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APRESENTACAO

Em abril de 2015, Junjiu Huang e colaboradores realizaram experimento pioneiro sobre
edicao genética de zigotos humanos, a fim de corrigir mutacdo associada a desordem
hereditaria. A edigao geneética consiste em procedimento capaz de inserir, remover e
alterar trechos especificos de um genoma. O procedimento possui aplicagdes diversas,
tais como o tratamento de doencgas, criagao de organismos-modelo para pesquisas de
base, producao de bens de consumo, entre outras aplicagbes. Todavia, o uso da edicao
genetica em células germinais e embrides humanos suscita impasses éticos.

Neste livro, sdo abordadas controveérsias sobre os riscos da edi¢ao genética, de modo a
analisar os argumentos que circulam nos debates acerca do procedimento. Trata-se de
um estudo qualitativo com documentos de dominio publico, publicados entre janeiro de
2015 e dezembro de 2016. Adota-se como metodologia a Analise de Praticas Discursi-
vas. Entre os resultados, primeiramente constatou-se a primazia da analise de riscos na
forma como as implicagdes éticas da edicdo genética sdo avaliadas. Em segundo lugar,
observou-se que os discursos sobre os riscos e beneficios da técnica, podem ser clas-
sificados em trés categorias: discursos precaucionistas, fundamentados no paradigma
dos direitos humanos; discursos consequencialistas, fundamentados no utilitarismo; e
discursos moderados, fundamentados na nocao de justica distributiva. Em terceiro lu-
gar, foram problematizadas as estratégias argumentativas utilizadas por cada categoria.
Este estudo busca elucidar as implicagtes éticas da edicao genética humana, tendo em

vista sua aplicacdo em beneficio da sociedade.
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INTRODUCAO

Em 1999, o filésofo Peter Sloterdijk proferiu uma conferéncia que se tornaria conhecida por suas ressonan-
cias polémicas. A ocasido, o autor problematizava a criagdo e o aprimoramento de técnicas destinadas & selecdo
genética das caracteristicas humanas. De acordo com Sloterdijk (2010), aos poucos se colocaria diante de nés a
opc¢ao de interferir sobre o acaso dos nascimentos nao controlados, rumo ao minucioso planejamento biolégico
de futuros individuos.

Mediante esta discusséo, o fildsofo procurava compreender os efeitos da biotecnologia contemporanea
para a producao de pessoas, em face da crise do pensamento humanista tradicional. O humanismo teria con-
sistido no principal instrumento de formacéo humana elaborado pela cultura ocidental. Ele designa um conjunto
de saberes e praticas destinados a educacéo intelectual e moral de individuos, estendendo-se da Antiguidade
greco-romana aos dias de hoje (Sloterdijk, 2010).

Todavia, Sloterdijk observa que, na atualidade, esses saberes e praticas conheceriam seu esgotamento,
dando lugar a um novo poder formador. Ao processo de alfabetizagdo e aculturacdo dos animais humanos inte-
gram-se agora tecnologias capazes de reprogramar os mais basicos fendmenos vitais. Partindo da reflexado de
Sloterdijk, podemos afirmar que entre tais tecnologias encontra-se o procedimento denominado edi¢cdo genética
(gene editing).

Por meio desse procedimento, trechos especificos do DNA sao eliminados, silenciando-se a atividade de
certos genes ou inserindo-se genes externos no local. O termo edi¢c&o alude a metafora da producéo de um texto,
cujas letras apagamos, para entéo reescrevé-las. Pode-se editar o DNA de toda sorte de seres vivos e para isto
existem, até o momento, quatro técnicas: Meganucleases; Zinc-Finger Nucleases; TALEN; CRISPR-Cas9 (Tobita
et al., 2015).

A edicao possui aplicagdes diversas, como o tratamento de disturbios genéticos; a criagdo de organismos-
-modelo, destinados a pesquisa biomédica de base; o desenvolvimento de animais e plantas com caracteristi-
cas desejaveis a agropecuaria; a remodelagem da biosfera, com finalidades ambientais; bem como o design de
capacidades humanas, para fins extraterapéuticos de melhoramento (Maeder & Gersbach, 2016; Tobita et al.,
2015; Carroll & Charo, 2015). Dado o surgimento recente desda tecnologia, tais aplicagdes s&o, em sua maioria,
experimentais e algumas apenas hipotéticas.

Contudo, certas aplicagdes da edicdo genética revelam-se problematicas. Em abril de 2015, um grupo de
pesquisadores liderado por Junjiu Huang, da Universidade chinesa de Sun Yat-sen, realizou um estudo tao ino-
vador quanto controverso. Trata-se de um experimento pioneiro sobre edi¢do genética de embrides humanos. A
equipe de Huang buscou modificar o DNA de zigotos humanos tripronucleares, visando a corre¢do de mutagao
no gene para a proteina beta-globina (Liang et al., 2015). Essa proteina integra a composi¢gdo de hemoglobinas
e erros em sua producgao estdo envolvidos na doenca beta-talassemia.

Tendo sido recusado, por razdes éticas, pelas revistas Nature e Science, o artigo com o relato da pesquisa
foi publicado pelo periodico Protein & Cell. Considera-se esta pesquisa o primeiro estudo tornado publico sobre
edicdo de embrides humanos (Scott, 2015; Ishii, 2015a; Callaway, 2016a; Bosley et al., 2015; Savulescu et al.,
2015; Gross, 2015).

Por conseguinte, desde sua divulgagao, tem se estabelecido uma arena de debates, na qual se discutem as



implicacdes técnicas, éticas e sociais da modificacdo do DNA humano. Participam dos debates cientistas, filoso-
fos, formuladores de politicas, stakeholders, jornalistas e o publico leigo. Eles assumem posicionamentos diver-
gentes, condenando a pratica, enaltecendo-a ou recomendando cautela na execugao de futuros experimentos.

As discussdes apoiam-se na distingao entre células germinativas e células somaticas. Denominam-se célu-
las germinativas os gametas (6vulos e espermatozoides) e suas células precursoras. Nos debates sobre edigcéo
genética, os autores inserem também sob essa denominagao os embrides e os zigotos (células fecundadas que
marcam o estagio inicial da formagao embrionaria). Ja as células somaticas designam todo o restante das células
do corpo. Alteragdes genéticas germinativas sdo herdaveis — isto €, transmitidas aos descendentes —, ao passo
que alteragdes somaticas néo o sao.

Os interlocutores concordam que a edigdo genética somatica humana, para fins de tratamento, apresenta
beneficios, devendo-se realizar pesquisas para aprimoramento das técnicas e sua aplicacao clinica. Eles séo
igualmente unéanimes ao afirmarem que, em seu estagio atual, a edigdo genética germinativa € imatura e nio
deve ser utilizada, visando-se ao nascimento de uma crianga. Porém, divergem quanto a realizagdo de pesquisas
para aprimoramento da edicdo germinativa e sua futura aplicagao clinica, assim como quanto ao uso da edicéo
somatica e germinativa para melhoramento humano.

O arsenal biotecnologico conquistado transforma a maneira como pensamos a criagdo de humanos. A
possibilidade de reescrevermos o DNA de individuos e de futuras geragdes, afetando a espécie em seu conjun-
to, confronta as sociedades contemporaneas com novos desafios. A antropogénese operada pelas tecnologias
genéticas leva-nos a indagar sobre a adequacao e legitimidade de seus usos. Nas palavras de Sloterdijk, “ha um
desconforto no poder de escolha, e em breve sera uma opg¢éao pela inocéncia recusar-se explicitamente a exercer
o poder de selecido que de fato se obteve” (Sloterdijk, 2010, p. 45).

Refletindo acerca de tal poder de escolha, esta obra objetiva analisar criticamente controvérsias sobre
edicdo genética humana, tendo como disparador o experimento da equipe de Huang. Por meio desta analise,
busca-se compreender como diferentes concepg¢des de humano sdo construidas na atualidade, determinando os
efeitos antropogénicos da biotecnologia.

O material empirico analisado pela obra é composto por documentos de dominio publico, em que trans-
correm as controveérsias. A escolha por esses documentos justifica-se por serem eles “produtos em tempo e
componentes significativos do cotidiano” (Spink, P., 1999, p. 126, grifo do autor). Consideramos esses materiais
“simultaneamente tracos de ac&o social e a propria agao social”, indicativos de um “processo que tem como seu
foco recente a prépria construcédo do espaco publico” (Spink, P., 1999, p. 126).

A selecao dos documentos deu-se em duas etapas. Na primeira etapa, realizamos um mapeamento abran-
gente das controvérsias, a partir da busca de material em bancos de dados, adotando-se como critérios de sele-
cdo: a) o conteudo — publicacdes que discutem os riscos e beneficios da edicdo genética humana, considerando
seus aspectos técnicos, éticos e sociais; b) o periodo de publicacdo — publicacdes entre janeiro de 2015 e de-
zembro de 2016; e c) o perfil — publicagdes cientificas, excluindo-se assim reportagens televisivas, matérias de
jornal ou de revistas leigas.

A obra apresenta esse material ao leitor, de maneira a oferecer-lhe uma visdo panoramica dos debates.
Todavia, em razédo de sua extensao, realizamos posteriormente um recorte neste conteudo, definindo um cor-
pus de analise. Trata-se da segunda etapa de sele¢cao dos documentos. Para tanto, primeiramente optamos por

documentos nos quais os autores nao apenas descrevem as controvérsias sobre edigao genética humana, mas



posicionam-se explicitamente a respeito da pratica. Em seguida, os documentos foram agrupados conforme
categorias discursivas formuladas pela obra. Finalmente, no ambito destas categorias, foram selecionados os
documentos mais citados nos debates.

Para a discussao do corpus, a obra utiliza como abordagem a analise de préaticas discursivas e produgéo
de sentidos no cotidiano, desenvolvida por Mary Jane Spink e colaboradores. A abordagem pressupde o enten-
dimento da linguagem como pratica social, agdo coletiva capaz de intervir sobre o0 mundo, ampliando o campo
de realidades possiveis. A analise de discursos permite-nos compreender como uma sociedade se organiza, as
relagdes que os sujeitos estabelecem entre si, a produgdo de saber e os valores culturais de uma determinada
conjuntura historica.

Afirmar que a linguagem € uma pratica social significa dizer que os atos comunicativos ocorrem em um
contexto de interanimacgao dialdgica, caracterizado por fenbmenos como o enderegamento, a polissemia e os
géneros de fala. O enderegcamento esta presente em toda fala, pois os enunciados de um discurso sempre im-
plicam a existéncia de interlocutores atuais, passados ou futuros, aos quais se dirigem e dos quais partem. Os
enunciados articulam-se em uma corrente que forma a base da comunicagao e da producgéo conjunta de sentidos
(Spink & Menegon, 2005).

Nessa corrente dialdgica, encontramos uma tensédo constante entre duas linhas de forgas. Por um lado, a
polissemia, que designa a pluralidade dos sentidos produzidos, decorrente das vivéncias e perspectivas singula-
res dos atores sociais. Por outro lado, os atos de fala ndo ocorrem no vazio, mas sdo sempre proferidos a partir
de um “solo normativo” (Spink & Menegon, 2005, p. 273), regimes prescritivos de verdade que imperam em uma
dada sociedade, estabelecendo aquilo que se pode dizer e pensar.

Ao aplicarmos a analise discursiva as controveérsias sobre edicdo genética humana, cumpre explicitar as
estratégias argumentativas empregadas pelos autores, de forma a revelar a producao de sentidos e o campo de
tensdo que perfazem o desenvolvimento cientifico e tecnolégico. Em decorréncia, espera-se elucidar como dife-
rentes concepgdes de humano sao construidas, no contexto da biotecnologia contemporanea.

A obra concentra sua analise em uma dimensao especifica destas controvérsias, a saber, os discursos so-
bre os riscos e beneficios da edigao. A escolha por esses discursos deve-se a centralidade assumida pela nocéo
de risco no modo como a ciéncia e a técnica sao pensadas e elaboradas na atualidade. Risco refere-se a pos-
sibilidade de ocorréncia de danos, relativos aquilo que possui valor para nés. Como esclarece Mary Jane Spink
(2000), acontecimentos histéricos e transformacdes epistémicas, proprios a era moderna, conferiram primazia a
essa nogao na estruturacédo de nossa sociedade. Ela torna-se, assim, uma via privilegiada de analises em psico-
logia social.

A obra constitui-se de seis capitulos. O capitulo 1, intitulado Saber e poder sobre a vida, destina-se a eluci-
dar o surgimento, em nossas sociedades, de saberes e formas de intervengao sobre a vida bioldgica. Ele permite
tracar os processos que levaram os fenbmenos vitais a se abrirem a sua permanente modificacdo técnica, pos-
sibilitando-nos discutir as consequéncias dessa abertura.

No primeiro subitem 1.1, Fazer viver, deixar morrer, apresentamos o conceito de biopoder, evidenciando
como a vida tornou-se objeto de regulacido, desde a modernidade classica. No subitem 1.2, Mutagées do bio-
poder, discutimos as mutagdes sofridas pelo biopoder na modernidade tardia, decorrentes do desenvolvimento
cientifico e das transformacdes socioculturais das ultimas décadas. No subitem 1.3, A sociedade do risco, desta-

camos a centralidade assumida pela nogao de risco nas formas de organizag¢ao da sociedade e sua difusao pelas



diversas esferas da existéncia humana.

O capitulo 2, A crise do humanismo, aborda o advento do humanismo como instrumento de criagcado de
pessoas, e sua crise, resultante das mencionadas mutagcdes nos saberes e intervencgdes bioldgicas. Para isso,
percorremos trés topicos. No subitem 2.1, Mal-estar no parque humano, tratamos das consideracdes de Sloter-
dijk sobre a faléncia do humanismo e o aparecimento de tecnologias genéticas, assim como dos comentarios do
autor sobre Heidegger e Nietzsche.

No subitem 2.2, A utopia transumanista, apresentamos o0 movimento transumanista e sua defesa da trans-
formacéo da condigcdo humana pela tecnologia. Em contrapartida, no subitem 2.3, intitulado O conservadorismo
tecnologico, explicitamos as ideias principais de autores criticos as intervengdes técnicas sobre a vida e que bus-
cam a manutencio da atual condicdo humana.

Em consequéncia desta discussédo, o capitulo 3, Modificando o DNA humano, traga a histéria das tecnolo-
gias envolvidas na modificagédo do DNA. Partindo da década de 1970 até o ano de 2016, apresentamos um con-
junto de praticas e saberes que tornou possivel manipular o genoma de seres vivos, tais como microrganismos,
plantas, animais humanos e ndo humanos. As técnicas de edigdo genética inserem-se neste conjunto, porém,
para fins didaticos, reservamos a elas um capitulo separado.

O subitem 3.1 do capitulo, Conceitos biolégicos basicos, busca auxiliar o leitor ndo familiarizado com as
ciéncias bioldgicas, fornecendo definicdes e esclarecimentos sobre conceitos da area de genética. Em seguida,
no subitem 3.2, intitulado As tecnologias genéticas, os seguintes procedimentos sao discutidos: a) DNA recombi-
nante; b) terapia genética; c) clonagem reprodutiva e terapéutica; d) Projeto Genoma Humano e testes genéticos;
e) substituicdo mitocondrial.

Abordamos os aspectos cientificos desses procedimentos, bem como os dilemas morais e sociais que
acompanharam o surgimento de cada um deles. Assim, cumpre contextualizar as controvérsias sobre a edicao
do DNA, mostrando como problematicas éticas atuais possuem pontos de contato com debates precedentes.

O capitulo 4, A edicdo genética, dedica-se a elucidar o funcionamento desta tecnologia e suas possiveis
aplicacdes. No subitem 4.1, Caracteristicas técnicas, definimos as duas etapas que compdem o processo de
edicao: a etapa de reconhecimento e clivagem do DNA, e a etapa de reparo do DNA, por meio de mecanismos
intracelulares conhecidos como NHEJ e HDR. Além disto, detalhamos cada uma das quatro técnicas de edicéo
atualmente existentes, evidenciando suas capacidades e limitagdes.

O subitem 4.2, Aplicagbes, apresenta as aplicacdes da edicdo genética, dividindo-as nos tépicos: a) o tra-
tamento de doencgas de ordem diversa, tais como doengas oncoldgicas, infecciosas, hematoldgicas, neuroldgi-
cas, entre outras; b) a criacao de linhagens de células e modelos animais para a pesquisa biomédica de base; c)
aperfeicoamento da transgenia voltada a agropecuaria; d) a recuperacao de espécies ameagadas e a produgao
de vetores genéticos, em beneficio do meio ambiente; e) o melhoramento humano.

Uma vez estabelecidos os fundamentos tedricos da obra, o capitulo 5 descreve as controvérsias em torno
da edicdo genética humana. Trata-se, aqui, de narrar o contexto dialégico de produgcao dos debates e evidenciar
os argumentos favoraveis e contrarios a essa tecnologia. O subitem 5.1, O disparador das controvérsias, aborda
o experimento da equipe de Huang. Expomos os objetivos do experimento, os métodos e materiais utilizados, a
recusa de sua publicacdo por periddicos consagrados e os resultados insatisfatérios obtidos pelos autores, que
atestam os riscos da edig&o genetica.

Em seguida, mapeamos as controvérsias, oferecendo ao leitor uma visdo abrangente dos debates, criando



para isto, trés subitens. O subitem 5.2 apresenta as controvérsias nos artigos cientificos. O subitem 5.3 apresen-
ta as controvérsias nas declaragdes institucionais. E por fim, o subitem 5.4 apresenta as controvérsias, tal como
ocorreram durante o International Summit on Gene Editing, realizado entre os dias 1 e 3 de dezembro de 2015,
na cidade de Washington, DC.

A partir desse amplo cenario, o capitulo 6, intitulado Analise das controvérsias, define um corpus de do-
cumentos, de modo a analisar criticamente os debates. Orientando-nos pelos critérios de selecdo mencionados
anteriormente, obtivemos o seguinte corpus: a) o artigo Don'’t edit the human germ line, de Edward Lanphier e
colegas, publicado na revista Nature, em marco de 2015; b) o artigo A prudent path forward for genomic enginee-
ring and germline gene modification, de David Baltimore e colegas, publicado na revista Science, em margo de
2015; c) o artigo The moral imperative to continue gene editing research on human embryos, de Julian Savulescu
e colegas, publicado pela revista Protein & Cell, em junho de 2015; d) o relatério da UNESCO, Report of the IBC
on updating its reflection on the human genome and human rights, de outubro de 2015; e) a declaragdo do Hinx-
ton Group, Statement on genome editing technologies and human germline genetic modification, de setembro de
2015; f) o artigo de John Harris, Germline manipulation and our future worlds, publicado na revista The American
Journal of Bioethics, em dezembro de 2015.

Estabelecido o corpus, a analise efetua-se mediante trés procedimentos. No primeiro procedimento, refe-
rente ao subitem 6.1, categorias sao formuladas, de maneira a classificarmos os discursos sobre riscos e benefi-
cios da edicao genética humana. Cumpre identificar os regimes de praticas e saberes, que caracterizam os solos
normativos subjacentes aos documentos.

No segundo procedimento, referente ao subitem 6.2, analisamos os discursos, evidenciando: as relagdes
entre eles e as categorias elaboradas; as estratégias argumentativas empregadas pelos autores; fendmenos dia-
l6gicos como a polissemia e o enderegamento. No terceiro procedimento, referente ao subitem 6.3, analisamos
as recomendacodes regulatérias propostas pelos autores, em decorréncia do balango feito entre riscos e benefi-
cios.

ApOs esses procedimentos, o subitem 6.4 € criado, intitulado De volta ao parque humano. Nele explicitamos

diferentes concepgdes sobre o0 que é ser humano, na atualidade. Refletimos acerca das divergéncias e seme-

Ihancas entre estas concepcgdes, ressaltando o papel dos individuos na determinagao dos destinos da espécie.




1. SABER E PODER SOBRE A VIDA

Esta obra propde-se a analisar controvérsias sobre edigao genética, compreendendo como se da a cons-
trucao de concepgdes de humano na atualidade. Para isso, a primeira etapa que percorremos visa a elucidar
0 surgimento, em nossas sociedades, de saberes e formas de intervengao sobre a vida biologica. O capitulo 1
encarrega-se dessa tarefa. Ele nos permitira tracar os processos que levaram a vida a abrir-se a sua permanente
modificacdo técnica, habilitando-nos a discutir as consequéncias dessa abertura.

A principio, apresentamos o conceito de biopoder, evidenciando como os fendmenos vitais tornaram-se
objeto de regulagcao, na modernidade classica. Em seguida, discutem-se as mutacdes sofridas pelo biopoder na
contemporaneidade, decorrentes do desenvolvimento cientifico e das transformacgdes socioculturais das ultimas
décadas. Por fim, destaca-se a centralidade assumida pela nog¢ao de risco nos modos de organizacao da socie-

dade e sua difusao pelas diversas esferas da existéncia humana.
1.1 Fazer viver, deixar morrer

Desenvolvimentos no campo das ciéncias da vida conferiram a sociedade moderna conhecimento e capa-
cidade técnica inédita de manipulagao dos fenbmenos biologicos. Essa capacidade e suas implicacdes éticas e
sociais foram objeto de reflexdes pelas ciéncias humanas. No contexto dessas reflexdes, destaca-se o pensa-
mento de Michel Foucault. O filésofo empreendeu estudos sobre as relagdes entre vida e poder, analisando os
dispositivos de assujeitamento e controle engendrados pela cultura ocidental.

No ano de 1976, no capitulo intitulado “Direito de morte e poder sobre a vida”, do primeiro volume de His-
toria da sexualidade, Foucault (2010a) dedica-se a discutir o conceito de biopoder e o define como assumindo
duas formas: por um lado, ele consiste em uma anatomo-politica do corpo e, por outro, em uma biopolitica da
populacéo.

A anatomo-politica refere-se aos dispositivos disciplinares encarregados de extrair do corpo humano sua
forca produtiva, mediante o controle do tempo e do espaco, no interior de instituicbes como a escola, o hospital,
a fabrica e a prisdo. Por sua vez, a biopolitica da populacéo volta-se a regulacdo das massas, utilizando-se de
saberes e praticas que permitem gerir taxas de natalidade, fluxos de migracéo, epidemias, aumento da longevi-
dade.

De acordo com Foucault, a emergéncia do biopoder, a partir do século XVIl, opera uma ruptura na organi-
zacao politica entao vigente, atuando de modo distinto do chamado modelo de soberania. Isso porque o poder
do soberano acerca da vida é apenas indireto. Quando age sobre ela, ele o faz executando seus suditos, tanto
como forma de punigdo quanto para a defesa de sua pessoa e territorio (Foucault, 1999).

Porém, o fildsofo afirma que “o direito de morte tendera a se deslocar ou, pelo menos, a se apoiar nas exi-
géncias de um poder que gere a vida e a se ordenar em funcao dos seus reclames” (Foucault, 2010a, p. 148).
Em um gesto de virada, o principio soberano de “causar a morte ou deixar viver” vé-se substituido pelo principio
“causar a vida ou devolver a morte” (Foucault, 2010a, p. 150, grifos do autor).

O biopoder ndo atua somente por mecanismos de supressao, repressao, coibindo a manifestagcao de con-
dutas indesejaveis. Ele age igualmente de maneira a produzir, multiplicar, incitar fenbmenos e comportamentos.

