CENTRO UNIVERSITARIO UNIDADE DE ENSINO SUPERIOR DOM BOSCO
CURSO DE DIREITO

EVILYN KANANDA TAVEIRA RODRIGUES

MANIPULACAO GENETICA E A NEOEUGENIA: o papel da Bioética e do Biodireito
nas pesquisas cientificas na area da genética

Sao Luis
2020



EVILYN KANANDA TAVEIRA RODRIGUES

MANIPULACAO GENETICA E A NEOEUGENIA: o papel da Bioética e do Biodireito
nas pesquisas cientificas na area da genética

Monografia apresentada ao Curso de Graduacdo em
Direito do Centro Universitario de Ensino Superior Dom
Bosco como requisito parcial para obtencdo do grau e
Bacharela em Direito.

Orientadora: Profa. Ma. Tuanny Soeiro Sousa

Sao Luis
2020



Rodrigues, Evilyn Kananda Taveira

Manipulacdo genética e a neoeugenia: o papel da bioética e do
biodireito nas pesquisas cientificas na area da genética. / Evilyn
Kananda Taveira Rodrigues. __ S&o Luis, 2020.

80f.

Orientador: Prof. Me. Tuanny Soeiro Sousa

Monografia (Graduacdo em Direito) - Curso de Direito — Centro
Universitario Unidade de Ensino Superior Dom Bosco — UNDB, 2020.

1. Eugenia. 2. Manipulacdo Genética. 3. Bioética - Biodireito.

4. CRISP/Cas9. . Titulo.

CDU 340:613.94




EVILYN KANANDA TAVEIRA RODRIGUES

MANIPULACAO GENETICA E A NEOEUGENIA: o papel da Bioética e do Biodireito
nas pesquisas cientificas na area da genética

Monografia apresentada ao Curso de Graduagdo em
Direito do Centro Universitario de Ensino Superior Dom
Bosco como requisito parcial para obtengdo do grau e
Bacharela em Direito.

Aprovada em: 16 /12 /2020

BANCA EXAMINADORA

Prof. Ma. Tuanny Soeiro Sousa (Orientadora)
Centro Universitario de Ensino Superior Dom Bosco

Prof. Esp. Ruan Didier Bruzaca de Almeida Vilela

Centro Universitario de Ensino Superior Dom Bosco

Prof. Esp. Thais Emilia de Sousa Viegas

Centro Universitario de Ensino Superior Dom Bosco



A minha mae, por estar presente.



AGRADECIMENTOS

Agradeco primeiramente a minha mée, Jaciane Taveira, por todo apoio e confianga
quando pensei em desistir, pela compreensdo nos momentos dificeis e por saber como guiar
guando mais precisei. Ao meu pai, Evilasio Rodrigues Ribeiro, que me fez iniciar o curso de
direito na UNDB, me fazendo abrir os olhos para uma area que aprendi a gostar.

Agradeco a minha irma, Fernanda, e a minha amiga Adila, que com suas conversas
me fizeram sorrir em momentos de extrema ansiedade e fizeram com que eu percebesse que a
maioria dos problemas avistados, foram criados por mim.

Agradeco imensamente a minha orientadora Tuanny, que com toda sua paciéncia
teve um papel primordial para esta monografia chegar ao ponto que chegou, com seu vasto
conhecimento na area, apontou o que errei e 0 que precisava ser melhorado. Todo esse projeto
néo seria finalizado sem toda sua ajuda.



RESUMO

O presente trabalho tem como intuito analisar a neoeugenia, tendo em vista 0s avangos na area
da manipulacdo genética. Para isso, ird dissertar sobre o surgimento da eugenia e como ela se
difundiu pelo mundo como um discurso cientifico. Assim, sera observado como um
conhecimento considerado “matematico” foi abragado pelas elites econdmicas, levando paises
a proibir a proliferacdo dos indesejados sociais para evitar 0 aumento das caracteristicas
consideradas inferiores, diferenciando a divisdo da eugenia positiva e negativa e mencionado
como tais préaticas foram absorvidas pelo Brasil. Posteriormente, analisara o Projeto Genoma
Humano, que levou a descoberta da técnica de manipulacdo genética, o0 CRISP/Cas9, que de
acordo com cientistas, possui elevado potencial de aplicacdo nas medicinas terapéuticas, mas
ao mesmo tempo pode ser utilizado para engenharia genética, causando diversas discussdes a
respeito dos limites do uso de tal método. Por fim, serd demonstrado o papel fundamental da
Bioética e do Biodireito como ferramentas para impedir que o desenvolvimento da ciéncia seja
prejudicial para o ser humano. A partir da pesquisa bibliografica a respeito do tema, foi
realizada uma reflexdo sobre a biotecnologia e sua influéncia na vida humana.

Palavras-chave: Neougenia. Manipulacdo Genética. CRISPR/Cas9. Bioética. Biodireito.



ABSTRACT

The present paper aims to analyse neoeugeny, considering the advances in the area of genetic
manipulation. For this, it is going to discuss the emergence of eugenics and how it has spread
throughout the world as a scientific discourse. Thus, it will be observed how a knowledge
considered "mathematical” was embraced by economic elites, leading countries to prohibit the
proliferation of social undesirables in order to avoid the increase of characteristics considered
inferior, differentiating the division of positive and negative eugenics and mentioning how such
practices were absorbed by Brazil. Subsequently, is going to analyse the Human Genome
Project, which led to the discovery of the technique of genetic manipulation, CRISP/Cas9, that
according to scientists, has a high potential for application in therapeutic medicines, though at
the same time can be used for genetic engineering, causing several discussions about the limits
of the use of such a method. In conclusion, it will be shown the fundamental role of Bioethics
and Biodirect as tools to prevent the development of science from being harmful to humans. A
reflection on biotechnology and its influence on human life has been carried out from the
bibliographic research on the subject.

Keywords: Neougenics. Genetic Manipulation. CRISPR/Cas9. Bioethics. Biodirect.
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1 INTRODUCAO

Os avancos realizados pelo desenvolvimento cientifico e tecnologico nos campos
da saude e biologia tém colocado a humanidade diante de situacBes que até pouco tempo eram
inimaginaveis. Dessa maneira, esta pesquisa tem como objetivo o estudo da manipulacdo
genética e 0s possiveis riscos de neoeugenia a partir do uso das novas biotecnologias
disponiveis, sendo um tema recente que traz muitos questionamentos acerca dos
comportamentos da comunidade cientifica e sobre a definicdo do que seria um gene defeituoso.
O que gera inquietacOes ao se pensar eticamente e moralmente sobre toda a ideia de avango que
predomina atualmente e como isso pode afetar a vida e o futuro da humanidade.

Para guiar a pesquisa criou-se 0s objetivos de investigacdo do conceito e
desenvolvimento dos ideais da eugenia, a exploracdo dos riscos de eugenia pela ideologia de
aperfeicoamento humano e a exploracdo da importancia da Bioética e do Biodireito frente as
mudancas causadas pelo avanco da biotecnologia.

Este trabalho encara o desafio de pensar sobre o uso da biotecnologia em uma
realidade em que é dificil definir o que é cura e o que € melhoramento. Isso porque, através das
pesquisas em desenvolvimento, se cria a expectativa de cura para os mais diversos males que o
ser humano sempre quis erradicar, mas ao mesmo tempo nasce a vontade de que além de tratar
doencas, seja desenvolvida uma genética capaz de naturalmente ser resistente a possiveis
doencgas. Concebe a possibilidade da escolha de caracteristicas genéticas conforme a vontade
dos genitores, o que modifica a visdo do que € a propria humanidade e do que é vida.

Uma dessas pesquisas que gera grandes expectativas na comunidade cientifica é o
CRISP/Cas9, que foi descoberto por Emmanuelle Charpentier e Jennifer A. Doudna em 2012,
como um sistema de defesa das bactérias contra invasdo dos virus. Utilizando tal técnica,
cientistas sdo capazes de editar o genoma humano, sendo um prot6tipo para a terapia génica ao
mesmo tempo que é uma ferramenta para selecdo de dados genéticos especificos.

Nessa perspectiva, se busca na bioética e no biodireito algumas respostas para lidar
com os problemas causados pelo avanco acritico do uso de biotecnologias que foram
descobertas recentemente, ja que o0 entusiasmo sobre certas revelagdes cientificas pode gerar
consequéncias que no futuro serdo irreparaveis, ndo sendo somente uma visdo obscura do uso
da ciéncia ou pessimismo diante dos avangos possiveis, mas sobre ter cautela e respeito com a
dignidade do ser humano.

Desta forma, o trabalho se dividiu em trés capitulos. O intento da primeira parte é

tratar da eugenia, trazendo a nogao historica de sua origem e um aparato acerca da difuséo dessa



ideologia pelo mundo, assim como a diferencia¢do que existe no conceito de eugenia negativa
e positiva e como que ela foi aderida no Brasil. O segundo capitulo demonstra os avangos
cientificos na area da biotecnologia, tratando dos perigos que 0 conhecimento, assim como a
possiblidade de edicdo do genoma, traz para vida humana, quando se pensa que a melhoria do
gene pode causar diminuicdo da diversidade do mesmo.

A derradeira parte deste trabalho pretende trazer os dilemas que a Bioética e 0
Biodireito enfrentam hodiernamente, porque além de haver os desafios das biotecnologias,
existem problemas sociais que precisam ser lidados, ja que estes definem quem tem acesso a
utilizacdo das tecnologias e, consequentemente, quem podera efetivamente ter sua existéncia
suprimida nessa realidade de escolhas de genes, analisando-se algumas normas nacionais e
internacionais para demonstrar como funciona a manipulacao genética juridicamente.

Para isso, ha o questionamento sobre qual o papel a ser desenvolvido pela Bioética
e 0 Biodireito como redutores dos riscos gerados pelo conhecimento adquirido através da
manipulacdo genética.

Deste modo, apresenta-se a hipOtese de que existe a necessidade de um
ordenamento que venha a regular estas novas relacdes decorrentes do desenvolvimento
biotecnolégico nos dias atuais. Um bom ordenamento pautado nos principios da Bioética, no
sentido de que o ideal pretendido pela humanidade € viver com dignidade e seguranga, sem
agressoes geradas pelos novos poderes desenvolvidos pelos laboratérios.

A discussdo sobre a manipulacdo genética se mostra relevante para 0 meio
académico na medida em que é necessario a producado de estudos sobre o papel do Biodireito e
da Bioética para a manipulacdo genética, como uma forma de conscientizacdo e transformacéo
dos ideais acriticos existentes na area da biotecnologia. Uma mudanca que pode ter inicio na
esfera académica e se estender para a realidade social. No ambito social € relevante a
consciéncia de que o conhecimento desenfreado acerca do genoma, assim como a possibilidade
de manipulacdo do mesmo, pode cumular em consequéncias negativas para a diversidade
humana. O que gera o interesse pessoal para a pesquisa, pois a observacdo dos crescentes
estudos acerca de tratamentos de doencas e curas cria uma inquietacdo sobre os limites desses
estudos, sobre os riscos que serdo causados aqueles que nao sao vistos como adequados, assim
como a preocupacao sobre quem efetivamente sera beneficiado com tais pesquisas.

Assim, foi utilizado o método hipotético dedutivo, e o desenvolvimento foi
realizado a partir da pesquisa bibliografica, pois buscou-se conhecimento de autores

especialistas no assunto para a fundamentacao do trabalho, para uma maior compreensao sobre
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0 que se trata a eugenia, a manipulagdo genética, a Bioética, o Biodireito, assim como as criticas

cabiveis a esses temas.
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2 EUGENIA: O BOM EM SUA ORIGEM

A evolucdo das tecnologias e o conhecimento amplo do genoma fazem surgir
discursos que demonstram que a eugenia ndo foi deixada de lado. Criticos e defensores do
melhoramento revivem tal movimento ao mesmo tempo em que estes tentam se desvincular da
“velha eugenia”, mas que ainda possui a mesma estrutura. Assim, é relevante compreender o
que foi a eugenia e como suas caracteristicas podem ser visualizadas quando se fala da
manipulacdo genética, que tem como fim a transformacdo do individuo em um projeto
deliberadamente selecionado.

Inicialmente, aborda-se sobre as origens da eugenia e como tal pensamento moldou
a ciéncia do século XX, criando uma grande crenga na “evolu¢do” da humanidade por meios
bioldgicos. Posteriormente, é tratado sobre as diferentes formas de eugenia, tendo em vista ser
necessario tal esclarecimento, pois a ideia primordial da eugenia passa pelo desejo de
aprimoramento da espécie, podendo-se imaginar que 0 conceito seria sempre positivo, dada a
finalidade de melhoria. E, finalmente, € apresentado como a eugenia ocorreu no Brasil,

considerando-se que a imagem do pais internacionalmente era de atraso e sem civilizacéo.

2.1 As origens da Eugenia: O legado de Francis Galton

A eugenia € um termo que vem do grego e é vulgarmente compreendida como
“bem-nascido”, mas do ponto de vista cientifico significa a ciéncia que se ocupa com o estudo
e o cultivo de condicBes que tendem a melhorar as qualidades fisicas e morais das geracdes
futuras, especialmente pelo controle social dos matriménios, 0 que por si s6 é uma ideia
controversa, em virtude das acfes praticadas com vistas a alcancar o que é proposto por esse
conceito (SCHRAMM, 2009).

Intencionando esse melhoramento de qualidades em determinados momentos da
histdria, varias praticas foram forjadas por membros da comunidade cientifica, como é o caso
do Francis Galton (1822-1911), criador do termo eugenia em 1833. Contudo, ele ndo foi o
primeiro a pensar em tais praticas, ja que na antiga Grécia o filosofo Platdo, em sua ilustre obra
“A Republica”, almejava uma sociedade que se aperfeicoasse através de processos seletivos.

Estudiosos sustentam que os habitantes de Esparta, Cidade-Estado helénico, ja
priorizavam a pratica da eugenia frente aos recém-nascidos, que eram avaliados por uma
comissdo de ancidos objetivando, assim, a perpetuacdo de pessoas saudaveis. Mas essa nao é

uma corrente absoluta em relagéo aquele povo (LAPA, 2002).
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Para Platdo, sua sociedade perfeita seria atingida através de uma classe elitizada e
tal aperfeicoamento ocorreria através de processos seletivos, que seriam aplicados a classe dos
guardides, ou seja, para ele, esta classe teria as melhores qualidades fisicas e morais (BARROS
JUNIOR, 2017).

Nessa obra de Platdo, ha mencdo de Sdcrates conversando sobre a miscigenacao
dos gregos e, para esse filosofo, isso seria uma ofensa aos ensinamentos dos deuses. Assim, ele
defendia que Deus criou as pessoas diferenciando-as em classes diferentes, em que alguns
teriam a grande honra de ter em sua composi¢do o ouro — aqueles que teriam o poder para
comandar; ja outros teriam em sua composicao a prata — aqueles que auxiliariam os que seriam
guerreiros — e outros compostos por cobre — os trabalhadores. Essa divisdo teria a pretensdo de
fazer as pessoas crerem que manteriam suas virtudes realizando casamentos sem fugir de suas
castas (PLATAO, 2000).

A separacao dos bebés considerados geneticamente melhores deveria ser realizada
de forma clara para a sociedade, esses morando com as pessoas que cuidariam deles em um
local separado. Ja os bebés considerados inferiores deveriam ser colocados em um lugar
misterioso e desconhecido. No dialogo com Socrates, Glauco afirma que essa separacao seria
0 meio eficaz de preservar a pureza da raca dos guardides para que a sociedade fosse mais
saudavel, feliz e bela. Socrates ainda trata sobre a idade ideal para a procriacdo, afirmando que
a mulher deveria procriar desde os 20 até os 40 anos (PLATAO, 2000).

Ja no século XVII, Tomaso Campanella escreveu “A Cidade do Sol”, obra em que
também apresenta ideias dessa mesma categoria, como, por exemplo, a selecdo para
cruzamentos entre seres humanos, que deveria ser tdo cuidadosa quanto a dos animais
domésticos, com a pretensdo de que os magistrados devessem ser incumbidos de escolher os
casais para as relacdes sexuais, demonstrando-se um problema moral de imposi¢édo do estado
aos cidadaos, uma séria violacao da liberdade almejada mesmo que séculos depois dos classicos
gregos (LAPA, 2002).

Campanella ainda tracou diretrizes basicas para o sucesso no cruzamento dos
humanos, como uma idade apropriada para procriacdo e, ainda, qualquer relacdo sexual
somente poderia acontecer com a prévia autorizacdo do Grande Magistrado da Geracéo, ou seja,
0 grande doutor da Medicina, que, na Cidade do Sol, ostentava um dos postos mais elevados
entre todos na sociedade.

E visto que 0 homem, ha séculos, tem realizado técnicas de melhoramento genético
em favor de seu interesse. Assim, é relevante tratar do cientista inglés Francis Galton (1822-

1911), primo de Charles Darwin, e de suas ideias, ja que ele foi o criador do termo eugenia.
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A inspiracdo para a criacdo da eugenia veio da leitura do livro “A Origem das
Espécies”. Se preocupando com 0 que achava ser a degeneracdo da espécie humana, quis
desenvolver uma “ciéncia” que bloqueasse esse processo a partir de cruzamento seletivos. O
objetivo priméario da eugenia era aplicar os pressupostos da selecdo natural, aplicada por Darwin
a natureza, aos seres humanos (SILVA; TEIXEIRA, 2017).

Galton ficou conhecido com sua pesquisa sobre hereditariedade em ervilhas-de-
cheiro. Numa de suas pesquisas, apés pesar e medir ervilhas, encaminhou amostras
selecionadas para seus amigos plantarem sob condic¢es estabelecidas por ele. Ao fazer a analise
do resultado, ele verificou que as caracteristicas hereditarias das ervilhas podiam ser calculadas
através da analise prévia dos ancestrais. Em seu livro “Génio Hereditario”, publicado em 1869,
defendia a ideia de que deveria ser realizado o casamento entre homens e mulheres saudaveis
para que a populacdo britanica melhorasse geneticamente (LAPA, 2002).

O cientista queria descobrir quais as probabilidades de as criangas herdarem as
melhores caracteristicas de seus pais, pois as caracteristicas medianas sempre preponderavam.
A relevancia de sua pesquisa era a precisdo matematica com que se podia calcular as
caracteristicas hereditarias. Ele ndo tinha a menor preocupagdo com as consequéncias do uso
futuro de sua descoberta, ja que a linha de analise de Galton culminou em um conceito de
correlacdo, que mede o grau de proximidade com que duas séries variam entre si, seja chuvas

e colheitas, inflacdo e taxas de juros, o tamanho de pais e filhos. Assim ele se expressa:

Um resultado dessa investigagdo mostrou muito claramente que grande variacdo em
individuos em relacdo a seus pais ndo € incompativel com a estrita doutrina da
heranga, mas uma consequéncia do cruzamento impuro. Eu desejo aplicar essas
consideracfes para os dons intelectuais e morais da raga humana, que é mais
miscigenada que qualquer outro animal domesticado. [...] Eu mostro que a sua grande
variacdo individual é uma necessidade nas condi¢des presentes, e eu mantenho que 0s
resultados derivados de grandes médias, sdo tudo o que pode ser necessario, e tudo o
que podemos esperar obter, para provar que dons morais e intelectuais sdo matérias
estrita de heranga como qualquer qualidade puramente fisica (GALTON, 1872, p.
402).

Foi estabelecida uma concepg¢éo do predominio da ascendéncia na determinacgéo da
descendéncia. Assim, como poucos individuos dentro do grupo de seres humanos sdo
superiores e a maioria € mediana, sua descendéncia sera mediana. O talento sempre seria
superado pela mediocridade. Isso tudo foi confirmado por Galton pela sequéncia de
distribuicbes pequena-grande-pequena entre as ervilhas de cheiro.

Galton adverte que se deve manter em mente que os individuos ndo descendem
apenas de seus pais, mas também dos seus ancestrais mais remotos. Esse € o motivo dele
incentivar o casamento somente entre os individuos naturalmente melhores, 0 que asseguraria

a producdo de humanos superiores (GALTON, 1873).
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Interessante ainda é que Galton também se apoia na teoria da pangénese de Charles
Darwin para explicar a heranca dos pais para os filhos. Para essa teoria, 0s tecidos de diferentes
partes do corpo estariam continuamente produzindo e expelindo gémulas tipicas que se
distribuiam pelo corpo e se concentravam nos 6rgdos sexuais. Tais gémulas poderiam ter
influéncia do ambiente, assim, caracteristicas que se desenvolveram nos pais ao longo do tempo
poderiam ser passadas aos filhos. As gémulas iriam se acumulando ao longo das geracGes e
guanto maior o numero destas, maior a probabilidade de se desenvolverem no individuo
(GALTON, 1892).

Com base nesse conhecimento “matematico” legitimado pelas pesquisas
cientificas, as elites econdmicas de alguns paises passaram a considerar interessante proibir a
proliferacdo dos indesejados sociais a fim de evitar um aumento das caracteristicas consideradas
inferiores na sociedade. Em varias partes do mundo esse discurso comecou a ser defendido, se
realcando pelo desrespeito aos direitos humanos em prol de uma sociedade mais “pura” em
paises como a Inglaterra, os Estados Unidos e a Alemanha (LAPA, 2002).

Na Inglaterra, no inicio do século XX, o defensor mais influente da eugenia era
Leonard Darwin que, em 1921, liderava 0 movimento eugénico na Gré-Bretanha, assim como
presidia a Federacao Internacional das Sociedades Eugénicas. Seu livro “The need of Eugenic
Reform” foi publicado em 1920, tendo uma manifestacdo eugénica ao defender que a raca
humana estava em deterioracdo, devido a grande quantidade de mal adaptados, ou seja, a
proliferacdo dos tipos inferiores. A solucdo do problema da época em relacao as doencas, para
este cientista, era a esterilizacdo ou confinamento das familias de “tipo inferior”, 0 que
corroborava para a crenca das elites econdémicas de que a crise econdmica foi gerada pela
degeneracéo racial resultante da migracgéo interna decorrente dos camponeses para a cidade em
busca de trabalho (BI1ZZO, 1995).

O ideario eugénico ja permeava a sociedade norte-americana no final do século
XIX, tendo-se em consideracdo que, ja naquela época, varios estados norte-americanos
discutiam seriamente a adogdo da castracdo como puni¢do por certos crimes, e ndo foi
implantado devido a violéncia da cirurgia. Mas no século XX, essas discussdes renasceram com
a possibilidade da vasectomia, ja que era uma cirurgia socialmente mais aceita. Consoante
Philip R. Reilly, a primeira vasectomia foi realizada pelo argumento de que ela poderia eliminar
a heranca criminosa herdada do “lado do pai” e que podia razoavelmente ser sugerida para
alcoolismo cronico, imbecilidade, perversdo e pobreza (B1ZZO, 1995).

