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mento em gagantit o respeito pela dignidade ¢ integridade do sujeito da
caperimentagin,

Mo séeule XTX, um deente, internado num hospital de caridade, é
pobre, humilde, ignorante e profundamente vulnerdvel a gualguer suges-
téo do prestigiado ¢ sibio médico; na primeira metade do séeulo XX, o
drfzo, o deficiente mental, o idoso senil abandvnado, o prisicneiro, o
soldado. todos eles diferentemente submetidos a uma instituicio, sio
despojados dos seus interesses individuais em prol dos da colectividade,
vulnerivels perante aqueles de quem dependem; apds a 11 Guerra Mun-
dial, a pessou, doente ou 3, que aceita parlicipar num ensaio clinico
torna-se valnerdvel ao perfil profissional do investigador ¢ 4 qualidade da
investigagao,

A biodtica tem procurado proteger estas ¢ outras vulnerabilidades
através de uma dupla acgio. de defesa (sentido negativo) e de promogio
(sentido positivo) da racionalidade ¢ liberdade individuais, isto ¢, da
autonomia de cada um, estabelecida na obrigatoriedade do consentimento
informads. Hoje, no domimo da experimentagiio humana, assistimos an
amplo exereicie da autonomia, gracas is numerosas determinagées vipen-
tes a nivel da bioétics, do biodireite ¢ da biopolitica para protecgiio da
automomin individual ¢ das pessoas com autenomiz diminoida, O vigor
do movimente de inclusio confirma-o também. Continuar-se-d entio a
Justificar qualquer reflexfo biodtca nesta drea? A nossa tese é a de que
vivemos um periodo em que as vulnerabilidades e multiplicam dissimu-
ladamente. an abrigo de uma reputada autonomia, lomando-se agora de
identificagio mais subtil e de proteceio mais complexa.

2. A vulnerabilidade reapreciada, no confexto da experimentacio em
seres homanos

2.1. Nogio de “vulnerabilidade™

“Vulnerabilidade™ & um termo que entrou Tecentemente na nossa
meral comum, tendeo-se tornando de uso recorvente em particular na ética
blomédica. De ctimologia lating — o radical “vdnpes™ significa “lerida™ —,
“vulnerabilidade™ cxprime & susceptibilidade de ser ferido, implicitamente
afirrnando a fragilidade do ser a que se refere.

Do ponte de vista conceptual, a nocio de “vulnerabilidade™
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= ¢ filosoficamente problematizada na década de 70 do século
passado, principalmente por Emmanuel Levinas (1903-19495) ¢
Hans Jonas (190319493,

* e a0 mais tarde, na década de 90, se comega a vulgarizar no
pensamento bicéiico,

A nogia de “valnerabildade™ wma-se significativa na filosefic de
E. Levinas, em L'fsanisme de Danire homme, de 19727, onde € defim-
da como “subjectividade”, Sendo a subjectividade levinassiana posterior &
alterddade, ela € sempre relagio e vulnerabilidade, na sua dependéncia do
cutro: Yo en, dos pés & cabega, até 4 medula, & vulnerabilidade'™.

A “wvalnerabilidade™ entra assin no vocabulirio Alosdlico como
redbicdade intrinseca ao humano, condigie da manidade de homem, na
medida em que ele s6 ¢ em relagio,

H. Jonas, em Doy Prinzip Verantworiung, de 1979, chama também
a alengio para a relevincia da significag@o filosofica da “vulnerabilidade™
par wm lado, wmpliando a sua realidade a toda a patureza; por outro,
especificando o seu sentide come cardcter perecivel do existente, Todo o
existente, pelo simples facto de existir, € perecivel ¢ nislo consiste a sua
vulnerabilidade. (F homem € pois valnerdvel, Além disso. possui o poder
de atingir os oulros seres na sea vulnerabilidade, inclusive os ourros
homens, e por isso ambém o dever, incumbida pelo poder, de responder
pela vulnerabilidade dos outros seres,

Listabelecida a relugiio entre o “poder”™ ¢ o “dever” iquem pode,
devel, a vulnerabilidade jonassiang ganha uma significagio éica positiva,
isto &, decreta uma abrigagio efectiva: a de defender ¢ proteger, cuidar
e responsahilizar-se pele que é valnerdvel. Em Jonas, a “vulnerababidade”™
¢ fundamentalmente “selicitude, recomhecida como dever”™, € responsabi-
lidade perante uma vulnerabilidade que, ameacada, se 1oma objecto de
cuidado’.