Este carater produtivo do poder nao significa, entretanto, que as sociedades modernas se tornaram menos vio-



lentas. No curso Em defesa da sociedade, Foucault (1999) retrata massacres e exterminios perpetrados pela
racionalidade governamental de sistemas como o Stalinismo e o Nazifascismo, explicitando a barbarie como o
oposto complementar de uma politica que busca potencializar as forgas vitais.

Se antes guerras eram empreendidas a fim de proteger o soberano, na era do biopoder considera-se que “a
morte do outro, a morte da raga ruim, da raga inferior (...) € o que vai deixar a vida em geral mais sadia” (Foucault,
1999, p. 305). Regimes totalitarios teriam, de acordo com o fildsofo, apenas radicalizado mecanismos politicos ja
presentes nos Estados modernos. Nas palavras de Candiotto (2011, p. 90), “tanto os estados totalitarios quanto
os estados democraticos liberais valeram-se e ainda se valem da mesma prerrogativa soberana do biopoder para
legitimar, em nome do cuidado da vida, seu paradoxal abandono e exposi¢cdo a morte”.

Assim, as analises de Foucault colocam em evidéncia a criagdo de aparatos estatais capazes de governar
populacdes, levando a um processo crescente de centralizacido e burocratizacdo. O curso Sequranca, territorio,
populacdo detém-se no estudo dos dispositivos da razdo de Estado e da teoria da policia. Eles consistem em
estratégias de governo voltadas ao fortalecimento estatal, desde o final do século XVI, fazendo os Estados ex-
pandirem-se e prosperarem, em um contexto europeu de disputa econémica e militar (Foucault, 2008).

Por sua vez, paralelamente a esses dispositivos, foram elaboradas “técnicas de poder voltadas para os
individuos e destinadas a dirigi-los de maneira continua e permanente” (Foucault, 2010b, p. 357), articulando a
dimenséo totalizante do biopoder uma dimensao individualizante.

Foucault realizou o estudo das praticas de individualizagao e totalizagado na Antiguidade greco-romana, no
inicio da Era Crista, durante a ldade Moderna, assim como no pensamento neoliberal do século XX. Todavia,
acontecimentos préprios as democracias contemporaneas langam novos dilemas para se pensar o exercicio do
poder sobre a vida.

As ultimas décadas assistiram a um intenso desenvolvimento tecnolégico. Mudangas nos padrdes de cui-
dado médico, na relagdo com o espaco, nos meios de comunicagao afetam os modos de subjetivacdo e o go-
verno de populagdes, tal como antes ocorriam. Obras como o Admiravel mundo novo de Aldous Huxley, 1984
de George Orwell e Gattaca de Andrew Niccol deixaram o mundo da ficcdo para encontrar correspondéncia na
sociedade atual.

Desde a identificacdo da estrutura do DNA, em 1953, por James Watson e Francis Crick, as técnicas de
manipulacdo dos processos vitais foram investidas de grande poder. Operando o desmembramento das cadeias
moleculares da vida, a elas tornou-se possivel a reprogramacao de organismos, produzindo efeitos sem prece-
dentes sobre a natureza.

A biotecnologia transformou os servigos de saude, a industria farmacéutica, a producao de bens de con-
sumo, a pesquisa cientifica, o meio ambiente. Essas transformacgdes afetam também o corpo humano. A intima
relacdo entre os sujeitos e os artefatos técnicos, hoje, solapam as categorias tradicionais pelas quais pensamos
a existéncia de pessoas. Dilemas éticos emergem diante do poder biotecnoldgico conquistado, de modo que au-
tores procuram refletir acerca do sentido e das consequéncias desta conquista, langando luz sobre seus riscos

e potenciais beneficios.
1.2 Mutagdes do biopoder

Nikolas Rose (2013) procura analisar as formas assumidas pelo biopoder, a partir do século XXI. Reconhe-



cendo o carater também benfazejo da tecnologia, o autor distancia-se da dicotomia dos estudos socioldgicos,
procurando conduzir-se para além tanto do discurso distdpico quanto do discurso ufanista daqueles que refletem
acerca das intervengdes sobre a vida.

Ele apresenta cinco mutagdes caracteristicas do biopoder na atualidade. Em primeiro lugar, esse poder
compreende os fendmenos vitais em seu nivel molecular. A biomedicina abandona a visdo molar do corpo, repre-
sentado como conjunto de 6rgaos e estruturas visiveis, identificando-o agora a entidades “infimas e abstratas”,
passiveis de serem “isoladas, manipuladas, mobilizadas, recombinadas em novas praticas de intervencao que ja
nao estdo coagidas pela aparente normatividade de uma ordem vital natural” (Rose, 2013, p. 19).

Essa visdao molecular emergiu da confluéncia de saberes, técnicas e estruturas institucionais, tais como:
a engenharia genética, que permite manipular sequéncias de DNA, eliminando e corrigindo genes especificos;
a industria farmacéutica, que promove pesquisas e incentiva o tratamento das bases bioquimicas de doencas e
comportamentos; tecnologias diversas de visualizagdo, como tomografias por emissdo de positrons (PET), to-
mografia computadorizada por emisséo de foéton unico (SPECT), ressonancia magnética funcional (fMRI), entre
outras (Rose, 2013).

A biotecnologia submete a vida e os corpos a sua reconfiguragao, recrutando, para isso, especialistas di-
versos, como bidlogos, engenheiros, matematicos e profissionais da computagdo. Em decorréncia dessa recon-
figuragcdo, Rose identifica uma segunda caracteristica do biopoder contemporaneo: a otimizagéo.

Conforme o autor, a politica da vida no século XXI ndo busca “apenas curar dano organico ou doenga, hem
incrementar a saude (...), mas mudar o que deve ser um organismo bioldgico, possibilitando calcular novamente
0s proprios processos vitais” (Rose, 2013, p. 34). Com isso, apaga-se a fronteira entre tratamento e melhoramen-
to, colocando-se como alvo das biotecnologias a potencializacdo de tracos naturais da espécie humana, como a
cognicao, o desempenho fisico e a longevidade.

Em terceiro lugar, Rose constata, como mutacdo do biopoder, a formacao de cidadanias biologicas. Elas
implicam ideias determinadas “do que os seres humanos sao, do que deveriam fazer e do que eles podem espe-
rar’ (Rose, 2013, p. 19). As novas cidadanias e socialidades se desenvolvem no ambito de uma “ética somatica”
(Rose, 2013, p. 19), em que os valores culturais e as formas de relagao dos sujeitos entre si s&o governadas por
saberes e autoridades biomédicas.

No ambito dessa ética somatica, os individuos pensam a si mesmos e agem sobre si a partir de sua existén-
cia carnal e mediante o uso de uma linguagem biologicista. O corpo é situado como espaco privilegiado das pra-
ticas de subjetivacao e reconstrucio pessoal, que incluem exercicios, dietas, vitaminas, transplantes de 6rgaos,
cirurgias plasticas e de redesignacao sexual, tatuagens, drogas, piercings, entre outras praticas (Rose, 2013).

Democracias liberais apoiam-se sobre o principio da autodeterminagao, segundo o qual o individuo € res-
ponsavel por produzir a si mesmo, através de sua livre escolha. Valendo-se desse principio, o biopoder contem-
poraneo apresenta-se como uma forga paradoxal: ele ndo se restringe aos antigos programas coercitivos exerci-
dos pelo Estado sobre os individuos, pois, simultaneamente, esses mesmos individuos solicitam tal poder, como
forma benfazeja de producéo de si.

Esta ambivaléncia do biopoder esta no centro da quarta mutagao identificada por Rose. Trata-se do surgi-
mento de expertises somaticas e de um novo contingente de “peritos da vida em si mesma” (Rose, 2013, p. 47).
Esses peritos representam um conjunto diverso de profissionais, tais como: geneticistas, aptos em identificar as

bases genéticas de determinados fendtipos e oferecer aconselhamentos reprodutivos; parteiras e puericultores;



uma ampla gama de terapeutas que se multiplicam, encarregados de cuidar da fala, de dietas, arteterapeutas,
terapeutas ocupacionais, assim como se multiplicam os conselheiros, orientando sobre dependéncia quimica,
sexualidade, familia e relacionamentos, educagao; entre outros peritos.

No contexto dessas expertises somaticas, um novo campo de praticas e saberes assume forma: a bioética.
Ele se configura como problematizacdo da conduta médica e dos impactos da biotecnologia, fazendo dialogarem
entre si areas como o direito, a filosofia, a teologia, a biologia, a medicina. A criagdo do termo remonta ao bioqui-
mico Van Rensselaer Potter e seu artigo Bioethics, science of survival, publicado em 1970.

O autor compreendia a bioética como uma ciéncia preocupada em salvaguardar o destino da espécie e do
planeta, face aos desafios das modernas tecnologias. Caberia a nascente disciplina associar valores morais ao
conhecimento humano, situando a pratica cientifica sob 0 exame da ética. Potter acreditava que esta associacao
poderia conduzir a humanidade “como uma ponte para o futuro” (Potter, 1971, p. 2), ao integrar adequadamente
o individuo e o meio ambiente.

Ainda no ano de 1970, sera criado nos Estados Unidos, pelo obstetra holandés André Hellegers, o Joseph
and Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics, conhecido hoje como Instituto
Kennedy de Bioética. Diferentemente de Potter, Hellegers atribuia a reflexdo bioética um sentido mais proximo
daquele assumido por ela atualmente, definindo-a como “o escrutinio ético de problemas especificos levantados
pela medicina e pelas ciéncias biologicas” (Wilson, 2014, p. 2).

Entre os problemas sobre 0s quais a bioética se debruca, encontram-se as implicacbes morais e sociais de
procedimentos como: reproducdo assistida; clonagem humana, e seus usos terapéutico e reprodutivo; testagem
do DNA e as consequéncias legais da divulgacao de informacdes genéticas; eutanasia e praticas de abrevia-
mento da vida; manipulacdo genética de tracos hereditarios e seus efeitos sobre futuras geracées; estocagem
de componentes organicos e dados biolégicos em biobancos; biologia sintética e a criagdo de novos organismos
inexistentes na natureza (Talbot, 2012).

Aspecto central para o exercicio da bioética € o processo de institucionalizacdo a que ela foi submetida,
através da fundagao de comissdes e comités de pesquisa. Pode-se definir o comité de bioética “como um corpo
interdisciplinar de pessoas que tém por objetivo ensinar, pesquisar, prestar consultorias e sugerir normas institu-
cionais em assuntos éticos” (Francisconi, Goldim & Lopes, 2002, p. 149). Organizac¢des dessa natureza visam a
conduzir a conduta de individuos, por meio de instrumentos juridicos, a medida que a populagao se vé confron-
tada por questdes que a langam no limite da vida e da morte.

Por fim, a quinta mutacgao identificada por Rose corresponde a emergéncia, na atualidade, do que ele deno-
mina bioeconomia e biocapital. Eles derivam da agregacao de valor comercial aos componentes somaticos e da
possibilidade de extrair lucro desses componentes. Uma rede de instituigcbes e interesses se forma com vistas a
capitalizagcdo da vida humana e dos recursos naturais da biosfera. Neste campo de oportunidades de faturamen-
to, aberto pela bioeconomia, apaga-se “a distincédo classica feita na filosofia moral entre 0 que n&o € humano —
possessivel, comerciavel, mercantilizavel — e o que € humano — material ndo legitimado para tal mercantilizacao”
(Rose, 2013, p. 65).

1.3 A sociedade do risco

Observamos, assim, desde o inicio da era moderna, o surgimento de um campo inédito de intervengdes so-



bre a vida biologica. Diante da intensificacdo deste processo na atualidade, a biologia ja ndo mais representa uma
condi¢cdo inescapavel, a medida que os organismos se oferecem a reconfiguragdo somatica. A reconfiguragao
das espécies e a crescente manipulagao dos sistemas naturais suscitardo, no entanto, reflexdes sobre os danos
oferecidos pelo desenvolvimento técnico aos individuos e ao meio ambiente. Junto ao aparecimento desses dis-
positivos de intervencao, multiplicam-se as formas de calcular os riscos e beneficios associados.

A noc¢ao de risco tornou-se dominante no modo como é pensada a existéncia humana atual. Apoiando-se
nos estudos de Ulrich Beck e Anthony Giddens, Mary Jane Spink (2000, p. 166) afirma que nossa sociedade
pode ser caracterizada como uma “sociedade do risco”. Em sentido abrangente, risco significa a possibilidade
de ocorréncia de danos ou perdas, afetando aquilo que possui valor para nés. Essa nogao tem sua historia e
emerge em estreita articulagdo as transformacgdes epistemoldgicas, culturais e politicas que marcam a chegada
da modernidade.

Conforme a autora, os primeiros registros do termo risco ocorrem no seculo XIV, com a palavra castelhana
riesgo (Spink, M., 2000). Seu sentido, entretanto, difere da conotagédo possuida hoje em dia. Uma das hipdteses
etimoldgicas mais aceitas sobre a origem da palavra consiste em compreendé-la como derivada do verbo latino
resecare, traduzido por “cortar” (Spink, M., 2000, p. 161). Nesse contexto, o termo risco descrevia o dano causa-
do por penhascos submersos ao atingirem o casco de navios.

Por sua vez, a partir do século XVI, com a ldade Moderna, a no¢ao de risco se associara aos esforcos
humanos de previsibilidade e controle de eventos futuros, a procura de administrar a contingéncia do destino.
Desde entao, o termo designara um modo de calcular as chances de eventos negativos ocorrerem, de maneira
a formular estratégias para evita-los ou atenuar seus impactos. Isso implicara no estabelecimento de uma “iden-
tidade entre o possivel e o provavel”’, permitindo “apreender a regularidade dos fenédmenos” (Spink, M. 2000, p.
162). Determinados acontecimentos historicos contribuiram para que este calculo de eventos futuros tenha se
difundido por nossa sociedade.

No ambito cultural, ocorre uma “progressiva laicizacdo da sociedade” (Spink, M., 2000, p. 162), a qual leva,
ainda que de forma incipiente, ao entendimento de danos e perdas, ndo como meros designios de Deus, mas in-
fortunios passiveis de intervengdo humana. Esta laicizagao reflete-se na ordem do conhecimento, marcada pela
busca, desde Descartes, de um método para o saber, fundado nas certezas autoevidentes oferecidas pela razao.
Em especial, a nogao de risco vale-se, para seu desenvolvimento, do surgimento da teoria da probabilidade, ins-
trumento encarregado de fornecer as bases matematicas para tomadas de deciséo (Bernstein, 1997).

O sucesso tedrico e pragmatico da ciéncia, no decorrer da civilizacao industrial, fortalecera a crenca na
racionalidade humana e, como tal, em sua capacidade de domesticar o desconhecido. Uma racionalidade, se-
gundo Spink (2000, p. 163), que se expressa na “mentalidade securitaria” que atravessa a Europa, produzindo
estatisticas populacionais, revertidas em acdes sanitarias.

Porém, assistimos a uma transformacao da nogao de risco, com a passagem da modernidade classica para
a chamada modernidade reflexiva. Beck (2010) e Giddens (1991) cunham o termo “modernidade reflexiva”, a fim
de descrever os tragos proprios da época contemporanea. Ela se distingue da sociedade industrial, caracteri-
zando-se pela centralidade do risco como modo de organizacio das diversas esferas da vida humana, permitin-
do-nos afirmar que “a modernidade reflexiva €, por definigdo, uma sociedade do risco” (Spink, M., 2000, p. 166).

Podem-se mencionar trés aspectos definidores da sociedade do risco, a saber: a globalizagao, a indivi-

dualizagao e a reflexividade. A globalizagao diz respeito a “intersec¢cdo da presenca e da auséncia’, isto €, “ao



entrelacamento de eventos sociais e relagdes sociais que estao a distancia de contextos locais” (Spink, M., 2000,
p. 167). Esta diluicdo de fronteiras no tempo e no espaco foi possibilitada por tecnologias de transporte e comu-
nicacao, que modificaram os modos de troca de informacgéao e deslocamento de pessoas.

Soma-se a esse processo a ruptura com tradicdes, tipica da contemporaneidade e da qual decorre o feno-
meno da individualizacdo. Em referéncia a obra de Beck, Spink mostra como essa ruptura dissolve a estruturacéo
da sociedade em classes, levando a modificagdo dos papeis de género e a producao de estilos de vida diversifi-
cados e baseados em preferéncias individuais. Nesta nova configuragéo social, “os individuos tornam-se agentes
de sua subsisténcia, sendo responsaveis por seu planejamento e organizagao” (Spink, M., 2000, p. 168). Apesar
dessas alteragoes, certas contradigdes inerentes ao capitalismo permanecem, como as desigualdades sociais e
o0 desemprego.

Por fim, em articulacdo aos dois aspectos anteriores, a sociedade do risco tem como traco a reflexividade,
uma vez que suas atividades e criagdes sao objetos de permanente revisao, resultante das novas informagdes e
avancos técnicos que essa mesma sociedade fabrica. Particularmente, a reflexividade marca a atitude da cultu-
ra contemporanea frente a ciéncia, a qual se vé “confrontada com seus proprios produtos, defeitos e problemas
secundarios” (Spink, M., 2000, p. 169). Dessa atitude derivam os debates éticos sobre os impactos da ciéncia e

do desenvolvimento tecnoldgico, regulados mediante a criagao de leis e diretrizes.
1.3.1 Analise dos riscos

A medida que a nogéo de risco se tornou central para a forma como nossa sociedade se organiza, o aper-
feicoamento da compreensao e manejo de possiveis danos deu origem a um campo interdisciplinar de estudos,
denominado analise dos riscos. Engendrado ao longo do século XX, este campo busca compreender e gerenciar
a probabilidade de danos ocorrerem, no ambito do mundo financeiro, do meio ambiente, da saude humana, do
controle da criminalidade, entre outras areas. A analise dos riscos efetua-se em trés niveis: a) a avaliagdo de ris-
cos; b) a gestdo de riscos; ¢) a comunicag&o de riscos.

Concentrando sua discussdo no ambito da saude humana, em relatério publicado no ano de 1983, o U.S.
National Research Council define a avaliagdo de riscos como o processo de caracterizacao de efeitos adversos,
gerados pela exposi¢cdo a ameacgas do meio. Esse processo implica: descrigdo de efeitos potencialmente adver-
sos a saude humana, fundamentada em pesquisas epidemioldgicas, clinicas, toxicoldégicas e ambientais; extra-
polacédo dos dados destas pesquisas, visando estimar a magnitude destes efeitos adversos sob certas condi¢des
de exposicao; investigagcao sobre o numero e as caracteristicas das pessoas expostas, a intensidade e a duragao
das exposicdes (National Research Council, 1983).

Tais operagdes de avaliagdo de riscos sdo conduzidas seguindo-se quatro passos, como apontado pelo
NRC. O primeiro passo, denominado identificagdo de perigo (hazard identification), envolve estudos destinados
a determinar os danos provocados por um agente, analisando-se as evidéncias de causa e efeito disponiveis.
Quatro modalidades de estudo sao usualmente empregadas, a fim de se acessar essas evidéncias: estudos epi-
demioldgicos; estudos em modelos animais; estudos in vitro e estudos moleculares comparativos (NRC, 1983).

Do ponto de vista da produgao de conhecimento valido e generalizavel, cada modalidade apresenta limi-
tacdes e possibilidades. Por exemplo, associacbes encontradas, em estudos epidemioldgicos, entre agente e

danos sao reconhecidas como evidéncia convincente de risco. Porém, esses estudos defrontam-se com dificul-



dades, como o numero de pessoas da amostragem, o periodo de laténcia entre a exposi¢cédo e o dano, e a expo-
sicdo a multiplos agentes (NRC, 1983).

O segundo passo do processo de avaliagao de riscos consiste na avaliagdo de resposta-a-dose (dose-res-
ponse assessment), na qual se investiga a relagao entre a dose administrada de uma substancia a humanos e
a ocorréncia de danos (NRC, 1983). Informagdes sobre essa relagdo derivam, mais comumente, de estudos em
modelos animais. Em tais estudos, administra-se alta dose de uma substancia a um grupo de animais, a metade
desta dose a um segundo grupo, enquanto um terceiro grupo néo recebe a substancia (NRC, 1983).

Investigacdes dessa ordem encontram desafios, como a extrapolagéo dos resultados de pesquisas em
animais para o contexto humano, dadas as diferencas metabdlicas entre as espécies. Outro desafio esta em de-
terminar a incidéncia de danos relativos a doses diferentes, geralmente inferiores, daquelas administradas nas
pesquisas. Avaliacdes de resposta-a-dose podem se valer de informacdes obtidas por outras modalidades de
estudo, os quais igualmente apresentam limitagdes e possibilidades (NRC, 1983).

O terceiro passo refere-se a avaliagdo da exposi¢cédo (exposure assessment). Inicialmente, busca-se esta-
belecer a quantidade de agente ou substancia presentes na circunstancia de exposi¢éo (NRC, 1983). Este dado
pode ser produzido por meio de mensuragao direta ou por estimativa. Exemplos de tais circunstancias incluem a
exposicado de pessoas a elementos téxicos em seu local de trabalho, no meio ambiente ou ainda em suas resi-
déncias, pela adulteracdo de alimentos industrializados.

Ademais, cumpre determinar as caracteristicas da populagcédo exposta, como idade, condi¢cdes de saude,
sexo, as quais poderao interferir nos efeitos dos agentes nocivos. Grupos como gestantes, criangas, idosos, ou
pessoas com a saude debilitada encontram-se em situagdo de maior vulnerabilidade (NRC, 1983).

Por fim, o ultimo passo da avaliagao de riscos denomina-se caracterizacdo do risco (risk characterization).
De acordo com a NRC, esse passo ndo requer a produgao adicional de conhecimento, mas a estimativa final do
risco, baseada na articulacao entre as etapas anteriores de avaliagdo. Combina-se aqui a identificagao do perigo,
a avaliacdo de resposta-a-dose e consideragdes sobre as variaveis de exposicao (NRC, 1983).

Como mencionado, o0 campo da analise dos riscos envolve outros dois niveis de trabalho. Isso significa
que, apos todos esses procedimentos de avaliacdo, sera empreendida a chamada gestdo de riscos. Pode-se
compreendé-la como o ato de ponderar sobre medidas regulatorias alternativas, optando pelas acbes mais ade-
quadas ao controle e minimizagao de danos. Tomando por referéncia o ambito da saude e do meio ambiente, a
Presidential Commission on Risk Assessment and Risk Management (1997, p. 2) define a gestao de riscos como
o processo de “identificar, avaliar, selecionar e implementar acdes para reduzir riscos a saude humana e aos
ecossistemas. Sua meta sdo acgdes integradas, custo-efetivas e cientificamente seguras, (...) levando em consi-
deracao aspectos sociais, culturais, éticos, politicos e legais”.

Partindo dessa definicdo, a Comisséo elenca alguns principios que julga dever guiar tal processo de to-
mada de decisdo, sendo eles: a) clara articulacdo do problema com o contexto ecolégico e da saude publica; b)
consideracgdes sobre a perspectiva daqueles afetados pelas decisdes, sobre valores publicos e sobre avaliacbes
técnicas divergentes; c) analise cuidadosa do peso das evidéncias cientificas referentes a potenciais riscos; d)
ampla ponderacao sobre opg¢des regulatorias de gerenciamento, bem como opgdes de ordem nao-regulatoria;
e) atencao para as origens multidimensionais dos riscos; f) factibilidade do gerenciamento, levando também em
conta seu custo; g) priorizagao da prevencao e nao apenas do controle do risco; h) flexibilidade de manejo e en-

volvimento de stakeholder; i) verificagcdo e monitoramento dos resultados das agoes; j) revisao e modificagao de



estratégias, a luz de novas informagdes; k) evitar procrastinacdo da agao, pelo excesso de analises (Presidential
Commission on Risk Assessment and Risk Management, 1997).