O panorama dos Estados Unidos e da Europa eram favoraveis a disseminacao das

ideias eugénicas, assim, comecaram a surgir as primeiras sociedades eugénicas, como a



15

Sociedade Alem& para Higiene da Raga, fundada em 1905 em Berlim, a Eugenics Education
Society, de Londres, organizada em 1907. Nova York e Paris também fundaram suas
sociedades, havendo a difusdo progressiva dos idearios eugénicos. Tais organizacdes tinham
como finalidade realizar pesquisas genéticas de forma académica, mas também discutiam e
promoviam projetos de engenharia social, leis e politicas que incentivassem a implantacdo das
ideias eugénicas (SOUZA, 2006).

Nos Estados Unidos, o governador de Indiana, em 1907, com apoio nessa cultura
cientifica sobre hereditariedade, e influenciado por quatro pequenos grupos — fisicos;
eugenicistas cientificos; advogados e juizes; e algumas familias ricas — assinou a primeira lei
de esterilizacdo involuntaria para qualquer paciente mental, miseravel e criminoso, apesar do
posicionamento dos socidlogos, académicos e assistentes sociais contrarios a este tipo de
punicdo. Jaem 1917, em 17 estados norte-americanos existiam leis de esterilizacdo involuntéria
e cerca de 3.233 pessoas ja tinham sido esterilizadas com base nessas leis. Vinte e nove estados
americanos acabaram adotando leis de esterilizacdo compulséria, 0 que causou a esterilizacdo
de mais de 60 mil americanos considerados geneticamente defeituosos (SANDEL, 2013).

Com as lutas e manifestacdes das instituicdes de pessoas com deficiéncia mental e
de outras organizacgdes sociais contrarias a esse desrespeito ao direito constitucional de igual
protecdo e ampla defesa, a defesa desse tipo de punicdo ficou enfraquecida, levando alguns
estados a revogarem suas leis de esteriliza¢do involuntaria, no periodo de 1918 a 1921 (LAPA,
2002).

Mas o advento da Primeira Guerra mundial possibilitou os mais brutais tipos de
esterilizacdo nos Estados Unidos, quando houve retomada desse tipo de discurso devido a
xenofobia com os imigrantes do sudoeste europeu, que poderiam causar a deterioracdo da
sociedade norte-americana com a miscigenacdo racial. A esterilizacdo involuntaria foi
defendida pelas Cortes de Michigan e Virginia em 1925, baseada nesse tipo de conhecimento
cientifico da época, ganhando uma grande forca com o julgamento do caso BUCK vs. BELL,
em 1927, pela Suprema Corte Americana (LAPA, 2002).

Esse caso emblematico originou-se no Estado da Virginia, com o mandado de
seguranga contra a esterilizagdo compulsoria de Carrie Buck, uma “idiota” de 17 anos, internada
na Col6nia de Epiléticos e Doentes Mentais. O mandado teve como fundamentagdo o direito de
igualdade de todos perante a lei, que estaria sendo violado devido a esterilizagcdo compulséria.
Jaem 1927, a Suprema Corte de Apelagdes do Estado da Virginia manifestou-se negativamente

pelas alegagOes, declarando a constitucionalidade da esterilizacdo, ja que para o bem da
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sociedade e para a propria saude da paciente poderiam ser realizadas as esterilizacGes de
deficientes mentais (JACKSON; LANG-STANTON, 2017).

Ainda afirmaram que seria irresponsavel ndo o fazer, pois esta seria uma forma de
evitar a transmissao de doencas como a epilepsia, insanidade e a imbecilidade. O juiz, em seu
veredito, afirmou que era dever da sociedade impedir que pessoas inadequadas continuassem a
se reproduzir e a Suprema Corte dos Estados Unidos manteve o entendimento ao afirmar nédo
haver nenhuma falha processual e que o problema juridico estava relacionado ao direito
material (LAPA, 2002).

No passado, houve momentos de grande aceitagdo por parte da sociedade, mesmo
que essas tentativas fossem preocupantes. Em 1933, com a ascensdo de Adolf Hitler ao poder
na Alemanha, seu livro Mein Kampf foi lido pela maior parte da populacédo alema como se fosse
uma biblia. Hitler chegou ao poder, mas ja existia na sociedade alema todo o ideario que serviria
como suporte para as politicas estatais de controle eugénico. Na Alemanha Nazista havia um
romantismo genético de uma visdo extrema de eugenia, combinado com uma politica estrutural
totalitaria, determinante para que ocorresse a execucdo de um programa de esterilizacéo
compulsoria em escala nunca vista anteriormente (BARROS JUNIOR, 2017).

O ministro Wilhelm Frick propagava a informagdo de que a Alemanha se
encontrava em grave estado de perigo, assim, em 1933, foi aprovada a primeira lei alemé de
esterilizacdo compulsodria. Inicialmente, sua aplicagdo foi aos “doentes” internados para
tratamento: os cegos, 0s surdos, as pessoas com malformacao fisica, doentes mentais, maniaco-
depressivos, epiléticos, os dependentes de alcool e aqueles com tendéncia a promiscuidade.
Para isso, o Instituto de Hereditariedade Bioldgica fez um arquivo com os dados das pessoas
com problemas genéticos e 0s enviou para hospitais, tribunais e instituicdes de salde com
ordem para esteriliza-las (LAPA, 2002).

A legalidade tinha extrema importancia para legitimar a eugenia, de modo que todas
as ag0es tinham como base normas legais, sendo aceitas, assim, pela populacéo. A ideia era que
os médicos deveriam ser “soldados biologicos”, devendo impedir que a raga inferior se
reproduzisse. A preocupacdo nao era com as doencas individuais dos pacientes, mas com a
preservacao da pureza da raca ariana. Diferentemente do que era para Platdo — na qual a eugenia
nédo era para toda sociedade — na Alemanha, o melhoramento visava englobar toda a populacao
alema.

A eugenia defendida no século XX foi um programa que, conforme Bizzo:

O paradoxo social-eugénico dependeu da concordéncia de intelectuais de todo tipo,
escritores e cientistas, ndo com a aplicacdo de verdades cientificas universais, mas,
muito mais, com a implementacdo pratica de medidas politicas de interesse de
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segmentos restritos da sociedade. Seu alvo ndo era o progresso cientifico, definido de
forma pura, universal e abstrata, mas muito mais, e significativamente, a redefinicdo
do conceito de cidadania [...]. O discurso eugénico entusiasmara massas, decididas a
morrer para comprovar sua superioridade, enfrentando quem a questionasse em outros
paises e matando quem a ameagasse em seu préprio berco (BIZZO, 1995, p. 37).

Um exemplo de politica eugénica que beirou a coercdo aconteceu em 1980, nos
Estados Unidos, quando o primeiro ministro de Cingapura, Lee Kuan Yew, manifestou sua
preocupacao com o fato das mulheres mais educadas estarem tendo menos filhos do que aquelas
com menos educagao formal, o que causaria um “desequilibrio” nos padrdes. Desta forma, o
governo criou politicas encorajando pessoas de nivel universitario a terem filhos — um servigo
com incentivos financeiros para mulheres educadas, passeios de barco romanticos gratuitos,
entre outros. Em contrapartida, para as mulheres que ndo tinham completado o ensino médio e
que possuiam baixa renda, era oferecido $ 4 mil délares para que se submetessem a esterilizacao
(SANDEL, 2013).

Isso trouxe a eugenia um toque de livre mercado, pois os cidaddos desfavorecidos
eram pagos para realizar a esterilizacdo. Tais politicas acabaram sendo mal vistas, pois as
mulheres se ressentiram por estarem sendo estimuladas a procriar pelo governo de Cingapura
(SANDEL, 2013).

Francis Galton foi o pioneiro na tentativa de dar diretrizes ou bases da heranca
genética humana por meio da defini¢do dos atributos humanos, incentivando o nascimento de
pessoas mais aptas para a sociedade e desencorajando o nascimento dos inaptos, propondo
testes de inteligéncia para selecionar homens e mulheres brilhantes destinados a reproducéo
seletiva. Mas ndo é incomum se deparar com noticias atuais que reacendem o debate da eugenia,
como 0 caso que se teve conhecimento em agosto de 2017, em que presos de um pequeno
condado rural do estado do Tenessee receberam uma proposta: 30 dias abatidos de suas
sentencas se fizessem vasectomia e, para as mulheres, um implante anticoncepcional de longo
prazo. Em uma prisdo com uma media de 221 detentos, pelo menos 68 aceitaram tal proposta
(LUSSENHORP, 2017).

Desta forma, a eugenia proporcionou a base necessaria para que se desenvolvesse
uma série de desdobramentos laboratoriais e praticas experimentais sustentadas pela
pressuposicao de que as condic¢des socias eram um resultado da proliferacédo de caracteristicas
fisicas e psiquicas transmitidas de geracdo para geracdo. Por meio do dominio social do
matrimbnio e procriacdo, 0 eugenista acreditava que estaria contribuindo para que as
caracteristicas indesejaveis fossem apagadas e os elementos benéficos do gene fossem

preservados.
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Em nome da conservagdo e perpetuacdo de caracteristicas que melhorariam as
condigdes raciais da humanidade o0 movimento eugenista foi criado. Assim, passa-se a analise
das diferencas existentes entre eugenia positiva e negativa, para uma melhor compreensao do

tema.

2.2 Os diferentes tipos de eugenia: a eugenia positiva e a negativa

Como demonstrado anteriormente, a eugenia ao longo da histéria da humanidade
teve diversas nuances, como é o caso do controle rigoroso dos nascimentos, a esterilizacdo
compulsoria de pessoas consideradas doentes, assim como o desejo da diminuicdo das
imperfeicdes humanas. E visto que existem dois sentidos para as praticas eugénicas, no caso, a
eugenia positiva e a eugenia negativa.

Francis Galton, em sua preocupa¢do com 0 bom nascimento, gerou um anseio
persistente na sociedade pela melhor compleicéo fisica e mental de si e dos seus descendentes,
resultando na tentativa de sistematizacdo da eugenia com pilares cientificos e a esperanca de
melhorar e aperfeigoar a espécie através do controle reprodutivo humano. Mas o resultado disso
foram diversos equivocos baseados nessa cientificidade falaciosa que era a eugenia da época,
tornando ténue a separacdo entre as acles eugenistas fortemente condenadas daquelas
comumente aceitas pela sociedade (ANGERAMI; MAI, 2006).

Tais acdes eram para o engrandecimento das nac¢des, melhorando a qualidade das
populacdes, propondo, basicamente, estimular os nascimentos desejaveis e desencorajar a uniao
e procriacdo dos considerados degenerados. 1sso demonstra bem a nogdo de eugenia positiva e
negativa. A eugenia convertida em movimento social e cientifico, que a partir de 1880, procurou
administrar social e cientificamente a populacéo e os principios da hereditariedade.

Desta forma, a eugenia positiva é um agir positivo, é selecionar os gametas que
possuem caracteristicas desejadas para que haja a proliferacdo. Assim, os individuos com
melhor complei¢do fisica, elevada inteligéncia, pessoas saudaveis, tanto fisica quanto
mentalmente, seriam as escolhidas para a procriacdo. E possivel se perceber a eugenia positiva
na tentativa de regulacdo dos matriménios, pois os conjuges eram escolhidos por serem aptos
(ANGERAMI; MAL, 2006).

Essa regulacdo de matrimonio selecionaria boas linhagens para que se alcancasse o
tipo ideal eugénico. Isso faria com que a quantidade de pessoas com genes superiores
aumentasse. J4 que Se as pessoas que possuem caracteristicas superiores procriarem, a

probabilidade de terem filhos com tais caracteristicas € muito elevado, pois ambos os pais



19

teriam os genes de nivel elevado. Considerava-se que 0s individuos eugénicos se concentravam
nas altas camadas dirigentes e classes superiores de qualquer sociedade, sendo estimulada a
procriacdo desses elementos com forte énfase as acbes desenvolvidas no campo preé-
concepcional, como realizagdo de exames pré-nupcial e estudos genéticos dos nubentes.
(ANGERAMI; MAI, 2006). Na eugenia positiva tem-se uma conduta positiva de sele¢do, uma
acao explicita na escolha de gametas voltada para obtencdo de caracteristica desejada.

Por sua vez, a eugenia negativa é dada pela supressdo dos dados genéticos com
caracteristicas que poderiam levar os individuos a doencas. Nesse caso, pode haver aceitacdo
maior, considerando o carater de salde implicito. Em contrapartida, tem-se uma conduta
repressiva em relacdo aos individuos considerados inaptos, havendo interferéncia frontal sobre
0s casamentos e a procriacdo, ja que a reproducdo destes sujeitos ndo era aconselhada. Logo,
pode-se ter como exemplo o aborto terapéutico e a esterilizacdo compulséria das pessoas
chamadas de degeneradas — como os doentes, depravados, criminosos, alcodlatras.

Em linhas gerais, a eugenia positiva tinha por escopo o incentivo da reproducao
dos considerados aptos, para que se aumentasse a quantidade de pessoas com genes superiores.
Ja a eugenia negativa tinha a finalidade de barrar as condigdes consideradas inadequadas por
meio da criacdo de formas de impedir a reproducdo das pessoas portadoras de caracteres
indesejaveis, diminuindo, assim, a quantidade de inaptos na sociedade (BOARINI, 2003).

Conforme a geneticista Andréa Guerra (2006), na Inglaterra do século XX havia
uma onda de preocupagdo com a degeneracdo biologica, pois a taxa de nascimento da classe
alta e média era bem menor que a taxa de nascimento da classe baixa. Dessa forma, deveriam
ser proibidas relagfes indesejaveis e incentivado a unido de bem-nascidos. Nesse contexto,
Galton popularizou suas ideias, como dito anteriormente, baseando-se em argumentos
cientificos.

Mas Galton tinha propostas de eugenia positiva. Quando foi para o Estados Unidos,
a eugenia tomou uma face negativa, pois foi encaminhada a extin¢do dos geneticamente inaptos,
isso se dando através da esterilizacdo, proibicdo marital, eutanasia passiva e, ainda, o
exterminio. Como demonstra Guerra (2006), o numero de imigrantes nos Estados Unidos levou
0s grupos dominantes a buscar formas de exclui-los.

E visto que a eugenia negativa em diversos paises foi muito voltada para os
imigrantes, e até mesmo no Brasil é perceptivel tal situacdo, pois os imigrantes - ndo europeus
- eram vistos como pessoas doentes e deformadas, que constituiam um obstaculo a purificacdo
dos individuos. O racismo e diversos preconceitos foram justificados a partir de uma

manifestacdo de cunho cientifico e social, tanto que no Brasil houveram tentativas de
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impedimento da entrada de imigrantes que nao fossem brancos. 1sso porque o Brasil quis criar
uma nacionalidade pura, intelectual e superior, que se daria atraves do branqueamento da
populacéo.

Carolina Dantas (2008) trata do dialogo da primeira republica, defendida por varios
historiadores nos anos de 1980 e 1990. O pensamento intelectual denominado “Belle Epoque”
volta-se de modo praticamente total para valores externos e para a europeizacdo dos costumes.
Baseado nesses estudos, a tese era da necessidade de enterrar o “Brasil antigo e africano”,
empecilho para realizacao de seu projeto civilizatério. Isso s6 demonstra que o Brasil rechacava
as manifestagdes culturais associadas aos negros e mesticos, considerando-0os como
manifestacdes inferiores, ja que havia um fascinio por um modelo europeu.

Mai e Angerami (2006) trazem um ponto interessante sobre o caminho
intervencionista pra se chegar a um mesmo resultado. Elas demonstram que, no século XX, um
exemplo de medida eugenista negativa era impedir que casais com doencas genéticas
procriassem para evitar que os filhos nascessem com a doenca. Ja nos dias atuais, na mesma
situacdo, os casais possuem biotecnologias que prometem retirar o gene maculado. Assim, elas

se questionam:

O que mudou? Mudou o caminho intervencionista para a obtencdo do mesmo
resultado e o ideéario a que ele veicula. Se comparado a critica sobre os métodos
anteriormente propostos, hoje € possivel que seja condenado o casal que ndo faga uso
dessa biotecnologia para alcancar o mesmo fim. Ambas sdo medidas eugenistas.
Condena-se uma, pelo histérico abuso praticado sobre determinados grupos sociais
em nome da boa procriagdo; aceita-se outra, por justificar um beneficio a futura prole
da familia. Qual o limite entre as duas? (ANGERAMI; MAL, 2006, p. 3).

Desta forma, a conduta eugénica se constitui em uma selecédo, positiva ou negativa,
em que ha uma escolha. Mas escolhas de cunho negativo alcangcavam as classes mais
desfavorecidas e empobrecidas da populacdo, sendo incluidas na propaganda contra a ma-
procriacdo, medidas anticoncepcionais e de esterilizacdo. Mas, se algumas medidas negativas
eram aceitas, outras mais radicais eram alvos de grandes debates, como é o caso do controle de
natalidade, segregacéo e esterilizagdo dos inaptos e o aborto eugénico, sendo essas medidas
fortemente combatidas por médicos mais conservadores e pela Igreja (ANGERAMI; MAI
2006).

A Igreja teve um papel fundamental no Brasil como opositora a eugenia negativa,
pois estava em prol da natalidade, mas também devido a questdes morais e religiosas, bem
como para proteger o carater sagrado do casamento e também em defesa da quantidade. O que

era 0 oposto da eugenia, ja que o intuito era uma quantidade aproveitavel.
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Desse modo, a eugenia teve papel em incentivar e impulsionar cuidados a
determinadas reproduc¢des, também se configurando em conceitos tortos sobre superioridade de
classes e racas, discriminando individuos que ndo se encaixavam no ideal de homem dado pela

prépria eugenia, tudo isso através de argumentos tidos como cientificos.

2.3 O movimento eugenista no Brasil

Contextualizado em um panorama das duas grandes guerras mundiais, 0 mundo em
geral e o Brasil, em particular, atravessaram um intenso processo de crises econdmicas, sociais,
militares e culturais. Mesmo com a dependéncia do capital estrangeiro, a crise aberta entre os
paises imperialistas alimentou os sonhos da burguesia brasileira de consolidar-se como nacao
desenvolvida, despertando o patriotismo e nacionalismo exacerbado em varios setores socias.
Concomitante a isso, tinha-se o processo de industrializacdo, no qual foi surgindo a classe
trabalhadora, que crescia em numero, profundidade e organizacdo politica (BOARINI;
WANDERBROOK JUNIOR, 2007).

Intelectuais estrangeiros, cientistas e viajantes, a partir da metade do século XIX,
apoiados em teorias cientificas e diversos preconceitos raciais, deram vereditos ao futuro do
Brasil. Considerando-o como “territdrio vazio” e “pernicioso a saude”, enquanto os brasileiros
eram ‘“assustadoramente feios” e “degenerados”. A soma de fatores raciais e climéticos e,
sobretudo, a grande miscigenacdo, era utilizada para explicar a suposta inferioridade dos
brasileiros e a impossibilidade de o Brasil alcancar os valores de um mundo civilizado. Essas
opinides negativas, quando ndo influenciaram a opinido dos brasileiros sobre o seu pais,
colocavam em duvida a imagem do Brasil no cenério internacional (SOUZA, 2008).

O Brasil do inicio do século XX era percebido como um pais em formacéo, cuja
populacdo em grande parte era negra e miscigenada, muitos recém-saidos do sistema escravista,
que oficialmente foi abolido em 1888. Tais grupos sociais, junto com os indigenas e 0s
sertanejos do interior do pais, viviam em extrema pobreza e em péssimas condic¢des de higiene
e saude, sem amparo algum do Estado. Um grande problema do pais era que de norte a sul uma
ampla variedade de doencas afetavam boa parte da populacéo, principalmente endemias rurais
e grandes epidemias, 0 que colaborava para um quadro fortemente desfavoravel ao Brasil.
Somando-se ainda o crescimento dos centros urbanos, a expansdo da imigracao, a introdugédo
da industria, em especial na cidade de Sdo Paulo e Rio de Janeiro, que contribuiam para o

aumento dos problemas sanitarios e o temor de novas epidemias (SOUZA, 2006).
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As discussdes raciais e debates sobre a formacao da nacionalidade deram forca para
que as ideias eugénicas se proliferassem no pais, ja que era considerado um dos mais
miscigenados do mundo. O programa eugénico no Brasil se difundiu a partir de medidas
oriundas da “eugenia preventiva”, cujo objetivo era ampliar as reformas do ambiente social.
Grande parte dos eugenistas acreditavam que as mudancas do meio resultariam no
melhoramento permanente das futuras geracdes (SOUZA, 2006).

No Brasil, a eugenia ganhou forca nas primeiras décadas do século XX, pois suas
concepgdes forneciam uma explicagdo para um pais em atraso e, a0 mesmo tempo, dava uma
saida para tal situacdo. Isso porque no Brasil do século XX, “falar em eugenia era falar em
civilizacdo, evolucdo, progresso e modernidade cultural, termos que habitavam o imaginario
nacionalista das elites brasileiras”. Muitos tratavam a eugenia como a nova religido da
humanidade, demonstrando a grande crenca e admiragdo que os cientistas depositavam neste
saber (SOUZA, 2012).

O anseio de mudar o retrato de atraso do Brasil fez com que intelectuais debatessem
intensamente sobre a satde da populagéo, criando ideias originais sobre o Brasil e identidade
nacional. A imagem do pais precisava ser repensada ao mesmo tempo em que se tinha que
melhorar a condicdo de ser brasileiro, mas antes disso era necessario encontrar medidas viaveis
que pudessem regenerar e civilizar o pais em sua totalidade. Assim, foram realizadas
expedicdes cientificas pelo Instituto Oswaldo Cruz a diferentes regides do interior do Brasil,
gue demonstraram que os problemas da nacao nédo estavam ligados somente a racga e clima, mas
ao abandono, isolamento e a diversas doencas. O habitante do sertdo, até entdo visto como ser
inferior, passou a condicdo de vitima, caluniado, abandonado & propria sorte, sem educacéo,
salide ou justica (SOUZA, 2006).

Se antes acreditavam que a degeneracao social era causada por conta do clima e da
mesticagem — tendo um cunho determinista, com as expedicOes cientificas a causa do atraso
passou a ser relacionada as doencas e a falta de saneamento, abrindo espago para o discurso
médico-sanitarista. 1sso fez com que as ideias eugénicas fossem absorvidas pelo discurso
médico-sanitarista, se tornando em 1910 uma metafora para sadde publica, com a promessa de
eugenizar e sanear tantos os espacos urbanos do litoral brasileiro como o sertdo (SOUZA,
2006).

Foi-se criando um novo retrato do Brasil desenhado pelos intelectuais do
movimento sanitario. Ao tratarem das condi¢6es do cotidiano e de vida das pessoas do sertéo,
os sanitaristas foram revelando as mazelas que causaram os problemas étnicos, econdmicos e
sociais do pais (SOUZA, 2008).
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Em um ambiente de revoltas, doengas e péssimas condigdes de moradia, o Estado
ndo tinha disposicéo a satisfacdo de todas as necessidades da populacao, de responder 0s anseios
dos trabalhadores e as demandas do exeército, o que sé aumentava o clima de hostilidade do
povo. Tal cenério estava longe de ser resolvido pelo Estado, o que fez surgir um novo
movimento, como um porta-voz do pais: 0 movimento pré-higiene mental (LIMA, 1999).