Este aspecte ¢ da maior importiineia na medida em que evidencia
como a vulnerabilidade, enquanto condiciio da humanidade do homem,
assume uma diferente natureza em cada um dos dois universos [losali-
cos: imincolemente descritiva em Levinas e estruturalmente prescritiva

* Bwstanvn Livieas, Lflwnaninne de aeere fomene, Pariz, Fata Morgans, 1972
YR, o 104,
" e Jowias, Lo principe eesposesatbiling (rad., Francesa por Jean Greish de D
Princip Verantwortung. Pranklurt, Tinel ¥, 19795, Pans, Cerf, 1992
1 M, p. MM
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em Jonas, A vulnerabilidade jonassiana lem, pois, uma dimensio norma-
tiva que garunle o scu necessirio cardcter operativa no dmbito de wma
élica aplicada & biomedicina,

A nogiio de “volnerahilidade™ foi recentemente introduzida na re-
flexio biodtica, o partir do empenho de procurar na filosofia europeia
recursos concepluais para melhor compreender e responder aos desafios
colocados pelos progressos hiomédicos. Por isso, a biodtica perspectiva
a vulnerabilidade no sew sentide amplo ¢ geral de condigio universal do
humans, chamande a atencio para o facto de todos nds sermos volnerd-
vels, ¢ no seu sentido restrito e operative ou normativo, de dever de
cuidar pelo que o poder ameagu. No dominio especifice da biodtica, esse
poder é o da biomedicing, acentuando-se no plano dn experimentagéo
humana.

Meste confexta, enuncia-se o principio da volnerabilidade que pres-
creve a obrigatoriedade de protecgio das pessoas em relagio is potenciais
ameagas da biomedicma, A vulnerabilidade™ compreende-se assim na
sud interrelagio com o “poder” e o “dever”, numa triade indisselivel.
Afinal, ¢ o poder de uns que deline a vulnerabilidade de outros e ¢ &
implicagiic: entre o “poder” ¢ o “dever”, estabelecida por Jomas, que
permite cnunciar a vulnerabilidade como principio.

A especificidade da neepgiio bicdtica de “vulnerabilidade™ estd na
s compreensio nos dois nivels — amplo e restrito — & na interrelagio
com o “poder” ¢ o “dever”. E neste plano de intersecciio que a vulnera-
bilidade se identifica e exige proteccio.

2.2, “Poder” ¢ “vulnerabilidade™: os “novos poderes” ¢ os
“novos volneraveis”

Cls mads recentes poderes da blomedicing que emergemn no presciie
momento “rewvindicative’ da experimentagio humana sio fundamental-
mente [rEs;

= 0 Lerapéutico,
o oeconomico,
+ g oo osocial.

O poder rerapéutico é o inico que corresponde ao designio original
da experimentagio humana, tendo-se tormado real a partic do momento em
que esta se tornou cientifica. Consiste na capacidade de obtengdo de
conhecimentos tigorosos e de produgiio de meios elicares de cura efou
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controle de doengas. Atendendo i sua reconhecida finalidade boa, apre-
senti-se nie S0 como eticamente legitimo mas também a promover, exi-
gindo apenas o cumprimento estrito do principio da beneficéncia, arti-
culado com o da ndo-malelicéncia, na subordinagio deste poder ao
interesse do homem.

O aumento do poder terapéutico resulta em parte ¢ reclama por sun
ves um mimero crescente de sujeitos de experimentagio, O tradicional
recrutamento entre os doentes de um determinado médico, servigo ou
tnstalagdo, nio salisfur mais a procura e implica uma situagdo ética
melindross de dependéneia do paciente-sujeito ao mcdico-investigador.
For isso, actuzslmente procura-se incentivar a participagio de voluntérios,
Aonivel académico desenvolve-se, sem sucesso aprecidvel, o ldeia de que
il uma obrigagcio moral em servir como sujeito de experimentagio em
pral do mteresse cientifico e social de que wdos e cada wn de néds vem
A beneficiar ao longo da sua vida, A nivel da investizagio efectiva apre-
sentani-se comdigdes que tormem agqueln partcipagio atraente: acesso
ample, aratuite o Ll aos melhores servigos de satide disponiveis, o que
constitul wm bem valioso particularmente para pessoas de estratos sociais
economicarnente mais desfavorecidos e para pessous de satide frigil com
recorrentes necessidades de cuidados; perspectivas lerapéuticas de um
procedimento ainda experimental superiores as do procedimentn padria,
0 gue constitui um bem nestimdvel para doentes crdnicos ou lerminais,