Jardine et al. (2003) destacam a existéncia de tensdes inerentes as tomadas de decisdo, dados os inte-
resses diversos e conflitantes dos atores envolvidos nas ag¢des regulatorias. Os autores propdem, assim, orien-
tacdes éticas complementares as diretrizes de gestao de riscos, as quais correspondem a: a) beneficéncia e
nao-maleficéncia aos sujeitos; b) imparcialidade e objetividade na tomada de decisbes; c) justica e equidade na
distribuicdo dos beneficios e responsabilidades; d) utilidade, visando o bem do maior numero possivel de indivi-
duos; e) honestidade, ndo prometendo maior controle de riscos do que se pode cumprir; f) respeito a “regra de
ouro”, também conhecida como lei da reciprocidade; g) precaugao, em face de incertezas; h) autonomia, estimu-
lando a participacdo dos atores e a transparéncia de informacdes; i) flexibilidade, dada a natureza iterativa das
acgodes; j) conscientizagao de que a completa eliminagao do risco néao é possivel.

No entanto, para que o processo de gestao se cumpra, € necessario estabelecer formas efetivas de comu-
nicagao, de maneira a informar a populagao e os 6rgaos decisorios sobre riscos. Os esforgos destinados a exe-
cutar esse objetivo compdem o terceiro nivel da analise dos riscos, a saber, a comunicagdo de riscos. De acordo
com Fischhoff, Brewer e Down (2011, p. 1), “comunicagao de riscos € o termo técnico usado para situagdes em
gue pessoas precisam de boa informacéo para fazer escolhas sensatas”, devendo lidar “com os beneficios que
as decisdes produzem (isto €, lucros com investimentos, melhorias de saude decorrentes de procedimentos me-
dicos), bem como com os riscos”.

Noel Brewer (2011) aponta trés metas a serem cumpridas pelas estratégias comunicativas: o compartilha-
mento de informagdes, a mudanga de crencas € a mudanca de comportamentos. A primeira meta requer a apre-
sentacdo de informacdes ao publico, em linguagem de facil compreensao, evitando o uso excessivo de jargdes
técnicos. Caso contrario, a comunicacao produzira efeitos negativos como, por exemplo, o publico ignorar as
mensagens ou compreendé-las erroneamente.

Todavia, o autor ressalta que o mero fornecimento de informagées n&o basta. E preciso que as mensagens
sobre risco levem a mudanca de crengas, de modo que as pessoas desenvolvam novas atitudes diante de deter-
minados problemas. Isso inclui compartilhar conhecimentos, bem como influenciar emogodes, por meio de taticas
de persuasao que alterem sua percepcao. Brewer (2011, p. 5) afirma que “mudar crencas sobre riscos € uma
boa meta para a comunicagcdo quando ndo podemos recomendar um curso de acao para todos”. Capacitam-se,
assim, os sujeitos para tomarem decisfes, a partir de um balanco dos aspectos positivos e negativos envolvidos.

Por outro lado, nos casos em que “sabemos qual é o melhor curso de acao” e “fazer as pessoas pensarem
nao € nosso primeiro objetivo”, recomenda-se implementar estratégias de mudanca de comportamentos (Brewer,
2011, p. 6). Elas se aplicam a situa¢gdes como, por exemplo, o combate ao fumo e campanhas de vacinagao. For-
necer informacdes a populagao é secundario ao objetivo de modificar sua conduta. Para atingir esse fim, pode-se
inclusive empreender medidas para além das relagdes de comunicagao, como leis que banem ou restringem a
circulacao de certos produtos (Brewer, 2011).

Observamos, portanto, as principais caracteristicas das trés dimensdes da analise dos riscos, isto é, a ava-
liac&o de riscos, a gestao de riscos e a comunicagdo de riscos. Esses procedimentos buscam realizar um calcu-
lo probabilistico da ocorréncia de danos em areas diversas da existéncia humana, com base no conhecimento
cientifico e em principios éticos. Todavia, tais esforcos sdo atravessados por um fendbmeno pervasivo que limita

a capacidade analitica das ferramentas e desafia a consisténcia dos processos decisorios. Trata-se da incerte-



za, a qual dificulta determinar o tipo, a probabilidade e a magnitude dos riscos, afetando consequentemente seu
manejo e comunicagao.

O U.S. National Research Council (1994, p. 161) define incerteza como “uma falta de conhecimento preciso
sobre qual é a verdade, seja ela quantitativa ou qualitativa”. A instituicdo reconhece que esse fenbmeno sem-
pre acompanha os empreendimentos cientificos, tornando nosso conhecimento sujeito a permanentes revisoes.
Conforme o Institute of Medicine (2013), as principais fontes de incerteza, nas estimativas de risco em saude hu-
mana advém de: a natureza dos estudos observacionais; diferencas relativas a fatores como dose e exposic¢ao;
variabilidade individual; e extrapolacdes de estudos animais para humanos.

O Instituto afirma que estudos observacionais apresentam importantes limitacdes, como a dificuldade em
fornecer evidéncias que fundamentem relagbes de causalidade, segundo os chamados critérios de Hill. Em vez
de evidéncias de causa e efeito, esses estudos revelam mais frequentemente apenas relagcdes de associacao
(IOM, 2013). Tal dificuldade decorre, especialmente, do controle de fatores como temporalidade, grau de exposi-
¢ao e dose de substancias (quando envolvidas).

Em muitos estudos observacionais, encarregados de monitorar determinadas populagdes ao longo do tem-
po, “nada se sabe sobre a magnitude das exposi¢des individuais ou se ha diferengas de exposigao entre os in-
dividuos, o que torna muito dificil estabelecer relagdes dose-dependentes” (IOM, 2013, p. 43). Soma-se a iSso 0
fato de essas pesquisas coletarem dados de exposicao e morbidade retrospectivamente, de forma que “a relagao
temporal entre exposicao e os efeitos para a saude nao pode ser determinada” (IOM, 2013, p. 43).

Porém, ainda que obtenhamos conhecimento sobre a magnitude da exposi¢cdo, assim como as respostas
da populacao estudada a dose, incertezas emergem ao se extrapolar estes achados, para situacdes cotidianas
em que tanto o grau de exposicdo, quanto a dose de substancias sado diferentes (IOM, 2013). Além disto, pes-
soas diferem quanto a suscetibilidade individual a danos e informacdes sobre esta variabilidade ¢é “dificil, se néo,
impossivel de adquirir” (IOM, 2013, p. 44).

Incertezas relativas a extrapolacdo estdo igualmente presentes em estudos experimentais com cobaias
animais. Estes estudos permitem contornar limitagcdes de pesquisas observacionais. As condigdes controladas
em que ocorrem e a possibilidade de constante monitoramento revelam, com maior clareza, relagbes de causa
e efeito. Porém, os elementos de incerteza pairam sobre as pesquisas, dadas as diferencas entre organismos
animais e humanos, dificultando a generalizagdo do conhecimento (IOM, 2013).

Apesar de a incerteza afetar o processo de analise dos riscos, pesquisadores ressaltam a importancia de
a reconhecermos e a incorporarmos nas estratégias de controle de danos (NRC, 1994; IOM, 2013). Assim como
nenhum empreendido esta completamente livre de riscos (probabilidade de dano ou perda), nenhuma estimativa
de risco estd completamente livre de incertezas (dificuldade em estimar probabilidade de dano ou perda). Igno-
ra-la significa acentuar as condi¢des de vulnerabilidade, aumentando as chances de ocorréncias negativas, as
quais nos gostariamos de evitar.

No entanto, os limites das ferramentas de analise e gestdo ndo se devem apenas aos elementos de incer-
teza. Como ressaltam Mary Douglas e Aaron Wildavsky (1983), abordagens tecnocientificas frequentemente in-
correm no erro de ignorar, ou minimizar, os fatores sociais envolvidos nas estimativas de risco. Os autores desta-
cam que estes instrumentos de analise s&o historicamente situados, estando articulados aos interesses politicos
e econdmicos proprios ao seu contexto de producao. Valores morais, padrdes culturais, desigualdades sociais

influenciam a maneira como danos futuros sao definidos, avaliados, administrados e comunicados a populagao.



Por sua vez, a populacado vé a si inserida em um jogo difuso de forgas, podendo-se culpabiliza-la pelos danos,
negar-lhe informacgdes, ou entdo, inclui-la nos processos decisorios (Douglas & Wildavsky, 1983).

Esses autores integram a tradigcao critica de pensamento representada pelas teorias socioculturais do risco.
Para eles, trata-se de explicitar os conteudos sociais escamoteados nas analises cientificas, recusando a rigida
separacgao entre leigos e peritos e encarando com desconfianga as pretensdes de objetividade e neutralidade da
ciéncia. Dessa maneira, tedricos como Douglas questionam os fundamentos da razdo moderna e a autonomia
dos atores responsaveis por gerir o perigo na sociedade contemporanea.

Entre os legados da tradic&do critica estdo suas contribuicbes aos estudos sobre a percepgdo dos riscos
e sobre linguagens dos riscos. Esse primeiro campo de estudos sustenta que nossa percepcao € mediada por
vieses cognitivos, afetos e emogdes, pela moralidade de uma dada época, por influéncias da midia e de grupos
diversos, como amigos, familiares e figuras de autoridade (Di Giulio et al., 2015).

Essa mediacdo condicionara as respostas que tanto os cientistas quanto a populagcdo dardo aos riscos
enfrentados, na forma de moratérias, criagcao de politicas publicas e movimentos de pressao social. Um exemplo
dos efeitos da percepcéo dos riscos refere-se a manifestagdes publicas contrarias aos alimentos transgénicos,
incialmente compreendidos pela populagdo como perigosos. Todavia, graos geneticamente modificados estdo
hoje incorporados em nosso cotidiano e os consumimos com naturalidade.

Além dos estudos sobre percepcao dos riscos, o entendimento de que esse fendmeno € socialmente cons-
truido levou a pesquisas dedicadas a analise da linguagem dos riscos. Essas pesquisas fundamentam-se na
compreensao da linguagem como pratica social, um espaco em que sentidos sao produzidos e diferentes ver-
sdes de realidade s&o construidas. No préximo subitem, cumpre compreender as analises sobre linguagem dos

riscos, tomando por referéncia os trabalhos de Mary Jane Spink e equipe.
1.3.2 Praticas discursivas e linguagem dos riscos

Conforme Spink e Menegon (2005), os discursos que uma sociedade produz sobre risco permitem-nos
compreender a organizacao dessa sociedade, suas instituicdes, praticas de governo, assim como os valores
culturais de uma determinada conjuntura histérica. Buscando langar luz sobre as relagdes de poder, os saberes
e a moralidade na contemporaneidade, as autoras realizaram estudos com documentos de dominio publico, de
forma a identificar modos caracteristicos de falar sobre riscos.

A identificacdo desses modos de fala, ou linguagens, tem como ponto de apoio conceitos decorrentes dos
estudos de Foucault e Bakhtin. No tocante ao primeiro fildsofo, as autoras utilizam-se da no¢ao de formacées dis-
cursivas e da concepcao de que o discurso esta estreitamente associado a estratégias de governo. Formacgdes
discursivas evidenciam como a dispersao caracteristica da linguagem ¢ disciplinada em conjuntos de enuncia-
dos, por meio de jogos de verdade e poder, que visam a regular condutas (Spink & Menegon, 2005).

Com relacédo ao pensamento de Bakhtin, Spink e Menegon reconhecem nas nog¢des de enderecamento,
géneros de fala, dialogia e linguagens sociais importantes ferramentas para a pesquisa em praticas discursivas.
O enderecamento esta presente em todo ato de fala, pois os enunciados de um discurso sempre implicam a
existéncia de interlocutores atuais, passados ou futuros, aos quais se dirigem e dos quais partem. Mediante o
enderecamento, os enunciados articulam-se em uma corrente que forma a base do processo de comunicagao
(Spink & Menegon, 2005).



Na comunicacgao, os interlocutores posicionam-se entre si de maneira responsiva, colocando em movimen-
to um processo ativo de produgado conjunta de sentidos. Como destaca Spink (2010, p. 34), esse sentido é um
“‘empreendimento coletivo (...) por meio do qual as pessoas, na dinamica das relagdes sociais, historicamente
datadas e culturalmente localizadas, constroem os termos a partir dos quais compreendem e lidam com as situa-
¢cbes e fenbmenos a sua volta”. Essa producéo conjunta de sentidos, decorrente da interagdo entre sujeitos pre-
sentificados ou néo, situada em contextos socioculturais determinados, denomina-se dialogia ou interanimag¢é&o
dialogica.

Dessa maneira, a dialogia caracteriza-se pela constante tens&o resultante do encontro entre duas linhas de
forcas. Por um lado, ha o fenbmeno da polissemia, relativo a pluralidade dos sentidos produzidos, decorrente das
vivéncias e perspectivas singulares dos atores sociais. Por outro lado, os atos de fala ndo ocorrem no vazio, mas
sdo sempre proferidos a partir de um “solo normativo” (Spink & Menegon, 2005, p. 273), regimes prescritivos de
verdade que imperam em uma dada sociedade, estabelecendo aquilo que se pode dizer e pensar.

A fim de refletir sobre esse solo normativo, Spink e Menegon valem-se das nog¢des bakhtinianas de lingua-
gens sociais e géneros de fala. Como esclarecem, “linguagens sociais s&o discursos peculiares a estratos espe-
cificos da sociedade (grupos profissionais, etarios, campos de conhecimentos distintos etc.), num determinado
sistema social e numa determinada época” (Spink & Menegon, 2005, p. 273). Tais linguagens caracterizam a
posicao que os interlocutores ocupam, tornando-os qualificados ou inaptos a se pronunciarem, condicionando os
efeitos de seu discurso sobre aqueles com quem interagem.

Diferentes linguagens sociais, exercidas no cotidiano ou em circunstancias formais, possuem estilos espe-
cificos registrados nos enunciados, chamados de géneros de fala. Nas palavras de Mary Jane Spink e Benedito
Medrado (2000, p. 44), “os géneros de fala sao as formas mais ou menos estaveis de enunciados, que buscam
coeréncia com o contexto, o tempo e o(s) interlocutor(es)”. Esse principio € que nos faz — em situagdes tipicas
como, por exemplo, encontros, aulas, funerais ou casamentos — utilizar termos e expressdes convencionais, para
oferecer cumprimentos, dirigirmo-nos a um grande publico ou demonstrar pesar.

Partindo, portanto, da compreensao da linguagem como pratica social, Mary Jane Spink et al. (2008) reco-
nhecem a existéncia de trés tradicdes discursivas que engendram formas tipicas de falar sobre risco no dia-a-dia.
Estas tradicbes sao: a) o risco-perigo, na qual se fala de risco na acepcao do senso comum de perigo, ameaca,
infortunio; b) o risco-probabilidade; em que risco constitui uma categoria analitica vinculada a calculos matema-
ticos e dados epidemioldgicos; e ¢) o risco-aventura, em que risco assume uma conotacao positiva, entendido
como um caminho necessario a obtencao de certos ganhos.

No artigo intitulado Usos do glossario do risco em revistas: contrastando ‘tempo” e “publicos”, Spink et al.
(2008) investigam a presencga dessas tradi¢des em revistas populares brasileiras. Os autores seguem, para isso,
dois caminhos de analise: a) uma analise diacrénica, em que se investigam discursos sobre risco, em uma mes-
ma revista, em diferentes periodos de tempo; e b) um analise sincrénica, em que se investigam esses discursos
em um mesmo periodo de tempo, porém em diferentes revistas.

Reconhecer essas tradigdes e compreender seus usos nos meios de comunicacao permitem-nos elucidar
valores, habitos e padrbes de comportamento caracteristicos de uma sociedade, revelando a tensao entre a po-
lissemia e as regularidades da linguagem. Ao analisarmos esses discursos sobre risco, identificamos as linhas de
forga que operam em nossa cultura.

Essas sao taticas que procuram regular a conduta dos sujeitos, a partir do governo de populagdes, expres-



sas ndo somente em revistas populares, mas também em documentos juridicos, textos de campanhas de saude
e artigos cientificos. Ademais, notamos como nossa sociedade opta igualmente por assumir riscos, vendo, nesta
atitude, uma maneira de obter ganhos e prazer.

Em sintese, o capitulo 1 buscou narrar o surgimento de saberes e de intervengdes técnicas sobre a vida, a
partir do inicio da modernidade até os dias atuais. Tratou-se de evidenciar os efeitos do desenvolvimento cienti-
fico sobre individuos e populagdes, o qual confere a sociedade atual capacidade inédita de reconfiguragao biol6-
gica dos fendbmenos vitais.

Diante de tal quadro, o topico 1.3 do capitulo procurou discutir a centralidade da noc¢ao de risco, como ins-
trumento para a compreensao e administracdo racional das incertezas que afetam a vida humana. Tratou-se pri-
meiramente das condi¢gdes de emergéncia dessa nogao; em seguida, da elaboracéo da ciéncia dos riscos, e, por
fim, da analise de praticas discursivas sobre a dimensao social dos riscos. Por conseguinte, o capitulo 2 aborda

a maneira como a tecnologia e o saber cientifico colocam em xeque nossa concepg¢ao de humanidade. Cumpre

refletir sobre a crise do humanismo na contemporaneidade e o advento do pés-humanismo.




2. A CRISE DO HUMANISMO

O capitulo anterior abordou, inicialmente, o surgimento de saberes e formas de intervengéo sobre a vida,
na modernidade classica. Discutiram-se, em seguida, as mutag¢des sofridas pelo biopoder na atualidade e a con-
solidagao do conceito de risco como modo de conhecimento e agao sobre individuos e populagdes.

Conforme Rose evidenciou, os fendbmenos vitais sdo compreendidos pela sociedade contemporanea como
abertos a modificacdo. Rompe-se com a nocao de uma ordem natural profunda e constritiva, em favor de um en-
tendimento da vida biolégica como inacabada e passivel de ser indefinidamente transformada. Essa concepgéo
atravessara os séculos XX e XXI, de forma que pensadores diversos se dedicarao a refletir sobre os efeitos da
tecnologia para a condigdo humana. No contexto dessas reflexdes, emerge o tema da crise do humanismo e as
teorizacdes sobre o pés-humanismo.

Portanto, trata-se, no capitulo 2, de elucidar como se da o advento do humanismo e sua consequente crise
no ambito do desenvolvimento cientifico. Para isso, abordaremos trés topicos: a) as consideragdes de Sloterdijk
sobre a faléncia do humanismo e o aparecimento de tecnologias genéticas; b) o movimento transumanista, de-
fensor da transformacao da condicdo humana pela tecnologia; ¢) movimentos conservadores, criticos das inter-

vencgoes tecnoldgicas sobre a vida e que buscam a manutengao da atual condicdo humana.
2.1 Mal-estar no parque humano

No ano de 1999, durante um coldéquio no castelo de Elmau, Alemanha, o filosofo Peter Sloterdijk profere
a conferéncia Regras para o parque humano. Na ocasido, ele problematiza a elaboragao, pelas civilizacbes
ocidentais, de técnicas destinadas a formacédo e domesticacdo de pessoas. Para Sloterdijk, o humanismo teria
configurado o principal instrumento de domesticagc&o de nossa cultura. Uma matriz de saberes e praticas, criada
na Antiguidade greco-romana, cujos efeitos se estenderiam até os dias atuais (Sloterdijk, 2010).

O humanismo engendra um conjunto de dispositivos que o autor denomina de antropotécnicas: exercicios
e discursos através dos quais os individuos buscam agir sobre si e os outros, a fim de se transformarem e se
protegerem contra o aniquilamento. Antropotécnicas sao “tensodes verticais”, influéncias norteadoras que atuam
COMO empuxos para cima, “a consciéncia emergente do desnivel interior que faz com que o homem se levante”
(Sloterdijk, 2013, p. 99-100).

O sujeito que assim se exercita age de forma semelhante ao asceta. Ele impde a si um contingente de pro-
vacdes e metas que Ihe permitirdo atingir um determinado desempenho, rompendo com “repeticdes paralisan-
tes”, rumo a uma “diferenciagao vertical” (Bruseke, 2011, p. 166-168).

Considera-se que o termo humanismo derive da expressao latina studia humanitatis, cunhada por Cicero
(Mann, 1996). Com ela, o fildsofo romano buscava designar um conjunto de disciplinas lecionadas em sua épo-
ca, tais como os estudos de gramatica, retorica, poesia, filosofia e histéria. Essas disciplinas tinham por objetivo
o conhecimento sobre o sujeito e o cultivo de suas potencialidades. Para a Antiguidade classica, o humanismo
“significou a educacdo do homem de acordo a verdadeira forma humana, com seu auténtico ser” (Jaeger, 1995,
p. 14).

Os studia humanitatis retomam aquilo que os gregos denominavam paideia: os esforgos pedagogicos di-



rigidos a formacéo do cidad&o, tendo em vista seu continuo aperfeicoamento. A partir do entendimento das leis
universais que regem sua natureza, o individuo grego deveria ser modelado na diregao de sua forma ideal (Jae-
ger, 1995).

Como nota Sloterdijk (2010), o humanismo extraiu sua forga civilizatéria de recursos como a leitura e a
escrita, forjando sujeitos através da alfabetizagdo. A erudigcdo e o dominio da linguagem permitiriam expurgar o
animal humano de sua bestialidade, inserindo-o no mundo da cultura. “O tema latente do humanismo é, portanto,
o desembrutecimento do ser humano, e sua obra latente é: as boas leituras conduzem a domesticacao” (Sloter-
dijk, 2010, p. 17). Uma pacificagéo dos impetos que se conquistaria ao fazer os individuos se sentarem e lerem.

Foi fungcdo do humanismo arbitrar o jogo agonistico entre duas tendéncias fundamentais: de um lado, forgas
bestializadoras e desinibidoras, e de outro, forcas domesticadoras e inibidoras. Este processo de formacéo, ou
“antropodiceia”’, amparava-se na crenca de que os humanos sao “animais influenciaveis”, possuidores de uma
“abertura bioldgica” e de “ambivaléncia moral”, sendo necessario “prover-lhes o tipo certo de influéncias” (Sloter-
dijk, 2010, p. 17-19).

A aculturacdo e amansamento pelos livros buscava conter a brutalidade de que os teatros romanos, a morte
de gladiadores e a tortura de animais eram exemplos. Em oposi¢éo a tais praticas, o humanismo apostava na
forgca pedagogica das letras como passagem necessaria para a civilizagdo. Dessa forma, ele deve ser entendido
como poténcia “provedora de paciéncia e criadora de consciéncia, contra as sensagdes e embriaguez desuma-
nizadoras e impacientemente arrebatadoras dos estadios” (Sloterdijk, 2010, p. 18-19).