Nesse despertar, apareceu a Liga Brasileira de Higiene Mental. A Liga acreditava
que o flagelo da nagéo se concentrava nos individuos menos evoluidos, degenerados, anormais
ou inferiores e uma das formas de se resolver esse problema social seria separar os individuos
superiores dos inferiores no que diz respeito as habilidades mentais, fisicas e aptiddes (LIMA,
1999).

No final de 1920, a Liga intensificou seus estudos sobre higiene mental, ampliando
sua intervencdo, dando énfase na higiene mental de criancas em fase escolar, asilos, hospicios,
operarios, pacientes internados em hospitais e prisdes. Os psiquiatras, no intuito de
consolidacdo da higiene mental e eugenia, criaram um novo termo, a “eufrenia”, que significava
o “aprimoramento mental da raga” (SOUZA, 2008).

E interessante notar que um dos pontos em comum da eugenia latino-americana era
a preocupagdo com suas populacdes heterogéneas, assim, queriam criar uma homogeneidade
pura, resultando em uma construcdo de uma verdadeira nacionalidade. No parametro do Brasil,
existia o chamado “problema racial” devido a mesticagem, que para muitos pensadores era vista
como o fator de degeneracdo e a saida disso seria 0 desaparecimento dos inferiores através do
embranquecimento da populagcdo (MACIEL, 1999).

Assim, para melhorar a raca, seria necessario retirar da sociedade aqueles com
caracteristicas indesejaveis. Contudo, isso ndo era aplicado apenas para os individuos, mas era
voltado principalmente para as ragas, na crenca do determinismo racial (se pertence a esta raca,
seré desta forma), transformando a hierarquia social em hierarquia racial (MACIEL, 1999).

N&o se pode controlar o crescimento dos centros urbanos. O acimulo populacional,
junto da infraestrutura inexistente, fez com que surgissem diversas doencas, proprias das
condicdes precarias de habitacdo, o que possibilitava o0 aumento de epidemias e enfermidades.
A higiene e sanitarizacdo social apareceu como uma necessidade primaria, o que fez a ciéncia
atuar como grande salvadora do pais industrializado. O pais ndo poderia se edificar afastado da
ciéncia, e a medicina, como ramo da ciéncia, ndo poderia se legitimar sem trazer para si as
tarefas de construcdo nacional. O nacionalismo se tornou o maior orientador ideoldgico da
medicina (BOARINI; WANDERBROOK JUNIOR, 2007).
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Grandes nomes da medicina brasileira foram adeptos da eugenia, mas, em
contrapartida, nem todos aderiram a mesma, ja que no Brasil houve uma confusdo entre
saneamento, higiene e eugenia, a ponto de que propostas que diziam respeito a salde da
populacdo se misturavam de tal modo que se colocava no mesmo discurso das propostas de
educacao fisica na escola com proibicdo de casamento.

O eugenista de maior relevancia entre os brasileiros foi o escritor e médico paulista
Renato Kehl. Entre 1917 e 1940 ele assumiu o papel de fazer propagandas eugénicas como uma
missdo politica e intelectual, recebendo o titulo de “pai da eugenia no Brasil”.

No periodo de 1910 e 1920, Kehl estava associado ao movimento médico-
sanitarista e a um grupo de psiquiatras voltados para higiene mental. Ao longo desses anos, suas
concepcdes, apesar de ter posicfes mais radicais da eugenia, ligava-se a um tipo de eugenia
preventiva, voltado para higiene das doencas e vicios socias e, de outro lado, a eugenia positiva,
cujos objetivos era incentivar a reproducgdo dos individuos considerados aptos. Mas ao final dos
anos 1920, ele se afastou desse modelo de eugenia e esse estilo mais suave perderia espaco em
suas obras intelectuais, pois, anteriormente, ele tinha uma visdo mais positiva sobre o Brasil,
mas depois houve um distanciamento do pensamento médico-sanitarista, aumentando sua
afeicdo pelos conceitos mais extremos da eugenia negativa (SOUZA; WEGNER, 2013).

Quando Kehl se desligou do Departamento Nacional de Salde Publica para dar
exclusiva dedicacdo a Industria Quimica e Farmacéutica Bayer do Brasil, ficou evidente sua
simpatia pela Alemanha e, em especial, a lei de esterilizacdo desse pais, defendendo essas acoes
como forma de controle eugénico da populacdo. Conforme seu entendimento, as pessoas
achariam cruel o langamento de degenerados nos abismos do Taigeto, mas ndo é menos cruel
assistir a proliferacdo dos desgracados que vieram ao mundo para sofrer com deformacdes,
chegando até mesmo a comparar 0s seres humanos com uma planta inutil, pois, para ele, o fato
de que impedir o alastramento de uma erva daninha é praticado por qualquer agricultor, mas
impedir a proliferacdo de individuos anormais ndo é visto da mesma forma, ja que era
considerado um absurdo (MACIEL, 1999).

O ano de 1929 foi fundamental para 0 movimento eugenistas no Brasil, ja que
Renato Kehl passou a publicar mensalmente o “Boletim de Eugenia”. O propdsito do periddico
era os estudos cientificos da hereditariedade, descendéncia e evolugéo, assim como o papel da
economia e do meio social, educacdo, costumes, imigracdo, emigragdo e mesticagem. Assim, o
foco da discussdo, ao final da década de 1920, era imigracdo, branqueamento e os efeitos da
miscigenacdo racial (SOUZA, 2012).
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“Ligdes de Eugenia” foi um livro publicado por Renato Kehl em 1929, refletindo a
nova face do eugenismo no Brasil. As reflexdes expostas nesse livro foram amplamente
elogiadas, pois foi acolhida a ideia de que “o mestigo ¢ feio, fraco, e inferior aos individuos
puros que o formaram”. Esse livro traduzido para o alemdo e o espanhol fundamentou a
trajetoria mais radical e racista da jornada deste autor (SOUZA; WEGNER, 2013).

O 1° Congresso Brasileiro de Eugenia ocorreu em 1929, abordando diversas
questdes problematicas da eugenia. Roquette Pinto foi o presidente do Congresso e o secretario-
geral foi Renato Kehl. Estando aberto ndo s6 para os médicos, mas também para os profissionais
de diversas areas, na tentativa de alargar o debate em torno de algo que seria interesse de todos.
Um dos temas abordados por tal Congresso foi o problema da imigracdo, entendida como
responsavel pela contaminacao de todos os esfor¢os da ciéncia em favor da raca e da esperanca
de fazer uma pétria forte, mais util e mais bela (MACIEL, 1999).

Uma outra tese apresentada no Congresso foi a “adverténcia do perigo que ameaga
a raga com o feminismo”. O movimento feminista criou um problema para a eugenia, levando
0S eugenistas a se preocuparem com o papel tradicional feminino, tendo em vista que as
mulheres eram importantes como “procriadoras” da nova raga. Grande parte das discussoes
eram acerca do casamento e da procriacdo, tratando até da idade dos cOnjuges e 0s testes para
habilita-los ao casamento e procriagdo (MACIEL, 1999).

Mas o tema que mais gerou debates foi a imigracdo, havendo embate no discurso
entre A. J. Azevedo Amaral e Roquette Pinto. Amaral afirmava que o problema da imigragao
deveria ser visto de forma ldgica, pois ndo se tinha como negar que o meio social, moral,
econdmico e fisico tinham papeis determinantes da raca, por isso deveria ser repelida a politica
imigratoria. Sua preocupacdo era a criacdo de uma raga superior ndo s6 no quesito de salude
fisica, mas com atributos intelectuais o suficiente para assimilar o desenvolvimento da cultura.
De outro lado, Roquette Pinto se contrapde a esse pensamento, pois a tese do Dr. Azevedo
Amaral negava todas as conquistas dos brasileiros na ocupacao de sua terra. Para Roquette, o
Brasil ndo era apenas uma expressdo verbal va, mas um fato, uma realidade (MACIEL, 1999).

Outra proposta do Congresso foi a “Esterilizagdo eugénica dos criminosos”, que
entrou em votacéo e foi aprovada, sendo legitima a esterilizacdo dos degenerados. E, apesar de
tais medidas ndo terem se efetivado no Brasil — pelo menos de maneira formal —, é perceptivel
que pela aprovacgdo da tese existiram propostas nesse sentido e que elas foram levadas a serio
tendo respaldo médico.

Em 1930, o discurso eugénico ganharia forca no Brasil, preparado para chegar em

pontos mais ousados, pois foi 0 momento da “eugenia negativa”. Com a institucionalizacdo do
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movimento com o Boletim de Eugenia e da Comissé@o Central Brasileira de Eugenia (CCBE) —
fundada em 1931 — os eugenistas brasileiros intentavam acompanhar os movimentos mundiais
em torno da regeneracdo eugénica do homem. Para eles, era 0 momento de criar instituicoes
cientificas voltadas para regeneracdo integral da nacionalidade (SOUZA, 2012).

As ideias, discursos e propostas de eugenia para o Brasil mostraram objetivamente
um racismo cruel, se baseando numa justificativa de progresso e de saida da situacdo de atraso
em que se encontrava o pais. Os cientistas apregoavam que a hereditariedade determinava o
futuro dos individuos em um pais que pela prépria natureza era desigual. A populacdo era vista
como um objeto a ser moldado por critérios considerados cientificos e ainda por pressupostos
de uma hierarquia racial.

Assim, passa-se a exploracao dos métodos de mapeamento do genoma, assim como
manipulacdo do mesmo, para uma melhor compreensao sobre como a possibilidade de eugenia

se apresenta no panorama atual.



27

3 OS PERIGOS DA NEOEUGENIA PELA IDEOLOGIA DE APERFEICOAMENTO
HUMANO

Na segunda metade do século XIX, o ramo da genética surgiu com o
desenvolvimento dos estudos sobre o gene, cunhado por Gregor Johan Mendel. Em 1866,
Mendel publicou suas pesquisas sobre a hereditariedade das ervilhas comuns, que nao teve
reconhecimento imediato, mas ap0s trés décadas, a comunidade cientifica mobilizou-se e
inimeros cientistas passaram a estudar genética, analisando as implicagdes na vida vegetal,
animal e humana (VIEIRA, 2004).

A natureza fisica dos genes era uma incognita até 1950, quando, o bioguimico
James Watson e o biofisico Francis Crick desenvolveram o revolucionario modelo da dupla fita
de DNA, sendo uma das maiores descobertas cientificas do século XX. J& em 1970,
pesquisadores descobriram a possibilidade de separar os genes em locais predeterminados ao
longo da molécula de DNA e inserir tais genes de forma reprodutivel (GOLCALVES; PAIVA,
2017). Sabbatini (2001) faz uma comparacgéo entre 0 mito grego de Pandora, no qual Pandora
ao abrir uma caixa que jamais poderia ser aberta, deixou espalhar todos os males pela Terra.
Quando Watson e Crick decifraram o modelo molecular do DNA, foi aberta a caixa que deu
subsidio a todas as pesquisas no campo da genética, abrindo uma caixa que suscitou e ainda
suscita diversos questionamentos acerca desse campo vasto e desconhecido.

Assim, esses avancos foram a base para o surgimento da engenharia genética e o
desenvolvimento dos grandes projetos no campo da genética, passando pela clonagem até o
Projeto Genoma Humano, que é considerado o megaprojeto cientifico da contemporaneidade.
James Watson ao se manifestar sobre a mudancas das instrucdes genéticas do ser humanos,
afirmou que seria apenas um produto da evolucdo, moldadas para a adaptacdo do ser humano a
condigdes que podem ndo mais existir. E fez a colocacédo de que se 0s humanos compreendem
que sdo imperfeitos, logo, por que ndo 0s tornar um pouquinho mais aptos a sobrevivéncia?
(GOLCALVES; PAIVA, 2017)

Partindo dessa ideia, intenta-se analisar, nesse capitulo, a existéncia de métodos
razoavelmente simples que sdo capazes de realizar mudancas genéticas, 0 que causa uma
apreensdo quando se pensa no avango desenfreado da ciéncia e no risco de eugenia causado
pelo anseio de aperfeicoamento humano. Primeiramente é abordado a grande inovacgao
cientifica que foi o Projeto Genoma humano, e como esse projeto foi o propulsor de diversos
outros progressos, como o CRISP/Cas9, sendo este um método relativamente facil de ser

executado em laboratorios. E relevante refletir sobre essas descobertas e métodos, pois eles



28

podem gerar consequéncias graves na diversidade humana e no proprio conceito do que é ser
humano, o que acarreta certa inquietacao sobre a possibilidade da criacdo de seres com tragcos

genéticos especificos.

3.1 Projeto genoma humano

O século XX foi marcado pelo desenvolvimento tecnoldgico em diversas areas,
havendo trés programas que mostram a face de todo esse avanco, sendo estes 0s projetos
Manhattan, Apolo e Genoma Humano. Maria Helena Diniz afirma que o Projeto Genoma
Humano (PGH) constitui um dos mais importantes empreendimentos cientificos do século XX
e XXI e um dos mais fascinantes estudos que poderia ter sido realizado nessa nova era cientifica
(DINIZ,2002). J4 James Watson tem a visdo de que 0 PGH ¢ o “manual de instru¢des da espécie
humana” (WATSON, 2005).

O PGH tinha como objetivo o desenvolvimento detalhado do mapa fisico e genético
do genoma humano, determinando a sequéncia completa dos nucleotideos do DNA. O
mapeamento do genoma humano consiste na localizagdo dos genes nos cromossomos e 0
conhecimento das distancias fisicas e genéticas que os separam, bem como o sequenciamento
do DNA de cada cromossomo. Os dois principais tipos de genoma humano sao o genético e 0
fisico. O mapa genético indica a distancia entre genes, baseando-se em analises de suas
transmissbes nas familias, descobrindo qual frequéncia em que os genes ligados, ou seja,
aqueles localizados préximos, no mesmo cromossomo, Se separam durante a meiose,
ocasionando a recombinagdo (CHAUTARD-FREIRE-MAIA, 1995).

E preciso fazer uma diferenciacdo entre a genética classica ou a chamada genética
mendeliana e a nova genética. De maneira simplificada, a genética mendeliana € aquela que
realiza estudos entre um Unico gene e um traco, ou uma doenca, ja a genémica € a que realiza
estudos diretos no gene e nas suas fungdes. Os estudos da genética classica tinham como
modelos os animais e vegetais para a analise dos padrbes genéticos de transmissdo e de tragos
herdados, sendo aplicado esse conhecimento aos humanos. A gendmica, por ter como alvo o

proprio gene humano, tem como objetivo a compreensédo de tracos e doencas poligénicas® e

'As chamadas doencas poligénicas sio aquelas doengas genéticas que acontecem por meio de diversos fatores
ambientais e algumas mutages em alguns genes e em diferentes cromossomos, como por exemplo, o Alzheimer
e a pressdo alta (MESTROVIC, 2018).
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multifatoriais?, que envolvem as diferentes interagdes entre os genes e os fatores ambientais
ndo genéticos (CORREA, 2002).

O PGH foi 0 marco da nova genémica. O seu primérdio foi na década de 80, nos
Estados Unidos, com iniciativa do Departamento de Energia que tinha, em principio, o objetivo
instrumental de estudar os efeitos das radiagdes com exposi¢do de baixa intensidade sobre 0s
genes humanos. Tal interesse do Departamento proveio do fato que desde a segunda guerra
mundial, a producéo de armas nucleares ficou a cargo da Comisséo de Energia Atdmica, que
além dos projetos e producdo de armas nucleares, era responsavel pelo desenvolvimento de
energia nuclear civil —tanto para promover a energia quanto para regulamentar a seguranca das
usinas. Na década de 70, foi percebido que as atribui¢Bes desta comissdo ndo eram harmonicas
e foi criada a Comissdo de Controle Nuclear e a nova Administracdo da Pesquisa e
Desenvolvimento em energia, que se transformou rapidamente no Departamento de Energia,
que manteve a atribuicédo de producdo de armas nucleares e seguranga dos processos utilizados.
Tonou-se assim, a genética humana, mais um dos objetivos desse Departamento (OLIVEIRA,
2002).

Robert Shinsheimer, diretor da Universidade da California em Santa Cruz, propds,
em 1984, a criacdo de um instituto de sequenciamento do genoma humano, no intuito de trazer
prestigios para sua instituicdo. Apesar de, ano seguinte, ele promover uma reunido entre
bidlogos de renome dos Estados Unidos para discutir sobre a criacdo de tal instituto, essa ideia
ndo vingou, mas gerou adeptos para empreender esforcos em tal sentido. Ainda assim,
Sinsheimer, continuou no proposito de criacdo desse instituto (OLIVEIRA, 2002).

A proposta inicial do Departamento de Energia somaram-se outras, que partiram de
cientistas, de centros de pesquisas e também dos Institutos Nacionais de Salude dos Estados
Unidos, que foram inserindo outros interesses medicos para serem desenvolvidos e
pesquisados. Para agenciar o PGH foi criado o Centro Nacional de Pesquisa do Genoma
Humano nos Estados Unidos, ficando a cargo de James Watson a direcdo principal, onde foi
criado e assinado um memorando de acordo sobre as cooperagdes entre os Institutos Nacionais
de Saude e o Departamento de Energia (OLIVEIRA, 2002).

O projeto foi pensado com base na cooperacdo, mas essa passou a sofrer golpes
seguidos, pois existiu a vontade de patentear as descobertas. Os Institutos Nacionais de Saude

tentaram patentear as sequéncias de DNA descobertas por seus pesquisadores sem informar

2 Também conhecidas como doencgas complexas, estio provavelmente associados aos efeitos de multiplos genes
em combinagdo com estilo de vida e fatores ambientais. Estas combinag6es por maltiplos fatores contribuintes
faz com que sejam chamadas de doenc¢as multifatoriais (MESTROVIC, 2018).
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James Watson, o que gerou varias controvérsias no Estados Unidos. Para Watson tais atitudes
impediam o avanco cientifico, ja que desde o inicio das discussdes sobre 0 sequenciamento do
genoma, sugeriu que eram necessarias a cooperacdo internacional e a livre circulacdo das
informac0es cientificas, os comportamentos dos Institutos demonstravam que ndo existia
cooperacéo internacional efetiva (OLIVEIRA, 2002).

Outro problema foi que diversos diretores do Centro Nacional de Pesquisa foram
convidados para trabalhar em companhias privadas para o desenvolvimento do mesmo projeto.
Isso instalou uma competicdo, uma corrida, pois até entdo 0s projetos possuiam apenas
financiamento publico, o que gerou o encurtamento do prazo previsto para finalizagcdo do
projeto (FLORIA-SANTOS; NASCIMENTO, 2006). Com o interesse das companhias
privadas, outras questdes relacionadas comegaram a ser suscitadas causando discussdes no
meio cientifico. Os cientistas, que até entdo realizavam o projeto na area publica e ja tinham
dominado diversas informacdes sobre 0 genoma, levaram essa producdo para as empresas
privadas o que criou uma vantagem para essas. Contudo as descobertas produzidas no ambito
particular ndo seriam compartilhadas com os Centros de Pesquisa, quem queria ter acesso a tais
informac0es precisava compra-las. (OLIVEIRA, 2002).

Assim, de um lado a questdo do patenteamento era rejeitado, e de outro, era ansiado.
A Europa se demonstrou contraria, mas caso 0s Estados Unidos requeressem, também fariam
solicitacdo. O que fez o estudo ser realizado tanto pelos consorcios publicos, como pela
iniciativa privada. Pesquisadores do mundo voltados para 0 mesmo fim, que em primeiro plano,
era sequenciar os genes contidos na dupla hélice do DNA humano, para depois de efetuado este
mapeamento de todo o0 genoma, desenvolver uma analise de cada um dos genes para descobrir
suas reais fungoes, e se existem fungbes que sdo desenvolvidas por um mesmo gene de forma
igual em diferentes seres humanos (OLIVEIRA, 2002).

Outra consequéncia dessa cooperacao internacional, e também das patentes, foi que
0 prazo previsto para o término do sequenciamento do genoma humano foi adiantado em cinco
anos, com 95% do genoma humano sequenciado em junho de 2000. Apds isso, 0s cientistas
passaram a ter como proposito as funcdes e interacdes de cerca de 40 mil genes contidos na
cadeia do DNA para determinar como o acido desoxirribonucleico € lido e aplicado pelas
celulas do organismo (OLIVEIRA, 2002).

Cassier, ao fazer um estudo histérico sobre 0 PGH, aponta algumas dificuldades
especificas dessa forma de colaboracdo. Dentre elas, é possivel apontar: a mudanca de
laboratorio do pesquisador; os desequilibrios financeiros entre a face publica e académica da

pesquisa e a privada; e também os desentendimentos sobre prazos e restricdes para publicacédo
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e comunicacgéo dos resultados, fontes importantes de conflitos. Outro ponto particularmente
critico no consorcio de pesquisa seria a necessidade de convergéncia entre as técnicas utilizadas
e a protecdo da informacgdo. A pesquisa em consorcio determina uma definicdo de interface
técnica e de coordenacdo entre equipes e centros, o que implicaria no controle e padronizacéao
dos dados de cada unidade participante do consécio. Isso para que, ao final do processo de
sequenciamento, as partes (sequéncias) se soldem (CORREA, 2002).

Indubitavelmente, o ponto mais sensivel nessa colaboragéo entre pesquisas publicas
e privadas nos consdrcios biotecnoldgicos é a protecdo da informacg&o. Os resultados obtidos e
a circulacdo destes, fizeram surgir a necessidade da criagdo de novas formas de geréncia que
respondessem a quem pertencia os direitos de propriedade intelectual, sobre quais informacgdes
recai essa propriedade, quais sdo de dominio publico, e qual o momento adequado para serem
divulgadas (CORREA, 2002). Portanto, surgem diversas discussdes as quais demandam
cuidado e reflexdes aprofundadas, tendo em vista o alto nivel de importancia.

Desde o inicio do PGH, foi reconhecida a importancia da investigacdo sobre as
questdes éticas, legais, e sociais da pesquisa genémica. Em 1990, com objetivo de lidar com
essas questdes, criou-se o Programa de Implicagfes Eticas, Legais e Sociais (Etica, Legal, and
Social Implications of the Human Genome Project — ELSI), como parte integrante do PGH.
Sendo-lhe destinado 3 a 5% do orcamento anual do Projeto. A relevancia e preocupagcdo com
relacdo aos problemas éticos e sociais previsto com o advento do PGH sdo notaveis, haja vista
a questdo da natureza e do valor da vida humana que sempre é suscitada (CHAUTARD-
FREIRE-MAIA, 1995).