U caso paradigmitico das novas vulnerabilidades que os novos
poderes teraplulicos suscitam ¢ o de Gelsinger, ocorrida em 1999, nos
Listados Unidos. Jesse Gelsinger, um jovemn de 18 anos, sofria parcial-
mente de um distirbio genétice conhecido como deficiéncia de omiting
franscarbamilase (OTC)L umy doenga do figado rara causada por um
defeito gendtico. A maioria dos recémenascidos sofrendo de OTC morre
horas apis o nascimento. Gelsinger, porém, controlava os sintomas com
sucesso alraveés de farmacos o dieta,

Gelsinger participou. come voluntiria, num ensaio de terapia gené-
lica, 1€enica que, extraordinariamente prometedora desde a década de R0,
mao em conseguido cumprir as expectativas criadas, O ensaio inovador
visavil injectar um vectar — um virss da gripe modificado contendo o
gene em falta — nu corrente sanguines, sabendo-se, lodavia, que este
vector, Wxico, @ ministrado em doses elevadas, havia causado a morte de
babuinos durante a experimentagio animal. Lra tuimbém a primeira vez
gue seoensaiava a lerapia génica em pessoas relativamente saudiveis.
O ensiio, que alguns geneticistas consideraram demasiado arriseado, havia
sido aprovado pelo National Instinate of Health (NTH) e pelo Food and
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Drug Administration (FDA) e o protocolo foi cumprido pelos investigado-
res esponsiveis. Jesse Gelsinger morren guatro dias apos ter recebido o
veetor, O ensaio foi imedistamente suspenso bem como todo o progrona
nore-americano de terapia genética a fim de ser submetido a averiguagdes.

I equivoco pensar que suwjeitos de experimentagio voluntirios, aos
quads se disponibiliza o gque se oré ser um bem e que passam pelo pro-
cesso de consentimento infermado, nio sio vulnerdveis, O optimisme
dos investigadores 1omou Gelsinger vulnerivel: as expectativas de aler-
mativas terapéulicas. a disponibilizagio gratvite de servigos de sadde ou
do ripido ¢ livie acesso a estes tomam cutros volneriveis. A medida que
o poder erapéutico progride e olercce maiores bens forja também con-
dighes para o surgimento de novas valnerabilidades, pelo que. razoavel-
mente on o, promete sem cumprir. Estas novas volnerabilidades emer-
gem a nivel internacional. social e sobretndo individual,

A pivel internacional dirfamos que os paises desenvolvidos criam
novas volnerahilidades quando expertam poder terapéutico sem tomar
em considerigio as condigdes especilicas do seu excrcicio em pafses
pobres: a prevengdo da transmissio do HIV pelo desaconselhamento da
alvitagdo expie o recém-naseido a outros males, eventualimente mais
previsiveis o fais. A nivel social eniame-se novas vulnerabilidades quando
s sijeils uma populagio a metodologias de dingnostico sem dispor de
um bratamento eficar correspondente: o rastreio genético (por exemplo,
para a anemia falciforme nos alro-americanos) ¢ a criacio de stocks de
ADN de dilerentes grupos énicos expdc as populagiics a novas formas
de discriminagio. A nivel individual o poder terapéutico pode-se tormar
esmugador agrvando as valnerabilidades humanas: o medo da doenga,
da dor e sofnmento, da morie ¢, principalmente. da anséncia de esperanga.
Dosntes. ¢ sem uma solugio positiva da cliniea estandardizada, as pes-
souts Tresvindicam” o poder terapéutico a qualquer fonte que o prometa
— dusde os profetas. ds medicinas alternativas, a0s ensaios clinicos em
CUTSO, que pur vezes recrulim sujeitos pela internet -, ¢ para qualguer
mal de que padegam - desde situaches hipocondriacas 3 morte sem dor,
por veges acessivel pelo aluguer de vm quano destinado 4 pritica da
culandsia,

