qualidades; porém, para a ressonancia psiquica
da pessoa em questdo, importa apenas a intencdo que estava ligada ao propésito da
programacao. Somente no caso de se evitar males extremos e altamente generalizados, é
que surgem bons motivos para se aceitar o fato de que o individuo afetado concordaria
com o objetivo eugénico.’

E conclui, o autor:

Praticas de eugenia de aperfeicoamento ndo podem ser “normalizadas” de modo legitimo
no ambito de uma sociedade pluralista e democraticamente constituida, que concede a
todo cidadado igual direito a uma conduta de vida autbnoma, porque a selecao das
disposicBes desejadas a priori ndo pode ser desatrelada do prejulgamento de
determinados projetos de vida. (...) Hoje, precisamos nos perguntar se eventualmente as
geracdes futuras vao se conformar com o fato de ndo mais se conceberem como atores
Unicos de suas vidas — e também ndo serem mais responsabilizados como tal. Sera que
essas geracdes se contentardo com uma relagdo interpessoal,que ndo se adapta mais as
condic¢des igualitarias da moral e do direito? E sera que a forma gramatical de nosso jogo
moral de linguagem ndo se alteraria de modo geral — e a compreensdo dos sujeitos
capacitados para a Iinguagem e para a acdo enquanto seres ndo teria importancia para os
fundamentos normativos?™°

Como o leitor pode ver, estas questdes sao apenas ensaios de todas as
perplexidades que podem advir da manipulacdo genética. Imperiosa se faz uma

discusséo profunda para que busquemos condi¢des de aceitabilidade de normas que

® HABERMAS, Jurgen. O futuro da natureza humana. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2004, p. 86-88.
1 HABERMAS, Jirgen. O futuro da natureza humana. Sao Paulo: Martins Fontes, 2004, p. 91-92.
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porventura serdo construidas. Lembramos que o Direito legitimo €& aquele que,

prioritariamente, garante o direito da minoria.

4. Casos de wrongful birth e wrongful life

A rubéola é uma doenga capaz de causar ma-formacédo do feto, e uma
mulher contraiu-a durante sua primeira gravidez, tendo dado a luz a uma crianga com
problemas. Quando sua filha ja contava com quatro anos de idade, a senhora Perruche
esperava outro bebé. Por temor ao contagio, o casal solicitou a manifestacdo do
médico sobre um possivel problema fetal. Este, apdés exames laboratoriais, informou-a
de gque ndo havia com que se preocupar, considerando-a imunizada contra a rubéola.
Contudo, Nicolas Perruche nasceu surdo, quase cego e com retardo mental, em razao
de doenca congénita. Esta triste historia ocorreu na Franca, e veio a baila ao final do
ano 2000 através da sentenca do Tribunal de Cassacdo, que concedeu ao jovem

Nicolas consideravel indenizacao por ter nascido com deficiéncias fisicas e mentais.

Situacdo semelhante ocorreu na Espanha, através de acdo proposta pela
Senhora Josefa contra o Servigco Valenciano de Saude e dois médicos. A alegacéo da
autora consistia no fato de que sua gestacdo era de alto risco, dada sua idade
avangcada — quarenta e cinco anos — além de ja ter tido um filho com problemas
mentais. Por isso, procurou o Hospital Universitario de Valéncia para que pudesse ser
orientada por médicos. Um deles pediu a realizacdo de exames cujo resultado, ocorrido
em sete de julho de 1989, nao foi informado a gestante. Consta dos autos do processo
gue a indigitada mulher compareceu novamente ao hospital em catorze de julho na
tentativa de conhecer o contetdo do teste genético, mas outra médica que substituia o
profissional que requereu os exames, ndo lhe deu informacdes. Finalmente, ao tomar
conhecimento do resultado do exame e das reais condi¢cdes do feto ja ndo era possivel

proceder legalmente a interrupcdo da gravidez, por haver transcorrido o prazo

estabelecido para tal, de acordo com o Cdodigo Penal espanhol.

Eis abaixo parte do fundamento adotado pelo Tribunal que concedeu

indenizacao aos pais da crianca:

“(...) surge en el presente caso un perjuicio o dano, como es el nacimiento de un ser
gue padece el sindrome de Down (mongolismo); lo que se hubiera podido evitar
dada la disposicién de la madre a interrumpir el embarazo dentro de los parametros
normales. (...)