A proposta do programa ELSI foi a formacg&o bioética sobre pesquisa do genoma
humano e as possiveis consequéncias praticas deste, como por exemplo: aconselhamento
genérico, exames geneéticos, o impacto social da engenharia genética, estudos em populacGes
indigenas, a estigmatizacdo pela doenca genética, privacidade da informacdo genética, entre
outros. Logo, tinha por objetivo maximizar os beneficios do uso da genética e minimizar 0s
prejuizos de sua aplicagio para a sociedade (FLORIA-SANTOS; NASCIMENTO, 2006).

Adotou-se uma orientacdo especifica no programa ELSI, que visou a alfabetizacao
bioética sobre a pesquisa do genoma e deu um treinamento de alto nivel a professores e
pesquisadores universitarios oriundos tanto das ciéncias humanas como das biomédicas, para
que eles reproduzissem aos estudantes de graduacdo os contetidos e problematizacées, pelo
menos em linhas gerais, propostos pela coordenagéo central do PGH. O programa, desta forma,
¢ uma aculturacdo da pesquisa e das inovagdes genéticas. Alguns o consideram como o

subprograma mais importante do PGH, uma vez que discute problemas gerados a partir de todos
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0s outros projetos do PGH, como os estudos do céancer, o Projeto Genoma da Diversidade
Humana, a genética comportamental, entre outros (CORREA, 2002).

A énfase inicial do programa foi definida em quatro areas: privacidade da
informacdo genética, equidade no uso da informagao genética, introducdo segura e efetiva da
informac&o genética na clinica e educacéo profissional e publica.

Um relatério governamental de 1992 descreveu o programa ELSI como bem-
intencionado, mas com pouco poder no estabelecimento de politicas, sendo recomendado que
um grupo independente fosse criado para rever tais questdes éticas, legais e sociais do PGH. O
ELSI continuou como um influenciador de pesquisas sobre assuntos éticos, principalmente a
respeito da introducdo adequada de rastreamento genético para doengas comuns, assim como a
criacdo de atividades para a educacdo da populacdo em assuntos de genética e para o
estabelecimento de opg¢des politicas para que novas comissdes viessem a considerar
(CHAUTARD-FREITE-MAIA, 1995).

Em julho de 1997, mais de 80 Estados foram representados no Comité de
Especialistas Governamentais e aprovaram em consenso o Projeto de Declaracdo Universal do
Genoma Humano e dos Direitos Humanos, sendo adotada pela Conferéncia Geral da Unesco,
em sua 29° sessdao. O artigo 1° dispde que “o genoma humano constitui a base da unidade
fundamental de todos os membros da familia humana bem como de sua inerente dignidade e
diversidade. Num sentido simbdlico, é o patrimonio da humanidade” (UNESCO, 1997). Além
disso, garante também a protecao de informacéo sobre 0 genoma, mas, na pratica, essa protecdo
é limitada, tornando os sujeitos vulneraveis aos interesses do mercado biotecnoldgico.

Um exemplo muito emblematico sobre o patenteamento de informacdes genéticas
é o caso dos genes BRCAL e BRCA2. Em 1994, apds dez anos de pesquisa em diferentes
centros do mundo, notou-se que a mutacdo do gene BRCAL foi sequenciada e clonada. Essa
alteragdo aumenta o risco de um determinado tipo de cancer de mama, e de forma menos
frequente, o cancer de ovario. 1sso gerou uma corrida por patentes e operaces de compras de
direitos, o resultado desse sequenciamento foi adquirido por uma empresa de biotecnologia
norte-americana, a Myriad Genetics, que era associada a uma empresa de industria
farmacéutica, a Eli Lilly (CORREA, 2002).

Como esse gene sofre muitas mutacdes, a Myriad era a Unica empresa autorizada a
pesquisar sobre essas novas alteracdes nos Estados Unidos. Como proprietaria do gene, ela
possuia o poder de explorar comercialmente quaisquer novos testes genéticos de predisposigdo

aqueles canceres.
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Isso se demonstra altamente problematico de varios pontos de vista, ja que esse
mercado de testes se autonomiza do contexto médico e ainda comercializa os testes diretamente
aos clientes, sendo realizada com apoio das seguradoras de saude e de vida. Estas que pagam
pelos exames de seus clientes para conhecerem os resultados de um suposto risco genético. Em
conjunto com as seguradoras, a empresa Myriad realiza acordos, assegurando uma clientela em
um mercado em que ja possui monopolio (CORREA, 2002), o que expressa o problema das
patentes na area da salde, pois 0s precos dos testes ficam a critério da empresa e 0 acesso pode
ficar limitado a determinadas classes sociais. Além disso, 0 que deveria ser uma descoberta em
prol da salde humana passa a beneficiar apenas o mercado, tornando-se inacessivel a todas as
pessoas, pois esse progresso desemboca em uma racionalidade econémica e administrativa.

Porém, em junho de 2013, depois de anos de monopolio sobre os genes BRCAL e
BRCAZ2, a Suprema Corte dos Estados Unidos determinou que os segmentos de DNA naturais
ndo podem ser patenteados, pois a Myriad ndo tinha criado e nem alterado nenhuma parte da
informacdo genética desses genes, a localizacdo e ordem existiam na natureza antes que a
empresa encontrasse, as mutaces ocorriam de forma natural, ndo cabendo patente. Mas essa
decisdo deixou claro, no entanto, que patentes de novas aplicacBes do conhecimento sobre o
gene e patentes de genes modificados sdo cabiveis, sendo possivel pedir patenteamento desde
que haja uma intervencdo humana. O que deixa espaco para empresas aplicarem ideias
econdmicas e monopolizarem exames, tratamentos e tudo o que envolver o novo conhecimento
(ORSI, 2013).

E visto que as descobertas genéticas apresentam, a0 mesmo tempo, uma promessa
e um dilema. A promessa é que em um futuro breve sera possivel o tratamento de uma série de
doencas debilitantes. O dilema consiste no fato de que o recém descoberto conhecimento
genético pode abrir portas para a modificacdo da prdpria natureza das pessoas — seja para
melhorar o humor, para escolher a altura, o sexo e outras caracteristicas dos filhos, para
aprimorar as capacidades fisicas e cognitivas ou para tornar seres melhores que o esperado.
Apesar das pessoas acharem pontos da manipulagdo genética inquietantes, é dificil afirmar até
que ponto se sabe o que ha de errado na reengenharia da natureza humana (SANDEL, 2013).

O PGH abriu espaco para diversas mudancas na area da genética, possibilitando
que os seres humanos tivessem novos anseios sobre sua prépria existéncia. Uma dessas grandes
descobertas, possibilitada pela descoberta do genoma, € o sistema CRISP/CAs9, que ganhou
destaque por sua simplicidade de manuseamento em laboratdrio. Tal sistema é muito apreciado
pelo seu grande potencial terapéutico que a cada dia ganha um conhecimento pormenorizado

de seus mecanismos de atuacdo e das diferentes técnicas de modificagao.
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3.2 O uso do sistema de edicéo genética CRISPR em humanos

N&o existem davidas sobre as constantes mudancas no mundo. Contudo, nas
ultimas décadas, as transformagdes tém ocorrido em uma velocidade avassaladora, em especial
no que diz respeito ao desenvolvimento tecnocientifico. A genética sempre buscou entender os
mecanismos de herancas das caracteristicas dos seres vivos ao longo das geragdes. Ao unir-se
com a Biologia Molecular, surgiu a possibilidade de alteracdo do proprio DNA.

Os crescentes avancgos na area da terapia génica tém revolucionado a maneira de
pensar a respeito de todas as coisas, principalmente na area da satde. O sistema CRISPR é uma
dessas novidades, pois constitui 0 mecanismo de defesa das bactérias e, quando associado com
uma enzima chamada Cas, pode cortar precisamente 0 DNA, o que permite ser utilizado para
editar o genoma tanto de plantas como de animais, uma descoberta que tem se destacado devido
a sua versatilidade e simplicidade de manuseamento em laboratdrio. O potencial terapéutico
tem crescido com o conhecimento cada vez mais pormenorizado dos seus mecanismos de
atuacdo e das diferentes estratégias de modificacdo usadas para melhorar a eficiéncia e
especificidade.

Em 1974, criou-se a técnica denominada TALEN (Transcription Activator-Like
Effector Nucleases) para realizar a edicdo do DNA. Nas pesquisas em bacteriofagos (virus que
atacam bactérias), as enzimas que fizeram ser possivel mutacées no DNA foram denominadas
de tesouras genéticas, sendo esse o inicio da Engenharia Genética. A possibilidade de alteracao
do préprio codigo do DNA, ao invés de apenas descrevé-lo, e a pouca precisdo do método
TALEN, causaram preocupacdes na comunidade cientifica, de modo que foi acatada uma
dilacdo voluntaria das pesquisas para ocorrer uma maior discussao do assunto. Em 1975 foi
realizado o Congresso Internacional sobre Moléculas de DNA Recombinante, que motivou a
elaboracdo de normas de biosseguranca e limites para pesquisa com DNA recombinante
(GOLDIM; LAUXEN, 2015).

A baixa precisdo da técnica TALEN fez com que os pesquisadores buscassem o
aperfeicoamento da edicdo do DNA, o que levou ao desenvolvimento da técnica ZFN (Zinc
Fingers Nucleases). Essa tecnologia sofisticou 0 método TALEN e aprimorou a precisdo da
edicdo das sequéncias de DNA manipuladas em laboratérios. Mas apenas melhorou uma outra
que ja existia, ndo gerando maiores repercussdes éticas e nem alterando as regras de
biosseguranca.

Desta forma, sobreveio o método CRISPR (Clustered Regularly Interspaced Short

Palindromic Repeats), uma técnica que de certa forma € considerada simples e precisa em
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termos de sequéncias editadas. As antigas “tesouras genéticas”, com a maior precisdo, passaram
a ser denominadas de “bisturis genéticos”. Inicialmente, para realizar mutacdes especificas, foi
produzida uma proteina para cada genoma a ser modificado. Posteriormente, a técnica foi
associada a proteina 9, resultando no conhecido sistema denominado CRISPR-Cas9
(Repeticdes Palindrémicas Curtas Agrupadas e Regularmente Interespacadas — associadas a
Proteina 9), sendo esta técnica utilizada para os diversos genomas objetos de modificacbes
(GOLDIM; LAUXEN, 2015).

A técnica foi descoberta como um mecanismo de defesa das bactérias contra virus
invasores (bacteriéfagos), ou seja, uma espécie de sistema imunolégico. Usualmente, as
bactérias sdo expostas a condicdes de stress, como infec¢bes por bacteriéfagos e outros
elementos genéticos, isso fez com que evoluissem seus processos reguladores de defesa,
transformando a forma de responder aos fatores de estresse ambiental, em especial aos ataques
virais. Pode-se dizer que as bactérias, ap6s entrar em contato com o0s bacteriéfagos e se
defenderem, “lembram” a partir dos materiais genéticos de bacteriofagos que entraram em
interacdo. Assim, o material genético recebido do exterior podera conferir a bactéria
mecanismos de imunidade adaptativa, fruto da integracdo de pequenas por¢des do material
genético externo em regiGes de sequéncias repetitivas da bactéria designadas por CRISPR
(LAUXEN, 2014).

Outro elemento importante do mecanismo é um conjunto de enzimas chamadas Cas
(proteinas associadas & CRISPR), que realizam um corte preciso do DNA e eliminam 0s virus
invasores. Existem diversas enzimas Cas, mas a Cas9 é a mais conhecida e mais utilizada para
fins de manipulacéo. Essa combinagéo gerou o método CRISP/Cas9, sendo o Cas9 uma enzima
responsavel pelo corte do DNA e o CRISP, uma colecdo de sequéncias de DNA que direciona
exatamente onde o Cas9 deve cortar (GOLDIM; LAUXEN, 2015).

A partir de mecanismos moleculares do sistema imunoldgico bacteriano, o sistema
CRISPR possibilita a edicdo do genoma através de clivagem (corte) do DNA por uma
endonuclease (0 Cas9), que é uma substancia quimica que quebra as conexdes do DNA, guiando
a partir de uma sequéncia de RNA, sendo capaz de se parear com as bases de uma sequéncia-
alvo. A degradacéo ocorre caso a por¢do de material genético invasor ja tenha contactado com
a bactéria e integrado o seu genoma, estando presente na forma de RNA no complexo
CRISPR/Cas, que agora ira destruir a nova invasdo (RAMOS, 2016). Logo, as sequéncias sdo
transcritas e transformadas em pequenos RNA, estes que guiam um complexo multifuncional

de proteinas (Cas) para reconhecer e fragmentar o material genético de estrada externa.
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Ao adquirir as sequéncias espagadoras de um dado fago — virus que infecta bactérias
— por uma célula, é conferida uma menor sensibilidade a infecgdes posteriores por este mesmo
virus. Por isso, essa forma de edicdo de genoma se mostrou fundamental no avanco dos
tratamentos e prevencdes de doengas humanas.

O sistema CRISPR é uma matriz de cépias repetidas conectadas por sequéncias
capazes de indicar em que posicdo de DNA a enzima Cas9 deve efetuar a clivagem para inativa-
lo. As sequéncias litigantes sdo chamadas de espacadoras e sdo normalmente obtidas a partir
dos elementos genéticos que invadem as células microbianas, os bacteriéfagos. Um CRISPR
pode ser ativado pelos seus genes vizinhos CRISPR-associados (CAS), e os espagadores serdo
processadas em RNA molecular. A forma de RNA espacadores vai reprimir as atividades de
elementos estranhos com regides complementares inversas que invadem as células hospedeiras
(RAMOS, 2016).

Isto posto, a técnica CRISPR viabiliza a edicdo de sequéncias de DNA alvo-
especificas do genoma de qualquer organismo pela acdo exclusiva de somente trés moléculas:
a nucleasse (Cas9), responsavel pela clivagem do DNA dupla fita; um RNA guia, que leva o
complexo ate o alvo; e 0o DNA alvo. O sistema progride em trés fases: aquisicdo do DNA viral;
processamento dos RNA guias; degradacdo do invasor. No primeiro passo, a célula identifica
um novo invasor e integra uma parte do seu DNA no lécus CRISPR do hospedeiro, assim que
o protoespacador for integrado dentro do l6cus CRISPR, este sera denominado espacador. Ja
no segundo passo, 0 RNA é sintetizado, processando em pequenos RNAs maduros e funcionais.
Estes RNAs curtos sdo fundamentais para o ultimo passo, que é a degradacdo do invasor, onde
eles detectam a sequéncia invasora e servem de gatilho para a degradagdo do invasor por
proteinas Cas (EL-HANI; JOAQUIM, 2010).

Com o avanco das pesquisas, essa ferramenta, que ja vinha sendo utilizada pela
industria leiteira na cultura dos iogurtes e queijos para impedir a contaminacdo das bactérias
por virus, foi aos poucos se aperfeicoando e passou a ser considerada uma grande saida para o
desperdicio de alimentos. Com 0s novos experimentos, ficou demonstrado que a técnica
também pode agir em plantas, animais e, inclusive, em seres humanos (GOLDIM; LAUXEN,
2015).

O método foi utilizado em camundongos e os estudos mostraram que existia 0
potencial para a cura de doengas que ocorrem em seres humanos. Posteriormente, cientistas
chineses modificaram, com éxito, sequéncias especificas em macacos, 0 que deu margem para

a geracdo de macacos com doencas humanas como, por exemplo, Alzheimer e Parkinson, para
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servirem como modelos nos diagnosticos e tratamentos de doengas graves em seres humanos
(GOLDIM; LAUXEN, 2015).

Inicialmente, essas pesquisas tiveram reacdes favoraveis, mas depois passou-se a
indagar a adequacdo em espécies com tdo alto grau de desenvolvimento. Os grandes
guestionamentos foram em torno do direito de gerar intencionalmente linhagens de animais
portadores de doencas tdo graves, assim como a possibilidade de patenteamento das respectivas
linhagens e a consequente apropriacdo do patrimonio genético por companhias ou pessoas,
como ja havia acontecido anteriormente.

Novas pesquisas foram publicadas em abril de 2015, realizadas na China, que
utilizou o mecanismo CRISPR-Cas9 para a edicdo de sequéncias de DNA em embrides
humanos. A pesquisa desenvolveu-se ao redor de 86 embriGes produzidos para fins de
reproducao assistida, considerados inviaveis, pois tinham 3 conjuntos de 23 cromossomos, em
vez de 2, que seria 0 normal. O objetivo dos cientistas foi a substituicdo de um gene cuja
mutacdo esta associada a doenca Beta-Talassemia, que faz parte de um grupo de doencas
hereditarias do sangue, como, por exemplo, a anemia grave. Dos 86 embrides utilizados na
pesquisa, 71 sobreviveram ao procedimento inicial de edicdo do DNA. Ao final do experimento,
apenas 7 embrides apresentaram a combinacdo desejada. A pesquisa também verificou outras
substituicOes indesejadas, que poderiam gerar mutagdes inesperadas. Os pesquisadores
afirmaram que seriam necessarias mais pesquisas para verificar se era viavel a aplicacdo do
método em embrides normais (CORDEIRO, 2014).

Ja em setembro de 2015, foi a vez de uma cientista britanica pedir autorizacao para
estudar a utilizacdo do sistema em embrides humanos excedentes, no intuito de investigar o
grau de eficiéncia do método de CRISPR-Cas9, mas sem envolver sequéncias associadas a
doencgas. A finalidade era conhecer melhor o desenvolvimento inicial do embrido e a
potencialidade da técnica para as pesquisas com células-tronco (KELLAND, 2015).

O desenvolvimento do CRISPR-Cas9 vem trazendo perspectiva de cura de doengas
e representa o protétipo de terapia génica. Surgiram diferentes estratégias biologicas para a
engenharia gendmica, mas a maioria revela limitacdes relacionadas a baixa eficiéncia,
manutencgdo ou riscos significativos. O mecanismo apresenta uma maneira muito mais simples
e segura para a modificacdo do gene alvo. Vérios estudos em células modelos de animais tém
sido publicados, demonstrando suas vantagens com relacdo as técnicas de terapia génica
convencionais. Pesquisas crescentes vém sendo realizadas para o tratamento de determinados
grupos de doencas genéticas (GOLDIM; LAUXEN, 2015).
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Entende-se como terapia génica a capacidade do melhoramento genético por meio
da correcdo de genes alterados (mutados) ou modificacdo sitio-especificas que tenham como
alvo o tratamento terapéutico. O ambito desta abordagem é amplo, com potencial tratamento
de doencas causadas em genes recessivos (como a fibrose cistica, hemofilia, distrofia muscular
e anemia falciforme), doencas genéticas adquiridas como cancer, e determinadas infeccOes
virais, como a AIDS (GOLCALVES; PAIVA, 2016).

Existe uma importante questdo acerca do tipo de célula alvo da terapia génica que,
atualmente, se subdivide em dois grandes grupos: terapia génica de linhagem germinativa e
terapia génica de células somaticas. No que diz respeito a terapia génica de linhagem
germinativa, as células germinativas, como o espermatozoide e o évulo, sdo modificadas pela
introducdo dos genes funcionais, 0s quais sdo integrados ao genoma. As edi¢des sdo hereditarias
e passam para geragdes subsequentes. Em tese, esse tipo de terapia deve ser altamente eficaz
na luta contra doencas genéticas e hereditérias. Ja a terapia génica de células somaticas é aquela
em que 0s genes terapéuticos sdo transferidos para células somaticas de algum paciente.
Qualquer efeito ou alteracdo sdo restritos somente ao paciente e ndo sao herdadas pelas futuras
geracdes (LAUXEN, 2014).

A tecnologia de edicdo CRISPR oferece oportunidades inigualéveis no combate a
doencas genéticas e modificacbes de genomas dos organismos Vvivos, humanos e outros. Os
esforcos dos cientistas na engenharia genética atingiram um pico quando CRISPR apareceu
como uma tecnologia rapida, direta e de “baixo custo”, acessivel quase em qualquer
configuragdo bésica de laboratério. Mas os riscos desconhecidos e 0s potenciais beneficios
relativos a esta poderosa tecnologia de edi¢do de gene precisam de uma investigacao substancial
e debates abertos para permitir uma avaliacdo minuciosa de aspectos cientificos, éticos e sociais
desse problema.

Em novembro de 2018, o pesquisador chinés He Jiankui comunicou a midia sobre
0 nascimento de gémeas que possuiam o DNA modificado, para que pudessem resistir ao virus
da AIDS que o pai havia contraido, sem o objetivo de curar doenca hereditéaria ou prevenir, mas
que os bebés possuissem a carateristica natural de resistir a uma possivel infeccdo do HIV.
Utilizando a ferramenta CRISP/Cas9, ele realizou a manipulacao genética de embrides com fins
reprodutivos, pois, na China, havia apenas uma regulamentacdo de 2003, que proibia a
manipulacdo genética de embrifes, mas esta ndo previa qualquer punigdo. Em 2019, as
autoridades chinesas anunciaram que outra mulher estava gravida de um bebé que também fez
parte desse projeto Jiankui, que ndo se sabe do nascimento, pois ndo houve mais noticias a

respeito dessa terceira crianca. O cientista foi condenado a trés anos de prisao e ao pagamento
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de uma multa correspondente a um milh&o e setecentos e trinta mil reais, assim como outras
duas pessoas que participaram do projeto também foram condenadas (PRESSE, 2019).

Com esse caso, é perceptivel os grandes problemas da falta de ética, de
regulamentacdo e de fiscalizagdo. Um cientista diz ter presenciado 0 momento do
consentimento dos potenciais participantes e acha que eles “absolutamente” entenderam os
riscos, o que nao se pode afirmar se é verdade, pois se trata de uma pessoa que acredita que
edicdo genética é como se fosse uma vacina. Outro ponto que foi descoberto é que junto com o
He Jiankui haviam cientistas estrangeiros, o que torna perceptivel a facilidade de uma pessoa
que mora em um pais onde € proibido a edicdo genética ir para um outro lugar, que nédo existe
lei ou as leis sdo vagas, para realizar esses tipos de experiéncias (PRESSE, 2019). Sao diversos
riscos e problemas que precisam ter respostas com urgéncia, pois nao existem muitos obstaculos
para que pesquisadores continuem com suas pesquisas sem que se tenha conhecimento da
midia.

Por ser uma tecnologia emergente, o sistema CRISPR-Cas9 estd no meio de
diversas discussOes, apesar do seu elevado potencial de aplicacdo e desenvolvimento de
medicinas terapéuticas, ferramentas de diagnostico e melhoria de bioprodutos, mas quando uma
nova tecnologia € introduzida e aplicada nas pesquisas genéticas, sdo necessarias reflexdes
acerca de sua utilizacdo, na medida em que uma das principais questdes € a irreversibilidade
das respectivas acGes. Apesar da possibilidade de mutacdes distintas em genomas de qualquer
espécie, com precisdo, eficiéncia e baixo custo, ainda ndo se tem conhecimento exato das
implicac@es do uso da ferramenta CRISPR e tampouco de quem poderéa fazer uso da tecnologia
(LAUXEN, 2014).