Sloterdijk redige sua conferéncia, como resposta ao escrito de Heidegger Sobre o humanismo, de 1947.
Este escrito consiste em uma carta, através da qual seu autor procura responder a pergunta colocada por Jean
Beaufret: como dar novamente um sentido a palavra humanismo? Heidegger se vé as voltas com a crise dessa
nogao, nos anos sombrios posteriores a Segunda Guerra. Sua carta serve de eixo para que Sloterdijk problema-
tize um conceito cuja superagao se mostrara inevitavel.

Heidegger inicia sua argumentacdo com uma analise acerca do agir humano. Para ele, agir significa “con-
duzir uma coisa ao sumo, a plenitude de sua Esséncia” (Heidegger, 2009, p. 24). E no pensamento que o0 humano
consuma seu agir, e o faz mediante a linguagem, entendida por Heidegger (2009, p. 24) como a “casa do Ser”.

O pensar é, portanto, acao que possibilita o desdobramento da esséncia humana até sua plenitude. Porém,
isso sO podera ser atingido quando nos libertarmos “da interpretacéo técnica do pensar”, ou seja, da condicao em
que a reflexdo ndo passa de um “processo de calcular a servigo do fazer e do operar” (Heidegger, 2009, p. 26).

Enquanto subsumido a técnica, o pensamento s6 é capaz de agir sobre os entes, esquecendo-se assim
do Ser. Esse agir consiste, para Heidegger, na dominagcao da natureza pelos humanos. O ente torna-se para ele
seu objeto, ao passo que o humano representa a si como subjectum, isto €, fundamento da realidade que produz
sobre 0 mundo um conhecimento objetivo e sistematico (Heidegger, 2007).

Neste sentido, Heidegger identifica o humanismo ao “calculo metddico e inteligente, capaz de assegurar a
plena posse e dominio da totalidade dos entes” (Duarte, 2006, p. 101). Ele o compreende como projeto de contro-
le, através do qual o mundo passa a ser explicado e valorado, tendo a espécie humana como seu unico senhor.
De tal sorte, o fildsofo questiona Jean Beaufret sobre se de fato seria necessario “conservar a palavra ‘huma-
nismo’ (...) ou sera que nao se manifesta, ainda, de modo suficiente, o desastre que expressdes desta natureza
provocam?” (Heidegger, 2009, p. 28).

A solugao para o impasse a que este antropocentrismo levou implica o humano aproximar-se novamente



do Ser, ouvir seu apelo e ocupar o lugar a que esta destinado por esséncia. Conforme Heidegger (2009), o Ser
convoca o individuo para ser o seu pastor, para que zele por ele, chamando-o de volta a casa. Casa que se apre-
senta como clareira, abertura radical em que os sujeitos estao langados, enquanto Dasein.

A carta de Heidegger € uma tentativa de responder a questdo da qual o pensamento do pds-guerra néo
pdde se esquivar. Como explicita Sloterdijk (2000, p. 32), ele procura saber “0 que ainda domestica o homem,
se o humanismo naufragou como escola da domesticacdo humana?”. A saida encontrada pelo fildsofo requer
reconduzir os individuos a sua fung¢ao de guardiao do Ser, abdicando de seu dominio sobre o ente, sem com isso
defender qualquer espécie de inumanismo (Heidegger, 2009). Somente assim seria possivel reformular o sentido
de humano.

Todavia, a clareira heideggeriana do Ser, enquanto morada de nossa espécie, revela-se uma verdadeira
encruzilhada. Isso porque esta clareira, entendida como abertura existencial ao mundo, “¢ ao mesmo tempo
um campo de batalha e um lugar de deciséo e sele¢ao” (Sloterdijk, 2010, p. 37). Nesse local de possibilidades
e inacabamento, os sujeitos devem determinar quais casas construir e quais pessoas deverao habita-las. Para
Sloterdijk, essa dificil decisdo foi objeto da reflexdo de Nietzsche.

O autor teria percebido “atras do desanuviado horizonte da domesticagao escolar dos homens, um segundo
horizonte, este mais sombrio” (Sloterdijk, 2010, p. 40). Nele, seriam colocadas em pratica técnicas de selegéo
(auslesen), responsaveis por aprofundar o poder de criagdo de pessoas ja alcangado pela leitura (lesen).

Em Assim falou Zaratustra, Nietzsche (2011) realiza uma critica das forgas que buscam apequenar os su-
jeitos, e profetiza a chegada de um novo tempo, o tempo do além-do-homem. Zaratustra, tendo deixado sua terra
natal, foi viver na soliddo das montanhas e ali permaneceu durante dez anos. Até o momento em que decide
retornar para proximo da humanidade, como faz o “astro abundante” a noite, ao ir “para tras do oceano”, levar “a
luz também ao mundo inferior” (Nietzsche, 2011, p. 11).

Aos seus companheiros Zaratustra acredita oferecer uma dadiva e disso se regozija como uma crianga que
desperta. Assim desce ele pelas montanhas, trazendo para as profundezas sua boa-nova. Chegando a cidade,
no sopé de uma densa floresta, ele se depara com muitas pessoas reunidas em uma praca. E diante delas excla-
ma: “Eu vos ensino o além-do-homem. O homem ¢é algo que deve ser superado” (Nietzsche, 1999, p. 211, grifo
do autor).

Embora a humanidade tenha se desdobrado do verme ao homem, esse homem ainda é verme, afirma Za-
ratustra. Ele “é uma corda, atada entre o animal e o além-do-homem — uma corda sobre um abismo” (Nietzsche,
1999, p. 211). “O que é grande no homem”, prossegue o filésofo, “é que ele € uma ponte e nao um fim: o que pode
ser amado no homem, é que ele € uma passar e um sucumbir” (1999, p. 211, grifo do autor).

O humano deve declinar, pois, durante todo o seu processo de formagao, foi criado para ser um animal
menor. Zaratustra se apercebe deste apequenamento ao se deparar, em uma de suas caminhadas, com certa
fileira de casas. Pondo-se pensativo diante delas, ele entdo exclama com pesar: “tudo ficou menor!” (Nietzsche,
2011, p. 159, grifo do autor). Alguém de seu porte s6 podera passar por estas portas curvando-se. Para aqueles
que construiram essas casas, tornar-se pequeno é sua virtude e felicidade. Sua vontade é covarde e procuram
fazer de outras pessoas covardes também.

Tais construtores criam sujeitos para serem “redondos, corretos e bondosos”, do mesmo modo que “graos
de areia sédo redondos, corretos e bondosos uns com os outros” (Nietzsche, 2011, p. 161). De tudo aquilo que se

pode desejar, esses animais resignados querem apenas que ninguém lhes faca mal. Para eles, “virtude é o que



torna modesto e manso: com ela transformaram o lobo em céo, e o proprio homem no melhor animal doméstico
do homem” (Nietzsche, 2011, p. 162).

O além-do-homem &, portanto, o antidoto para este apequenamento. Ele representa o projeto nietzschiano
de transvalorac&o dos valores, ou seja, a recusa de todo sistema moral supramundano responsavel por drenar
do humano sua vontade de poténcia. O além-do-homem atira “flechas de anseio pela outra margem” (Nietzsche,
2011, p. 16).

Cabe a ele, no momento dessa passagem, estabelecer um novo modo de pensar, sentir e avaliar, que tome
a terra e o proprio individuo como fundamentos da criacdo de novos valores. A transvaloragcdo dos valores em
Nietzsche esta intimamente ligada aos temas do niilismo e da morte de Deus, os quais sao as condi¢cdes de de-
senvolvimento do pensamento de Zaratustra.

O niilismo assume duas significacbes nos escritos nietzschianos. A principio, ele consiste no gesto de
desqualificagdo e condenagdo do mundo e do corpo, operado por um contingente de individuos a que o autor
denominara “escravos” (Nietzsche, 2009). Dotados de uma fraca poténcia vital, eles se veriam vulneraveis e em
desvantagem diante de um segundo grupo, os “senhores”.

Como forma de superacao dessa deficiéncia, os escravos teriam identificado os valores préprios dos se-
nhores, como forga e coragem, ao erro e ao mal. Realizavam assim uma inversdo, conforme a qual o mundo
sensivel e seus atributos seriam vistos como ilusdo, em favor de uma realidade transcendente e intelectiva. Esta
inversao, conforme Nietzsche (2009), teria marcado toda a civilizagao ocidental, levando ao desenvolvimento de
uma moral ascética que enfraqueceu os sujeitos e fez adoecer sua vontade.

Entretanto, o filésofo diagnostica na modernidade o aparecimento de outra forma de niilismo. N&o se trata-
ria agora da negacgéo do mundo, mas da morte de Deus: isto €, o fim da crenga em uma realidade transcendente,
que outrora servira de consolo para o niilismo inicial. Essa morte provocara o esvaziamento dos sentidos que
preencheram a cultura ocidental.

Nietzsche (2001, p. 140) a descreve em A gaia ciéncia por meio da figura de um ‘insensato” que, de pos-
se de uma lanterna, corre durante o dia por um mercado repleto de pessoas, gritando: “Procuro Deus! Procuro
Deus!”. Aqueles que assistiam a cena riam do insensato, que imediatamente Ihes retrucava, respondendo a si
mesmo: “Para onde foi Deus?’ (...) vou Ihes dizer! N6s o matamos — vocés e eu!” (Nietzsche, 2001, p. 140, grifo
do autor).

No espago vago deixado por esse acontecimento, emerge o além-do-homem de Zaratustra, devolvendo a
terra aos individuos e restituindo-lhes seu poder criador. A superagao do humano, nesse contexto, ndo significa
um retorno a um estado de animalidade, anterior a aculturacao pelas letras. Novos valores deverao ser atribuidos
a existéncia. Ao invés da mansidao e da docilidade, o além-do-homem exalta a virtude da coragem, que diante
da vida emite um sagrado Sim! (Nietzsche, 2011).

Se Nietzsche vislumbra a superagdo do humano, esse gesto ndo se daria através da tecnologia e do sa-
ber cientifico. O fildsofo alemao compreende a ciéncia e sua vontade de verdade como parte da moral niilista
europeia a ser combatida (Araldi, 1998). O projeto filoséfico proposto pelo autor corresponde a uma mudancga
de ordem ética e estética, em que o humano toma a si mesmo como fundamento da producéo de novos valores.
Conforme Sloterdijk (2013, p. 112), o além-do-homem nietzschiano “ndo implica em um programa biolégico”, mas
sim em “treinamento, educacao, disciplina e autodesign”.

Apesar disso, destaca o autor, diante das transformacgdes da sociedade contemporanea, “comeca a abrir-se



a nossa frente o horizonte evolutivo” (Sloterdijk, 2010, p. 14), fazendo com que nos interroguemos sobre “se o de-
senvolvimento a longo prazo também conduzira a uma reforma genética das caracteristicas da espécie — se uma
antropotecnologia futura avancara até um planejamento explicito de caracteristicas” (Sloterdijk, 2010, p. 47).

No crepusculo da cultura humanista, a biotecnologia confere nova dimenséo e significado ao problema da
criacao e selecdo. Se os individuos sempre deliberaram sobre a produgao de outros individuos, de que sere-
mMos capazes, agora que temos em maos o poder sem precedentes de interferir tecnicamente sobre a espécie?
Ressalta Sloterdijk (2010, p. 45) ser “a marca da era técnica e antropotécnica que os homens mais e mais se
encontrem no lado ativo ou subjetivo da sele¢éo”. Porém, “ha um desconforto no poder de escolha, e em breve
sera uma opcao pela inocéncia recusar-se explicitamente a exercer o poder de sele¢cado que de fato se obteve”
(Sloterdijk, 2010, p. 45).

O avanco vertiginoso da ciéncia e a presencga crescente da tecnologia nos diversos dominios da existéncia
humana alimentara o imaginario de fildsofos, socidlogos e escritores posteriores a Nietzsche, levando a reflexdes
sobre 0 mundo contemporaneo, no qual a técnica selaria de modo definitivo o futuro da humanidade. Nessas
reflexdes vemos tomar forma a no¢édo de pos-humanismo. A nocéo consiste na percepg¢ao da condicdo humana
como sendo mutavel e transitéria, sujeita a reconfiguragdes, a partir da convergéncia entre organismos naturais
e artefatos técnicos.

Conforme Santaella (2003, p. 192), o pés-humanismo “representa a construgdo do corpo como parte de
um circuito integrado de informac&o e matéria que inclui componentes humanos e ndo-humanos, tanto chips de
silicio quanto tecidos organicos”. Esta convergéncia seria efetuada pela robdtica, inteligéncia artificial, nanotec-
nologia, manipulagao genética, protética, tecnologias da comunicacédo, realidade virtual, entre outros recursos
(Santaella, 2003). A autora afirma que o termo tem origem nas discussdes sobre o pdés-modernismo, fenbmeno
referente a mudancas culturais ocorridas a partir do final da década de 1950.

O pés-modernismo manifesta-se, de inicio, na arquitetura, difundindo-se entdo para outros campos como
a fotografia, o cinema, a filosofia e as ciéncias humanas. Suas bases teodricas seriam abordadas por trabalhos
como A condi¢ao pos-moderna (1979), de Jean-Francois Lyotard, A modernidade: um projeto inacabado (1983),
de Jurgen Habermas, e Pés-modernismo: a logica cultural do capitalismo tardio (1984 ), de Fredric Jameson (San-
taella, 2009).

Lyortard (2010) define como a principal caracteristica da pés-modernidade o desaparecimento das meta-
narrativas, grandes relatos que unificam os diversos dominios do conhecimento e da cultura. Narrativas atem-
porais e universais tornam-se objeto de descrenca e o0 saber passa a ser percebido como jogos de linguagem,
cujo valor de verdade reside ndo em sua capacidade de explicagcao metafisica, mas nas relacdes de poder que o
legitimam (Lyotard, 2010).

A fragmentacao pés-moderna dos discursos afeta também a nogdo de humanidade. Nas ultimas décadas
do século XX, serdo publicados trabalhos nos quais com frequéncia encontramos expressées como “pés-huma-

nismo”, “pds-bioldgico” e “pos-evolucionismo” (Santaella, 2009).

De acordo com Dow e Wright (2010) e Ferrando (2013), o termo pés-humano surge inicialmente com lhab
Hassan, em seu artigo Prometheus as performer: toward a posthumanist culture? (1977). Nele, o autor cons-
tata que “a forma humana - incluindo o desejo humano e todas as suas representacdes externas — pode estar
mudando radicalmente, e chegando ao seu fim, conforme o humanismo transforma-se em algo que devemos,

desamparadamente, chamar de pés-humano” (Hassan, 1977, p. 205).



A partir de Hassan, outros tedricos e artistas se apropriardo dessa no¢cdo, como Hans Moravec, Stelarc,
Jeffrey Deitch, Gareth Branwyn, para os quais a superagdo do humano decorreria da associagcéo intima entre
corpos e maquinas (Santaella, 2009). Nesse sentido, a condi¢do pos-humana seria indissociavel da imagem do
ciborgue. Neologismo cunhado por Manfred Clynes e Nathan Kline (1995, p. 31), o ciborgue “incorpora delibera-
damente componentes exdgenos que ampliam a funcéo autorregulatoria de controle do organismo”.

Assim, nesse novo horizonte que comeca a se abrir, a tecnologia permitiria ao individuo transcender suas
limitagdes, rumo a formas de vida “pds-organicas”, alterando os processos bioldgicos a que as espécies estdo
sujeitas (Sibilia, 2002). A engenharia genética, amparada em técnicas de recombinagdo do DNA, torna possivel
reprogramar seres Vvivos, cuja natureza agora se oferece a manipulagao.

Entre o corpo e a maquina haveria apenas diferencas superficiais, sendo compostos de uma mesma ma-
téria, compreendida pela ciéncia em termos de dados e informacéo. O corpo pos-humano ndo se submete as
mutagdes aleatorias, determinadas pela selegdo natural, pois 0 novo sujeito toma nas maos o destino da sua
propria evolucio.

Inserindo-se nos primérdios de um debate que atravessara a historia da filosofia posterior, Protagoras de-
clarou (apud Guthrie, 1995, p. 161), antes da Era Crista, que “0 homem € a medida de todas as coisas, das coisas
gue sao o que sao, e das coisas que ndo sao o que elas ndo sdo”. Opondo-se a tradigao socratica que identifi-
cava no supramundo o fundamento ultimo de nogdes como o bem e a verdade, o sofista elegia o individuo como
critério definitivo de todo juizo moral e epistemoldgico. Na contemporaneidade, o principio de Protagoras ver-se-a
novamente questionado. Desta vez, nao pelo pensamento socratico, mas pelos desdobramentos do humanismo,
que ele mesmo ajudou a forjar.

A transformacéo da condigdo humana pela tecnologia, no entanto, desperta reagdes distintas nos autores
que se dedicam a discuti-la. Duas correntes de pensamento assumem forma, caracterizando-se pela exaltacao
ou critica desta transformacao: de um lado, os autores denominados transumanistas, e de outro, os bioconser-
vadores (ou bioludistas). Eles se distinguem em razdo dos perigos e beneficios que identificam na tecnociéncia
e pela avaliagcao das implicagdes politicas de um futuro pés-humano.

O transumanismo designa um movimento intelectual e cultural heterogéneo, cuja preocupacdo comum refe-
re-se a busca pela “continuagao e aceleragao da evolugao da vida inteligente, para além de sua forma e limitacéo
humanas, através da ciéncia e da tecnologia, guiadas por valores e principio promotores da vida” (More, 2013a,
p. 3). Autores transumanistas refletem sobre as possibilidades e os desafios do melhoramento das capacidades
fisicas e cognitivas de humanos, considerando nossa espécie apenas um estagio inicial do desenvolvimento evo-
lutivo.

Max More (2013a) e Nick Bostrom (2005) reconhecem no transumanismo um desdobramento do huma-
nismo classico, do qual deriva em parte. No entanto, enquanto o ultimo exalta o aperfeicoamento da condi¢ao
humana pela educacéao e cultura, os referidos autores acreditam poder radicalizar este processo, com o auxilio
da tecnologia, ultrapassando as fronteiras de nossa humanidade. Advogam a favor da autonomia e liberdade de
sujeitos transformarem a si mesmos, em consonancia a seus valores individuais. Entre os principais tedricos que
se denominam transumanistas estao Nick Bostrom, Max More e James Hughes.

Na outra extremidade do espectro biopolitico encontram-se autores como Leon Kass, Francis Fukuyama e
Bill McKibben. Seus trabalhos destacam o carater abusivo e hybristico da tecnociéncia, entendida como impulso

faustico capaz de violar a dignidade humana, ameagando a vida de individuos e o meio ambiente.



O ambientalista McKibben convoca o publico a dar as costas para o progresso tecnoldgico e reconhecer as
virtudes de nossa natureza. Para ele, ainda que ndo sejamos perfeitos como espécies, somos suficientemente
bons, “ndo precisamos nos tornar pos-humanos” (McKibben apud Hughes, 2004, p. 115). Ao contrario, “precisa-
mos aceitar algumas imperfeicdes em ndés mesmos, em troca de certas satisfagdes” (McKibben apud Hughes,
2004, p. 115).

O argumento encontra ressonancia no discurso de tedlogos, que compreendem a natureza como sagra-
da, buscando tracar uma fronteira que proiba alteracbes em nossa biologia. Para Kass (2003, p. 20), ex-lider do
Conselho de Bioética do presidente Bush, “necessitamos consideracédo e respeito pelo presente especial que
consiste na propria natureza que nos foi dada”.

Em aluséo ao cenario retratado por Aldous Huxley, em Admiravel mundo novo, Kass (2002, p. 48) declara:
“‘homogeneizagcdo mediocridade, pacificagdo, contentamento induzido por drogas, degradagcao do gosto, almas
sem amores e aspiragdes — estes sao os resultados inevitaveis de fazer da esséncia humana o ultimo projeto da

maestria técnica’.
2.2 A utopia transumanista

Para o transumanismo, a natureza humana n&o consiste em um fim em si mesmo. Devemos criar condi¢des
para promover o “progresso perpétuo” da humanidade, na diregcdo de um “estado permanente” de transformacao,
em que se busca “mais inteligéncia, sabedoria, eficacia, longevidade indefinida e a remogao de limites politicos,
culturais, bioldgicos e psicoldgicos que bloqueiam o continuo desenvolvimento” (More, 2013a, p. 5).

Principios como secularismo, autonomia e abertura social sdo centrais a essa filosofia. Autores transuma-
nistas rejeitam estruturas autoritarias de poder e o obscurantismo, incompativeis com a defesa feita por eles da
racionalidade, da liberdade e do método cientifico. Como afirma More (2013a, p. 5), transumanistas opdem-se
ao “controle social autoritario e desnecessaria hierarquia, em prol do estado de direito e da descentralizagao do
poder e da responsabilidade”, bem como valorizam “a razdo, em detrimento da fé cega, e o questionamento, em
detrimento de dogmas”.

O melhoramento humano permitiria a vivéncia de experiéncias até o0 momento inacessiveis a espécie, da-
das as suas limitagdes. Niveis superiores de consciéncia, formas mais intensas de prazer, maior capacidade de
criagdo e contemplacéao estética, maturidade emocional elevada, vigor fisico permanente, tudo isso se estenden-
do indefinidamente no tempo — essas s&o algumas das benesses que a existéncia pos-humana nos proporciona-
ria (Bostrom, 2003).

Algumas das tecnologias necessarias para a modificagdo da condigado humana ja se encontram disponiveis
ou em estado de pesquisa, como por exemplo: realidade virtual; diagndstico genético pré-implantagao; bioprote-
ses; engenharia genética; smart drugs; cirurgias plasticas e de mudanga de sexo; medicina antienvelhecimento
e interfaces cérebro-computador (Bostrom, 2005).

Podem-se imaginar intervencgdes tecnoldgicas mais radicais, existentes apenas hipoteticamente, tais como:
a nanotecnologia molecular, capaz de modificar arranjos de atomos de nosso corpo, reconfigurando a matéria;
e o0 uploading mental, pelo qual se transferiria a mente humana para um computador, separando-a do corpo bio-
l6gico (Bostrom, 2005).

O projeto transumanista insere-se em uma longa tradicado de pensamento. “O desejo humano de adquirir



novas capacidades é tdo antigo quanto nossa propria espécie” (Bostrom, 2005, p. 1). Desde a antiguidade, esse
desejo pode ser identificado em epopeias como a de Gilgamesh e sua busca pela imortalidade ou em mitos como
o de Prometeu e icaro.

Com a chegada da era moderna, essas discussdes se multiplicam. Discurso sobre a dignidade do homem
(1486), de Pico della Mirandola, O homem maquina (1748), de La Mettrie e Esbogo de um quadro historico dos
progressos do espirito humano (1795), de Condorcet, atestam essa tendéncia (Bostrom, 2005; More, 2013a).

Todavia, sera a partir do século XX, no ambito da literatura de ficcao cientifica, que as analises sobre o futu-
ro poés-humano terdo seu apogeu. Em Daedalus; or science and the future, publicado em 1923, Haldane vislum-
bra uma sociedade rica e sustentavel, na qual o conhecimento avangado em genética permite produzir criangas
saudaveis, altas e inteligentes, gestadas em uteros artificiais. Essas conquistas decorreriam do controle bioldégico
da natureza, considerado blasfémia ou perversio pelo publico ndo familiarizado com a ciéncia (Bostrom, 2005).