Aoevecagio do principio da benchicéneia nio ¢ suficiente para legi-
timar o poder terapéutico da biomedicing porque ndio protege o homem
do Tascinio que aquele exerce ¢ que o torna valnerdvel,

O poder econdmico, ao comtrario do anterior, ¢ ainda recente ¢
suscita imediatamente suspeitas quanto 5 suz admissibilidade ética. Ele
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surge na sequéncia da evolugio dos mews de lnanciamento da invest-
sucio - de proprios, a piblicos ¢ depois privados —, consistindo na capa-
cidade de desenvelvimento de wma actividade rentdvel. Esta apresenta-se
como eticamente legitima e mesmo meritoria se obedecer ao principio da
Justipa, noodgual trutamento de wodas as pessoas.

Hoje w dovestigagho biomédica exige investimentos avultados que
ultrapassam largamente a dispomibilidade da maioria dos PIBs nacionas,
Agsiste-se assim @ wma crescente privalizagio da investigagio de ponia
com o sen consequente deslecamento das universidades, laboratdnios o
outros centros de investigngiio estalals para mega-companhias que resul-
tam da fusiio entre companhias Tarmacéulicas ¢ biolecnoldgicas, Bste
processo tem implicagoes signilicativas num planoe individual — progres-
siviee anonimato dos iavestigadores @ consequente erosio da responsabi-
lidade, ¢ o aré hi pouco inddito envelvimento dos cientistas no dominio
financeiro —, @ no plano colective — crescente perda de centrolo dos fins
ila ciéneia pela sociedade. O poder econdmico que financia a investiga-
gao precisa de lucres para continuar a financid-la pelo que se terd de
orientar para linhas de investigagao previsivelmente rentiveis, o que s
se verificard se se dirigiv 8 necessidades dos palses mais ricos e das
pessous mais ricas. Bsta loha de actwagao & apoiada por poderosas cam-
panhas de marketing que criam por vezes a necessidade dos bens produ-
zidos de forma a garantirem o seu consumo.

Neste contexto, o case da Celera Genomics de Craig Venter ¢ pa-
radigmdtive o virios niveis: ilustra o progressive controle do piblico pelo
privade dinamizade pelo luere e desenvolvendo-se (Fequentements 4
margem das necessidades humanas mais promentes ¢ globais, anp mesmo
tempe gue crig oovas vulnerabilidades, concretamente o prapric genomma
hutraan,

Reportamo-nos ac projecto de mapeamento ¢ sequenciagio do
senoma humano que se iniciow oos Estados Unidos, em T98Y, com uma
duragiio previsivel de 235 anos, com financiamento piblico do Depart-
ment of Energy e do MNational Institure of Health, (0 projecto veio a
estendar-se a diversos paises ¢ o coordenagio do projecto inlernacional
fleow & cargo do Humae Gerome Organization {HUGO), Entretanto,
algumas empresas privadas comecam também a procurar desenvolver o
projecto, entre as quais se destaca n “Celera Genomics”, de Cralg Venter,
que, em 1995, aposta sequenciar o genoma humano em s anos e pri-
metro que lodos o5 competidores, Simultaneamente anuncia o sua inten-
e de i o imediatamente pihlicas as sequéneias alcangadas pelas
SUE e
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{1 interesse das empresas privadus no genomy huomanao aecelerou
extracrdinariamente o projecto; simultaneamente colocou entraves & livre
circulagiio da informagio e desvirtuou o designio original do projecto de
conhecimente do palrimdnio genélico universal da bumanidade pela
perspectiva de locros avaltados resultantes do patenteamento do ADN ¢
sta posteriar comercializagio, Nao avangando pela polémica que o tema
tem suscitado, importa sublinhar que o Uniic Buropeia velo a adoptar,
em 1998, uma dircctiva que permite o patenleamnento no dmbilo biolec
noldgico, desde que os genes ou as sequiéneias de geones tenham aplica-
cio industrial e nio atentem contra & dignidade homana, Esta fol uma
pasigio de compromisse entre as exigéneias Sticas ¢ 05 requisitos ecod-
micos, destinada a ndo desmotivar o investimento dus inddstrias biotee-
noldgicas ¢ permitinde a prossecuciio da investigagio neste dominio,