As limitacBes das op¢Oes disponiveis e o entusiasmo diante dessa nova técnica,
tendo em vista a necessidade de novas terapias, faz com que cres¢a a vontade de comprovacgéo
do potencial de eficacia no tratamento de doencas genéticas. Mas, por se tratar de recente
mecanismo, deverdo ser observados os aspectos relacionados aos beneficios e riscos que
permeiam a aplicacdo da técnica. Em sintese, 0 sistema apresenta perspectivas promissoras pra
a terapia génica e o aperfeicoamento genético, contudo, é necessario cuidado diante da
incapacidade de controle sobre os respectivos resultados e dos interesses que poderdo advir de
sua implementacéo (OLIVEIRA, 2002).

A medicina genética corretiva se depara com amplas possibilidades de
aperfeicoamento da genética humana e, a0 mesmo tempo, com perigos reputados possiveis, no

entanto, ndo foram ainda empiricamente constatados.
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Na declaracdo da UNESCO, o genoma humano € classificado como patriménio
mundial, que devera ser inerentemente protegido e conservado para geracoes futuras. Mesmo
gque a UNESCO entenda que a integridade do genoma humano evolui, desenvolve mutacdes e
expressa diferentes potencialidades de cada individuo, ainda permanece vago se as deficiéncias
genéticas e deficiéncias que causam doencas graves sdo consideradas como variagdes do
genoma humano com um propdsito evolutivo e, portanto, sujeitos a protecao e conservagao, ou
se sdo erros biolégicos que podem ser geneticamente corrigidos por meio de tecnologia.

O sistema CRISPR evoca questdes através de um espectro dindmico da ciéncia,
ética e politica. Embora se reconheca o principio de ndo prejudicar, um di&logo coerente entre
ciéncia e ética pode equilibrar a posicdo de tais tecnologias em decisdes politicas e elaboracédo
de legislacdo. Os valores cientificos também sdo preocupantes, pois mesmo quando existir
seguranca do controle técnico, sera preciso refletir em que medida pode-se avancar e se ha
disposic¢do de recursos para utilizar os avangos na area da genética com prudéncia e humanidade
(GOLALVES; PAIVA, 2016).

Muito ja se avangou, porém, ao mesmo tempo em que o método CRISP traz
esperancas quando se trata da corregédo de erros e problemas genéticos que causam doengas e
limitacbes a vida humana, também deixa apreensdo quanto a experimentacdo no
“aperfeigoamento” humano e nos riscos sociais de uma nova eugenia. Deve-se ter cautela
quando se pensa nas futuras geracdes e na existéncia de meios que possibilitam a selecdo dos

genes dessas pessoas.

3.3 A reducéo da diversidade humana e o espectro do eugenismo

Nas intervencdes genéticas, existe uma linha ténue e problematica sobre a diferenca
entre curar e melhorar. A eugenética apresenta-se como uma forma mais contemporanea de
eugenia, uma tecnociéncia nascida nos anos 70, sendo resultado do encontro entre genética,
biologia molecular e engenharia genética. O eugenismo se manifesta como a forma utdpica da
eugenética, tendo uma convicgédo de que poder-se-a substituir os genes ruins pelos genes bons
e criar uma nova espécie de humanidade libertada de seu mal-estar e sofrimento (SCHRAMM,
2009).

Atualmente, a eugenética é dividida entre eugenética negativa — a que se preocupa
em prevenir e curar doengas e malformacdes consideradas de ordem genética — e eugenética

positiva — que visa a melhoria das competéncias humanas, como a inteligéncia, memodria,
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criatividade e varias outras caracteristicas psicofisicas. A primeira é aceita sem grandes
guestionamentos morais, ja a segunda causa controvérsias (SCHRAMM, 2009).

Esse novo tipo de conhecimento sobre a possibilidade de utilizar — para o bem ou
para 0 mal — esse saber-fazer é objeto de grandes esperancas, mas também de apreensbes
crescentes, pois a eugenética tem a possibilidade de mudar a vida humana, talvez mais do que
qualquer outro avanco cientifico ou tecnoldgico. E objeto de preocupacdo porque poderia
apontar para uma nova ordem bioantropossocial, feita de novas linhagens de humanos, melhor
adaptadas as condicdes de vida futura e, também, para intensificacdo do projeto de controle e
transformacdo dos sistemas naturais, em cooperacdo com o processo de globalizacdo da
economia, da politica, da informacéo e das tecnologias, gracas a reducéo do social e do cultural
ao biologico (SCRAMM, 2009). Supostamente em beneficio do bem-estar da espécie homo
sapiens, a engenharia genética, em geral, e eugenética, em particular, abre a possibilidade de
uma genetizacdo de todos os comportamentos sociais.

Apods uma certa “fase de laténcia”, as novas descobertas sobre o genoma humano e
o aperfeicoamento e difusdo das praticas de reproducéo assistida ofereceram enorme potencial
instrumental ao pensamento eugénico. A biotecnologia, a0 mesmo tempo que proporciona um
conhecimento cada vez mais amplo e preciso sobre o0 genoma humano, serve como ferramenta
de difusdo das préaticas neoeugénicas (AGUIAR; FRAGA, 2010).

Com todos os avangos, no futuro pode ocorrer a divisdo social do espaco global em
dois polos distinto. De um lado, os individuos geneticamente superiores, ou seja, perfeitos; e
de outro, o dos discriminados, pois seriam imperfeitos geneticamente, por possuirem algum
defeito ou doenca genética. Este tipo de segregacdo é a nova ameaga das técnicas genéticas e
deve ser sempre observada e limitada, por conta do perigo da nova eugenia, tendo-se em
consideracao que os pais passariam a escolher as caracteristicas que desejariam que seus filhos
tivessem (CAMPOS, 2008)

Questiona-se se é possivel conviver com o processo seletivo decorrente desses
avangos da biotecnologia, 0 que pode acarretar, sem duvida, numa distingdo genética
significativa e de grande importancia para o futuro de todos os individuos. Desde cedo, cada
um podera saber se € portador de genes defeituosos, aqueles que provavelmente provocardo
doencas ja conhecidas. E esse conhecimento precoce fara o ser humano prisioneiro de seu
préprio genoma, sendo avaliado pelos seus genes e ndo por aquilo que é ou faz.

E possivel prever a distingdo que podera vir acontecer dentro da estrutura da
sociedade, pois ocorreu anteriormente. Na coletividade, muitos poderdo ser entendidos como

disfuncionais. Os que forem acometidos de alguma patologia ou alteracdo genetica serdo
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submetidos a uma categoria inferior, como se fosse possivel dividir em subclasses aqueles que
ndo possuem modificacdes em seus genes e aqueles que possuem. Tal situacdo, que pressupde
a intromissao na vida e a razdo de ser de cada um, é permitida em decorréncia da observacéo
atual dos variados tipos de preconceitos que aqueles que dispdem de alguma anomalia genética
ja encaram. Com a constatacdo de que a propria estrutura social foi feita para que houvesse
dificuldades na existéncia dessas pessoas (OLIVEIRA, 2002).

Né&o existem duvidas do enriquecimento diario que ocorre na diversidade de pessoas
que compdem a comunidade, pessoas de diferentes crencas, ideias, profissdes, ideologias e
valores. O Brasil ¢ a face dessas diferencas, principalmente em funcdo do movimento
migratorio da fase de colonizacdo, tendo pessoas de muitas origens, pessoas com caracteristicas
de diversas racas e com pluralidade de cores, 0 que torna a populacao brasileira rica, bela e
impar no mundo. O crescimento do conhecimento sobre o material genético e o anseio pela
exceléncia humana em genética ameaca a heterogeneidade bioldgica.

A metafora do espectro do eugenismo pode aparecer como uma nova profecia,
preocupada com a adaptacdo dos humanos a condi¢des de vida desconhecidas, gracas ao
mapeamento e & manipulagédo do DNA do Genoma Humano, considerada genericamente como
a esséncia a qual poderia ser reduzida toda a complexidade da condi¢do humana. As recentes
biotecnologias aumentam a crenga do ser humano divino, ideal, por se fundamentarem nos
dados genéticos. Por isso se alega que o eugenismo, hoje, se baseia em conjecturas técnicas e
cientificas, haja vista que tudo o que nédo for considerado perfeito no ser humano devera ser
suprimido e extinto (SCRAMM, 2009).

Deve ser compreendido que o proprio genoma esta sujeito & mutacao, ele ja contém
potencialidades que se expressam diferentemente de acordo com a educacdo, o ambiente, as
condigdes de vida e de salde, ou seja, ele evolui em novos contextos criados pela propria acao
humana. Faz-se necessaria a contextualizacdo das discussfes acerca do genoma, ou seja, que as
representacfes simbolicas e imaginarias devem ser situadas tanto no contexto evolutivo e
complexo da biologia humana stricto sensu, quanto de sua concepgdo ampliada ou
antropoldgica, que inclui as dimensdes sociais e culturais responsaveis pela evolugdo conjunta
do humano e do meio (SCRAMM, 2009). Como ¢é dito por Simone Born de Oliveira:

O avancar sem limites e em nome da ciéncia podera trazer resultados nefastos em
curto lapso de tempo e em futuro muito préximo, assim como deixar apreensivos a
todos aqueles que resolvem defender a dignidade humana acima de tudo, como um
direito fundamental individual de todas as pessoas independentemente do sexo, raca,
religido e posicdo social. O direito fundamental deve ser garantido por todos os
Estados que sdo signatarios da Declaracéo Universal dos Direitos Humanos de 1948.
E um bem tutelado e decorrente do simples fato de se pertencer ao género humano, é
um direito de todos aqueles que tém disposicao para ser sujeitos. Compete ao Estado
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que deve combater toda e qualquer agressdo a esta mesma dignidade, dar garantias
para a plenitude de seu gozo por parte de todos os seus (OLIVEIRA, 2002, p. 85).

Casabona (1999), ao discorrer sobre o surgimento de uma nova eugenia, da especial
enfoque para as analises que sdo realizveis em torno da reproducdo, como por exemplo, o
diagnostico pré-natal no decorrer da gravidez, os diagnosticos realizados por casais antes
mesmo da procriacdo e o diagnostico pré-implantatério no zigoto obtido in vitro antes da
decisdo a respeito de sua transferéncia a mulher. A saude do casal é utilizada como justificativa
para esse conjunto de procedimentos, para que possam deliberar a respeito da sua reproducéo
tdo cobicada. Contudo, esses mesmos métodos podem ser utilizados para fins essencialmente
eugeénicos (eugenia negativa), como o caso da existéncia de anomalias ou doencas hereditarias
no seio das familias e ndo for desejado que a descendéncia do casal venha a manifestar tais
patologias, ou ainda quando o embrido ou feto apresentar patologias graves.

No Brasil, a selecdo de sexo do embrido pode ser permitida se for uma situacdo em
gue a natureza da doenca genética se manifesta somente em um sexo especifico. A escolha
injustificada do sexo por mero capricho dos pais representa uma interferéncia na liberdade e
diversidade do ser humano (CAMPQS, 2017).

A respeito da discussao se existe algum fundamento juridico que poderia levar a
justificar a escolha de se ter uma filha ou um filho, Carolina Lopes Campos (2008) explica que
ndo existe relevancia ética, moral e filoséfica para tal diferenciagéo e, portanto, tal pratica deve
ser vedada a todo custo pelo ordenamento juridico, por representar um interesse ilegitimo que
invadiria a privacidade do novo ser humano e estara condenando a morte aqueles embrides que
néo séo do sexo desejado. A relacéo de filiagdo deve ter as suas bases no afeto, na compreensao
e ndo pode ser estabelecida a partir do cumprimento de certas exigéncias, como a escolha do
sexo. Interessante é a colocacdo de Habermas sobre avancos das pesquisas em embrides, que

levam o0 homem, consequentemente, a uma insensibilidade moral:

A aplicagdo da técnica de pré-implantacéo vincula-se a seguinte questdo normativa:
E compativel com a dignidade humana ser gerado mediante ressalva e, somente apos
um exame genético, ser considera digno de existéncia e de um desenvolvimento?
Podemos dispor livremente da vida humana para fins de selecdo? Uma questdo
semelhante se faz quanto ao aspecto do “consumo” de embrides (inclusive a partir das
préprias células somaticas) para suprir a vaga esperanca de um dia podermos produzir
e enxertar tecidos transplantaveis, sem ter de enfrentar o problema de transpor as
barreiras da rejeicdo a células estranhas. Na medida em que a producdo e a utilizacdo
de embriGes para fins de pesquisa na area médica se disseminam e se normalizam,
ocorrem uma mudanc¢a na percep¢do cultural da vida humana pré-natal e, por
conseguinte, uma perda da sensibilidade moral para os limites dos célculos do custo-
beneficio (HABERMAS, 2004, p.29).

Outra forma de eugenia é a eliminacdo de embrides por apresentarem

suscetibilidade a desenvolver alguma doenca na fase adulta. Como tal suscetibilidade nao ¢é
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certeza absoluta, pode a doenca indicada ndo se manifestar, porque depende, na maioria dos
casos, da predisposicdo de fatores externos que contribuam para o aparecimento de doenca.
Logo, classificar um embrido como um ser suscetivel a alguma doenca seria 0 mesmo que
condena-lo & morte antecipadamente por uma doenga que pode vir a ndo se manifestar
(CAMPQS, 2008).

Ainda que a engenharia genética possa ser utilizada como uma ferramenta no
tratamento de doencas, pode ser considerado mais um aparato de melhoramento dos genes e da
selecdo que culminara em um atualizado movimento eugénico. A existéncia de poderosos
instrumentos de andlise de informagdes dos individuos torna esse movimento dotado de
recursos que facilitam o conhecimento das patologias socias, como as doencas organicas e até
mesmo as doencas que sao entendidas como mentais ou de habilidades (assim como a caréncia
delas) (OLIVEIRA, 2002).

A erradicacdo de doencas através da engenharia é um dos aspectos fascinantes da
engenharia genética. A longa busca por tratamentos de doencas como a AIDS, os varios tipos
de céanceres e de enfermidades que até hoje ndo possuem cura, demonstram as ameacas da
eugenia contemporanea. O pensamento dominante é que a terapia genética sera o grande
salvador da existéncia da humanidade, o que leva ao pensamento acritico do uso de tais
métodos. Pois muito se pensa sobre o resultado imediato: a cura de doencgas; mas ndo se tem
em consideracao tudo o que pode ser considerado como doenca, 0 que pode ser visto com uma
anormalidade que precisa ser erradicada, qual é o gene considerado bom.

Hodiernamente, a pratica de terapias genéticas depende das varidveis no gene
humano, isto porque o tratamento de doengas pode se manifestar de forma diversa em
organismos iguais, Vvisto que as respostas sempre podem ser diferentes. O resultado pode ser
positivo unicamente em uma pessoa, enquanto outras sucumbem com moléstias graves mesmo
com a existéncia do tratamento. Salienta-se que as ac¢Ges praticadas hoje terdo consequéncias
no organismo das geragdes que estdo por vir, o que afligird a existéncia da propria espécie
humana. As ag0Oes realizadas no ser humano concreto e que lhe afeta de forma direta, a partir
da engenharia genética, transcendem a eles, podendo impactar também a propria espécie
humana em sua integridade, identidade, inalterabilidade e diversidade (CASABONA, 1999).

Dar andamento a processos eugénicos fard com que aos poucos, a humanidade se
veja em situacdo de perigo. O que hoje se tem como diversidade, paulatinamente podera
diminuir devido a busca do ser humano ideal, 0 que muitas vezes traz a tona os preconceitos,
as inabilidades de lidar com certas necessidades, ou até mesmo a falta de vontade de encarar os

problemas e dar meios concretos de fazer com que todos sejam vistos como iguais e
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importantes. As discussdes sobre tratamentos de doencas muitas vezes desconsideram o
posicionamento das proprias pessoas que a possuem, demonstrando que para alguns, a
dignidade e inclusdo demoram mais para chegar ou simplesmente ndo chegam.

Cria-se argumentos para tornar a eugenia em uma coisa positiva, como se fosse
possivel mudar a esséncia desse movimento. Convencionando chamar essa eugenia de ética,
como uma forma de justificar vontades eugénicas em obrigacdes com as geracdes futuras, um
meio de beneficiar a coletividade. Fundamentos que demonstram que ainda existem desejos
eugeénicos, e que muitos ndo percebem que possuir determinado tipo de doenga nédo torna o
individuo impossibilitado de viver em sociedade, de exercer seu papel, que é Unico e necessario
para a prépria existéncia da espécie. Elaborar um ideal de satde perfeita poderia levar a um
eugenismo “justificavel”, o que acabaria com todas as identidades, diversidades e pluralidades
que fazem parte das culturas humanas (CORDEIRO, 2014).

Quanto mais igualitaria for a humanidade (intuito eugénico), menos resistente essa
sera. Indo na contramdo dos tratamentos para os flagelos que tanto tentam erradicar. A
uniformidade no gene faz com que se diminua a preocupacdo com terapéuticas, um problema
quando se pensa nos diversos males que ocorrem no mesmo organismo, nas doencas que se
manifestam de diversas formas, nas mutacdes que determinadas patologias sofrem
naturalmente; acabando por ser um retrocesso ao conhecimento atual na matéria (OLIVEIRA,
2002).

Como assinala Kant (2003), nos fundamentos de “A metafisica dos Costumes”, o
homem é o Unico ser que vive como um fim em si mesmo e ndo como meio para uso de uma
outra vontade, sendo o primeiro principio de toda ética e de todo direito.

As situacOes de mudanca e desenvolvimento atuais sdo de que as novas
biotecnologias aumentam a possibilidade de acdo humana, abrindo campo para novas
intervencOes que repercutirdo na vida e na natureza humana, criando-se uma preocupagdo com
0 que se entende como progresso cientifico e a forma que esse avang¢o pode mudar a concepcéo
do ser humano sobre si, procurando-se na bioética e no biodireito uma resposta para impedir a

instrumentalizacdo humana.
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4 O BIODIREITO E A BIOETICA FRENTE OS RISCOS CAUSADOS PELA
EUGENIA

E relevante saber que o avango no conhecimento do DNA e do genoma humano
traz expectativas, desejos e incertezas, o que gera a necessidade de um controle ético, social e
juridico nessa area. Assim, fica evidente qual o papel da Bioética, disciplina responsavel por
tratar destes novos dilemas provindos do avanco do conhecimento humano, que podem, além
de gerar beneficios, ocasionar danos irreversiveis.

E o que sera demonstrado nesse capitulo: a necessaria reflexdo acerca da relevancia
da Bioética e do Biodireito para a regulacdo dos conflitos envolvendo a engenharia genética,
tendo em vista que a natureza e o ser humano ndo podem ser reduzidos a meros objetos da
ciéncia sem uma reflexdo profunda acerca dos dilemas éticos e juridicos que circundam suas
questdes. Para isso, dividiu-se o trabalho em trés partes: na primeira sdo apresentados 0s
principios da Bioética, assim como as criticas provenientes da América Latina em relacdo a
Bioética principialista; na segunda parte, é apresentado o Biodireito, que deve estar em
consonancia com a Constituicdo Federal ao mesmo tempo em que se adapta as transformacgdes
radicais que ocorrem na biotecnologia e, na terceira, € realizada uma analise do sistema

CRISP/Cas com algumas leis nacionais e internacionais de biosseguranca.

4.1 Bioética e os dilemas perante as transformacdes biotecnoldgicas

Quando se fala de ética e moral, existem aqueles que defendem que se trata de uma
mesma coisa, havendo diversos autores que consideram os termos como sinénimos, e outros
que pregam pela diferenca de significados. A medida que se pensa no papel fundamental desses
termos para a Bioética, faz-se necessario realizar uma certa distin¢do para melhor compreenséo.

Ainda que os dois termos tratem do padrédo ideal de comportamento para otimizagao
da vida social, ética é uma expressdo mais abrangente que a moral. A ética tem a qualidade de
fendmeno universal e generalizavel, vindo do grego Ethos, que significa modo de ser, enquanto
a ideia de moral esta relacionada com caracteristicas de fenémenos culturais especificos, com
valores de cada grupo social. Simone Born de Oliveira, ao tratar desse assunto, diz que a ética
vai estabelecer o conjunto de normas necessarias para 0 convivio em comunidade em um
determinado momento. Assim, a ética ndo sera algo imutavel, tendo em vista que deve ser um
consenso entre a sociedade plural, evidenciando a unido dos diferentes valores morais. Além

disso, a autora afirma que a ética € algo estabelecido para possibilitar a convivéncia em
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sociedade, em determinado periodo, se dividindo entre a microética® e a macroética* (CRUZ;
TRINDADE, 2006; OLIVEIRA, 2002).

A partir dessas concepcdes surge a Bioética, um produto tipico da modernidade da
segunda metade do século XX, que pode ser considerada uma ética préatica, ou seja, uma ética
aplicada que se preocupa com uso correto das novas tecnologias na area das ciéncias médicas
e da solucdo adequada aos dilemas morais por elas apresentadas. Conforme dito por Fermin
Schramm, a Bioética se insere em um contexto de convivéncia com as estruturas conflitantes
da realidade humana e as tentativas de criar solugbes que convergem, consideradas
equidistantes, tanto do relativismo cético quanto do dogmatismo (SCHRAMM, 2002;
CLODET, 2003).

A ética aplicada consiste no estudo dos panoramas éticos de um problema pessoal
ou social. E a deliberacio sobre aspectos que tém repercussio individual ou coletiva no dia-a-
dia da humanidade, sendo aquela parte da filosofia pratica que tem por objetivo considerar e
avaliar a conduta por meio de regras, principios, valores, ideais, razdes e/ou sentimentos. A
ética pratica também se preocupa com a reflexdo sobre o agir correto num tema de grande
importancia para o bem-estar ou sobrevivéncia da humanidade ou de um grupo social
determinado (CLODET, 2003).

Sdo perceptiveis 0s sérios questionamentos éticos que surgem nesta época de
crescente objetivacdo dos seres vivos pela técnica e pelas biotecnologias em nome do bem-
estar. A ocorréncia de inumeros casos de manipulacdo chocantes gerou impactos e
questionamentos sobre o que viria ser, em termos de experimentos cientificos, maléfico ou
benéfico, e fez com que o congresso norte-americano criasse, no ano de 1974, a Comissao
Nacional para a Protecdo dos Seres Humanos em Pesquisas Biomédicas e Comportamental,
como uma resposta aos diversos escandalos na area da saude. Essa Comissédo, ao iniciar suas
reuniGes, teve que elaborar alguns principios gerais que permitissem resolver os casos
apresentados e que, ao mesmo tempo, fossem aceitos pela maioria. Depois de quatro anos, essa
comissdo apresentou diretrizes morais para pautar as pesquisas com seres humanos, os trés
célebres principios da Bioética: respeito as pessoas (depois chamado de autonomia),
beneficéncia e justica (CLODET, 2003).