O escrito de Haldane influenciaria outros trabalhos, como o ensaio de John Bernal The world, the flesh and
the devil, de 1929, em que se discute o melhoramento mental, o uso de préteses bibnicas e a colonizacdo do
espaco, superando assim os limites do corpo e abrindo o caminho para o progresso. Por outro lado, como contra-
ponto a Haldane, Bertrand Russell publica em 1924, Icarus: the future of science. O autor alerta para o risco de a
ciéncia ser usada como forga de opressido das massas, caso a sociedade ndo tenha passado por uma suficiente
reforma ética (Bostrom, 2005).

Desse periodo data o aparecimento do termo transumanismo. Conforme Hughes (2004), ele foi aparente-
mente utilizado pela primeira vez por Julian Huxley. Em seu texto de 1927, Religion without revelation, o autor
declara que “a espécie humana pode, se desejar, transcender a si mesma”, e com isto “precisamos de um nome
para essa nova crencga. Talvez transumanismo sirva: o homem permanecendo homem, mas transcendendo a si
mesmo pela realizagcdo de novas possibilidades de sua natureza humana” (Huxley apud Hughes, 2004, p. 158).

Na segunda metade do século XX, os escritos I, robot (1950), de Isaac Asimov, Cyberiada (1967), de Sta-
nislaw Lem e 2001: a space odyssey (1968), de Arthur C. Clarke popularizardo temas como inteligéncia artificial
e 0 universo da robadtica (Hughes, 2004). As discussdes presentes na literatura possuem paralelo com desenvol-
vimentos no campo das ciéncias, como a publicacdo de Computing machinery and intelligence (1950), por Alan
Turing e a elaboragéo da teoria cibernética por Wiener, Neumann e Bertalanffy (Bostrom, 2005; Moraca, 2013).

O progresso acelerado da tecnologia deixaria em alguns tedricos a impressao de estarmos nos aproximan-
do de “uma singularidade na historia da espécie, para além da qual as questdes humanas, como as conhecemos,
nao podem continuar” (Ulam apud Bostrom, 2005, p. 8). A hipétese da singularidade consiste na identificacdo de
um momento de ruptura no futuro, em que, devido ao crescimento exponencial do poder tecnoldgico, a cognicéo
humana seria superada pela inteligéncia das maquinas.

As projec¢des desse crescimento decorrem da “lei de Moore”, segundo a qual a capacidade de processa-
mento de informacédo de computadores dobrara a cada intervalo de tempo que varia de dezoito meses a dois
anos (Naam, 2010). A confianga nesse potencial ilimitado reforgcara o otimismo tecnolégico de alguns pensadores,
levando a publicacao, entre as décadas de 1960 e 1980, de importantes obras para a histéria do transumanismo.

Robert Ettinger, considerado “o pai da criogenia” (More, 2013a, p. 15), escreve, neste interim, sobre téc-
nicas de preservagao e reanimacao de corpos apos a morte, analisando as implicagdes da criagcao de pessoas
imortais. F. M. Esfandiary, autor de Are you a transhuman? (1989), estabelece o grupo UpWingers, tornando-se

um participante ativo nos estudos futuristas (More, 2013a).



Em 1992 é fundado, por Max More e Tom Morrow, o Extropy Institute, e em 1998, o instituto The World
Transhumanist Association, por Nick Bostrom e David Pearce (Bostrom, 2005; More, 2013a). Eles consistiriam
nas principais instituicbes transumanistas, definindo as bases intelectuais do movimento.

As conquistas que se acumulardo no campo da biotecnologia, da biomedicina e da computagéo faréo do
novo milénio o momento de consolidacdo desse pensamento. Um numero crescente de autores, dentro e fora
do movimento transumanista — tais como John Harris, Allen Buchanan e Julian Savulescu —, se posicionara em
defesa da transformacéo da espécie, colocando na pauta dos debates bioéticos o tema do human enhancement
(melhoramento humano).

Com vistas a elucidar a proposta transumanista, serdo apresentadas aqui trés areas, consideradas alvos

para as praticas de melhoramento humano: a) a cogni¢ao; b) a expectativa de vida e c) o vigor fisico.
2.2.1 Melhoramento da cognicao

De acordo com Bostrom e Sandberg (2009, p. 312), a cognicéo pode ser entendida como forma de proces-
samento de dados, estruturada em etapas diversas como “aquisicdo de informacéo (percepgéao), selecao (aten-
¢ao), representacao (entendimento) e retencdo (memaria), utilizando-se desta informacgao para guiar o compor-
tamento”. O melhoramento cognitivo refere-se a potencializagado dessa capacidade de processamento, operando
em qualquer uma dessas etapas, através de medicagoes, terapias genéticas, estimulacdo magnética transcra-
niana e interfaces cérebro-computador.

Entre as medicagdes conhecidas por potencializar a cogni¢géo estdo o modafinil, substancias anfetaminicas
e agentes anticolinesterasicos, como a donepezila e a rivastigmina (Naam, 2010; Bostrom & Sandberg, 2009).
Elas se destinam ao tratamento de desordens como narcolepsia, TDAH, doenga de Alzheimer e mal de Parkin-
son.

No entanto, tais medicacbes demonstram efeitos positivos em individuos saudaveis, como aumento da
atencao, concentragao e consolidagdo de memoarias, resultando em maior capacidade de aprendizagem e de-
sempenho intelectual. Ademais, psicofarmacos que agem sobre neurotransmissores como a serotonina e dopa-
mina permitem modular estados de humor e comportamentos (Kass et al., 2003; Naam, 2010).

No futuro, terapias genéticas poderao igualmente proporcionar aos individuos aumento de suas habilidades
cognitivas. Estudos em modelos animais tém sido bem sucedidos ao promover tal aumento, a partir de alteracdes
em genes especificos. Joe Tsien e colaboradores conduziram um experimento em que inseriram em ratos o gene
NR2B, ligado ao funcionamento da memoaria (Fukuyama, 2003).

Em decorréncia, os roedores apresentaram memoria superior a de animais ndo modificados. Estudos sub-
sequentes envolvendo terapia genética chegaram a resultados semelhantes, injetando-se, em ratos e humanos,
a proteina denominada NGF (fator de crescimento nervoso) (Naam, 2010).

A esses procedimentos acrescenta-se o uso de dispositivos externos. Por meio de geradores de campos
magnéticos, a estimulagdo magnética transcraniana age sobre o cértex cerebral, aumentando ou diminuindo sua
excitabilidade. Os estimulos melhoram o desempenho do individuo em tarefas de aprendizagem motora, coorde-
nagao visuomotora, memoria de trabalho, entre outras (Bostrom & Sandberg, 2009).

Aproximacdes mais estreitas entre sujeito e maquina poderao ser atingidas através das interfaces cérebro-

-computador. As ultimas décadas testemunharam o sucesso de pesquisas que buscam devolver o0 movimento



a pacientes paralisados, mediante a implantagao de eletrodos cerebrais, conectados a proteses corporais ou a
computadores. Os trabalhos de Miguel Nicolelis, John Chapin e Phil Kennedy atestam estas conquistas (Naam,
2010).

Interfaces também s&o possiveis entre dois ou mais cérebros, criando a chamada brain net. Um grupo de
pesquisadores da Universidade de Duke, liderado por Miguel Nicolelis (2013), instalou eletrodos no cérebro de
ratos, separados por uma grande distancia. Os pesquisadores identificaram que os animais coordenavam seus
movimentos, através de troca de informagdes motoras e tateis. Essa troca de informacdes ocorria em razdo dos
eletrodos que mantinham os cérebros dos roedores conectados entre si (Nicolelis, 2013).

O aumento das capacidades cerebrais produziria impactos positivos sobre a qualidade de vida da popu-
lagdo. Citando estudo de Salkever (apud Bostrom & Sandber, 2009), o acréscimo de um ponto em testes de QI
elevaria a renda em 2.1% para homens e 3.6% para mulheres.

Inteligéncia superior auxiliaria no dominio de tarefas da vida contemporanea, tornadas mais complexas a
medida que a sociedade tem se transformado (Gottfredson, 1997). Esses efeitos positivos repercutem também
no campo da saude. Whalley e Deary (2001), ao testarem a associagao entre Ql e mortalidade, concluiram que

o coeficiente de inteligéncia é um elemento significativo entre os fatores preditivos de sobrevivéncia.

2.2.2 Melhoramento da longevidade

Transumanistas acreditam que, além da cognicéo, a expectativa de vida de nossa espécie poderia ser me-
lhorada, estendendo-se indefinidamente a longevidade humana. Estudos demograficos mostram que o tempo de
vida de nossa espécie triplicou ao longo da historia e a expectativa média de sobrevivéncia passou de 48 anos
em 1900 para 80 anos em 2010, nos paises desenvolvidos (Barazzetti, 2011; Kass et al., 2003). Esse aumento
deve-se a medidas como tratamento de doencgas, reducdo da mortalidade infantil, saneamento basico.

Nas ultimas décadas, porém, esforcos tém se concentrado ndo apenas no combate a causas de morte, mas
na reversao do processo de envelhecimento em si. Produtos anti-idade disponiveis hoje no mercado carecem de
evidéncias sobre eficacia e as pesquisas cientificas ainda ndo possuem aplicagao clinica (Naam, 2010). Todavia,
alguns campos de investigacdo avangam no caminho para a reversao do envelhecimento: estudos sobre genes
relacionados a insulina, sobre os efeitos dos radicais livres e sobre os beneficios da restricdo caldrica.

Para Michael Rose, bidlogo evolucionista, “o0 envelhecimento n&o € imutavel. Nado € uma dadiva de Deus.
E um problema genético e pode-se resolvé-lo” (apud Naam, 2010, p. 95). Dezenas de genes que influenciam a
longevidade vém sendo identificadas em diversas espécies animais. Cientistas estenderam o periodo de vida de
nematoides, moscas e ratos, através de alteracdes no DNA que tornavam suas células menos sensiveis a insu-
lina (Naam, 2010).

Efeitos positivos sobre a longevidade também foram obtidos pela modificagédo, em moscas, de genes res-
ponsaveis pela sintese da enzima antioxidante MsrA, protetora contra danos causados por radicais livres (Ruan
et al., 2002). Além de viverem mais que o normal, moscas geneticamente modificadas tornam-se resistentes ao
calor, ao estresse e a privagao de alimento (Naam, 2010).

Estudos paralelos as pesquisas genéticas demonstram que, mantido o consumo de nutrientes essenciais, a
restricdo severa da ingestao de calorias prolongou a vida de ratos, peixes, vacas e cachorros em até 40% (Naam,

2010). Isso despertou o interesse para a criacdo de drogas que simulam o efeito dessa restricdo no organismo.



Experimentos em roedores com o composto mimético 2DG revelam resultados encorajadores (Smith Jr. et al.,
2011).

Esse conhecimento abre portas para futuras aplicagdes clinicas. Segundo Judith Campisi (apud Naam,
2010, p. 95), diante da capacidade obtida de estender a longevidade de animais, “n&o ha razdes para acreditar
que nao poderiamos fazer o mesmo hoje em humanos”.

O envelhecimento traz consigo enfermidades e o aumento de encargos publicos com cuidados de saude.
Em paises desenvolvidos, o custo com a saude de individuos acima de 65 anos ultrapassa em até cinco vezes
aquele dispendido com individuos abaixo dessa idade (Naam, 2010). Ademais, com o passar dos anos, a queda
do vigor fisico e intelectual reduz a produtividade de idosos, afetando a sociedade. A isso se soma a crise pre-
videnciaria atual, decorrente do numero crescente de aposentadorias. Para Naam (2010), tecnologias capazes
de reverterem o envelhecimento atenuariam esses problemas, ao reduzir complicacdes de saude e conservar a
vitalidade humana ao longo do tempo.

Nao bastando, deixar de envelhecer “representa uma oportunidade maravilhosa de experimentar, aprender
e conquistar muitas coisas que simplesmente ndo seriam possiveis, dada a atual expectativa de vida humana”
(Bostrom & Roache, 2007, p. 124). Para Bostrom e Roache (2007, p. 125), “posto ndo causarem danos signifi-
cativos a outrem, as pessoas que vivem em uma sociedade liberal e democratica sao livres para perseguirem o

estilo de vida que escolherem”.
2.2.3 Melhoramento do vigor fisico

Além da cognicao e da longevidade, o vigor fisico coloca-se como alvo das praticas de melhoramento hu-
mano. A ampliacao da capacidade intelectual e da expectativa de vida requerem a manutencao e expansao da
resisténcia corporal. Esse processo pode se dar para fins atléticos ou ndo, por meio de intervencdes biotecnolo-
gicas, como medicagdes, terapias genéticas e proteses.

Com o passar dos anos, a musculatura humana sofre um processo de degeneracdo chamado sarcopenia.
Trata-se da perda progressiva de massa e forga muscular, tornada mais comum com o envelhecimento da po-
pulacéo (President’s Council on Bioethics, 2003). Substancias como o horménio do crescimento, a eritropoietina
e 0s anabolizantes esteroides atuam sobre os musculos, promovendo efeitos positivos terapéuticos e extratera-
péuticos. Todavia, como no caso dos anabolizantes, elas apresentam consequéncias adversas como danos ao
figado, alteragdes do humor e comportamento, aumento da presséao, entre outras (Diehl & Silva, 2011).

O melhoramento do vigor fisico podera, futuramente, ser também atingido mediante terapias genéticas.
Naam (2010) relata estudo conduzido na Universidade da Pensilvania, em que pesquisadores injetaram copias
do gene para a proteina IGF-1 nos musculos de camundongos. Como resultado, observou-se aumento da mas-
sa e forca muscular nos animais. Por sua vez, pesquisadores da Universidade John Hopkins também obtiveram
efeitos positivos envolvendo a musculatura de roedores. Neste caso, os pesquisadores silenciaram, nos animais,
0 gene para a proteina miostatina, a qual inibe o crescimento de musculos (Naam, 2010).

Um campo de intervencgdes ilimitadas abre-se igualmente com a criagao e aperfeicoamento de proteses. As
proteses ndo somente devolvem membros aos sujeitos, como prometem conferir ao corpo habilidades expandi-
das, tao diversificadas quanto nossa imaginagao € capaz de vislumbrar. As habilidades incluiriam resisténcia, for-

ca e velocidade advindas de exoesqueletos; sensores atmosféricos; érgaos substituiveis; nanopele com protecao



solar; espinha dorsal de fibra 6tica, entre outros artefatos na fronteira com a ficcédo (Vita-More, 2013).

2.3 O conservadorismo tecnoldgico

Se, por um lado, o século XX viu multiplicarem-se utopias pos-humanistas, por outro, nao faltaram analises
criticas a ciéncia e a tecnologia. Essas analises advém de distintas matrizes discursivas e politicas, aproximando
autores tao distantes quanto a Escola de Frankfurt e a direita religiosa norte-americana.

Bruseke (1998, p. 5, grifos nossos) afirma que “a critica da técnica moderna esta inseparavelmente ligada
com a experiéncia negativa da técnica”. Um exemplo dessa experiéncia foi o movimento ludista, surgido no inicio
da década de 1810. Ele compunha-se de teceldes ingleses que invadiam fabricas e destruiam maquinarias, de-
clarando-se inspirados na figura lendaria de Ned Ludd (Hughes, 2004).

Os trabalhadores responsabilizavam as maquinas pelo desemprego, fome e agruras sofridas. Espalhan-
do-se pelo norte da Inglaterra, o fenbmeno ocorreria posteriormente em cidades alemés e em Praga, vindo a ser
conhecido como “o movimento dos Maschinensturmer” (Bruseke, 1998, p. 6, grifo do autor).

No entanto, Bruseke (1998, p. 5) ressalta que esta experiéncia “foi logo absorvida e transformada”, exer-
cendo pouco efeito na percepgao tedrica da técnica. Sera com as duas grandes guerras mundiais que essa per-
cepgao se transformara. Até entéo, os tedricos do seculo XIX, incluindo Marx e Engels, demonstravam entusias-
mo pelo desenvolvimento técnico das forgas produtivas, sobre a qual a revolugéo social se apoiaria.

Os problemas que a sociedade capitalista enfrentava deviam-se, nesta perspectiva, ndo as forcas produ-
tivas em si, mas as relagdes de producgio (Bruseke, 1998). A Primeira e Segunda Guerra Mundiais sepultaréo
entdo a crenga no progresso tecnologico, evidenciando a barbarie como um estado intrinseco da modernidade.

Os anos 30 e 40 legaram a historia escritos distopicos, tanto no ambito da literatura quanto da filosofia. No
primeiro caso, destacam-se Brave new world (1932), uma resposta de Aldous Huxley a Haldane e The abolition of
man (1943), de C. S. Lewis. Huxley apresenta-nos um Estado Mundial dividido em regides administrativas, cuja
populacdo se organiza em castas. Os sujeitos sao gerados artificialmente e manipulados geneticamente, a fim
de assumirem tracgos fisicos e de carater adequados as fungdes sociais a que foram designados. Sentimento de
tristeza, vazio ou descontentamentos estdo ausentes nesta sociedade, que transcorre feliz sob a divisa “Comu-
nidade, Estabilidade e ldentidade” (Huxley, 2001, p. 33).

O futuro que a ciéncia nos concedera nao € menos sombrio, para C. S. Lewis. O autor reflete sobre os pe-
rigos da dissociagao entre a pratica cientifica e os valores morais fundados na lei natural. O dominio da natureza
pela técnica, aliado a eliminacao da tradigao, colocaria em risco a preservacao de nossa especie, resultando na
abolicao dos individuos pelos proprios individuos (Lewis, 2012).

Essas consideragdes provocarao ressonancias na década seguinte, em pensadores como Gunther Anders.
Ele cunha a expressao “obsolescéncia do homem” (Santos, 2008, p. 49), ao descrever o sentimento humano mo-
derno de impoténcia face a tecnologia. Confrontado com as facanhas da maquina, o sujeito se perceberia como
“‘limitado, defasado e anacrdnico” (Santos, 2008, p. 49).

No contexto da reflexdo filosofica, Adorno e Horkheimer (1985) oferecem em Dialética do esclarecimento
(1947), uma interpretagdo do processo de civilizagdo como um gesto de dominacéo da natureza pela humanida-
de, uma forma de violéncia que se voltaria, na atualidade, contra n6s mesmos. Ao invés de promover a eman-

cipacao, a ciéncia e a técnica alienaram o individuo, tornando-o vitima de seu proprio poder. As esperangas do



iluminismo acabaram por conduzir ao assujeitamento que desejavam eliminar (Adorno & Horkheimer, 1985).

As criticas de Adorno e Horkheimer serédo aprofundadas por outros membros da Escola de Frankfurt, como
faz Habermas, a partir da década de 1960. O filésofo insiste no carater alienador da ciéncia e da técnica moder-
nas; nao obstante, busca modos de recuperar “os recursos da razéo esclarecedora” (Bruseke, 1998, p. 33).

Ele oferece como saida possivel dos impasses da racionalidade ocidental uma teoria que separa, de um
lado, a esfera do mundo do trabalho e, de outro, a esfera do mundo vivido, em que vigora a chamada agao co-
municativa. Trata-se, para Habermas, de proteger esta ultima esfera da “colonizac&o pela razao instrumental”
(Bruseke, 1998, p. 32), colocando-se novamente para a sociedade a possibilidade de emancipagao.

O impacto da tecnologia sobre a vida humana e sua penetragdo em todos os campos da pratica social, em
especial os cuidados com a saude, contribuiram para o surgimento, nos anos 1970, da bioética. James Hughes
afirma que o aparecimento desse campo auxiliou a criagdo de aparatos éticos e legais de protecédo aos afetados
pela tecnologia e a ciéncia. Todavia, “bioeticistas profissionais ganharam mais atengao por exacerbar as ansie-
dades publicas ludistas, do que por ameniza-las”, tornando-se “propagandistas do choque do futuro” (Hughes,
2004, p. 62).

Importante acontecimento também da década de 1970 para essa vertente critica foi a publicagcéo, em 1979,
da obra O principio responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizagao tecnologica, de Hans Jonas. Nesse
trabalho, o autor dedica-se a justificar filosoficamente o dever e a responsabilidade humana para com a natureza
e as geragodes futuras que herdarao o planeta Terra.

O filésofo afirma que a técnica ameaca destruir a esséncia do que nos define como humanos, sendo neces-
sario estabelecermos uma normatizacao ética, protegendo-nos contra a hybris da manipulacéo tecnolégica (Jo-
nas, 2006). A preservacao da natureza humana e do planeta consiste, para Jonas, na principal tarefa do principio
responsabilidade. Isto requer adotarmos uma atitude de contencéo e humildade diante do mundo, reconhecendo
que a humanidade ndo ocupa um lugar privilegiado na Terra, quando comparada aos outros seres (Jonas, 2006).

Entre os autores que exercerao influéncia nas décadas finais do século XX, assim como na virada do mi-
|énio, podem-se citar Francis Fukuyama, Michael Sandel, George Annas, Jeremy Rifkin, Bill McKibben e Leon
Kass. Este ultimo ocupou a posigao de chairman no extinto Conselho de Bioética do presidente norte-americano
George W. Bush, governante que vetou o financiamento federal para pesquisas com células-tronco, em 2006
(BBCBrasil, 2006).

No contexto de algumas discussdes bioéticas, esses teoricos recebem o titulo de bioconservadores. Eles
sustentam que a modificacdo da chamada natureza humana solaparia direitos fundamentais e a dignidade de
gue gozam as pessoas. Como consequéncia, conclamam moratérias e buscam banir praticas “contra naturam”
(Fukuyama, 2003, p. 143, grifo do autor).

O elemento definidor de nossa humanidade, para Fukuyama, néo se refere a tragcos acidentais como apa-
réncia fisica, género ou posicao social — tais tracos sdo contingentes e mudam de pessoa para pessoa. Ao con-
trario, o elemento refere-se a uma esséncia universal e invariavel, a qual o autor diz sé poder nomear pelo termo
“Fator X".

“O Fator X € a esséncia humana, o significado mais basico do que é ser humano” (Fukuyama, 2003, p. 159).
Esse fator distintivo salvaguarda todos os individuos como um cordéo protetor, garantindo que sejam tratados
com respeito e igualdade e impedindo sua obijetificacdo como coisa ou instrumento. A transformacao pés-huma-

nista que a tecnologia ameaca realizar destruiria este fator, e, por conseguinte, qualquer dignidade ou protecéo



ética em que se apoia a humanidade (Fukuyama, 2003).

Para além da ruptura na esfera dos direitos de que fala Fukuyama, o bioeticista George Annas alerta para o
risco material oferecido pelo pés-humanismo a nossa espécie. Nas palavras do autor e colegas, “a nova espécie,
ou ‘pés-humanos’, verao provavelmente os velhos humanos ‘normais’ como inferiores, ou ainda como selvagens,
disponiveis para a escraviddao ou massacre” (Annas et al., 2002, p. 162). Em contrapartida, conscientes desse
risco, os humanos “normais” atacariam preventivamente seus rivais, desencadeando assim um genocidio de
grande proporgao.

Conservadores ndo advogam a favor de um retorno a um estado pré-tecnolégico da civilizagéo, ou ainda,
da destruicdo das maquinarias modernas. Defendem a necessidade de conservacao das caracteristicas que nos
definem como humanos, reservando a ciéncia e a tecnologia a fungédo de manter o corpo e a saude nos limites
da curva de normalidade que nos qualifica como espécie.