De todo lo cual, dado el nacimiento de un ser con las deficiencias ya descritas, y la
voluntad antecedente de la madre de evitarlo legalmente, asi como la conducta
médica que impidio lo anterior y que muy bien ha sido calificada en la sentencia
recurrida como ‘actuacién profesional irregular’, hace que surja lo que el Tribunal de
Primera Instancia de Luxemburgo denomina en su sentencia de 6 de Julio de 1995
la supuesta violacién del principio de proteccién de la confianza legitima, que se
extiende a todo particular que se encuentre en una situacién de reclamar la defensa
de sus intereses.”™

Os casos descritos acima sdo uma confirmacdo de que situacdes antes
inimaginaveis podem, hoje, dar lugar a pedidos de indenizacbes em razdo de
responsabilidade médica. Poderiamos pensar em algumas hipo6teses: 1) casos de
esterilizagdo mal executada do homem ou da mulher, que acabam conduzindo a uma
gravidez ndo desejada. Assim, embora nasca um filho sadio, sua vinda ndo estava nos
planos do casal. 2) casos de erro de diagnéstico genético propriamente dito. Neste
segundo item ressaltamos a importancia do chamado aconselhamento genético que
tem como objetivo a comunicacdo de possiveis problemas relacionados com a
existéncia ou o risco de existéncia de doenca genética em uma familia ou futura

crianca.

O aconselhamento genético pode ser pré-conceptivo ou pré-natal. O
primeiro verifica-se quando o meédico informa ao casal ou a mulher que deseja
engravidar todos os riscos de concepcdao de uma crianca com problemas de ma-
formacdo ou doencas de origem genética. No aconselhamento genético pré-natal a
crianga ja foi concebida, e 0 que esta em questao é a possibilidade de descoberta de

doencas congénitas através de exames na mae e no feto.

Quanto ao  aconselhamento  pré-natal  vislumbramos  alguns
desdobramentos. O primeiro, quando ha equivoco do médico na constatacdo do
diagnaostico ao afirmar, por exemplo, que a crianca é bem formada e ndo possui doenca
congénita. O segundo consistiria na definicdo correta do diagnéstico, sem que o
mesmo seja devidamente informado ao casal ou a mulher. As consequéncias dos dois

atos sdo idénticas, ou seja, impedem que uma deciséo relativa ao aborto seja tomada.

Situagdes como estas sdo denominadas, no direito estadunidense, de

wrongful birth (nascimento injusto) e wrongful life (vida injusta). A primeira consiste na

" YAGUEZ, Ricardo de Angel. Demandas por responsabilidad en relacion con los diagnosticos
preimplantatorios y prenatales y el consejo genético. In: Genética y derecho. Madrid: Consejo General
Del Poder Judicial, 2001, p.265/266.



formulacgdo, por parte dos pais da crian¢a, de acao judicial de indenizagdo contra o
médico, seja por erro no diagnostico, seja pela falta de informacdo aos pais sobre as
verdadeiras condi¢cGes do feto. Em ambas as circunstancias os pais foram privados da
oportunidade de adotar uma decisdo informada sobre continuar ou ndo a gravidez, nos

termos do projeto parental.

No caso de wrongful life, € a propria criangca que pleiteia tal indenizacgao.
Nessa circunstancia, claro que o pedido judicial deve ser formulado por representantes
legais do menor, em nome do mesmo. A expressao wrongful life foi utilizada, pela
primeira vez, no caso Zepeda v. Zepeda, inobstante ndo se tratar de situacéo de erro
de diagndstico pré-natal. Verificou-se em um pleito entre filho e pai, em que o primeiro
sugeria ter sofrido danos graves por ter nascido de uma relacéo ilegitima do pai. O
pedido de indenizac&o foi denegado pelo Tribunal de lllinois (1963), temeroso de ser

surpreendido por avalanches de acées com o mesmo objeto™?.

E necesséario que se diga que ndo ha qualquer pretensdo de nossa parte
em discorrer sobre o tema da responsabilidade médica, até porque este assunto daria
ensejo a artigo proprio. O que ousamos discutir € a repercussdo que um
aconselhamento genético pode ter na vida de um casal ou de alguém que pretenda

realizar o sonho de ter um filho.