Falar sobre os principios da Bioética significa falar de Beauchamp e Childress,
autores do livro “Principios de Etica Biomédica”, texto de referéncia em todo mundo, publicado

em 1979. Os principios tidos como fundamentais sobre o desenvolvimento e pratica da Bioética

3 A microética comporta a vida pessoal, o0 modo de ser privado de cada individuo (OLIVEIRA, 2002).
4 A macroética diz respeito a vida coletiva, 0 espago plblico, o0 modo de ser da humanidade (OLIVEIRA, 2002).
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foram o Respeito & Autonomia, Beneficéncia, Ndo-Maleficéncia e Justica, quatro principios
que fazem parte da moralidade comum — isso significa que sdo uma moralidade aplicavel a
todas as pessoas independentemente do espago em que habitem. Os autores procuraram explicar
como operacionalizar a aplicacdo desses principios de modo a que possam ser entendidos
coletivamente como uma “ferramenta” adequada para as tomadas de decisdes N0 campo da
biomedicina (MARTINS, 2013). Assim, se passa a explanar brevemente sobre o que trata cada
um deles.

Ao tratar do Principio da Autonomia, Beauchamp e Childress afirmam que ser
autbnomo é diferente de ser respeitado como sujeito autdnomo. As pessoas autdbnomas sdo
reconhecidas pela capacidade de se autodeterminarem, fazerem escolhas independentes,
enguanto respeito pela autonomia provém da identificacdo do valor da pessoa enquanto sujeito
que tem o direito de escolha e ndo a obrigatoriedade de escolher. A diferenca entre autonomia
e respeito a autonomia consiste na percepcdo da necessidade de atender a aquele cuja debilidade
— seja por doenca ou vulnerabilidade — inviabiliza o exercicio pleno de sua autonomia. Isso
porgue mesmo as pessoas autbnomas que geralmente sdo boas gestoras da sua satde podem
falhar por vezes, sobretudo quando constrangidas pela doenca, ignorancia ou depressao, sao
confrontadas com escolhas dificeis. O mesmo acontece com as pessoas que sdo dadas como
incapazes de tomar decisdes autbnomas, podendo, por exemplo, recusarem-se a tomar um
medicamento (MARTINS, 2013).

Para dar poténcia a autonomia da pessoa, os profissionais estdo obrigados a revelar
de maneira compreensivel a informacgéo necessaria aos seus pacientes, seja do diagndstico, seja
as terapias disponiveis, pois, dessa forma, pode-se exigir do paciente aquilo que foi nomeado
de “consentimento informado” (CI). O CI ¢ uma condic¢do indispensavel da relagio médico-
paciente e da pesquisa em seres humanos, tratando-se de uma decisdo voluntéaria, verbal ou
escrita, protagonizada por uma pessoa autbnoma e capaz e tomada apds um processo
informativo, para aceitacdo de um tratamento especifico ou experimentacdo, consciente dos
riscos, beneficios e possiveis consequéncias (CLODET, 2003). Contudo, existem obstaculos
que limitam a compreensdo no processo de consentimento, nesses casos, para Isabel Matos
Martins (2013), o entendimento nao precisa ser completo: basta compreender os fatos centrais
que ja serd suficiente.

O principio da Nao-Maleficéncia é outro principio tradicional, considerado como
uma diretriz fundamental na atual pratica biomédica, sendo a obrigacdo de ndo causar, em
termos gerais, qualquer mal ou danos. Do ponto de vista médico, a aplicagdo deste principio

reporta-se a obrigacdo de ndo causar danos fisicos, incluindo sofrimento ou dor, invalidez ou
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morte. Beauchamp e Childress distinguem tal principio enquanto obrigacdo de ndo fazer mal
ao proximo, em contrapartida, a Beneficéncia seria a obrigacdo de ajudar os outros, de
providenciar o bem e ndo apenas evitar o mal. Esse principio impde uma obrigacdo negativa de
carater ndo absoluto, proibindo uma determinada acdo que possa causar danos ou fazer mal. O
conceito de mal, no entanto, admite um uso duplo: normativo —a obrigacdo de ndo causar dano
intencionalmente — e ndo normativo — causar dano pode ser justificado em determinadas
circunstancias particulares (MARTINS, 2013).

Possuindo também uma larga tradicdo na ética medica, o principio da Beneficéncia
mostra que para a vida moral ndo basta apenas a obrigacdo de respeito a autonomia da pessoa
ou a obrigacdo de ndo maleficéncia, exige também alguma bondade, compaixao e caridade, a
contribuicdo para o bem-estar dos outros. Nesse principio, as pessoas ndo se limitam apenas a
ndo prejudicar, mas tomam medidas positivas que ajudem efetivamente os outros, o que é mais
complexo de se realizar. Beauchamp e Childress fazem distingdo entre Beneficéncia e
Benevoléncia, para dar maior especificidade, sendo aquela o ato concreto de ajudar, a obrigacdo
de agir em prol do beneficio, e esta significando a “virtude” de quem o pratica, ou seja, a agdo
de generosidade sem que se esteja obrigado a tal (MARTINS, 2013).

Os autores ainda fazem uma separacdo no que diz respeito ao principio da
Beneficéncia, havendo a “beneficéncia em sentido geral” — que é um ideal moral, ndo
obrigatdrio, mas que em situagdes concretas obrigam a agir beneficamente; e a “beneficéncia
em sentido estrito” — que obriga a agir beneficamente aqueles com que se tem, de algum modo,
um vinculo, seja afetivo e/ou consanguineo (amigos e familia) ou até mesmo profissional (sendo
um exemplo a relagdo médico/paciente) (MARTINS, 2013).

O quarto componente do principialismo bioético é a Justica, que impde o dever de
dar a cada um o que lhe ¢é devido ou Ihe pertence, em termos de deveres ou responsabilidades,
beneficios ou direitos. E referente a direitos e deveres, enquanto a injustica significa nega-los,
seja por erro ou por omissdao (MARTINS, 2013). Exige-se equidade na distribui¢do de bens e
beneficios no que se refere ao exercicio da medicina ou da area da saude, existindo injustica
contra uma pessoa quando lhe é negado algo que Ihe pertence por direito, sendo esse o caso da
saude. O principio da justica pode ser postulado para além das pessoas que estdo diretamente
ligadas a pratica médica — paciente, médico, enfermeiro —, por terceiros, como sociedades de
protecéo, defesa da vida e grupos de prevencdo, cujas atividades e reclamac6es influenciam de
forma notével a opinido publica atraves dos meios de comunicagéo social (CLODET, 2003).

Os préprios Beauchamp e Childress se debrucam sobre esse quarto componente,

questionam-se sobre como encontrar nogdes especificas de justica para aplicar aos diversos
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contextos, atentando-se ao fato de que, de um lado, ha escassez de bens, e de outro, ha
necessidade de distribuicdo de oportunidades a todos. Ao tratar dos juizos norteadores da
Bioética, os autores explanam que sdo aqueles apresentados como deveres prima facie, ou seja,
mesmo que se tenha 0 compromisso de respeita-los, nem sempre é possivel fazé-los, visto que
diversas vezes, para respeitar um principio, é necessario desrespeitar o outro com o qual aquele
estd em conflito (MARTINS, 2013). Volnei Garrafa aponta que a teoria dos quatro principios
é pretensamente universalista, 0 que se mostra problematico, pois seria uma tentativa de
universalizacdo de aspectos meramente regionais (GARRAFA, 2005).

E evidente o impacto da Bioética na modernidade, pois é esta que procura dar
instrumentos tedricos e metodoldgicos para proporcionar respostas aos problemas éticos que
aparecem em diversas situac@es, tendo em vista a pluralidade de moralidades. VVolnei Garrafa
(2005) reitera a importancia de seu papel, afirmando que o prdprio progresso humano
proporcionou a criacdo dessa ética aplicada e, consequentemente, a Bioética passou a
influenciar na dindamica e evolucdo dessas mesmas sociedades.

No século XXI, a Bioética caracteriza-se como uma ‘“ciéncia da sobrevivéncia”,
designando-se como uma ferramenta para a discussao e aprimoramento das cidadanias, dos
direitos humanos e da justica social, sendo este um dos pontos que geram indagacOes
(GARRAFA, 2005).

As preocupacdes com 0s aprimoramentos da vida social demonstram que, com a
modernidade, a vida fisica e biologica, que anteriormente eram de relevancia privada das
familias, passou a fazer parte do interesse publico do Estado, a vida comum (para 0s gregos,
zoé) foi integrada na soberania deste, que passou a desenvolver estratégias politicas para a sua
gestdo. Esse é o fendbmeno que Michel Foucault (2015) denominou como biopoder e biopolitica,
no qual o poder politico, a partir do século XVII, assumiu a tarefa de gerir a vida por meio da
disciplina ou dos reguladores da populagéo. O velho direito de causar a morte ou deixar viver
foi substituido por um poder de causar a vida ou devolver a morte. Isso faz com que as
tecnologias que possuem o poder de melhorar a saude e fazer diagndsticos de possiveis doengas
desde o embrido tenham um forte suporte por parte da sociedade.

Outro movimento da modernidade é o fendmeno da globalizacdo®, que deixa

perceptivel a crescente desigualdade ente os paises do Norte e do Sul do planeta. Isso faz com

5 “Associado a um ciclo de expansio do capital, [...] que, para se afirmar, impde a desregulamentag&o dos mercados
de trabalho e a revisdo dos Estados Nacionais com vistas numa maior flexibilidade do movimento transfronteiras
dos investimentos lucrativos. Exprime uma ideia de interdependéncia entre relagdes, estruturas e processos sociais
em nivel mundial, em que a forgca combinada do conjunto globalizado passa a sobredeterminar, cada vez mais, as
realidades locais ou os particulares.” (WILLIAMS, 2007, p. 429).



51

que as pautas dos problemas éticos verificados entre uma e outra regido sejam completamente
diferentes, assim como suas solugfes. Garrafa declara que a Bioética principialista aplicada
strictu sensu é insuficiente para proporcionar impactos positivos nas sociedades excluidas dos
paises pobres e, consequentemente, em suas organizacfes politicas, pois uma Bioética
meramente descritiva e neutra ndo terd forcas para interferir concretamente nesses contextos
(GARRAFA, 2005).

A virtude da tolerancia frente a diversidade cultural associada ao pluralismo de
valores é necesséria, contudo, ndo é suficiente para favorecer todos os pontos de vista. Devido
a insuficiéncia da Bioética principialista, foram surgindo criticas provindas a partir dos paises
periféricos do Sul do planeta, pois o processo de globalizacdo econémica mundial aprofundou
ainda mais as desigualdades entre as nacdes ricas e pobres. Um exemplo dessa situacdo € que
varias nacdes da Unido Europeia proibiram, em um ato pré-sustentabilidade, a producgédo
agricola de organismos geneticamente modificados, mas, em contrapartida, suas multinacionais
produzem as referidas variedades em paises subdesenvolvidos. Isso mostra a necessidade de
novas propostas e releituras acerca dos principios, pois a no¢éo de Bioética varia de um contexto
para outro, assim como dentro de um mesmo pais a compreensao dos estudiosos difere (DE
FREITAS, 2017; GARRAFA, 2005).

Uma das criticas realizadas por estudiosos estadunidenses, europeus e
principalmente latinos é que a corrente principialista foi divulgada como modelo generalista
para todo 0 mundo, em uma percepcao de que os principios seriam compreendidos e aplicados
da mesma forma em todos os paises e que seriam suficientes e adequados para aplicacdo
concreta em todo contexto social. Até 1998, a teoria principialista se mostrava incapaz de
compreender e intervir nas enormes diferencas socioeconémicas e sanitarias verificadas na
maioria dos paises pobres no Hemisfério Sul. O que fez vozes discordantes comecgarem a se
manifestar contra essa tentativa de universalizacdo de aspectos meramente regionais,
considerando-se a necessidade cada vez mais urgente da area da salde responder
adequadamente aos conflitos e dilemas oriundos de sociedades pluralistas. Pesquisas estdo
sendo realizadas e o controle social destas ndo diz respeito apenas a questdes éticas, filosoficas,
morais e econdmicas, mas também envolve questdes de graves problemas de ordem juridica e
social (FIGUEIREIDO, 2018).

Por exemplo, na atualidade temos o sistema CRISP/Cas9, que é indubitavelmente
uma das mais poderosas ferramentas da engenharia génica, comumente chamado de revolugéo
da ciéncia basica, que tornou possivel a edicdo do genoma de forma mais eficiente e flexivel.

Um método que mudaré a forma de tratamento de doencas, podendo transformar até mesmo a
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forma como o corpo humano e a vida sdo entendidos. Ja existem diversos paises que realizam
estudos (Estados Unidos, Japdao e China) e desenvolvem suas pesquisas utilizando o
CRISP/Cas9, o que cria uma certa “vantagem” para aqueles que possuem mais recursos, visto
que € uma tecnologia que sé é possivel em laboratérios com condigdes de infraestrutura e
financiamento estaveis, diferentemente do Brasil que cada vez mais tem que lidar com cortes
na area das pesquisas.

Os paises com menos recursos econdmicos e, consequentemente, tecnologicos
“ficam para tras” nessa corrida de conhecimentos. Como qualquer técnica, a tecnologia hoje
confere poder, define hierarquia e concede status, sendo necesséria a consolidagdo de uma
Bioética que responda a realidade dos paises periféricos no contexto mundial (GARRAFA,;
PORTO, 2005).

A Bioética tem que lidar com as transformacdes sociais, tendo em vista o seu carater
de ética prética. Junges (2011), ao pensar nas dinamicas da Bioética, explana que, conforme o
apontado por Foucault, o aparecimento politico da gestdo da vida na modernidade fez com que
a vida se reduzisse a sua nudez biologica, esvaziada de toda sua dimensdo politica e moral. O
biopoder ¢ fortalecido pelas crescentes potencialidades das biotecnologias impulsionadas pelo
mercado, criando um desafio para a Bioética em sua tarefa de defender e proteger a vida.

Surgiram, na América Latina, varias propostas, sendo uma dessas a proposta
epistemoldgica anti-hegemonica ao principialismo, fundada na Catedra UNESCO de Bioética
da Universidade de Brasilia, a Bioética de Intervencdo. Varios conceitos foram estudados pela
Catedra UNESCO, como o conceito de Bioética das situacGes emergentes e Bioética das
situacOes persistentes, que sdo ideias amplamente utilizadas por estudiosos da América latina.
A Bioética das situacbes emergentes € aquela que trata das situacbes decorrentes do
desenvolvimento da biotecnologia nas ultimas décadas, como, por exemplo, a gendmica,
protedmica, metabolémica, transplantes de drgaos e tecidos com fins terapéuticos, entre outros
mais. Sob uma 6tica financeira, sdo problemas caros. Por sua vez, a Bioética das situacGes
persistentes esta vinculada as condigdes que se mantém na sociedade desde a antiguidade, como
a exclusdo social, pobreza e discriminacdo. Sob o ponto de vista da dignidade humana, esses
sdo problemas caros, que protelam medidas compensatorias para tais situacbes (CRUZ;
TRINDADE, 2006).

Outros dois conceitos que foram trabalhados pela Catedra UNESCO séo: paises
centrais e paises periféricos. Os paises centrais sdo aqueles em que o0s problemas basicos de
educacdo, saude, alimentacdo, moradia e transporte ja ttém uma solucéo ou estdo com solucdes

encaminhadas. Ja os paises periféricos sdo nagdes nas quais a maioria do povo luta por



53

condic¢Bes minimas de sobrevivéncia com dignidade, onde o poder e a renda se encontram com
reduzido nimero de pessoas. E desta forma que os paises centrais, ao discutir Bioética, podem
tratar de apenas parcela das situaces emergentes, enquanto os paises periféricos, além de tratar
dos problemas emergentes, precisam lidar com as questdes persistentes (CRUZ; TRINDADE,
2006).

Diante desse contexto tipico de desigualdades vistas no hemisfério Sul, a Bioética
de Intervencéo (BI) surgiu na ultima década do século XX como um instrumento de denuncia,
reflexdo e busca de alternativas para esses problemas (bio)éticos. De acordo com a Bl, as
situacOes persistentes requerem ferramentas diferentes daquelas utilizadas nos moldes
imperialistas dos paises centrais. Uma critica oriunda da propria América Latina se da na no¢éao
de Modernidade, que s6 é possivel compreender os sentidos, dindmicas e efeitos entendendo
que ela tem em sua base uma légica colonial. A Modernidade constréi uma nova imagem de
mundo (ordenado, racional, previsivel e em constante progresso), sendo um modo eurocentrado
de interpretacdo, conforme os “Estudos sobre a colonialidade” (EC) (GARRAFA;
NASCIMENTO, 2011).

Os EC realizam uma releitura sobre a Modernidade, explicando que esse mito
imputa superioridade da civilizagdo europeia articulada com a suposicdo de que o
desenvolvimento europeu deve ser unilateralmente seguido por todas as outras culturas a forga,
se necessario. Partindo da observacdo do local, os estudos da colonialidade afirmam que a
critica se funda na ideia de que ndo existe Modernidade sem colonialidade. A diferenga colonial
cria um abismo entre as partes envolvidas nos processos colonizadores e na atual colonialidade,
hierarquizando as relagdes, criando uma oposicao entre desenvolvido/moderno e o barbaro, o
selvagem, o subdesenvolvido e afirmando a superioridade espacial, politica epistémica,
econémica e moral de um sobre o outro (MARTORELL; NASCIMENTO, 2013).

A Modernidade tem sido pensada como a caraterizagdo do desenvolvimento da
nocao de “homem” como o fundamento da organiza¢do do mundo. A realidade se estrutura em
hierarquias, nas quais as pessoas ou populac¢des entendidas como “menos desenvolvidas”
devem ser tuteladas pelos denominados “mais desenvolvidos”, de modo que o proprio
desenvolvimento ndo tenha como se desvincular das correntes dessa submissédo (GARRAFA;
NASCIMENTO, 2011).

Colocando em perspectiva essa subalternizacdo de conhecimento, experiéncias e
culturas que tornam possivel a consolidacdo da Modernidade, vemos que a biotecnologia, em
especial o CRISP/Cas, torna-se uma das ferramentas da manifestacdo desse poder que impde

padrdes morais, politicos e econdmicos, pois paises que se preocupam com as situacdes
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persistentes precisam lidar também com as situacdes emergentes que avangam de forma
vertiginosa. Dessa forma, os paises centrais, que sao os desenvolvidos, expandem-se para criar
uma identidade europeia (estadunidense), definindo o que é progresso (GARRAFA,;
NASCIMENTO, 2011).

A Bioética tem que desenvolver o seu papel de entender os mecanismos de poder
sobre a vida, visto que as formas de vida de diferentes paises centrais e periféricos ndo apenas
supdem uma diferenca de nivel de desenvolvimento, mas um escalonamento dos valores da
vida. Essa diferenga seria a chamada “Colonialidade da vida”, que é o processo de criar uma
ontologia da vida que autoriza pensar que algumas delas sdo mais importantes do que outras,
fundamentando uma justificativa para hierarquia e dominacdo. Isso faz com que as
preocupacdes com o futuro da manipulacdo genética nao sejam infundadas, porque € observavel
que, a depender do grupo de pessoa ou do individuo, a vida tera um valor diferente. Marcia
Arén e Carlos Peixoto Junior (2007), ao pensarem sobre esses problemas, fazem um
questionamento valido: nas fronteiras biopoliticas da atualidade, existiriam vidas mais dignas
que desfrutariam dos avancos da ciéncia e vidas consideradas de menor valor, as quais serviriam
principalmente de cobaias? A ideia de que certas vidas possuem mais valor do que outras faz
com que seja mais facil ocorrer o apagamento da existéncia dessas vidas desvalorizadas.

Nao restam duvidas de que as novas técnicas de transmissdo e término de vida, as
inovacdes nos tratamentos de doencas, as descobertas de enfermidades e possibilidades de
tratamentos prévios para as moléstias trazem um impacto social significativo, tendo efeitos em
diversas esferas, podendo originar alguns encantamentos acerca desse enriquecimento de
conhecimentos, mas também estranhamentos e perplexidades, e é por isso que existem questdes
éticas a serem levadas em consideracdo quando se pensa em todo esse desenvolvimento, em
tantos projetos existentes tratando da manipulagédo genética. Logo, é preciso cuidado para evitar
que os perigos indesejaveis se tornem uma realidade. E necessario um controle ético e moral,
conforme os preceitos que priorizam a dignidade humana. Além disso, a ideia de
desenvolvimento associada a tecnologia tem um valor positivo, ja que no imaginario das
sociedades ocidentais tal conceito significa crescimento e aprimoramento (GARRAFA;
PORTO, 2005).

Surgem, entdo, verdadeiros questionamentos sobre as possibilidades e os limites
dos experimentos possiveis com a manipulagdo genética, pois 0s pesquisadores j& passaram a
solicitar aprovacdes individuais para seus projetos. Estudiosos, além de demonstrarem certas
preocupacdes éticas sobre os resultados desses testes, dizem que ha perigos como a

possibilidade de as células-tronco humanas gerarem outros tipos de células, como as neurais e



55

sexuais. Nesse caso, quais serdo os limites para 0s avangos? Somente a ética e consciéncia do
pesquisador vai ser o freio para que as barreiras ndo sejam ultrapassadas? A aplicacdo dos
principios bioéticos — nessa situacdo em que se enxerga uma saida para as filas de transplante
de 6rgdos — contera toda a sede de “avango” biologico?

Conforme dito por Wanderson do Nascimento e Leandro Martorell, a afirmacéo de
um ser universal faz com que as bioéticas hegemonicas sejam aliadas das discriminacdes entre
as pessoas da sociedade, uma vez que ndo se posiciona sobre condicGes prejudiciais que provém
do racismo, xenofobia, homofobia, preconceito geracional, entre outras. A Bioética ou se
apresenta ativamente como antirracista, antissexista ou finda por apoiar as condutas sobre as
quais ndo se manifesta (MARTORELL; NASCIMENTO, 2013).

A proliferacdo de tecnologias médicas sempre mais sofisticadas de diagndstico e de
terapéutica clinica e as futuras possibilidades abertas pela medicina gendmica através das
terapias genéticas alimentam a utopia da salde perfeita que se transforma, aos poucos, numa
ideologia de consumo. Consequentemente, faz pensar que um dia sera possivel eliminar todas
as doencas pela intervencdo do gene. A realizacdo dessa utopia acontece pelo consumo de
tecnologias que oferecem a salde enquanto mercadoria e se 0 biopoder se manifestava antes
como gestdo calculadora, por parte do Estado, da vida biolégica dos corpos e das populacdes,
hoje o biopoder revela-se como agenciamento simbdlico das técnicas a servi¢o da saude por
parte da empresa biotecnoldgica, sendo um controle do biopoder mais sutil, de cunho
consumista e simbolico (JUNGES, 2011).