Este capitulo procurou discutir o impacto que as mutacdes de saberes e poderes acerca da vida causaram
sobre o entendimento da condicdo humana, para o pensamento das ultimas décadas. Em face da possibilidade
de superacgao dessa condi¢gdo, mediante a tecnologia, reflexdes foram empreendidas, revelando posicionamen-
tos ambivalentes.

Por um lado, certos autores saudam a perspectiva de transformacdo da humanidade, com vistas ao melho-
ramento de tragcos como a cogni¢éo, a longevidade e os modos de reprodugdo. Por outro lado, alguns teodricos
veem com desconfianga o atual poder biotecnoldgico, langando olhar de suspeita sobre a ciéncia e a técnica
modernas.

Entre as novas tecnologias capazes de afetar de maneira radical a vida de nossa e de outras espécies,
encontra-se a edicdo genética. Técnicas de edigao genética permitem manipular genes com precisao, eliminan-
do e substituindo trechos especificos do DNA. O pesquisador Junjiu Huang e sua equipe aplicaram, em 2015, a
ferramenta CRISPR/Cas9 a embrides humanos, transpassando com isto um limite ético, considerado por muitos
como nao devendo ser violado.

O experimento provocou discussdes sobre as implicagcdes cientificas, morais e sociais do procedimento.
A analise dessas discussoes oferece-nos uma oportunidade de compreender as relagdes entre saber, poder e
modos de subjetivacdo. Por meio dela, podemos entrever os sentidos produzidos pela sociedade acerca do que

significa ser humano na atualidade. O préximo capitulo apresenta o conjunto das principais tecnologias envolvi-

das na modificacdo do DNA humano, no qual se inserem as técnicas de edi¢cao genética.




3. MODIFICANDO O DNA HUMANO

ApOs a discussao sobre a crise do humanismo na contemporaneidade, o capitulo 3 tragca a histéria das
tecnologias envolvidas na modificagdo do DNA. As técnicas de edi¢cao genética inserem-se em um conjunto de
praticas e saberes desenvolvidos ao longo das ultimas décadas, que possibilitam alterar os genes de seres vivos,
tais como microrganismos, plantas, animais humanos e ndo-humanos. Debates foram travados em torno dessas
praticas e saberes, desde o seu surgimento, colocando em questao suas implicacdes éticas e seus efeitos sobre
a sociedade.

As tecnologias envolvidas, direta e indiretamente, na modificacdo do DNA humano, abordadas pelo terceiro
capitulo sdo: a) o DNA recombinante; b) a terapia genética; c) a clonagem reprodutiva e terapéutica; d) o Projeto
Genoma Humano e os testes genéticos; e) a substituicido mitocondrial. As técnicas de edicdo genética serao tra-
tadas, separadamente, pelo capitulo 4.

O atual capitulo encontra-se dividido em tdpicos, nos quais sao expostos tanto os aspectos cientificos,
quanto as implicagdes éticas e sociais de cada uma das referidas tecnologias. A fim de auxiliar o leitor, elaborou-
-se o item preliminar intitulado Conceitos biolégicos basicos, elucidando-se nogdes necessarias a compreensao

das discussoes.
3.1 Conceitos biologicos basicos

A capacidade humana de manipular genes, possibilitando a customizagdo de genomas, resulta de conquis-
tas obtidas pelas ciéncias naturais, podendo-se apontar, como marco na historia dessa capacidade, a descoberta
da molécula de DNA por Friedrich Miescher, em 1869, e a identificacdo de sua estrutura, por James Watson e
Francis Crick, em 1953 (Brown, 2012). Essa identificacdo renderia aos dois ultimos pesquisadores o Prémio No-
bel de Fisiologia e Medicina, em 1962.

O termo DNA deriva da sigla para deoxyribonucleic acid (em portugués, acido desoxirribonucleico). Ele
designa uma molécula composta de duas colunas paralelas, dispostas na forma de espiral, ligadas entre si. A
estrutura quimica do DNA constitui-se de unidades basicas chamadas nucleotideos, formadas por uma molécula
de acgucar (desoxirribose), um grupo fosfato e uma base nitrogenada (Brown, 2012). Quatro tipos de bases nitro-
genadas estao presentes no DNA: adenina, timina, guanina e citosina.

As bases unem as duas colunas paralelas da molécula, ligando-se sempre em pares determinados, a sa-
ber, adenina com timina, timina com adenina, guanina com citosina, citosina com guanina. O fenbmeno quimico
gque mantém essa uniao € conhecido como ponte de hidrogénio, resultante da atragao eletroestatica entre atomos
(Brown, 2012).

A molécula de DNA esta presente em todas as células do corpo humano — com excec¢ao dos glébulos ver-
melhos maduros —, compactada no interior do nucleo celular, na forma de cromossomos. As células somaticas
possuem 23 pares de cromossomos, totalizando 46 cromossomos (Brown, 2012). Metade desses cromossomos
€ herdada da mae e outra metade do pai. Ja nas células germinativas (por exemplo, 6vulos e espermatozoides),
0S Cromossomos nao se encontram em pares, havendo em cada uma delas apenas 23 unidades.

No momento da fecundagdo, com a formagao do zigoto, a carga de cromossomos do évulo se unira a do



espermatozoide, resultando novamente no total de 46 unidades (Brown, 2012). A unido entre gametas ocorre na
regiao das trompas de Faldpio, apds o évulo maduro deixar o ovario. Passadas cerca de 30 horas da fecundacéo,
o zigoto unicelular comecgara a se dividir, chegando a compor um aglomerado de 64 células, no periodo de quatro
a cinco dia (Papalia & Olds, 2000).

O zigoto desloca-se pela trompa até alcangar o utero, onde permanecera durante seu desenvolvimento. No
momento em que chega ao utero, o zigoto dividiu-se a ponto de ter se transformado em uma esfera de células,
preenchida por liquido, chamada blastocisto (Papalia & Olds, 2000). Ele entdo sofrera um processo continuo de
diferenciagao celular, no qual grupos de células formam estruturas que dardo origem aos diversos tecidos, orgéos
e membros de nosso corpo. Denominam-se essas estruturas de ectoderma, mesoderma e endoderma (Papalia &
Olds, 2000). Surgem também a placenta e o corddo umbilical, e ha a fixagado do blastocisto na parede do utero.

A partir dessa fixacdo, quando o blastocisto possui cerca de 150 células, inicia-se o chamado estagio
embrionario, estendendo-se da segunda semana até em torno da oitava e décima segunda semana do desen-
volvimento pré-natal (Papalia & Olds, 2000). Este € um periodo critico, em que o embrido se encontra bastante
vulneravel a sofrer defeitos congénitos, como membros incompletos, cegueira, surdez, e abortos espontaneos
(Papalia & Olds, 2000).

Durante o estagio embrionario, sdo formados os 6rgaos e os principais sistemas do corpo, como o respira-
torio, o digestivo, o nervoso. Ao inicio do segundo més, o embrido possui um minusculo coragdo — que bombeia
0 sangue por veias e artérias —, e principios do encéfalo, rins e figado. Com oito semanas, as estruturas do rosto,
bragos, maos e articulagdes ja estdo delineadas. Conforme Papalia e Olds (2000), se um embrido abortado neste
periodo for tocado, ele apresenta reagdes como flexionar o tronco, estender a cabega e mover os bracos para
tras.

Entre o segundo e terceiro més, inicia-se o estagio fetal, o ultimo estagio da gestacédo. Os érgaos e siste-
mas se tornarao mais complexos neste periodo, podendo o feto crescer em torno de vinte vezes o seu tamanho
anterior (Papalia & Olds, 2000). Fetos interagem com o ambiente, movimentando-se no utero, sendo capazes de
ouvir, sentir, aprender e lembrar.

Desde a fecundacéao até o final da vida adulta, os genes orquestram esse desenvolvimento bioldgico, for-
necendo as instrugdes basicas para o funcionamento dos organismos. Genes consistem em trechos da molécula
de DNA, formados por sequéncias de nucleotideos (Brown, 2012). Diferengcas no numero de nucleotideos confi-
guram diferentes genes. Cabe a estes instruir a célula sobre a produc¢ao de proteinas, que sdo cadeias de ami-
noacidos responsaveis pela composicédo de partes de nosso corpo, nossos horménios e enzimas (Brown, 2012).

O conjunto completo de genes de um ser vivo recebe o0 nome de genoma. O genoma da espécie humana
compoe-se de aproximadamente 20.000 pares de genes codificadores de proteina (Jones, 2009). Em organis-
mMOos superiores, como animais e plantas, ha outro grupo de genes, além daqueles compactados em cromosso-
mos no nucleo da célula. Trata-se do DNA mitocondrial (Brown, 2012).

MitocOndrias sdo organelas do citoplasma celular, encarregadas da producao de energia necessaria as fun-
cbes biologicas. Elas contém um DNA préprio, estruturado na forma de um circulo, dotado de apenas 37 genes
codificadores de proteinas, nos organismos humanos. Cada mitocéndria humana possui cerca de 10 copias de
seu genoma, o que significa 8000 cépias em cada célula (Brown, 2012). Genes mitocondriais sdo herdados de
modo uniparental, transmitidos a prole somente através da mae.

Tanto os genes do DNA nuclear quanto os mitocondriais podem sofrer alteracées denominadas mutacgoes.



Elas s&o o motor da evolugéo das espécies, mas também a causa de doencgas genéticas devastadoras. A capaci-
dade de adaptacao conferida por uma eventual mutagdo ao organismo definira seu carater benéfico ou deletério
(Charlesworth, B. & Charlesworth, D., 2003). Tais altera¢des na estrutura dos genes ocorrem quando estes so-
frem exposig¢ao a agentes nocivos, como substancias toxicas e radiagéo, ou aleatoriamente quando sédo copiados
durante o processo de divisao celular (Charlesworth, B. & Charlesworth, D., 2003).

Células dividem-se a todo instante, multiplicando-se devido ao crescimento do organismo ou como forma
de reparo de desgastes. No momento em que uma célula esta prestes a se dividir, seu material genético dupli-
ca-se, gerando uma copia para cada cromossomo (Charlesworth, B. & Charlesworth, D., 2003). Assim, apos a
divisdo, as células-filhas resultantes possuirdo o numero original de cromossomos. O processo de duplicacéo &
acompanhado por enzimas que realizam uma vistoria das copias cromossémicas produzidas, em busca de erros
de réplica. Caso erros ocorram, eles serao corrigidos, para entao a divisao celular se consumar (Charlesworth, B.
& Charlesworth, D., 2003).

Porém, eventuais erros escapam aos mecanismos de correcéo, configurando mutagdes transmitidas as cé-
lulas derivadas (Charlesworth, B. & Charlesworth, D., 2003). Se as alteragbes acometerem células germinativas
posteriormente fecundadas, elas serdo herdadas pelos descendentes. Mutagcdes levam a anomalias na sintese
de proteinas. Em decorréncia, as proteinas podem apresentar mau funcionamento, ou ainda, nem chegarem a
ser sintetizadas.

Algumas mutagdes revelam-se inofensivas, enquanto outras conferem aos organismos capacidades biolo-
gicas para sua sobrevivéncia e adaptacido. No entanto, certas mutacdes originam doencas debilitantes e incura-
veis (Charlesworth, B. & Charlesworth, D., 2003).

Os disturbios genéticos subdividem-se em dois tipos principais: a) aqueles decorrentes de anomalias nos
cromossomos, relativas a modificagdes em sua estrutura ou quantidade, acometendo tanto cromossomos se-
xuais (X e Y) quanto cromossomos n&o sexuais (isto €, os outros 22 pares de cromossomos, chamados autosso-
mos); b) aqueles decorrentes de anomalias no nivel dos genes (Griffiths et al., 2000).

Essa segunda categoria subdivide-se em outras duas classes: a) disturbios monogénicos, caracterizados
por alteracbes em um unico gene principal; b) disturbios poligénicos, cuja causa envolve alteracbes em muitos
genes. Os disturbios monogénicos podem ser subsequentemente classificados em: a) autossémicos dominantes
— decorrentes de alteragdes em genes dominantes presentes nos cromossomos nao sexuais; b) autossémicos
recessivos — decorrentes de alteracbes em genes recessivos presentes nos cromossomos nao sexuais; ¢) domi-
nantes e recessivos ligados ao cromossomo X; d) dominantes e recessivos ligados ao cromossomo Y; e) distur-
bios decorrentes de alteragdes nos genes mitocondriais (Griffiths et al., 2000).

Dominancia e recessividade sao caracteristicas atribuidas aos genes, referentes ao seu modo de expres-
sdao. Em animais como os humanos, cujas células somaticas possuem duas coOpias de cada cromossomo, 0s
genes encontram-se aos pares, cada par agindo sobre um mesmo trago biologico.

A acdo de cada gene do par sobre esse traco podera ser igual ou distinta (por exemplo, genes que determi-
nam a cor dos olhos como castanha ou azul). Chama-se dominante aquele gene presente no par, cuja agao anula
o efeito do outro gene, denominado entdo recessivo (Griffiths et al., 2000). Basta uma copia do gene dominante
para que seu efeito se manifeste, ao passo que duas copias do gene recessivo sdo necessarias para se obter sua

expressdo. Esse mecanismo opera também no desenvolvimento de doengas (Griffiths et al., 2000).



As tabelas seguintes apresentam exemplos de disturbios genéticos, organizados conforme a descricéo

anterior. As informacdes estao dispostas em trés colunas referentes ao nome do disturbio, suas caracteristicas e

Sua causa.

Tabela1
Distiirhios de cromossomos autossomos

Caracteristicas
Anomalias na estrutura

Sindrome de Jacobsen

Deficiéncia intelectual, cardiopatia, dis-
morfia facial, ma formagao de érgéos e
sistema nervoso.

Delecao da regiao terminal do cromosso-
mo 11.

Sindrome de DiGeorge

Sindrome de Down

Dificuldade de aprendizagem, cianose,
anormalidade do palato, cardiopatia, hipo-
calcemia.

Deficiéncia intelectual leve a grave, sis-
tema imunoldgico comprometido, risco
elevado para: problemas cardiacos, epi-
lepsia, leucemia e doencgas da tireoide.

Delecao de um pequeno trecho do cro-
mossomo numero 22.

Presenca de um terceiro cromossomo no
par 21.

Tahela 2
Distiirhios de cromossomos sexuais

Caracteristicas

Sindrome de Turner

Sindrome de Klinefelter

Afeta o sexo feminino, causando esterili-
dade, baixa estatura, pescogo palmado,
orgaos sexuais subdesenvolvidos, ausén-
cia de menstruacao.

Afeta o sexo masculino, causando este-
rilidade, caracteres sexuais secundarios
pouco desenvolvidos, reducédo do tama-
nho dos testiculos, disturbios de aprendi-
zagem.

Auséncia de partes do cromossomo X.
Pode também ocorrer auséncia completa
do cromossomo.

Presenca em homens de dois cromosso-
mos X.

Tahela 3
Distiirhios monogénicos autossomicos

Doenga de Huntington

Disturbio cerebral que origina movimen-
tos anormais e, na idade adulta, leva a
deméncia.

Mutac&o no gene IT15 que codifica a pro-
teina Huntingtin.

Neurofibromatose
(tipo 1 e tipo 2)

Fibrose cistica

Desenvolvimento de tumores no revesti-
mento dos nervos. Os tumores manifes-
tam-se ao longo de toda a pele do pa-

ciente, sendo, entretanto, benignos.

Formacao de secre¢des espessas e
anbmalas, causadoras de problemas di-
gestivos e respiratorios.

Mutacbdes em gene presente no cromos-
somo 17 (Neurofibromatose tipo 1) e em
gene presente no cromossomo 22 (Neu-
rofibromatose tipo 2).

Mutac&o no gene codificador da proteina
CFTR.

Doenca de Tay-Sachs

Deterioragao progressiva das células ner-
vosas, devido ao acumulo de substancias
nocivas no cérebro.

Mutag&o no gene codificador da enzima
hexosaminidase.

Tahela4




Distiirhios monogénicos ligatos aos cromossomos sexuais

Sindrome de Rett

Distrofia muscular de Duchenne

Alteracbes psicomotoras, como movimen-
tos repetitivos das maos, dificuldade de
fala, comprometimento cognitivo, retardo
do crescimento.

Genes recessivos

Uma forma de distrofia muscular severa
que se caracteriza inicialmente por atro-
fia da musculatura das pernas e pélvis,
estendendo-se posteriormente aos mem-
bros superiores.

Na maioria dos casos, causada por mu-
tacao no gene MECP2, localizado no cro-
mossomo X.

Mutacao no gene codificador da proteina
distrofina, presente no cromossomo X.

Tahelad
Distiirbios poligénicos

Caracteristicas

Diabetes mellitus (tipo 1 e tipo 2)

Deficiéncia na producéao de insulina, pro-
vocando aumento do nivel de glicose no
sangue e, como consequéncia, danos em
diversos 6rgaos.

O componente genético, de ambos os ti-
pos, inclui alteragdes em inumeros genes,
entre eles o gene HLA-DQBH1.

Esquizofrenia

Transtorno mental caracterizado por alu-
cinagdes, delirios, embotamento afetivo,
agitacao fisica e deterioragéo das fun-
¢Oes cognitivas.

O componente genético do disturbio inclui
alteragdes em diversas regides (loci) do
DNA, tais como ZNF804A e CACNA1C.

Alzheimer

Neurodegeneragao responsavel por per-
da de memodria, alteragdes do humor e
comportamentais, desorientagao e pro-
blemas com a linguagem.

O componente genético do disturbio inclui
alteragdes em diversos genes, tais como
0 gene responsavel pela sintese de APP
(proteina precursora de amiloide).

Tahela 6
Distirbios de genes mitocondriais

Caracteristicas

Neuropatia otica de Leber

Morte de células do nervo 6tico, que con-
duz informacgdes visuais dos olhos ao cé-
rebro, resultando em perda de visao.

Mutagdes nos genes mitocondriais MT-
-ND1, MT-ND4, MT-ND4L ou MT-ND6.

Sindrome de Leigh

Perda progressiva da capacidade moto-
ra e mental, levando a morte em poucos
anos, usualmente devido a faléncia respi-
ratéria.

Mutagdes em diversos genes do DNA
nuclear e em genes mitocondriais, sendo
mais comuns as alteragdes no gene MT-
-ATP6, envolvido na produgao de energia
celular.

A manifestacéo de disturbios genéticos esta condicionada a aspectos diversos, como a penetrancia dos ge-

nes e a interacao entre eles e o ambiente (Griffiths et al., 2000). A penetrancia indica o quanto uma dada variagéo
genética é capaz de se expressar em caracteristicas observaveis de um organismo. Em casos de penetrancia
completa, todos os organismos que portam determinados genes expressarao a caracteristica correspondente
(Griffiths et al., 2000).

Mutacdes como aquela observada na doenca Neurofibromatose tipo 1 possuem penetrancia completa, isto
€, todos os individuos portadores da alteragédo genética desenvolverdo a doenca. Em contrapartida, a vasta maio-
ria dos disturbios genéticos apresentam penetrancia incompleta, tornando o surgimento da doenga probabilistico
(Griffiths et al., 2000).

Como demonstram Papalia e Olds (2000), genes influenciam a expressdo n&o apenas de patologias. Eles
atuam igualmente sobre o comportamento, a inteligéncia e a personalidade humana. Estudos com gémeos idénti-
cos, separados desde o nascimento, revelam concordancias entre eles para fatores tais como raciocinio verbal e

espacial, velocidade de processamento de informacgao, memdria, extroversao, afabilidade, entre outros aspectos



(Papalia & Olds, 2000).

Notamos, assim, como as informag¢des acumuladas pelo conhecimento cientifico elucidam as bases bio-
|6gicas dos fendbmenos vitais, evidenciando o papel exercido pelo DNA no funcionamento dos organismos. Em
articulagao a esse conhecimento, emergem as biotecnologias, situando a vida como objeto de permanente e
deliberada modificagao.

O préximo subitem deste terceiro capitulo da destaque as principais tecnologias genéticas. Discutem-se
suas caracteristicas técnicas e suas implicagdes éticas, a fim de, no quarto capitulo, tratarmos das técnicas de

edicdo genética.
3.2 As tecnologias genéticas

Realizada a explicitacdo de alguns conceitos bioldgicos basicos, cumpre apresentarmos as principais tec-
nologias envolvidas na modificacdo genética humana, tratando de suas caracteristicas técnicas e dos impasses
éticos e sociais a elas subjacentes. Desse modo, busca-se evidenciar como as controveérsias atuais sobre a edi-

cao do DNA retomam discussoes travadas no passado, somando a elas novas problematizagoes.
3.2.1 DNA recombinante

No inicio do continuum de tecnologias em que se insere a edigdo genética, encontramos o advento, na
década de 1970, da técnica do DNA recombinante. Por meio dela, genes de espécies distintas sdo combinados,
dando origem a genomas nao encontrados na natureza e que possuem valor médico, industrial e para a agrope-
cuaria (Griffiths et al., 2000).

A criagado de genomas recombinantes inicia-se com a selecdo de um DNA doador, do qual fragmentos serdao
extraidos, por meio de enzimas de restricdo. Tais enzimas representam um importante avanco para a realizacao
do procedimento. Descobertas em bactérias, elas operam como um mecanismo interno de ataque contra o DNA
de organismos invasores (Griffiths et al., 2000). Adaptadas ao interesse humano, s&o utilizadas como “tesouras”
para cortar a molécula de DNA doador em pontos especificos.

ApoOs extraidos, inserem-se os fragmentos da molécula em um DNA vetor, igualmente seccionado pelas
referidas enzimas. No local onde os cortes foram realizados pelas enzimas, surgem os chamados sticky ends,
permitindo a unido entre DNA vetor e fragmentos de DNA doador, quando misturados em tubos de ensaio (Grif-
fiths et al., 2000).

Criadas as moléculas de DNA recombinante, a proxima fase consiste em sua inje¢ao no interior de organis-
mos, preferencialmente bactérias. Apos essa inje¢ao, cultiva-se in vitro uma col6nia de bactérias portadoras do
DNA recombinante, a fim de fazer com que ele se multiplique inUmeras vezes, durante a replicagao das bactérias.
O conjunto de moléculas resultante se destinara a futuras pesquisas, usos terapéuticos ou comerciais (Griffiths
et al., 2000).

Credita-se o desenvolvimento dessa tecnologia as pesquisas pioneiras de Paul Berg, Stanley Cohen e
Herbert Boyer. Em 1972, Berg e colegas publicaram trabalho, realizado com apoio da Universidade de Stanford,
relatando a fusédo entre o DNA do virus simio SV40 e do virus bacteriofago Lambda.

Além deste estudo, no ano seguinte, Cohen e Boyer descreveram a fusdo de fragmentos de distintos plas-



mideos (fitas de DNA ndo-cromossémicas encontradas, por exemplo, em bactérias) e a inser¢gdo da molécula
resultante da fusdo, em bacilos de Escherichia coli (Cohen et al., 1973). Em 1974, os dois autores requereram a
patente da tecnologia de DNA recombinante, a qual Ihes foi concedida em 1980.

Ainda nos anos 1970, Herbert Boyer, junto a Robert Swanson, funda a companhia de biotecnologia Ge-
netech, Inc (Russo, 2003). Ela ficaria conhecida por comercializar, em 1982, o primeiro medicamento produzido
mediante engenharia genética aprovado pela Food and Drug Administration (FDA) para consumo. Trata-se da
insulina humana, cuja obtencéo se deu pela inser¢do do gene humano codificador da insulina em um plasmideo
posteriormente injetado em bactérias. As bactérias passaram entédo a produzir insulina, comercializada na forma
de medicagao (Russo, 2003).