Situacfes de wrongful birth s&o comuns no direito norte-americano, e, de
um modo geral, os tribunais vém entendendo pela condenacdo de meédicos ao
pagamento de gastos extraordinarios ocasionados pelo nascimento de uma crianca
enferma. Ja as situacdes de wrongful life ndo tém a mesma sorte. Exigem um esforco
argumentativo muito maior, afinal, poderia uma crianca alegar que seria melhor para
ela ndo ter nascido a viver doente? Existiria mesmo o direito de ndo nascer? E se o
diagnoéstico do médico ndo deixasse duvidas sobre a doencga congénita no feto e ainda
assim seus pais resolvessem pela manutencdo da gravidez. O filho poderia pleitear

indenizacao contra os pais?

Ricardo de Angel YAGUEZ relata alguns casos em que tribunais negaram

o pedido de indenizacdo por wrongful life dentre os quais relatamos os seguintes:

'2 Segundo Ricardo YAGUEZ: “(...) en la accién de wrongful birth la culpa del médico consiste en un error
‘que ha conducido al nacimiento’ del hijo de los padres demandantes; y en la accién de wrongful life el
error del médico que se invoca es el de ‘que ha conducido a la vida' del propio hijo enfermo
demandante”. YAGUEZ, Ricardo de Angel. Demandas por responsabilidad en relacion con los
diagndsticos preimplantatorios y prenatales y el consejo genético. In: Genética y derecho. Madrid:
Consejo General Del Poder Judicial, 2001, p. 246.



O caso Gleitman v. Cosgrove (1967) é semelhante ao de Nicolas Perruche.
Em consequéncia de rubéola contraida pela m&e, o demandante nasceu com
problemas fisicos e mentais. A alegacdo consistia no fato de que o médico assegurou
que nao havia qualquer risco na gravidez e que a infec¢cdo nao traria consequéncias
maléficas ao feto. Eis os argumentos citados pelo autor, adotados pelo Tribunal de New

Jersey para negar o pedido:

“En primer lugar, entendié que el demandante no sufria dafios ‘reconocibles por la
ley'. Se consideré también que no cabia la indemnizacion, tanto por la dificultad
practica de medir los dafios como por la ‘imposibilidad l6gica’ de comparar la vida con
la no existéncia. El tribunal entendié, por fin, que los principios de orden Pﬂblico
relativos a la santidad de la vida militavan en contra de la reclamacién del hijo”. 3

No caso Becker v. Schwartz a demandante foi acometida pela sindrome de
down, e alegou negligéncia do meédico ao nao informar os pais dos riscos de problemas
genéticos em filhos nascidos de mulheres com mais de trinta e cinco anos, além da
disponibilidade de provas para deteccao de existéncia de tais enfermidades. O Tribunal
de Apelacéo de New York reformou a decisdo que havia julgado procedente o pedido
de indenizacdo ao mesmo fundamento do caso anterior, ou seja, sob a alegacédo de
que a demandante ndo sofria nenhum dano legalmente reconhecivel. Segundo o
Tribunal “si es mejor no haber nacido que haber nacido con graves deficiéncias
constituye un mistério, que es mas adecuado dejar en manos de los filosofos y de los

tedlogos”. **

E realmente muito dificil, a0 nosso sentir, pensar na possibilidade de
procedéncia de pedidos de wrongful life, ndo porque a vida € um dom de Deus, ou
porque a vida tem valor absoluto. Nao. Argumentos de valor ndo poderiam servir como
fundamentacédo para a denegacdo de pedidos como estes, sob pena de incorrermos

em um pragmatismo sem limites™>.
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O que ocorre € que ndo ha autonomia juridica em casos de wrongful life,
diferentemente dos casos de wrongful birth, onde o pedido de indenizagéo € formulado
pelos pais. Na segunda situagao verifica-se, de fato, um impacto no projeto parental
ocasionado por erro de diagnéstico pré-conceptivo ou pré-natal, ou negligéncia dos
médicos ao nao informarem ao casal os problemas ja detectados no feto. Portanto,
admissivel indenizacdo que faca frente a gastos extraordinarios em razdo do
nascimento de criancas enfermas. O valor supriria 0s gastos especiais impostos pela
doenca. O dano moral também teria guarida, em virtude do sofrimento e da surpresa
em se ter uma criangca com problemas congénitos. Afinal, se era possivel optar pela
continuidade ou ndo da gravidez, esta autonomia foi negada ao casal ou a mulher

diante do erro de diagndstico ou da falta de informacéo.