As capacidades de produzir bem-estar e conforto transformam radicalmente o
cotidiano, alterando, inclusive, o corpo e a relacdo tempo/espacgo, dando auxilio para que a
tecnologia seja considerada como o resultado benéfico do “desenvolvimento” humano. As
ideias de avanco e progresso associadas a tal desenvolvimento impedem que se avalie com
clareza o quanto a l6gica de mercado vem comprometendo a vida bidtica e antropica, trazendo
a preocupacéo sobre os laboratdrios que sdo detentores do direito as formulas e exploracdo dos
produtos, transformando insumos e medicamentos em uma mercadoria qualquer. Como nem
todos os paises sdo capazes de manter laboratdrios que realizam pesquisas como 0 CRISP/Cas,
resta a inquietacdo sobre a producdo desses conhecimentos sujeitarem-se apenas aos
imperativos do mercado, ndo se baseando nas necessidades das populacdes, e resta também a
apreensdo com acesso limitado ao uso de tais métodos biotecnolégicos (GARRAFA; PORTO,
2005).

A vida tornou-se, primeiramente, objeto de gestdo politica para transformar-se em

mercadoria econdmica por obra das grandes corporacdes transnacionais do mundo globalizado.
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Atualmente, sdo as grandes corporagdes industriais e financeiras que ndo sé produzem
mercadorias, mas também subjetividades, e dentro do contexto biopolitico, produzem também
necessidades, relagdes sociais, corpos e mentes, em outras palavras: produzem produtos do
sistema (JUNGES, 2011).

Com essas inquietagdes, percebe-se que apenas a Bioética principialista ndo € capaz
de fazer com que essa visdo de “desenvolvimento” seja amenizada, e pra iSso € necessaria uma
Bioética critica de intervencdo que se delineie a partir do reconhecimento da ideia de salde
como qualidade de vida, expandindo em direcdo ao reconhecimento do contexto social como
campo legitimo de estudo e intervencéo bioéticos. E essencial que se adote padrdes éticos que
coloquem o bem-estar do ser humano como um fim, que promovam a distribuicdo de riqueza,
a emancipacdo pessoal e libertacdo da consciéncia, sendo esse o cerne da Bioética de
Intervengdo. A Bioética, mais do que uma ferramenta descritivo-normativa, deve ter como
objetivo mediar conflitos de interesse e valores, devendo construir um amparo para a vida
vulneravel (ARAN; PEIXOTO JUNIOR, 2007).

Os paises periféricos, que ndo sdo marcados pela modernidade, sdo naturalmente
tidos como inferiores. E numa modernidade em que progresso e aprimoramento andam em
conjunto, ndo é dificil imaginar qual lado é mais facil de ser suprimido. Nessa perspectiva, ndo
ha como duvidar de que pesquisas até agora consideradas como fatos isolados, no futuro,
poderdo gerar crescentes maleficios se ndo forem adotadas providéncias no sentido de criar
parametros para o desenvolvimento e implementacdo das respectivas tecnologias (GOLDIM,;
LAUXEN, 2015).

Essa situagdo em que os paises centrais possuem monopélio de tecnologias coloca
aqueles que vivem na periferia mundial numa posicédo de dependéncia e vulnerabilidade, que
pode dar abertura para submisséo dessas pessoas as pesquisas realizadas por paises que detém
maior estabilidade biotecnoldgica. A erradicacdo de certo tipo genético, a neoeugenia, pode
ocorrer tanto ao pensar em tratamento de doencas e manipulagdo do gene, quanto nos estudos
acerca de certos males em que pessoas sdo subjugadas a entrar em contato com tais patologias,
e muitas vezes ndo possuem as resisténcias necessarias para ndo sofrer nenhum tipo de dano.
Circunstancias desse tipo sdo possiveis principalmente em paises periféricos, pois 0 processo
de absorc¢do tecnoldgica ndo se da de forma homogénea entre o centro e a periferia, 0 que
fortifica 0 pensamento de que os produtores dessas pesquisas SA0 superiores, em 0pOSiGao
aqueles que servem apenas para submeter-se aos riscos e sofrer 0s possiveis danos.

No Brasil, houve uma situacdo nesse sentido, em que a Universidade da Fldrida,

subvencionada pelo Instituto Nacional de Saude, dos Estados Unidos, realizou uma pesquisa
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sobre maldria, na qual integrantes de comunidades negras ribeirinhas no Amapa foram
submetidos a picadas de cem andfeles (mosquito-prego) do ambiente duas vezes por ano em
areas endémicas com alto indice de infectividade. Ressaltando-se que o comité de ética da
universidade estadunidense em questdo e a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa aprovaram
0 protocolo de pesquisa, embora o documento avaliado fosse uma versdo do projeto no qual
“ndo constava a descricdo de que os mosquitos se alimentariam do sangue dos voluntarios”
(LORENZO, 2012).

Por isso a Bioética é um instrumento importantissimo na luta pela valorizacdo
humana, quando se depara com um contexto de desigualdades sociais, colonizagdo da vida e
situacdo de subalternizacdo de conhecimento de paises periféricos. A Bioética se torna uma
arma para a protecao da dignidade, liberdade, frente ao biopoder, impedindo a eugenizacéo e a
coisificacdo do ser humano, devendo se comprometer em inserir nas comissdes de ética em
pesquisa e nas instancias de debates, itens que possibilitem verificar se 0s componentes
causadores de vulnerabilidades relacionados as racgas, géneros, classes sociais, orientacdes
sexuais, diferenca etaria e de localizacdo geopolitica estdo presentes ou se os cuidados que
evitem tais vulneracdes foram tomados (MARTORELL; NASCIMENTO, 2013).

A partir da multidisciplinaridade ocorrem reflex6es morais e filosoficas a respeito
da vida, sendo o direito uma dessas ciéncias, pois estabelece limites aos avangos
biotecnoldgicos, impondo barreiras capazes de salvaguardar os direitos fundamentais dos
individuos, preservando-os, inclusive, para as geracdes futura. E € isso que passa a ser
explorado na préxima se¢cdo (MABTUM; MARCHETO, 2015).

4.2 A Constituicdo de 1988 e o Biodireito

A partir do século XX os conceitos, categorias e institutos do direito civil classico
mostraram-se insuficientes para regular as relagdes sociais que surgiram na esteira dos avangos
cientificos e tecnolégicos da biologia e, principalmente, da engenharia genética. Surge, assim,
o Biodireito, que ira tratar dessas novas realidades e relagdes sociais, que colocam em causa 0
homem ndo somente como ser individual, mas como parte da espécie humana. O Biodireito € a
positivacdo das normas da Bioética, ou seja, a positivacdo juridica de permissbes de
comportamentos médico-cientificos e de sangdes pelo descumprimento destas normas
(SANTOS, 2006).

Embora a ciéncia em geral, a0 menos em seu aspecto investigatorio, pareca nao ter

restricdes intrinsecas e a busca pelo conhecimento se apresente como ilimitada, sempre se
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vetaram determinadas praticas por raz@es religiosas, éticas ou culturais. Na atualidade, existe
uma serie de regras que, se nao condicionam o exercicio da inteligéncia, a0 menos restringem
alguns experimentos e certas aplicacdes praticas da Medicina. As normas restritivas por vezes
se exteriorizam num aspecto espiritualista, como o respeito a vida ou o livre arbitrio, mas em
alguns casos atendem a preocupacges inerentes aos proprios riscos da descoberta, como na
hipdtese de novas bactérias ou virus (BARBOZA, 2000).

As autorrestricdes e controles autbnomos nem sempre sao capazes de impedir que
0 comportamento cientifico ultrapasse os limites do que é seguro para a humanidade. Para certas
situacdes, ndo basta invocacdo da consciéncia pessoal, devendo ser aplicados os valores que a
sociedade, em um momento histérico determinado, considera relevantes e merecedores de
protecdo, superando as convicgdes particulares.

A tarefa de estabelecer quais valores sdo primordiais para a protecdo das pessoas
tem sido desempenhada pelo Direito, ndo sendo incomum que o rapido desenrolar dos
acontecimentos deixe para tras o ordenamento, fazendo com que o jurista tenha que se esforcar
na interpretacdo para adequar as normas existentes as novas situacfes. Cabe ao Direito, por
meio da lei, entendida como expressdo da vontade da coletividade, definir a ordem social na
medida em que dispde dos meios proprios e adequados para que essa ordem seja respeitada
(BARBOZA, 2000).

Entretanto, o Biodireito ndo desempenha o papel de simplesmente encontrar um
correspondente juridico para assuntos relacionados a Bioética, mas de uma inter-relagdo entre
uma ciéncia e outra, ndo sendo adequado hierarquizar as duas disciplinas, ja que a Bioética tem
um papel imprescindivel para a construgdo de novas relacées.

Perante o ineditismo dos assuntos tratados pelo Biodireito, € essencial a analise dos
principios vigentes, que sdo valores eleitos pela sociedade, pois esses ndo podem se deixar
seduzir pelas promessas de realizacfes das grandes e antigas aspira¢des da humanidade, feitas
pela ciéncia, para que ndo ocorram danos irreversiveis a sociedade. Por isso, 0 Direito ndo pode
ter um papel meramente instrumental para acompanhar os avangos cientificos, porque haveria
uma desconsideracdo das referéncias, fundamentos e a prépria natureza cientifica do direito,
que possui principios, métodos e formulacdes proprias. Nao basta a adaptacdo das categorias
juridicas existentes ou formulacéo de novas regras para empreender as novas técnicas e relacdes
interpessoais decorrentes, pois isto seria colocar o Direito a reboque da ciéncia (BARBOZA,
2000; SANTOS, 2006).

Como ¢é dito por Heloisa Barboza (2000), o objeto do Biodireito é matéria

heterogénica, complexa e que muitas vezes confronta normas existentes que lhe sao estranhas.
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Com a Constituicdo da Republica de 1988, instaurou-se no Brasil uma nova ordem juridica que
se estrutura nos principios ali dispostos. Os principios compreendem, em sua maioria, em
direitos fundamentais do homem, como a vida, a dignidade humana, a liberdade e a
solidariedade e sua protecdo, que se tornaram pilares para a rede estrutural do Biodireito, por
serem também base da Bioética.

A Constituicdo de 1988 ndo possui um capitulo préprio para tratar do Biodireito,
porque os principios constitucionais referentes a vida humana, sua preservacéo e qualidade,
estdo entrelacados a esta disciplina. Perante a revolugdo biotecnoldgica, o respeito aos valores
minimos da dignidade humana, liberdade e a igualdade inspiram o sistema normativo da ordem
constitucional (SANTOS, 2006). Por isso, quando se pensa em manipulacdo genética, que tem
potencial para afrontar direitos fundamentais por envolver a vida, é necessario falar na protecao
de sua esséncia, que é a dignidade humana.

A dignidade humana esta prevista no artigo 1°, inciso 11 da Constituigdo, como um
dos fundamentos do Estado. Sarlet (2001) a define como uma qualidade intrinseca de cada ser
humano, que faz com que tanto o Estado quanto a comunidade o tratem com 0 mesmo respeito
e consideracdo, o que significa assegurar a pessoa um complexo de direitos e deveres
fundamentais contra qualquer ato de cunho degradante e desumano, garantindo-lhe condigcfes
existenciais minimas para uma vida saudavel.

Ingo Sarlet (2007) salienta que a dignidade, como uma qualidade intrinseca da
pessoa humana, é irrenunciavel e inalienavel, constituindo elemento que qualifica o ser humano
como tal e dele ndo pode ser destacado. Portanto, deve ser compreendida como elemento que
qualifica o ser humano, uma qualidade integrante da propria condi¢cdo humana, que deve ser
reconhecida, respeitada, promovida e protegida, ndo podendo ser criada, concedida e retirada —
apesar de poder ser violada — j& que em cada ser humano é concebida como algo que lhe é
inerente. A ordem juridica é imposto reconhecimento e protecéo, devendo zelar pela dignidade
para que todos recebam igual — pois todos sdo iguais em dignidade —, devendo o Estado e a
comunidade ter respeito e consideracao.

Deste modo, quando o individuo é colocado em uma situacdo correspondente a
eugenia ou a servico da melhoria genética de um determinado grupo populacional ou quando
se abusa dele por outras razdes para a criagdo e producdo de um certo tipo humano, deve-se ter
em mente que o sujeito individual tem seu fim em si mesmo e a sujei¢do dele a tais situacGes é
uma violagdo fundamental a sua dignidade (OLIVEIRA, 2002).

Para Oswaldo Frota-Pessoa, na historia, tenta-se as vezes inibir a pesquisa

cientifica, temendo-se que o seu resultado possa ser utilizado para o mal, mas se esse fosse um
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critério valido, a censura teria de paralisar toda a ciéncia, ja que qualquer conhecimento pode
contribuir tanto para o mal quanto para o bem. O que deve ser coibido, atravées de legislacao,
sd0 que 0s atos inaceitaveis sejam ou ndo possibilitados por conhecimentos cientificos
(FROTA-PESSOA, 1997).

Em uma situacdo em que os paises periféricos precisam lidar tanto com 0s
problemas emergentes quanto com os problemas persistentes, é papel do Biodireito agir
ativamente na protecdo da dignidade humana, da privacidade, liberdade, saude, informacéo e
meio ambiente equilibrado, entre outros principios que constituem a prépria dignidade, pois
com a existéncia da disparidade econdmica entre 0s paises, 0 acesso a conquistas cientificas
passa ao largo da grande massa da populacdo, que muitas vezes esta mais preocupada em
conseguir alimento diario.

Deve-se atentar ao fato de que os paises com maior poder econdémico é que estardo
mais aptos a possuir biotecnologias, e a0 mesmo tempo em que essas biotecnologias
proporcionam um conhecimento mais amplo e preciso sobre 0 genoma humano, também podem
servir como ferramenta de difusdo das praticas neoeugénicas. As praticas neoeugénicas se
caracterizam por fazerem parte da esfera individual. Muitas vezes, permeadas pela relagcdo
médico-paciente, uma vez que sdo sempre pertinentes a saude de um individuo ou casal
interessado, ao concepto (no caso de reproducdo assistida), seus familiares e as gerages futuras,
mediante a possibilidade de ndo preservar 0 genoma humano, que é patriménio da espécie
(AGUIAR; FRAGA, 2010).

Por isso se da tanta importancia ao direito, assim como a Bioética, que tém a funcéo
de impor limites ao trabalho da biociéncia, bem como a utilizacdo posterior dos resultados
cientificos, tendo por base tanto a lei como os principios da Bioética, que devem ser respeitados,
com o objetivo fundamental de proteger o homem em toda a sua dimensdo. Esta deve ser a
preocupacdo central permanente no desenvolvimento das pesquisas que envolvem
biotecnologia de modo geral e de sua aplicagcdo em seres humanos (OLIVEIRA, 2002).

O Biodireito, aderindo as propostas da Bioética Interventiva, pode oferecer
ferramentas consistentes para pensar sobre os problemas que sdo perceptiveis principalmente
na América Latina, adotando, no campo coletivo e publico, a priorizacao de politicas e tomadas
de decisdo que privilegiam o maior nimero de pessoas, pelo maior espaco de tempo possivel e
que resultem nas melhores consequéncias coletivas. Na seara individual e privada, busca aderir
a busca de solucdes viaveis para os conflitos identificados, levando em consideragdo o contexto

em gue acontecem, assim como as contradicdes que os sustentam, utilizando propostas que
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tornam mais dificeis a aplicacdo de praticas e técnicas cientificas que limitam a dignidade
humana (GARRAFA; NASCIMENTO, 2011).

A ciéncia e a tecnologia tém buscado alternativas para a evolucao com a finalidade
de tornar o ser humano mais apto geneticamente. Se por um lado as descobertas na area da
genética possibilitam a cura de determinadas epidemias, por outro possibilitam a tdo temida
limpeza racial. A biotecnologia, a0 mesmo tempo que proporciona um conhecimento cada vez
mais amplo e preciso sobre o genoma humano, serve como ferramenta de difuséo das praticas
eugénicas. Desta forma, é necessaria a existéncia de normas juridicas para conter 0s excessos
que poderdo ser praticados por todas as profissdes, e claramente a area da salde ndo esta
afastada dos problemas decorrentes da falta de ética. De acordo com Oliveira (2002), nem tudo
gue os cientistas sabem fazer deve ser feito, e por isso ndo se pode ser flexivel com os cientistas
gue necessitam de normas para delimitar, conter e reprimir abusos.

N&o se sabe se o Biodireito é o ideal a ser alcancado para limitar os abusos de tais
procedimentos, e assim diminuir os riscos éticos em torno do seu desenvolvimento, mas um
biodireito seria melhor que um vazio. Junges (1999) destaca que é incontestavel que o
Biodireito vai desenvolver a funcdo de restringir tais atividades, pois a crescente sofisticacao
técnica da procriacdo humana assistida abre espago para ataques contra a dignidade humana e
impdem ainda mais a necessidade da formulacdo de um decéalogo de direito gerativos e
genéticos do ser humano a ser engendrado.

O Biodireito deve ser pensado a partir da concretizacdo dos ideais da Bioética,
levando em consideracao as criticas realizadas e os métodos indicados por aqueles que criticam,
ou corre-se o risco de haver diretrizes legais que ndo atendem aos que deveria proteger, 0s seres
humanos, principalmente aqueles que sdo impossibilitados de defender. E fundamental o
desenvolvimento de pesquisas na area genética, mas estas devem ser realizadas e estruturadas
a partir da ética, da moral e da defesa da dignidade humana, para impossibilitar o potencial
negativo que trard consequéncias indesejaveis para a existéncia da humanidade (OLIVEIRA,
2002).

Com os atentados a dignidade humana ocorrido nas guerras mundiais, houve uma
expressa necessidade de tutelar juridicamente os direitos da personalidade no ambito mundial,
sendo esse direito amparado pela Assembleia Geral da ONU de 1948, na Convengéo Europeia
de 1950 e no Pacto internacional das NacBes Unidas. No Brasil, a matéria tem sido tratada em
leis extravagantes e pela Constituicdo Federal de 1988, que, com a maior amplitude, se ocupou
no artigo 5° ao dar-lhes, no inciso XLI, uma tutela genérica ao prescrever que a lei punird

qualquer discriminacao atentatéria dos direitos e liberdades fundamentais (DINIZ, 2014).
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Maria Helena Diniz traz o conceito de personalidade Juridica como sendo aquilo
que:

Apoia os direitos e deveres que dela irradiam, é objeto de direito, é o primeiro bem da
pessoa, que lhe pertence como primeira utilidade, para que ela possa ser o que é, para
sobreviver e se adaptar as condi¢Oes do ambiente em que se encontra, servindo-lhe de
critério para aferir, adquirir e ordenar outros bens (DINIZ, 2014, p. 134).

Assim, a personalidade juridica € entendida como um direito subjetivo, tendo
intuito de defender a integridade fisica, ou seja, o corpo e a vida, e também proteger a
integridade intelectual, como a honra, a liberdade, autoria, etc. I1sso tem um significante peso
na reflex@o sobre os pais hiperempenhados, que representam um excesso ansioso de maestria e
dominacdo, que querem muito tornar sua prole isenta dos males cuja previsibilidade ndo ha.
Pior ainda, pretendem formar “produtos” juridicializados e embalados nos tratamentos
tecnoldgicos. Desejam evitar deficiéncia, mas, sobretudo, querem escolher o tipo de pessoas a
nascer (DE FREITAS, 2017).

N&o se trata de apoiar um conservadorismo ou de ndo colher os bons frutos
percebidos, mas a atuacdo desses investigadores merece limites para 0 bem comum. Deste
modo, cabe ao Biodireito estabelecer postulados sobre os quais deverd se desenvolver a
atividade cientifica, um papel que ndo é de cerceamento do desenvolvimento cientifico, mas de
tracar as exigéncias minimas que assegurem a compatibilizacdo entre os avancos biomédicos
que importam na ruptura de certos paradigmas e a continuidade da humanidade enquanto tal
(MARTINS-COSTA, 2000).

Em vista disso, o Biodireito € um dos ramos do direito com maior capacidade de se
adaptar as mudancgas, podendo se comunicar com Varias areas do conhecimento humano, mas,
para isso, ndo deve basear-se em fundamentos antigos, mas buscar novos horizontes através de
uma visdo ampla e complexa da realidade. Deve possuir caracteristicas pluralistas, promovendo
uma justica real perante os impactos das mudancas (MABTUM; MARCHETO, 2015).

Denota-se a importancia da construcdo de diretrizes no sentido de recomendar,
permitir, obrigar, desencorajar e/ou proibir técnicas de interferéncia genética, de acordo com o
potencial de abrangéncia das tecnologias. As questdes relacionadas as intervencdes na vida e
na salde humana requerem reflexdes no &mbito da sociedade civil, das entidades médicas e
hospitalares, das instituicdes de ensino e pesquisa, de conselhos profissionais, de comissdes
nacionais, de comités de Bioéticas, do legislativo, do executivo e do judiciario. Questdes de
relevancia fundamental que requerem cuidado por parte da sociedade e do Estado (GOLDIM;
LAUXEN, 2015).
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Desta forma, passa-se a analise de algumas posturas regulatorias adotadas com
relacdo aos avancos cientificos, mais especificamente no que diz respeito as intervengdes

genéticas em seres humanos.

4.3 CRISP/Cas e a sua relacdo com as leis nacionais e internacionais

A biosseguranca representa um conjunto de medidas para a manipulacao adequada
de agentes quimicos, fisicos e principalmente biolégicos, com énfase no registro e
acompanhamento do impacto de cada liberagdo ao meio ambiente de organismos geneticamente
modificados (OGMs). Tendo por fonte geratriz a Bioética e Biodireito, que devem ser
compreendidos como o conjunto de normas pertinentes ao tratamento dado a vida como um
todo, de todas as espécies, em especial da espécie humana, implicando na reflexdo ética sobre
o significado e as consequéncias para a vida humana do uso da biotecnologia (DE FREITAS,
2017).

Assim, passa-se a uma analise da técnica CRISP/Cas, conhecida em portugués
como “Agrupamento de curtas repeticdes palindromicas regularmente insterespacadas
associadas ao sistema Cas”, relacionando-a com o0s dispositivos expressos na Lei n® 11.105/05
de marco de 2005, que estabelece as normas de seguranga e 0s mecanismos adequados para
fiscalizacdo de organismos geneticamente modificados; na Declaracdo Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos e a Declaracao Universal sobre o0 Genoma Humano e artigos provenientes
da Carta Magna.

Para os aplicadores do Direito, é de suma importancia conhecer tal técnica, visto
que em breve poderdo se deparar com casos concretos quanto a sua futura aplicacédo, ou ndo, de
modo a garantir a solucdo de conflitos e a soberania do Estado Democratico do Direito,
amparado pelas normas juridicas brasileiras que possam tratar sobre o tema proposto
(AMORIM; MARCAL, 2017).