Entretanto, se por um lado esta tecnologia abria um novo horizonte de benesses cientificas, por outro, ela
suscitava discussdes sobre os efeitos de organismos geneticamente modificados para a populagéo e 0 meio am-
biente. Essa preocupacgao fez com que Berg, Cohen, Boyer e colegas publicassem uma carta na revista Science,
em 1974, alertando sobre os perigos da técnica e convocando o estabelecimento de uma moratoria para seu uso.

No documento, os autores reconhecem como principal ameaga a criagao de agentes infecciosos, cujas pro-
priedades seriam ainda desconhecidas (Berg et al., 1974). Eles mencionam como exemplo a bactéria Escherichia
coli, a qual reside naturalmente no trato intestinal humano. Ela poderia tornar-se altamente perigosa, caso ver-
s6es mutantes fatais dessa bactéria fossem produzidas pela tecnologia de DNA recombinante. Uma vez langados
na natureza, esses organismos se disseminariam rapidamente, desafiando o controle humano (Berg et al., 1974).

Como resultado dessa discussao preliminar, o grupo de Berg, junto a outros especialistas, reuniu-se na
Califérnia, em 1975, para a realizacdo da chamada Conferéncia de Asilomar. O objetivo do encontro consistia na
elaboracao de diretrizes para a criacdo e manejo de DNAs recombinantes, de modo a reduzir os perigos biolégi-
cos a eles associados e pouco conhecidos a época.

Na declaracdo emitida apos a conferéncia, os autores afirmam que “o uso do método de DNA recombinante
promete revolucionar a pratica da biologia molecular”, porém “as novas técnicas, que permitem a combinacao
da informacéo genética de diferentes organismos, colocam-nos em uma area da biologia de muitas incertezas”
(Berg et al., 1975, p. 1981). O texto prossegue, ressaltando que “a avaliagao dos riscos bioldgicos se provou ex-
tremamente dificil. E essa ignorancia que nos compele a concluir ser sabio exercer consideravel cuidado” (Berg
et al., 1975, p. 1981).

Apesar disso, “os participantes da Conferéncia concordam que o trabalho de construgdo de moléculas de
DNA recombinante deve avancar’ (Berg et al., 1975, p. 1981), empregando-se as medidas de protecdo neces-
sarias. “Padrdes de protecédo serdo maiores no inicio e modificados conforme aperfeicoamentos na metodologia
ocorram e as avaliagdes de risco mudem” (Berg et al., 1975, p. 1981).

Como diretrizes para o0 manejo destas ameacas, os autores recomendam: a) a criacao de barreiras fisicas
e bioldgicas, evitando a dispersao na natureza de moléculas recombinantes; b) o uso de vetores com capacidade
limitada de replicacéo; c) educacgao e treinamento de pessoal para fortalecer as praticas de biosseguranca (Berg
et al., 1975).

Pode-se observar que as discussdes travadas pela Conferéncia de Asilomar ocorreram sob forte influén-
cia do principio da precaugao, buscando conciliar o potencial cientifico da nova tecnologia com a dificuldade de
ponderar sobre seus efeitos. Esse debate produzira ressonancias nas décadas posteriores, afetando o curso de

pesquisas subsequentes e revelando pontos de contato com a controvérsia sobre edicao genética germinativa



humana.
3.2.2 Terapia genética

Entre as conquistas possibilitadas pela tecnologia de DNA recombinante encontra-se a terapia genética. No
final dos anos 1980, William French Anderson propds transpor o principio da combinagao de genes ao tratamento
de enfermidades. O pesquisador recebeu em 1990 a aprovacao da FDA para testar a nova abordagem terapéu-
tica na garota Ashanti DeSilva, vitima da doenga SCID (Imunodeficiéncia Combinada Grave) (Naam, 2010).

A doenca resulta de uma mutagao genética que impede a sintese correta da proteina adenosina deaminase,
levando a morte de globulos brancos. O tratamento revelou-se bem-sucedido e impulsionou o aperfeicoamento
da terapia genética. Desde entdo, conforme Naam (2010), centenas de laboratérios tém realizado experimentos
com esta abordagem, para uma grande diversidade de patologias.

A terapia genética visa a corrigir genes defeituosos, inserindo copias ndo mutantes no genoma do pacien-
te. Ela pode ser aplicada tanto em células germinativas, quanto somaticas. No primeiro caso, essa substituicdo
da-se usualmente pela insergdo do gene saudavel no nucleo de uma célula somatica, transferindo-o em seguida
para um ovulo, cujo nucleo original foi removido. Fecunda-se entdo o ovulo por fertilizagdo in vitro, para implan-
ta-lo, a fim de gerar um novo individuo (Brown, 2012).

O gene ndo mutante estara presente em todas as células do futuro organismo e em seus descendentes.
No entanto, como mostrara o debate sobre edigdo genética, a alteragcdo de células germinativas € controversa e,
destacam Giriffiths et al. (2000), até recentemente o procedimento ndo havia sido aplicado a humanos. Por sua
vez, a terapia genética em células somaticas, tal como realizada em Ashanti DeSilva, efetua apenas alteragdes
em células adultas, ficando as alteragdes restritas aos sistemas ou 6rgaos alvos do tratamento (Brown, 2012).

O principal desafio da terapia genética consiste nas formas de “entrega génica” (gene delivery), isto €, os
modos pelos quais se transferem os genes saudaveis para as células-alvo (Brown, 2012). Uma das técnicas de
entrega utiliza virus como vetores. Apds inserir o gene nado mutante no genoma de virus, estes séo injetados no
paciente, com o objetivo de infectar suas células, depositando nelas o material genético desejado. Os virus s&o
modificados para se replicarem, sem, contudo, provocarem doencgas (Brown, 2012). Os adenovirus depositam
seu genoma de forma semipermanente no nucleo da célula infectada e sao transmitidos as células-filhas (Brown,
2012).

O uso de certos vetores virais, entretanto, pode produzir danos e a histéria da terapia genética € marcada
por alguns infortunios. De acordo com Naam (2010), ha dois grandes problemas com esta abordagem. O primei-
ro diz respeito a resposta imunoldgica do organismo hospedeiro. Em 1999, o paciente Jesse Gelsinger morreu
como consequéncia de um ensaio clinico de terapia genética, destinado ao tratamento da deficiéncia de OTC
(Ornitina Transcarbamilase). Apds receber injecdes com vetores virais, o paciente sofreu uma reagcao imunolégi-
ca severa que culminou em um quadro de faléncia multipla de 6rgaos (Sibbald, 2001).

Ademais, vetores como adenovirus apresentam a limitacdo de serem pouco precisos quanto aos locais em
que eles se acoplam no DNA das células-alvo. Essa baixa precisdao nao se mostrara problematica caso a regiao
em que o virus se acople no DNA hospedeiro nao realize fungdes importantes.

Todavia, pode haver nessa regiao genes codificadores de proteinas essenciais, suscetiveis a danos cau-

sados pela presenca viral (Naam, 2010). Em consequéncia dessa acao erratica, dois pacientes desenvolveram



leucemia apds tratamento experimental, conduzido em 2002, pelos pesquisadores Alain Fischer e Marina Cava-
zzena-Calvo (Gore, 2003).

Como alternativa, tem-se procurado elaborar outros vetores. Diferentemente dos adenovirus, os chamados
virus adenoassociados (AAV) representam uma promissora ferramenta de entrega génica (Brown, 2012). Eles
possuem a vantagem de serem tolerados pela populacdo humana, provocando baixa resposta imunologica, e de
se alojarem sempre em lugares especificos do DNA hospedeiro.

Estudos concentram-se também no uso de vetores n&o virais, como lipossomos, e a inje¢cao direta de
DNA (naked DNA) (Brown, 2012; Naam, 2010). No primeiro caso, insere-se o material genético terapéutico em
vesiculas compostas de dupla camada lipidica, que se fundem com a membrana das células-alvo. No segundo,
injetam-se os genes diretamente na corrente sanguinea do paciente, permitindo que algumas células incorporem
esse material (Brown, 2012; Naam, 2010). Deve-se ressaltar que estas alternativas possuem igualmente suas
limitagdes e vantagens, fazendo da terapia genética um campo com diversos desafios a serem superados.

Ainsercao de genes exdgenos no DNA humano, mediante terapia genética, mostra-nos como, ja na década
de 1980, debates éticos sobre manipulagcdo de genes foram realizados, antecipando discussdes como aquelas
observadas atualmente em torno da edigao genética. Conforme William French Anderson (1985), esses debates
problematizam trés niveis de aplicagdo da terapia genética em humanos: terapia de células somaticas, terapia de
células germinativas e melhoramento genético.

O autor considera ética a terapia de células somaticas, sendo o beneficio do tratamento de doengas sua
principal justificagdo. Porém, Anderson (1985) adverte que ensaios clinicos humanos devem ocorrem apenas
guando os seguintes critérios forem satisfeitos em animais: a) os genes serem inseridos nas devidas células-alvo
e permanecerem nelas por tempo suficiente; b) os genes inseridos serem expressos na intensidade adequada,;
C) 0s hovos genes nao afetarem negativamente as células.

Em contrapartida, Anderson considera controversas a alteragcado de células germinativas e alteragcdes para
fins de melhoramento. Ainda que técnicas permitissem inserir genes em gametas humanos, importantes obsta-
culos permanecem. Dado que alteracdes germinativas sao transmitidas aos descendentes, quaisquer mutagdes
indesejaveis produzidas pela técnica se integrariam ao patriménio genético de nossa espécie. A avaliagdo de sua
eficacia e segurancga requereria um longo periodo, exigindo estudos com diversas geragoes futuras (Anderson,
1985).

O autor ndo elimina a possibilidade de aplicacao da terapia genética em gametas. Todavia, ele ressalta
certas condi¢cdes a serem atendidas antes de realizarmos o procedimento. Deve haver conhecimento cientifico
significativo acumulado de terapias com células somaticas humanas e de estudos animais com células germina-
tivas, além de amplo consentimento da populagao geral sobre a pratica (Anderson, 1985).

Em contrapartida, Anderson opde-se ao uso da insergao de genes para fins de melhoramento, isto €, para a
potencializagao das capacidades naturais da espécie humana. Nesse aspecto, ele se distingue de tedricos como
John Harris, Sarah Chan e Kevin Smith. Tais autores afirmam que obje¢des ao melhoramento, por este modificar
aquilo que consideramos normal ou natural, carecem de forga légica.

Para eles, “é irracional ver o genoma humano, em seu atual estado natural, como sendo de algum modo
perfeito” (Smith, Chan & Harris, 2012, p. 507). A evolugao legou a humanidade diversas fraquezas genéticas.
Assim, havendo ferramentas cientificas, como a terapia genética, que efetuem nosso melhoramento biolégico,
devemos utiliza-las (Smith, Chan & Harris, 2012).



3.2.3 Clonagem reprodutiva e terapéutica

Os anos 1990 foram palco de outro acontecimento que legaria contribuicbes notaveis ao conhecimento
cientifico e ao desenvolvimento das tecnologias genéticas. Em 1997, o cientista escocés lan Wilmut e colegas
anunciaram o nascimento da famosa ovelha Dolly, o primeiro animal clonado, resultado de décadas de pesquisas
dedicadas ao entendimento desse procedimento.

Em sentido estrito, o termo clone significa a copia exata de uma molécula, célula, planta, animal ou ser
humano (National Bioethics Advisory Commission, 1997). Podem-se usualmente encontrar cépias idénticas do
mesmo ser de forma espontanea na natureza, assim como resultante da intervengcdo humana. Animais inver-
tebrados, como algumas espécies de vermes, tém a propriedade de regenerarem novos individuos a partir de
fragmentos do proéprio corpo (NBAC, 1997).

Tal propriedade foi perdida pelos animais vertebrados; contudo, processo semelhante a clonagem ocorre
no momento da formagao de gémeos univitelinos. Além disto, a horticultura € um exemplo de como a ag¢ao hu-
mana produz clones. Em cultivares, encontramos conjuntos de plantas com cargas genéticas idénticas, geradas
por métodos de reprodugao assexuada, como a estaquia ou a gemulacédo (NBAC, 1997).

Com a tecnologia do DNA recombinante, a pratica da clonagem passou a operar no nivel molecular: ao se
inserir o DNA recombinado em uma bactéria, com vistas a sua replicagdo em inumeras cépias, o0 que se obtém
sdo multiplos clones da mesma molécula. Um processo que permitiu n&o apenas a ja referida sintese de insulina
humana, mas a sintese de outros compostos terapéuticos como o ativador do plasminogénio tecidual (tPA) e a
eritropoietina (EPO) (NBAC, 1997).

O procedimento responsavel pelo nascimento da ovelha Dolly consiste na chamada clonagem reprodutiva,
em que se busca desenvolver uma célula clone até ela se tornar um individuo adulto (NBAC, 1997; National Aca-
demy of Science, 2002). Ha dois principais métodos de clonagem reprodutiva de animais: a divisdo embrionaria
(ou clivagem de blastdmeros) e a transferéncia nuclear de células somaticas (NBAC, 1997; NAS, 2002).

No primeiro método, realiza-se a fertilizagao in vitro do embrido e entdo sua clivagem, no estagio em que
ele é formado por uma massa de até oito células, chamadas blastdmeros. Cada célula é capaz de produzir um
novo organismo, dado que os blastdmeros sao totipotentes (NBAC, 1997; NAS, 2002). Este processo possui se-
melhanca com a formacao natural de gémeos.

Por sua vez, na transferéncia nuclear, efetua-se a retirada do nucleo de uma célula somatica adulta, pro-
veniente do individuo a ser copiado, transferindo-o para um évulo, cujo proprio nucleo foi eliminado (NAS, 2002).
Estimula-se a célula até a formacao do blastocisto, implantando-o no utero de um animal. Em teoria, o numero de
clones produzidos limita-se apenas a quantidade de ovulos obtidos e de fémeas aptas a gestar os ovulos (NAS,
2002). Deve-se a este método o nascimento ndo somente de Dolly, mas de diversos outros clones animais, como
caes, mulas, coelhos, cervos, vacas, camundongos, gatos e mesmo especies em perigo de extingdo, como lobos
cinzentos (Malakar et al., 2016).

Entre os desafios bioldgicos com os quais a clonagem reprodutiva se depara, esta o fenbmeno da diferen-
ciagao celular (NBAC, 1997). Todas as células somaticas de um organismo possuem 0s mesmos genes. Porém,
em diferentes 6rgaos ou tecidos, genes distintos sédo ativados ou silenciados, apresentando padrdes particulares
de expressao genética.

Essa programacgao ocorre ao longo do desenvolvimento embrionario, fazendo com que a massa inicial de



células que compde o embrido diferencie-se progressivamente nas estruturas que formam o corpo adulto (NBAC,
1997). Ao aplicarem o método de clonagem por transferéncia nuclear, cientistas defrontavam-se com o problema
de criar seres a partir de células ja diferenciadas — ou seja, células adultas, com padrdes de expressao genética
estabelecidos (NBAC, 1997).

O experimento de Wilmut et al. (1997) tornou-se um marco por contornar essa barreira. Apoiando-se em
pesquisas anteriores, os autores conseguiram reverter suficientemente o processo de diferenciagéo, utilizando o
nucleo de células somaticas mamarias para a criagdo de sua famosa ovelha (Wilmut et al., 1997).

Objetos de continuo amadurecimento desde entdo, as técnicas de clonagem trazem consigo amplo poten-
cial terapéutico. Elas beneficiam areas como o transplante de 6rgaos e tecidos; as terapias celulares; a reprodu-
cao assistida e a pesquisa cientifica de base. Nessas circunstancias, as técnicas n&do visam a criagcao de clones
humanos, mas a aplicagdo do que se denomina clonagem terapéutica (NBAC, 1997).

Orgéos transplantados s&o capazes de tratar patologias renais, cardiacas, do figado, leucemia, entre
outras enfermidades. Porém, eles sofrem o risco de rejeigao, devido a incompatibilidade genética entre individuos
doadores e receptores. A clonagem oferece um modo de superar esta incompatibilidade, desenvolvendo in vitro
um estoque de 6rgaos a partir de células-tronco retiradas de embrides clones do préprio paciente e, portanto,
geneticamente idénticos (NBAC, 1997). Esses embrides serdo consequentemente descartados, n&do gerando um
novo individuo.

Tal estratégia adequa-se também as terapias celulares, nas quais linhagens de células diversas (por exem-
plo, musculares, sanguineas, neuronais) podem ser criadas, a fim de compor o tratamento de enfermidades,
buscando reconstituir a integridade de tecidos em degeneracdo, como ocorre na Distrofia Muscular de Duchenne
(NBAC, 1997).

Os beneficios da clonagem estendem-se a pecuaria, obtidos pela estreita articulagcdo com as técnicas de
DNA recombinante. Ela possibilita a rapida propagacao de animais transgénicos, dotados de caracteristicas de-
sejaveis, como a capacidade de secretar proteinas terapéuticas no leite ou produzir fibras de 1a de alta qualidade
(NBAC, 1997). Além disso, podem-se desenvolver linhagens idénticas de modelos animais, utilizados na pesqui-
sa biologica basica. Cobaias animais idénticas eliminam as variagdes individuais que dificultam a generalizacao
do conhecimento obtido por analises experimentais (NBAC, 1997).

Apesar desse potencial, a pratica da clonagem suscita controvérsias éticas, em especial no tocante a sua
aplicacdo em humanos. Desde o final da década de 1990, o tema entrou na pauta de debates publicos, levando
ao estabelecimento de moratérias e a criagao de leis para a regulacédo de seu uso.

Nesses debates vemos emergir perspectivas distintas. Em 2002, o President’s Council on Bioethics publi-
cou o relatério Human cloning and human dignity, no qual expressa claramente sua recusa a clonagem de bebés
humanos. O Conselho afirma que a pratica violaria principios éticos como dignidade, liberdade e igualdade entre
os sujeitos. Concentrando-se inicialmente na clonagem reprodutiva, a analise identifica alguns aspectos proble-
maticos da pratica.

Em primeiro lugar, o procedimento oferece riscos bioldgicos, como ma-formacéo genética e longevidade
reduzida, de modo que produzir criangas a partir dele seria inaceitavel. Experimentos de clonagem com outros
animais apresentam altas taxas de insucesso. Para a criacdo da ovelha Dolly, 277 évulos clonados foram produ-
zidos, dos quais apenas 1 resultou no nascimento de um animal saudavel (NBAC, 1997).

O Conselho ressalta que esta ndo se trata de uma objecéo temporaria, passivel de ser resolvida com o



aperfeicoamento da técnica. Isso porque, para tal aperfeicoamento, novos experimentos teriam de ser conduzi-
dos, submetendo futuras criangas a riscos (President’s Council on Bioethics, 2002).

O segundo aspecto apontado pelo Conselho refere-se a identidade e ao senso de individualidade de sujei-
tos clonados. Possuir um genoma idéntico ao de outro individuo prejudicaria sua percepgdao como ser humano
unico e o faria viver a sombra de expectativas e comparagdes (PCB, 2002). Essa preocupacéao articula-se com
um terceiro problema, a saber, a comercializagao e industrializacdo do processo de procriacao, transformando
bebés em manufaturas, ao invés de trata-los como dadivas a serem aceitas, tal como nos foram concedidas
(PCB, 2002).

Ademais, a clonagem oferece o perigo de estimular a eugenia no ambito da vida privada, ao favorecer a
propagacao de tragos genéticos desejaveis, pela criacdo de réplicas de individuos dotados de melhores gendti-
pos (PCB, 2002).

O Conselho alerta que, em associagao, esses efeitos impactam negativamente a sociedade e a constituicdo
tradicional da familia. A clonagem alteraria as fronteiras existentes entre geragdes, deformando seus lagos (PCB,
2002). Entre muitas configuragdes possiveis, pais se tornariam irmaos gémeos de seus filhos e avos se tornariam
pais de seus netos. Além disso, como sociedade, a busca sem limites pelo desenvolvimento técnico faria de nos
menos humildes diante do desconhecimento e mais transgressores com relagdo a moralidade (PCB, 2002).

Se a recusa a clonagem reprodutiva se mostra unénime para o Conselho, no que diz respeito a clonagem
terapéutica, o comité revela-se divido, refletindo as ambivaléncias presentes dentro da comunidade cientifica e
bioeticista. Para alguns membros, a criagao de células clones, que ndo se destinam a implantacio, deve ser in-
centivada, tendo em vista os diversos beneficios clinicos que delas decorrem (PCB, 2002). Declaram que, embo-
ra embrides possuam estatuto moral digno de respeito, tal estatuto distingue-se daquele possuido por pessoas,
0 que autoriza, portanto, seu uso e descarte em pesquisas (PCB, 2002).

Porém, membros conservadores do Conselho rejeitam inclusive a clonagem terapéutica, e justificam sua
posi¢ao, argumentando que: a) dado o carater de continuidade da vida biologica, os embrides requerem prote-
cao moral, devendo-se evitar a destruicdo de formas humanas em potencial; b) liberar pesquisas dessa natureza
causaria danos a sociedade, ao passarmos de formas sexuadas para formas assexuadas de reproducao; c) cor-
remos o risco de investir os governos de poderes excessivos sobre a vida humana; d) a vida humana deixaria de
ser um fim em si mesma, para tornar-se instrumento de nossos desejos; e) se, por um lado, temos obrigacdes
morais para com o tratamento de doencas, por outro, € necessario legar as proximas geragcées um mundo res-
peitoso que n&o sacrifique a vida dos mais fracos (PCB, 2002).

Em contraposicao as declaracdes do Conselho, o filésofo australiano Julian Savulescu (2005) coloca-se
a favor da clonagem humana, tanto em sua forma terapéutica quanto para fins de reprodugao. O autor procura
refutar os argumentos contrarios ao procedimento e apresentar os beneficios que justificam sua aplicagao.

Para ele, declaracdes que acusam a clonagem de ferir principios como a dignidade humana, ou solapar o
senso de individualidade dos sujeitos, falham em reconhecer a existéncia, na natureza, de fenébmeno semelhan-
te: os gémeos univitelinos (Savulescu, 2005). Como ja mencionado, gémeos idénticos s&o clones naturais. Ape-
sar disso, ndo os consideramos menos dignos ou desprovidos de individualidade, simplesmente por possuirem
0s mesmos genes (Savulescu, 2005).

Esse raciocinio aplica-se também ao problema da instrumentalizacdo da procriagao. Muitos filhos sao con-

cebidos visando atender a demandas dos pais; por exemplo, como forma de reparacdo emocional de relagdes,



como companhia, ou como possiveis doadores de medula aos seus irmaos (Savulescu, 2005). Terem nascido
como fruto dessas demandas nao torna essas criangas menos amadas. De acordo com Savulescu, a unica obje-
¢ao legitima contra a clonagem consiste nos riscos bioldgicos que a técnica oferece. Contornados os obstaculos
a sua realizacdo segura e eficaz, a clonagem terapéutica e reprodutiva oferece beneficios que fazem dela moral-

mente necessaria (Savulescu, 2005).
3.2.4 Projeto Genoma Humano e testagem genética

Experimentos de clonagem nao seriam, contudo, o ultimo acontecimento a marcar a histéria das tecnolo-
gias genéticas na virada do milénio. Sob a promessa de revolucionar o conhecimento cientifico contemporaneo,
assistiamos no ano de 2003 a concretizagdo do empreendimento que ampliaria de modo significativo o entendi-
mento das bases genéticas de nossa biologia: o Projeto Genoma Humano. Ele consistiu no mapeamento com-
pleto de todos os genes que compdem o genoma de nossa espécie.