Mas sera que o respeito a autonomia dos pais somente existe quando ha
regras que permitam o aborto eugénico? Ou poderiamos defender pedidos de wrongful

birth através de uma argumentacao de principios?

Sabemos que a interpretacédo juridica, hoje, é pautada na inexisténcia de
hierarquia entre regras e principios, e que estes ultimos ndo podem ser equiparados a
valores, posto que possuem ordens distintas — os dois primeiros, a deontologia, e 0
terceiro, a axiologia. Também, pela hermenéutica moderna, concluimos que o0s
principios ndo podem estabelecer, aprioristicamente, seu conteido, sendo necessario,

para tanto, a visdo do caso concreto.

5. Consideracgoes finais

Sera que a primeira pessoa, que determina outra conforme suas
proprias preferéncias em sua esséncia natural, também nao
destruiria aquelas liberdades iguais, existentes entre os iguais por
nascimento, a fim de garantir sua diferenga?16

Uma das aplicacdes mais importantes das pesquisas com 0 genoma € o
chamado teste genético. Através dele é possivel identificar em familias, o risco de
desenvolvimento de doencas através daquele que é portador de um gen suscetivel ou,

ao contrario, aquele que se encontra livre do mesmo.

preimplantatorios y prenatales y el consejo genético. In: Genética y derecho. Madrid: Consejo General
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Como toda descoberta, os testes genéticos trazem beneficios e limitagdes,
além de inimeras inquietacbes. Neste contexto, o tema do presente artigo. E
inconteste que os diagnosticos pré-implantatério e pré-natal podem ser de grande
ajuda para a precaucdo de doencas e, também, em alguns casos, para a sua cura.
Também servem para que o casal possa tomar uma decisdo responsavel sobre ter ou
ndo um filho que pode vir a nascer com problemas fisicos e/ou mentais. Eis as

benesses do consentimento livre e esclarecido: uma decisdo responsavel.

Mas o projeto parental pode sofrer outros impactos. E que, se por um lado
os pais podem pretender a manipulacdo genética para evitar doencas hereditarias de
natureza grave em seus filhos, o que, a principio, ndo levantaria objec6es porque
estariamos diante de eugenia negativa, lado outro, podem pretender a manipulacao
gendmica para a pratica de eugenia positiva. Assim sera quanto a pretensao de

manipulagéo para escolha do sexo e qualidades da futura pessoa.

HABERMAS, ao tratar dos dois tipos de eugenia, entende que o efeito da
eugenia negativa seria horizontal porquanto apenas limita o status da futura pessoa,
compreensivel, de certa forma, na medida em que elimina a possibilidade de

sofrimento predeterminado de uma futura crianca, em razdo de doenga congénita.

Quanto a eugenia positiva, HABERMAS atribui efeito vertical, entendido
como a busca da construcéo de uma futura pessoa adredemente projetada pelos pais,

ou por cientistas em busca do pretenso aprimoramento da raca humana.

De toda sorte, estamos na iminéncia de uma crise ética porque qualquer
manipulacdo genética pode interferir na constru¢do da identidade de cada um. Esta
afirmativa pode parecer ao leitor de um pessimismo exagerado, porque a biotecnologia,
a servico do homem, tem como pressuposto a busca do aprimoramento da condi¢cao
humana. Assim, ndo restam duvidas de que as pesquisas sado necessarias, ja tendo

sido registrado grande avanco, como o proprio dominio do genoma humano.

Mas, a nossa preocupagao € com 0S rumos que estas mesmas pesquisas
poderdo tomar, trazendo prejuizos ao proprio protagonista do processo, porque pode
ser instrumento de discriminacdo, de busca ilimitada de lucros e de implantacédo de

poderes autoritarios.
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