A CRISP/Cas, entre as suas diversas aplicacOes, possui a capacidade de aplicar a
delecdo de um gene defeituoso presente em um hospedeiro (seja organismo unicelular ou
pluricelular) e a insercdo de um gene saudavel proveniente de outro, de modo a garantir a sintese
proteica e a da maquinaria celular envolvida na homeostase, ou seja, garante o equilibrio do
meio interno — os fluidos que circulam pelas células — independentemente das alteracdes que
ocorram no ambiente externo, sendo considerada como uma mutagénese a modificacdo
reduzida de pares de um gene, que pode ser provocada por diferentes fontes: radiacdo (raios

UVA/UVB); quimicas (substancias cancerigenas) e bioldgicas (determinados tipos de virus e
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bactérias inserem o seu DNA na célula hospedeira, como consequéncia podem desencadear
reacOes adversas ao DNA do receptor que repercutem sobre a funcdo da célula hospedeira).
(AMORIM; MARGCAL, 2017).

A diferenca entre mutagénese e transgenia é que enquanto a mutagénese é capaz de
modificar alguns pares de um gene existente, a transgenia, por sua vez, insere milhares de pares
base, genes completos que ndo existiam anteoriormente, originados do organismo doador
(AMORIM; MARCAL, 2017). Com base nisso, a técnica CRISP/Cas poderia ser considerada
em parte como mutagénica, quando ocorre a insercao de um fragmento de DNA de uma bactéria
em uma célula hospedeira humana. O artigo 4° da Lei 11.105/05 afirma que:

Aurt. 4° Esta Lei ndo se aplica quando a modificacdo genética for obtida por meio das
seguintes técnicas, desde que nao impliquem a utilizagdo de OGM como receptor ou
doador:

| — Mutagénese;

Il — Formacao e utilizagdo de células somaticas de hibridoma animal;

I11 — fusdo celular, inclusive a de protoplasma, de células vegetais, que possa ser
produzida mediante métodos tradicionais de cultivo;

IV — Autoclonagem de organismos ndo-patogénicos que se processe de maneira
natural (BRASIL, 2005).

Se em algum momento a técnica CRISP/Cas for considerada em sua totalidade
como mutagénica, de acordo com o inciso |, a lei ndo se aplicaria para o caso concreto do seu
emprego em humanos, uma vez que o organismo a ser utilizado como transportador iria inserir
sequéncias de DNA oriundas de humanos saudaveis e com homologia genética compativel com
0 paciente. A lei se aplica no caso de se utilizar um organismo “estranho” com possibilidade de
induzir alteragdes no organismo apos a inser¢do de sequéncias de material genético que nédo
seria compativel ao de humanos (AMORIM; MARCAL, 2017).

Como € o caso da transgenia, pois um organismo recebe o gene de um doador
diferente, permitindo a manifestacdo de uma caracteristica que ndo tinha antes. O organismo
transgénico tem parte de seu material genético (DNA ou RNA) modificado com a insercéo de
material genético exdgeno (de outra espécie). Por exemplo, isola-se 0 DNA bacteriano, que ndo
foi geneticamente alterado, e, posteriormente, faz-se a clonagem e extracédo (e modificacdo do
DNA) do gene de interesse para, apds, inserir em uma planta, tornando-a mais resistente, pois
a regeneram para possuir somente as células que contém o transgene. Assim, a planta que ndo
possuia determinada trago, com a inser¢do de milhares de genes do doador, passa a expressar
as peculiaridades que foram inseridas.

A Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos aborda em seus
dispositivos ampla orientacdo sobre os aspectos éticos e condutas que devem ser adotadas
quanto a préatica da Medicina, Ciéncia da Vida e as tecnologias aplicadas diretamente em seres
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humanos, tendo em consideragédo os aspectos legais, ambientais e sociais (UNESCO, 2005). Os
dispositivos da Declaracdo Universal sdo amparados no ambito juridico brasileiro desde a
promulgacdo da Convengdo de Viena, que versa sobre o direito dos Tratados, sendo
reconhecidos em 14 de dezembro de 2009. Por forca da Declaragdo e Programa de Acéo de
Viena, que ocorreu 1993, os esforcos de todos os entes governamentais envolvidos foram
voltados para condecoracdo dos direitos humanos em escala global e que deveriam ser
respeitados por todos.

O item 11 da Declaracdo e Programa de Acdo de Viena dispde que o direito ao
desenvolvimento deve ser realizado de modo a concretizar o direito de todas as pessoas de
desfrutar dos beneficios do progresso cientifico e de suas aplicagdes, sendo proibido qualquer
dano que possa decorrer dela, apontando-se a necessidade de cooperacdo internacional para
garantia do respeito pleno aos direitos humanos e a dignidade, que é de interesse universal.
Estando em consonancia com o que € dito no artigo 3° da Declaragdo Universal sobre Bioética

e Direitos humanos, que expde que:

a) A dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser
respeitados em sua totalidade.

b) Os interesses e 0 bem-estar do individuo devem ter prioridade sobre o interesse
exclusivo da ciéncia ou da sociedade (UNESCO, 2005).

Esses dispositivos sao similares ao disposto na Constituicao Federal de 1988, sendo
também direitos tutelados pela Carta Magna a cidadania e a dignidade humana. Deste modo, é
perceptivel que toda tecnologia que porventura venha a ser utilizada em seres humanos deve
respeitar a dignidade da pessoa humana, havendo protecdo do bem juridico vida, tanto pela
Constituicdo Federal como pela Declaracdo Universal da Bioética e dos Direitos Humanos
(AMORIM; MARCAL, 2017).

A Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, em seu
artigo 1°, afirma que o genoma humano possui o elo fundamental de todos os membros da
familia humana, assim como o reconhecimento da sua inerente diversidade e dignidade. Assim,
antes de toda e qualquer acdo ou aplicacdo de novas tecnologias que venham influenciar ou
modificar os genes humanos devem ser adotadas condutas éticas por parte dos pesquisadores,
A Declaragdo ainda aponta que nenhuma investigacdo na area do genoma humano deve
prevalecer sobre o respeito pelos direitos humanos, pelas liberdades fundamentais e pela
dignidade das pessoas ou grupo de pessoas (UNESCO, 1997). Apesar de ndo apontar para
nenhuma técnica especifica, essa Declaracdo assegura a utilizacdo desta em certas situacoes,

como é exposto no artigo 17:
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Devem fomentar, nomeadamente, a investigacdo sobre a identificacdo, prevencdo e
tratamento das doencas de origem genética e influenciadas por fatores genéticos, em
particular doencas raras, bem como doengas endémicas que afetem uma parte
consideravel da populacdo mundial (UNESCO, 1997).

Havendo diversos dispositivos que demonstram a preocupag¢do com 0s caminhos a
serem seguidos com a evolugdo de técnicas e de pesquisas no campo da Biologia e Genética

Humana, assim, é encorajada a cooperacao internacional entre os paises em seu artigo 19:

a) No ambito da cooperacéo internacional com os paises em vias de desenvolvimento,
os Estados devem tentar fomentar a adocéo de medidas que permitam:

(i) Que se desenvolva e reforce a capacidade dos paises em vias de desenvolvimento
para levar a cabo investigacfes na area da biologia humana e da genética, tendo em
consideracdo os seus problemas especificos;

(ili) Que os paises em vias de desenvolvimento beneficiem dos resultados da
investigacdo cientifica e tecnoldgica, para que a sua utilizacdo em prol do progresso
econémico e social possa ser benéfica para todos;

(iv) Que se promova o livre intercAmbio de conhecimentos cientificos e de informacao
nas areas da biologia, da genética e da medicina (UNESCO, 1997).

E relevante relembrar que o PGH foi pensado com base na cooperagéo internacional
e na livre divulgacdo das informacdes obtidas, o que efetivamente ndo ocorreu na época, pois
diversas empresas e instituicGes entraram em uma corrida para terminar primeiro o mapeamento
genético e patentear as descobertas. Refletindo sobre essa situacdo que ocorreu no passado,
dificilmente se acredita que os paises que ja fizeram extensas pesquisas acerca da manipula¢ao
do gene irdo compartilhar o que foi obtido com o0s paises que estdio em “vias de
desenvolvimento™.

Um ponto interessante é exposto no Cadigo de Etica Médica, em seu artigo 102, ao

ser ponderada a participacdo dos médicos em pesquisas com seres humanos, o qual € vetado:

Art. 102. Deixar de utilizar a terapéutica correta quando seu uso estiver liberado no
Pais.

Paragrafo Unico. A utilizacdo de terapéutica experimental é permitida quando aceita
pelos 6rgdos competentes e com o consentimento do paciente ou de seu representante
legal, adequadamente esclarecidos da situagdo e das possiveis consequéncias
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2019).

A terapéutica é compreendida como a parte da medicina que estuda e poe em prética
0s meios para aliviar ou curar os doentes. Desta forma, como ja dito anteriormente, se o
CRISP/Cas for compreendido como mutagénese em uma de suas diversas funcdes, ele podera
ndo ser proibido, e ainda, sendo qualquer medicamento ou técnica utilizados para aliviar ou
curar pessoas enfermas, como a técnica CRISP é capaz de fazer, poderé serd considerada como
“terapéutica experimental”, mas a aplicagdo ndo ¢é feita de forma totalmente desimpedida,
conforme dito no Cadigo de Etica, é preciso que haja um consenso entre 0s membros de 6rgaos
de controle e reconhecidas em leis que o autorizem. E ainda demonstrado no capitulo 111 do

Cddigo a Responsabilidade Profissional do médico, o qual é vetado:
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Art. 15. Descumprir legislacdo especifica nos casos de transplantes de 6rgdos ou de
tecidos, esterilizacdo, fecundacdo artificial, abortamento, manipulacdo ou terapia
genética.

Art. 16. Intervir sobre o genoma humano com vista a sua modifica¢do, exceto na
terapia génica, excluindo-se qualquer acdo em células germinativas que resulte na
modificacdo genética da descendéncia (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA,
2019).

Desta forma, o uso da técnica CRISP/Cas é fundamental para o tratamento de
doencas humana, desde que ndo possa induzir modifica¢cBes que comprometam o repositorio
genético do individuo e da sociedade. A vista disso, a tomada de qualquer decisdo quanto ao
uso de novas metodologias com fins terapéuticos ocorrerd somente quando se exaurir todas as
suas implicacdes sobre o ser humano, explorando todos os reais beneficios e as probabilidades
de seu insucesso e possiveis consequéncias sobre a dignidade humana (AMORIM; MARCAL,
2017), sendo preciso desconstruir paradigmas existentes com relacdo as novas tecnologias,
assim como construir parametros éticos e juridicos para controlar o desenvolvimento, a
implementacdo e o uso das ferramentas de intervencdo genética (GOLDIM; LAUXEN, 2015).

Percebe-se que se faz necessaria uma legislacdo que atenda aos ditames da
coletividade e seja pautada nos principios universais da Bioética, assim como levando em
consideracdo as criticas realizadas pela Bioética de Intervencdo. Isto, porque os dispositivos
normativos ndo sao claros o suficiente para guiar aos magistrados na hora das decisdes acerca
de questdes relacionadas as técnicas de manipulacdo e selecdo dos gametas, havendo uma
deficiéncia no ordenamento juridico brasileiro acerca do uso desses novos métodos em questéo,
pois quando o contexto tratado é a existéncia humana, ndo existem artificios capazes de reparar
totalmente as consequéncias negativas causadas (OLIVEIRA, 2002).

Nesse cenario, é preciso que se perceba os maleficios e possiveis barbaries que
podem voltar a tona por meio da aplicacdo da manipulacdo genética de forma neoeugénica,
como a pratica de selecdo de genes visando o aperfeicoamento genético, devendo ser evitado
ao maximo sua ocorréncia. Hodiernamente, é possivel a selecao pré-implantatoria dos gametas,
aliando isso ao desejo de impedir que a crian¢a nasga com alguma doenca causada por
alteracGes genéticas — eugenia negativa — ou entdo com o objetivo de selecionar gametas e assim
designar caracteristicas bioldgicas — eugenia positiva — existe o perigo de que praticas eugénicas
ganhem novamente o status cientifico com o uso ilimitado dessas praticas a longo prazo.

Né&o é dizer que o desenvolvimento cientifico seja completamente regulado por leis,
mas a realidade demonstra que o avango da tecnologia ndo se da de forma homogénea nos
paises, e ja existem as mais diversas discriminagdes, preconceitos, problemas econémicos,

sociais e politicos, entdo ¢ preciso lidar ativamente com as insegurangas que esse “progresso”
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causa nesse panorama de instabilidades sociais. A existéncia de lacunas nas leis aumenta o
perigo de que praticas e experiencias sejam realizadas sem nenhum tipo de repressdo. O
CRISP/Cas, como se tém noticias, ja esta sendo efetivamente utilizado na manipulacao
genética, por isso é necessario que essas omissdes sejam reparadas e efetivamente resolvidas.
E preciso que as duas ciéncias (bioética e biodireito) diretamente interessadas na defesa da
pessoas humana, ordenem e chamem atencdo da comunidade cientifica, tracando um marco
moral e juridico (OLIVEIRA, 2002).

E importante a luta contra a formag&o de uma hierarquia entre as diferencas fisicas
dos seres humanos, porque isso leva a discriminacdo e exclusdo a partir da imagem falsa e
idealizada de supostos “capazes” acima de “incapazes”, o que afeta especialmente pessoas com
deficiéncia, neurodiversas e com doencas cronicas ainda sem cura. Essa falsa dicotomia se
constitui em visGes capacitistas do corpo ideal, que normalizam o impacto da pobreza e da
desigualdade em quem ndo atende as exigéncias da sociedade sobre o corpo considerado
“normal” (FERNANDES, 2020).

E relevante notar que o desenvolvimento de biotecnologias, atualmente, possui 0
financiamento se ndo total, mas em sua maior parte, de grandes laboratorios e farmacéuticas,
que desejam obter somente grandes lucros, ndo havendo comprometimento com os efeitos
benéficos que podem resultar das pesquisas. Num panorama em que muitos ndo tém como
acessar a tais biotecnologias, deve-se ter cuidado para que a legislacdo ndo viabilize os
interesses apenas de uma minoria privilegiada que auxiliam no desenvolvimento das pesquisas
em nivel mundial. Diante da realidade das investigacdes cientificas, que pouco se tem noticia,
resta a apreensao sobre quem fara uso, e se aqueles que ndo tém condicdo de valer-se de tais
avancos poderdo com o passar do tempo, ser considerados como geneticamente inferiores.

Através da definicdo do mapa genético de uma pessoa se poderia definir que “tipo”
de individuo ela é, se existe algum risco em algum ponto de sua vida, agravando ainda mais as
discriminagdes existentes e, apesar de serem perceptiveis as vantagens na luta contra as doengas
congénitas a partir da engenharia do gene, essa prética, a longo prazo, pode ser perigosa, pois
0 conhecimento que certas pessoas podem ter sobre a condi¢do genética de terceiros que estdo
sociedade pode acabar gerando o preconceito genético. Apesar das matérias da Bioética e do
Biodireito serem controversas, ndo é adequado que um assunto de tamanha relevancia fique
sem ser encoberto pelo manto protetor do ordenamento juridico, responsavel pelo equilibrio das
relagdes civis (CURTI; SIQUEIRA, 2018).

O dominio sobre a manipulacdo genética potencializa o nimero de ameacas que

surgirdo contra a dignidade e a heterogeneidade, caso ndo haja leis capazes de lidar com esses
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novos elementos. O sistema ja exclui muitas pessoas, ja existem problemas que fazem com que
certos grupos tenham suas vidas consideradas como de menor valor. Essas mudancas
vertiginosas agravam ainda mais 0s danos existentes e somam novas preocupacdes, como a
reducdo da diversidade devido ao aparecimento do processo eugénico, ou até mesmo a auséncia
do direito a privacidade genética, esta ultima principalmente sobre aqueles que possuirem uma
heranca genética muito afastada da “perfei¢ao”. A regulamentagdo mostra-Se necessaria, ao
mesmo tempo que é essencial ter cautela sobre como seré feita, pois teme-se que o Biodireito
ndo atenda os anseios da maioria, que é efetivamente atingida, seja negativa ou positivamente,

pelas pesquisas cientificas e suas descobertas (OLIVEIRA, 2002).



70

5 CONSIDERACOES FINAIS

As conquistas realizadas na area da ciéncia renovam a esperanca de melhorias na
qualidade de vida. Em contrapartida, criam uma série de contradi¢bes que precisam ser
observadas, objetivando o equilibrio e bem-estar do futuro da espécie humana e da prépria vida
no planeta. A presente pesquisa demonstra a complexidade das situacdes que envolvem a
manipulacdo genética e o uso da biotecnologia, trazendo para o campo da bioética e do
biodireito. Examinando as afrontas existentes entre a biotecnologia e as situagdes de
desigualdades sociais que podem ter como consequéncia a supressao da existéncia das pessoas
gue ndo tém acesso a tais tecnologias.

Foi analisado o surgimento da eugenia, que ocorreu em diversos paises, com
variados objetivos, mas sempre carregando a ideia de que certos tipos de caracteristicas eram
inferiores e por isso era necessario que se impedisse a proliferagdo dessas em prol de uma
sociedade mais pura. Havia um aspecto preconceituoso e racista, que gerou danos na vida de
milhares de pessoas que a partir de um discurso cientifico, viram sua dignidade desrespeitada
por serem considerados como geneticamente inaptas.

Partiu-se para uma investigacao acerca das inovagdes biotecnolégicas e como 0s
conhecimentos gerados podem afetar a existéncia humana. Tendo em vista que, antes mesmo
gue se soubesse 0 mapa genético das pessoas, ja haviam ocorrido os mais diversos tipos de
discriminacdo com as descobertas possibilitadas pelo Projeto Genoma Humano e os metodos
de manipulagdo genética, novos tipos de preconceitos podem ser criados, como a existéncia dos
geneticamente inferiores ou superiores.

E, posteriormente, explorou-se a Bioética e Biodireito como fundamentais
obstaculos para impedir a criacdo de novos estigmas trazidos pela biotecnologia. Isto porque a
humanidade se encontra frente aos dilemas éticos persistentes, como também esta perante novos
conflitos devido a marcha acelerada do progresso. Tem-se consciéncia dos beneficios, mas a
biotecnologia poderia, de forma contréria, proporcionar o aumento de problemas de exclusdo
social atualmente constatados, por exemplo, j& é possivel que se saiba que uma pessoa
possivelmente podera desenvolver uma doenca, como um tipo de cancer, sendo que isso podera
ser estendido a varias outras doencas por motivo de falha no codigo genético, o que talvez gere
tratamento diferente por parte de empresas de planos de salde.

O fenbmeno da globalizagdo econdmica produz uma crescente concentracdo de
renda mundial nas méos de poucas nagdes, assim como aumento de custos sanitarios através da

criacdo e expansao de tecnologias de ponta, que possibilitam novas formas de tratamento e
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diagndstico de algumas doencas (febre amarela, malaria, tuberculose e outras), o surgimento de
novas enfermidades. Por isso, a Bioética e o Biodireito devem fugir de um debate reducionista
que trata apenas de direitos individuais, indo além de discutir apenas 0 mais basico sobre
exclusdo social quando se pensa nas novas tecnologias, mas buscar conceitos mais abrangentes
que estdo diretamente ligados a dignidade da vida humana, o valor que a diversidade humana
possui e evitar de todas as formas o determinismo genético.

Foi verificado que leis gerais e principios simples ndo sdo capazes de resolver a
realidade e 0s progressos técnicos e cientificos da éarea bioldgica. Deve-se alcancar um
equilibrio entre o extremo poder da tecnologia e a consciéncia de cada um, em conjunto com a
sociedade. A ciéncia deve avancar, de eticamente livre, para eticamente responsavel, para que
a tecnologia fique a servico do homem, conciliando a liberdade e justica. A Bioética e Biodireito
devem estimular o desenvolvimento da ciéncia dentro das fronteiras humanas, ao mesmo tempo
que desestimula o avango na dire¢do dos limites desumanos.

O desenvolvimento da ciéncia pode percorrer caminhos diversos e utilizar
diferentes métodos. O conhecimento é por si s6 um valor, mas a decisdo sobre quais
conhecimentos a sociedade ou os cientistas devem concentrar seus esforcos, implica a
consideracao de outros valores. A responsabilidade do cientista deve ser avaliada ndo s6 pelo
exercicio das pesquisas em si, mas, principalmente, pelas consequéncias sociais decorrentes
delas. O pesquisador ndo pode permanecer indiferente aos desdobramentos sociais do seu
trabalho, pois a ciéncia pode ser utilizada para os fins mais nobres ou mais prejudiciais para o
género humano.

Tendo-se em consideracdo a velocidade do desenvolvimento biotecnoldgico, ndo é
possivel criar rapidamente certos valores ou referéncias que possam vir a ser compartilhados
por todos. A solucdo é que tanto a Bioética quanto o Biodireito verifiquem a possibilidade de
definicdo de um conjunto de condi¢Ges de compatibilidade entre pontos de vista que
permanecerdo diferentes, mas cuja diversidade ndo implique necessariamente em conflito
catastréfico ou em uma radical incompatibilidade. Os grandes questionamentos giram em torno
do controle das questdes relacionadas com a manipulacdo da vida humana, um controle que
deve ser ético, pois tanto a ciéncia quanto a técnica ndo podem deixar de lado a ética, sob pena
de transformarem-se em armas desastrosas para o futuro da humanidade nas maos de minorias
poderosas e mal-intencionadas.

A partir da ética, deve-se criar legislacbes democraticas, participativas e solidarias
pela comunidade internacional de nac¢Ges, pautada na busca afirmativa da inclusdo social, da

saude, bem-estar e felicidade. Um guia para as questdes conflitivas ja constadas atualmente e
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para aquelas novas situa¢fes que certamente surgirdo no transcorrer dos proximos anos como
consequéncia do desenvolvimento.

A propria Constituicdo Federal garante direitos que impedem que se
instrumentalize o ser humano, como a dignidade humana, igualdade, liberdade e entre tantos
outros. Contudo, tem-se uma clara visdo de que hodiernamente, a genética vem sendo muito
manipulada, mais do que se imagina, pois as informacdes divulgadas sdo incompletas, isso
quando as pesquisas sao realmente expostas. Por isso, resta ao pais regular esses tipos de
pesquisas, como o CRISP/Cas (que pode ser considerado mutagénese), para evitar que
experiéncias se realizem através das lacunas, contornando leis, agindo onde ha espaco e criando
responsabilizacdes juridicas para que se evitem danos maiores.

Desta forma, a hipotese de que é necessario um ordenamento juridico pautado na
Bioética e no Biodireito se demonstrou verdadeira, tendo em vista que os avancos da
biotecnologia causam problemas e a resposta deve ser dada através de um meio capaz de
compreender a diversidade de realidades. Isso porque a Bioética e o Biodireito, ao se
apoderarem das criticas realizadas, podem vir a ser os meios mais eficazes de lidar com as

complexidades da estrutura da sociedade atual.
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