E equivoca pensar que o poder econdmico da biomedicing apenas
visp bmvestigaciio de ponta, ou emvolve uma elite de pessoas ligndas aos
seus lucros linanceiros ¢ que diminoi as caréneins huomanas, Bste poder
exeree-se e sobre todos e cada um de nds tornando-nos valnerivels bs
solugdes rentdvels que propde para suprir as crescentes necessidades que
nos aponta, Ao actunl medicalizacio da vida humana, em que todos os
miles humanes 1W6m o sus resposta nos servigos de saide — desde o simples
aborrecimenta, através do recurso a um farmaco, a limitagdes particulares
como a infersilidade, por recurse & procriagio medicamente assistida —
restermunha o exercicio do poder econdmico g nivel mdividual, Acentuando
s caréneias agrava s vulnerabilidades e o poder ccondmico desenvolve-
-se @ partir das valnerabilidades que cria: da aspiragio a sadde e bem-estar
totais, & ambigio de perfeigio absoluta, ac desejo de beleza ...

(r poder econdmico abate-se também o nivel social e sobretude
internacionul, sempre gue os meios para combater a doenga existem mas
se lornam financeiramente inacessiveis: quando uma comunidade on um
pove carece de cuidados primdrios, como g vacinagio, ou de outros,
come o tratamento dos infectados com o HIV, ¢ ndo os obtém devido a
incapucidade financeira torna-se mas valoerdvel do gue se os meios de
tratamente simplesmente ndo exisissem.

A evocacdo do principio plural da justica — entre o modele liber
tirio ¢ o 1gualivirio - nio & suficiente para legitimar o poder econdmico
da biomedicing porque nio protege o homem da necessidade de lucre
daguele, o que o toma vulnarivel,

() poder social & o mais recente dos poderes da biomedicina, desen-
volvendo-se na sequéncia dos dois anteriores e reforgando-os, e o mais
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subtil se bem que niie menos potente. Consiste na capacidade de granjeur
a confianga das possoss a partic dos sucessos oblidos e de mobilizar a
sociedade para a prossecugdo das anunciadas futuras metas a alcancar.
Este peder, pela promegio do envolvimento da sociedade nos objectivos
da ciéneia, apresenta-se como eticamente legitimo ¢ recomenddvel, de-
vende salvaguardur o autonomia individual no respeito pelo primado do
bem-estar do ser humano face ao mnleresse exclusivo da sociedade ou da
ciéneia.

Tedavia, ussim como verificdimos em relaciio aos anleriores pode-
res, tambdm o poder social lende a ultrapassar as fronteiras em que o scu
exercicio pode ser e & bendfico. Meste contexto tem-se verificado uma
inflagiie dos sucessos alcangados pela biomedicing ¢ o exacerbar das
expectativas abertas. Aendendo a que a actividade biomédica benefi-
cia da publicidade gue oblém ¢ que esta serd tio ampla quanto o im-
pacto previsivel da noticia a transmitir, ndo surpreenderd que esta sugja,
regri gerul, envoltn em sensacionalismo, Este sensucionalismo, postigo. é
sempre equivoco, propagando @ deia de que "4 biomedicing nada é
impossivel”, criando o mite da vida sem sofrimento, da saide absoluta
ou da perfeigio gendtica, explorando uma ouira expressio de vulnerabi-
lidade humany gue € o Imagindrio de cada um, Selececiondgmos como um
case paradigmdlico neste dmbito o do aparecimento de Christopher
Reeve (entretante falecido cm 20041 & andar, num amincio comercial, no
andr de 20000

Christogher Reeve, actor gque protagonizou a célebre personagem
de “super-homem™ no cinema, licou wiraplégico mum acidente de cavalo,
em 1995, Cerca de um ano mais tarde, Reeve miciou o estilo de vida que
manteve ald i data da sus morte em 20035: proferye discursos ou palestras,
participar em sessdes scadémicas, desportivas on “talk shows”, cscrever
livros, fazer amincios, erc. wdo em prol da promogio da melhoria da
yualidade de vida das pessoas com deficiéncia ¢ du obtengiio de fundos
para financiamento de investigaciio de ponta para lesdes da espinal me-
dula, MNos dliimos anes, @ aposta wem sido oo investigagio em células
eslaminais, cujp natureza indiferenciada ¢ potencial de diferenciagio
paderd vir a proporcionar a regeneragio da espinal medula,

Em Fevereira de 2000, duranie o “Super Bowl", fol apresentada
um andneio comercial em que, por recurso 4 um computador, se apresen-
tou Christopher Reeve a levantar-se da cadelra e dirigir-se para um palea
onle se juntava @ outros beneficidrios da investigacio hiomédica. O efeito
conseguida fon tal que muitas pessoas, também paralisadas, julgaram que
Reeve entovi curndo ¢ visionaram a sua propria cura.
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O poder social ¢ também ele gerador de novas vulnerabilidades,
sobretudo a nivel social, mas igualmente oo individual e internacional,
Mo internacional, exerce-se na classificagiio das virias regides do mundo
guanta js suas condigdes gerais ou pontuais deslivordvess @ maoutengio
da satide. neste dltime caso desaconselhando viagens parn essas regides:
aerise da gripe das aves provecou prejulizos econdmicos avullados prin-
cipalmente nos paises asifiticos, A nivel individual, gera novas vulnera-
bilidades pele exacerbar da confianga na biomedicina que motiva as
pessoas a entregar-se-lhe e @ procurd-la mesmoe na expectativa de satis-
Cagio das suas necessidades wou desgjos e ainda ne convicgdo de que o
acydo blomedica ¢ sempre how pdo teriio as sinmesas ranianas, Laleh o
Ladan Bijani, sido vitimas deste poder na tentativa fatal de Separigile om
adullas? Mas € talver no plano colectivo que os efeitos deste poder se
Lomann mais visiveis na crescente exigéncia de obtencio dos bens que o
biomedicing anuncia: a acluagio das associagies de doentes como lob-
bies, numa sindicalizagio da doenca, favorece os que tém maior poder
retvindicative agravando a vulnerabilidade dos restantes,

A evocagiio do principio da autonomia nio ¢ suficiente para legi-
timar o poder social da biemedicing porque ndo protege o homem das
ilusies que aquele gera e gue o womma valnerivel.

2.3 Insuliciéncia de uma “ética dos direitos™ ¢ reivindicacio de
wima “ética dos deveres™

Acimvestigacio biomddicn em seres humanes, com finalidade tera-
peutica, Tod sempre diferentemente animada por um bem. Também os
novos poderes conguistados pela bicmedicing conrbuem diversamente
para o bem. Tradicionalmente. a beneficéncia relava pelo bem da pesson.
Nio evitou, contudo, a violagio da dignidade ¢ integridade humanas o
que a promecio da awtonomia procurou desde entio garantir, na preser-
vagio do interesse individual,

Hoje, porém, no mundo globalizado cmoque os novos poderes se
desernvolven, nem o bem individual & sustentivel & margem do bem
COMLIN, Nem a4 aufonomiy parece ser capaz de prevenir a muluplicagio de
novas vulnerahilidades. A autonomia tende a abandonar a pessoa a si mesma,
no exacerbar do individualismo e na desresponsabilizagio do outre que sc
cicuda no legalismo do cumprimento das normas estabelecidas. Mas a
pessoa ¢ um ser em relaglio o € pa relagio mesmo gque a vulperabilidade
de cada um se descobre ¢ o cuidade do outro se implementa,
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Ireporta, pois, deslocarmo-nos de wma perspectiva individoalista,
estruturada pely lilosofia dos direitos que tem determinado a hegemonia
da autonomia na obrigatoriedade do respeito pela integrnidade de cada
um, para wma perspectiva da relagio o estroturar por uma llosolia dos
deveres gue se constrdd na obrigatoriedade de proteegio din valonerabili
dade de tedos nnimplementagio de posturas de soliciude e de respon
sabilidade, A primeira exprime-se pela vor do poder de cada individue,
a segunidn exprime-se em wennos do dever na relagio com os oulros,

Complementando o5 principios éricos tradicionais com o da vul
perabilidade, na cbrigatariedade da protecgiio da vulnerabibidade, ten
der-se-a a reduzir as novas vulnerabilidades — individuais, sociais ¢ inter-
nacionais — gue os novos podercs — terapdutico, econdmico, social —
suscitam, deslocando-nos decisivamente de uma 16gica do poder para
uma légica do dever, em que a relagio Slica se clectiva