O projeto visou estabelecer: a) a sequéncia em que se dispdem os nucleotideos na molécula de DNA; b) o
local dos genes no nivel dos cromossomos; ¢) mapas de ligacdo, que determinam os padrdes hereditarios pelos
quais os genes sao transmitidos (Jones, 2009). Ele resultou do trabalho conjunto da comunidade internacional,
unindo esfor¢gos governamentais e da iniciativa privada.

Liderado pelas instituicdes americanas National Institutes of Health (NIH) e o US Department of Energy, o
projeto foi iniciado em 1990, e, posteriormente, outros paises como Reino Unido, Jap&o, China, Franga e Alema-
nha aderiram a ele. Empresas como Celera Genomics, dirigida pelo cientista Craig Venter, contribuiram de forma
importante para a concretizagao do projeto (Jones, 2009).

O sequenciamento do genoma da espécie humana foi possivel devido ao desenvolvimento de tecnologias
tais como o PCR (polymerase chain reaction). Através deste método, pedagos da molécula de DNA s&o ampli-
ficados, permitindo sua analise em detalhe. O projeto genoma revelou possuirmos 3 bilhdes de pares de bases
em nosso DNA, que juntos compdem cerca de 20 mil genes codificadores de proteinas (Jones, 2009). Grande
parte desses genes é compartilhada por outras espécies, evidenciando intima ligacéo entre os diversos grupos
de seres vivos.

O conhecimento do genoma humano impactou as ciéncias biomédicas, auxiliando a elucidacdo dos com-
ponentes genéticos de doencas e levando a elaboracio de instrumentos diagndsticos, o que tornou realidade a
medicina preditiva, preventiva e personalizada (Griffiths et al., 2000). Entre as técnicas que se beneficiaram do
Projeto Genoma, pode-se mencionar a dos testes genéticos.

Testes genéticos buscam indicar a suscetibilidade de um individuo de desenvolver certas enfermidades, re-
velar relagdes de parentesco, determinar identidades ou definir perfis farmacogenéticos. Para tanto, eles utilizam
de metodologias que acusam alteracdes na estrutura de genes, de cromossomos ou no nivel de certas proteinas,
realizando essa avaliacdo no periodo anterior a gestacao, durante a gravidez ou apés o nascimento do individuo
(Griffiths et al., 2000).

O conjunto dos instrumentos de avaliagao pré-natal, capazes de identificar alteracbes no embrido ou feto,
inclui a amniocentese; a amostragem das vilosidades coridnicas; exames do sangue materno; a amostragem do
cordao umbilical; o diagndstico genético pré-implantacéo, entre outros (Papalia & Olds, 2000).

A amniocentese consiste na analise das células do feto contidas no liquido amniético materno, possibilitan-



do detectar centenas de anomalias genéticas conhecidas, mas formagdes ou mesmo o sexo do bebé (Papalia &
Olds, 2000). Recomenda-se esse exame para casais portares de doencga genética ou com histérico familiar positi-
vo. Sua realizagdo nao deve ocorrer antes da décima primeira semana de gestacao, a fim de evitar complicacgoes,
como o risco de abortos decorrentes do procedimento (Papalia & Olds, 2000).

Intervengdes em periodos anteriores sao possiveis por meio da técnica de amostragem das vilosidades
coridnicas (CVS). Através dela, testam-se as extremidades das vilosidades (estruturas semelhantes a pequenos
pelos) que recobrem a membrana em torno do embrido, denominada corion (Papalia & Olds, 2000). Podem-se
extrair as amostras entre oito e treze semanas de gravidez. Porém seu uso esta associado a um maior risco de
complicagbes para o embrido, quando comparado com a amniocentese (Papalia & Olds, 2000).

Menos invasiva que esses dois procedimentos, a analise do sangue materno € capaz de revelar a presen-
¢a de alteracbes genéticas do feto. Exames de sangue detectam compostos como, por exemplo, a AFP (alfa-
-fetoproteina) e horménios como o estriol ndo-conjugado e a gonadotrofina coridnica (Papalia & Olds, 2000). A
presenga desses compostos prevé, em até 60%, casos como a Sindrome de Down.

Pode-se também obter amostras do sangue do proprio feto, extraidas por agulha inserida nos vasos san-
guineos do cordado umbilical. Com isso, analisa-se seu DNA, bem como suas fun¢des organicas, determinando
a existéncia de disturbios metabdlicos, imunodeficiéncias, infecgdes, entre outras condi¢gdes (Papalia & Olds,
2000). A puncgao do cordao umbilical, todavia, eleva o risco de abortos, hemorragias e partos prematuros.

A deteccdo de anomalias durante a gravidez oferece aos pais oportunidades de tratamento, entre elas, as
terapias fetais. E possivel realizar cirurgias no bebé, ainda no utero, ou fazé-lo ingerir medicamentos e suple-
mentos nutricionais (Papalia & Olds, 2000). Porém, diante da limitacdo dos tratamentos para doencas genéticas,
restam poucas alternativas, como o aborto ou a obtencédo de gametas de doadores.

Nao obstante, pode-se evitar o desenvolvimento dessas doencas pelo emprego do diagnostico genético
pré-implantacao (PGD). O procedimento requer a fertilizac&o in vitro de embrides, nos quais sera realizada uma
bidpsia, em busca de eventuais altera¢des, anteriormente a implantacao. Utilizam-se técnicas como o PCR, na
analise do DNA dos embrides, e técnicas como o FISH (fluorescence in situ hybridization) na analise de anorma-
lidades cromoss6micas (Fragouli, 2007).

Para se efetuar a bidpsia, retiram-se células do embrido, o que pode ocorrer em diversos estagios de seu
desenvolvimento. A retirada comumente se da no terceiro dia apds a fertilizagdo, momento em que o embrido
é formado por um conjunto de seis a oito células (Fragouli, 2007). Se a analise de seu DNA revelar a presenca
de mutagdes causadoras de patologias, descarta-se o embrido, devendo-se implantar apenas aqueles livres da
mutacao.

A formacao de embrides saudaveis, advindos de casal portador de alteracdes genéticas, € possivel devido
aos mecanismos de hereditariedade. Em virtude da combinagao probabilistica dos genes maternos e paternos,
alguns embrides poderdo néo herdar certas alteracdes. Aplica-se o PGD, com sucesso, para doengas monogé-
nicas dominantes ou recessivas, assim como para doencas cromossémicas numéricas e estruturais (Cooper;
Jungheim, 2010).

Entretanto, a técnica tem seu potencial terapéutico limitado diante das doengas poligénicas e mitocondriais
(Cooper; Jungheim, 2010). A selecdo de embrides estara sempre restrita as combinag¢des da carga genética dos
pais. Seria necessario criar centenas de milhares de embrides, a fim de se produzir um exemplar livre de altera-

cbes poligénicas (Savulescu et al., 2015).



Ademais, com relagdo as mutagdes mitocondriais, 0 PGD apenas conseguiria selecionar, entre os embrides
afetados, aqueles com um menor numero de genes danificados (Cooper; Jungheim, 2010). Como a transmissao
de genes mitocondriais ocorre unicamente por via materna, todos os embrides portam mutacdes, caso a mae for
atingida.

Pode-se também realizar testes genéticos apds o nascimento e ao longo da vida adulta do individuo. Nessas
circunstancias, visa-se a: a) determinar a existéncia de alteragdes que predispdem o individuo ao aparecimento
de doencas; b) informar futuros casais de pais acometidos por mutagdes sobre as chances de transmiti-las aos
filhos; c) investigar variagbes genéticas para fins ndo medicos, como testes de ancestralidade e testes forenses
de identidade (Griffiths et al., 2000). Para a analise do DNA, retiram-se amostras de vias diversas, como sangue,
cabelos ou células raspadas da mucosa bucal, aplicando métodos como o PCR e FISH as amostras (Griffiths et
al., 2000).

Nos ultimos anos, tém-se popularizado os testes de venda direta ao consumidor (direct-to-consumer gene-
tic testing). Sua aquisi¢ao pelo paciente da-se sem a mediagado de um profissional da saude, através da internet,
televisdo, entre outros canais de marketing (Su, 2013). Os kits de testes sdo enviados pelo correio a casa do con-
sumidor, que coletara uma amostra de seu proprio DNA (geralmente com um swab bucal), enviando o material de
volta ao fornecedor. Os testes disponiveis no mercado avaliam ampla gama de condigdes, desde a predisposi¢céo
geneética do individuo a doengas, até o rastreamento genealdgico de suas origens (Su, 2013).

Assim como outras tecnologias, a testagem genética produz efeitos indesejaveis, motivando discussdes
éticas sobre seu impacto na vida de individuos e na sociedade. Essas discussdes ocorrem em torno de trés
principais problemas colocados por tal pratica: a) as consequéncias emocionais, para individuos e familiares, da
previsdo de uma doenca; b) o direito a privacidade e o perigo de discriminagdo genética; c) a difusdo da crenca
equivocada em um determinismo genético.

A descoberta de mutagdes que conduzem a uma doencga genética incuravel € capaz de gerar sentimentos
de ansiedade, ira, medo, culpa ou tristeza nos individuos afetados e em seus familiares, também suscetiveis ao
adoecimento (Papalia & Olds, 2000). Todavia, as informacdes e a capacidade preditiva de testes sao limitadas.
Poucas mutacgdes possuem penetrancia completa para patologias e fatores ambientais exercem grande influén-
cia na saude geral do paciente.

Com isso, em dadas circunstancias, a realizacdo de exames genéticos é questionavel. Se porventura ela
ocorrer, o paciente devera receber devido aconselhamento genético, de modo a interpretar corretamente os re-
sultados dos exames (Papalia & Olds, 2000).

Outro efeito indesejavel da testagem refere-se ao risco de estigmatizacao e discriminacido sofridas pelo
sujeito, sendo-lhe recusados servigos e direitos, por portar certas mutagdes (Rose, 2013). Em 2008, os Estados
Unidos aprovaram o Ato de Nao Discriminacdo da Informacao Genética (GINA). Ele proibe: 1) que seguradoras
de saude usem da informacgao genética do paciente para a emisséao e a definicdo de precos de seguros; 2) discri-
minacdo no ambiente de trabalho, impedindo que empregadores usem da informagao genética para estabelecer,
por exemplo, promog¢des e planos de carreira (National Human Genome Research Institute, 2016).

O risco de discriminagao estende-se a outras esferas, como a escola e a familia. Ja utilizados em institui-
cdes de ensino, os diagnodsticos médicos para dificuldades de aprendizagem assumem uma nova dimensao na
era do DNA. Autores alertam para o perigo de testes passarem a integrar o arsenal de instrumentos de avaliacao

escolar, originando uma cultura de “rastreamento genético e de intervencao pré-sintomatica” (Rose, 2013, p.



173). Contra o uso inadequado de informacdes bioldgicas, paises como Franga, Noruega, Australia e Dinamarca
tém criado leis que asseguram a privacidade dos dados genéticos de um individuo (Rose, 2013).

Atos discriminatorios podem igualmente ocorrer durante o planejamento pré-natal, ao se utilizar o PGD e
outros exame, para selecionar embrides e fetos conforme o sexo, tracos fisicos, ou para se evitar o nascimento
de bebés surdos e cegos, considerados como nao sendo deficientes (Robertson, 2003). Nesse contexto, criticos
dos testes opdem-se tanto a destruicdo de embrides e fetos quanto ao fato de estas técnicas precipitarem o sur-
gimento dos designer babies, os bebés de prancheta (Robertson, 2003).

Por fim, os instrumentos de testagem, junto a outras tecnologias genéticas, oferecem o risco de alimentarem
a ideia equivocada de uma relagao determinista entre os genes e as caracteristicas biolégicas de um organismo.
Esta ideia ignora o funcionamento dindmico do genoma e a natureza relacional entre DNA e fatores ambientais.

Todavia, Nikolas Rose (2013, p. 77) ressalta que os estudos genéticos atuais tém buscado superar este
modelo, atribuindo maior énfase as “complexidades, interacdes, sequéncias de desenvolvimentos, e cascatas de
regulacao interagindo para frente e para tras em diversos pontos, em trilhas metabdlicas que conduzem a sintese

de enzimas e proteinas”.
3.2.5 Substituicdo mitocondrial

Como ja mencionado por este capitulo, determinados disturbios genéticos resultam de mutacdes presentes
no DNA mitocondrial, localizado no interior das mitocondriais e transmitido a prole apenas pela mae. Esses dis-
turbios possuem como tragco comum a deterioragcédo de o6rgéos e tecidos com alto consumo energético, como por
exemplo o cérebro, o coracdo e os musculos esqueléticos (Cree & Loi, 2015).

Diversas abordagens terapéuticas procuram atenuar os efeitos deletérios dessas mutagdes, oferecendo
aos portadores certo controle da doenga. Entre as abordagens efetivas disponiveis para o uso dos pacientes,
encontram-se a doacéo de ovulos provenientes de mulheres livres de mutagdes e o PGD (Cree & Loi, 2015).

A fertilizacdo de 6vulos doados com os espermatozoides do parceiro € o modo mais simples de se evitar
disturbios mitocondriais em filhos de casal com a parceira afetada. Porém, aquele casal que deseja filhos gene-
ticamente relacionados a ambos os pais devera recorrer a selegcao de embrides.

O conjunto de mitocondrias presentes nas células de individuos afetados apresenta frequentemente uma
caracteristica denominada heteroplasmia (Cree & Loi, 2015). Isto é, no citoplasma das células desses individuos
ha uma mistura de mitocéndrias que carregam mutagdes e mitocéndrias livres de mutacdes. Para que uma doen-
¢a mitocondrial se manifeste, necessita-se que a carga de mitocdndrias mutantes exceda determinado patamar.
Por conseguinte, a agao terapéutica do PGD consiste em determinar a carga de mitocondrias mutantes em di-
versos embrides fertilizados in vitro, selecionando para implantagéo aqueles sob menor risco (Cree & Loi, 2015).

No entanto, ha situagdes que restringem a acéo terapéutica do PGD, tais como: a) a ocorréncia de doen-
¢as mitocondriais especificas cuja manifestagéo clinica ndo possui relagao direta com a carga de mutagdes; b)
doengas nas quais a carga de mutagdo mitocondrial muda com o tempo; c) casos em que a mulher é portadora
de mutacdes homoplasmicas, ou seja, todas as copias do DNA mitocondrial sdo mutantes (Cree & Loi, 2015).

As limitagdes da doagao de 6vulos e do PGD motivaram a criagdo de métodos alternativos. Estes métodos
visam substituir as mitocondrias mutantes das células do paciente por mitocéndrias sem mutacdo. Produzem-se

assim os chamados three-person babies: criangas portadoras de material genético de trés individuos — o pai, a



mae e uma mulher doadora. As principais técnicas de substituicdo mitocondrial sdo a Transferéncia Citoplasmatica
(cytoplasmic trasnfer); a Transferéncia de Fuso Materno (maternal spindle transfer) e a Transferéncia Pro-Nuclear
(pronuclear transfer) (Cree & Loi, 2015).

A Transferéncia Citoplasmatica consiste na inje¢éo do citoplasma de évulos doadores saudaveis no cito-
plasma de ovulos comprometidos. Neste processo de injecdo, mitocondrias saudaveis séo transferidas junto
com outros componentes citoplasmaticos. O povoamento dos 6vulos da paciente por essas mitocdndrias produz
efeitos terapéuticos.

No ano de 2001, o cientista Jacques Cohen e colegas apresentaram os resultados da aplicagdo da técnica
em humanos, tornando-se responsaveis pelo nascimento dos primeiros bebés triparentais (Barritt et al., 2001).
Porém, a Transferéncia Citoplasmatica foi, no mesmo ano, banida pela FDA, a qual requereu estudos adicionais
sobre sua eficacia e seguranga (Cree & Loi, 2015). Desde entédo, a técnica tem sido abandonada em favor de
métodos como a Transferéncia de Fuso Materno (MST) e a Transferéncia Pro-Nuclear (PNT).

Na MST, ocorre a retirada do nucleo do évulo da mae afetada, transferindo-o para o évulo de uma doadora
livre de mutacdes, cujo proprio nucleo foi eliminado. Apds a transferéncia, o novo 6vulo é fertilizado com esper-
matozoide do pai e implantado no utero da mae (Cree & Loi, 2015).

Por sua vez, na PNT, o 6vulo da mée e o 6vulo da doadora sdo ambos fertilizados com os espermatozoides
do pai. Apos a fertilizagao, eles dardo origem a dois zigotos: aquele resultante da fusdo do DNA materno com o
DNA paterno, e a aquele resultante da fusdo do DNA da doadora com o DNA paterno. Realiza-se entéo a retirada
do nucleo do primeiro zigoto, transferindo-o para o segundo zigoto, cujo nucleo original foi descartado (Cree &
Loi, 2015).

Em ambos os métodos, o que se obtém sao embrides constituidos pelo material genético nuclear dos pais
e pelos genes mitocondriais de uma doadora. A aplicagao clinica destas técnicas em humanos foi autorizada, em
fevereiro de 2015, pelo parlamento inglés (Hamilton, 2015). Mais recentemente, em abril de 2016, o México tor-
nou-se local de nascimento de uma crianca fruto da substituicdo mitocondrial, vitima em potencial da Sindrome
de Leigh (Roberts, 2016).

Tal como outras tecnologias genéticas, a substituicdo mitocondrial suscita debates sobre as implicacoes éti-
cas do procedimento. Os debates problematizam a eficacia e seguranca da técnica, seus impactos sobre a identi-
dade pessoal e as relacgdes juridicas dos three-person babies, e a natureza das alteragdes genéticas envolvidas.

Anteriormente a aprovacgao da substituicao mitocondrial no Reino Unido, a Human Fertilisation and Embryo-
logy Authority (HFEA) organizou um painel de especialista para avaliar os riscos e beneficios da Transferéncia
de Fuso Materno e a Transferéncia Pré-Nuclear para os pacientes. Em relacédo a segurancga das técnicas, avalia-
ram-se os riscos de: a) transporte indesejavel de mitocéndrias afetadas, para os évulos ou zigotos da doadora;
b) os efeitos dos reagentes utilizados no procedimento; c) as interacdes entre DNA nuclear e DNA mitocondrial.

Em relatério publicado em 2011, o painel concluiu que “as evidéncias atualmente disponiveis nao sugerem
que as técnicas sejam inseguras” (HFEA, 2011, p. 4). Ademais, ele recomendou seu uso para pacientes porta-
dores de disturbios genéticos mitocondriais, ressaltando, entretanto, a necessidade de futuros experimentos e
follow-ups das criangas nascidas por meio destas intervencdes, para monitoramento de sua saude (HFEA, 2011).

Ainda que a substituicdo mitocondrial ndo venha a gerar danos bioldgicos aos pacientes, ela coloca ques-
toes referentes a identidade dos bebés triparentais e as relagdes juridicas estabelecidas por eles. As opinides

divergem quanto aos elementos que compdéem o fundamento de nossa identidade e quanto a capacidade das



técnicas MST e PNT adulterarem este fundamento.

Por um lado, instituicbes como o Medical Research Council e a Wellcome Trust acreditam que essa adul-
teracdo nao € possivel, dado que genes mitocondriais ndo estariam envolvidos na produgao de caracteristicas
normalmente aceitas como definidoras de nossa identidade (Nuffield Council on Bioethics, 2012).

Todavia, recusando este essencialismo genético, a bioeticista Annelien Bredenoord discorda que a transfe-
réncia mitocondrial tenha efeito nulo sobre a identidade dos pacientes. Ser poupado do desenvolvimento de um
disturbio genético afeta de modo significativo a existéncia de futuros individuos, possibilitando-lhes “uma expe-
riéncia de vida diferente, uma biografia diferente e talvez também um carater diferente” (apud NCB, 2012, p. 55).

No tocante as implicagdes juridicas da substituigdo mitocondrial, o Departamento de Saude do Reino Unido
afirmou que criancas nascidas por meio da técnica ndo possuem trés pais. De acordo com a instituicdo, ainda que
estas criangas portem material genético de trés individuos, “todas as evidéncias cientificas disponiveis indicam
que os genes que contribuem para caracteristicas pessoais advém unicamente do DNA nuclear” (Department of
Health, 2014, p. 15). Como resultado dessa interpretacéao feita pelo Departamento, o governo dispensa a crianga
e sua doadora mitocondrial de quaisquer obrigagdes legais entre si.

As relagbes entre politica e ciéncia ficam ainda mais evidentes ao analisarmos as discussdes em torno da
natureza das modificagbes produzidas pelas técnicas de substituicido mitocondrial. O referido Departamento de
Saude reconhece que o procedimento realiza alteragdes na linhagem germinativa humana (isto é, em 6vulos e
zigotos), as quais sao herdaveis pelas geragdes futuras. Porém, a instituigdo provocou reagdes negativas na co-
munidade cientifica ao afirmar que a substituicdo mitocondrial ndo consiste em modificacdo genética.

O Departamento declarou “ndo haver um acordo universal sobre a definicdo de ‘modificagdo genética’ em
humanos”, de forma que, diante dessa falta de acordo, “o governo decidiu adotar uma definigdo operacional, a fim
de fazer avancar os regulamentos” (DH, 2014, p. 15). Tal definicdo operacional estabelece como sendo modifi-
cacao genética “apenas as modificagdes do DNA nuclear de células germinativas, transmitidas para as geracoes
futuras” (DH, 2014, p. 15).

Cientistas como Ted Morrow, da Universidade de Sussex, e Robert Winston, do Imperial College London,
acusam o governo de agir com desonestidade e fornecer informagdes imprecisas ao publico, a fim de introduzir
uma nova terapia no pais (Connor, 2014). Conforme David King (apud Connor, 2014, s/n), “a restricdo do termo
[modificacdo genética] a mudangas nucleares herdaveis é claramente politica. Eles ndo querem pessoas como
eu, dizendo que os GM babies foram legalizados”.

O terceiro capitulo desta obra evidenciou-nos, assim, a histéria da criacao de técnicas que permitem intervir
e alterar o DNA de seres vivos, entre eles os humanos. Durante os anos 1970, a tecnologia do DNA recombinante
possibilitou produzir genomas hibridos, abrindo caminho para o desenvolvimento de bens de consumo e tera-
pias genéticas. As décadas seguintes testemunhariam novas conquistas cientificas, tais como o nascimento do
primeiro animal resultante de clonagem, o sequenciamento completo do genoma humano, a difusdo dos testes
genéticos e a aprovacgao das terapias de substituicdo mitocondrial.

A cada tecnologia desenvolvida, debates foram travados, colocando em questéo os efeitos da ciéncia para
a sociedade e para nossa concepc¢ao sobre o que significa ser humano na atualidade. Entre os principais aspec-
tos das tecnologias genéticas problematizados por estes debates, podem-se mencionar seus riscos e beneficios
para a saude humana e para o meio ambiente; os efeitos de modificagdes germinativas sobre as geracdes futu-

ras; a possibilidade de extrapolacio das técnicas para fins de melhoramento; suas consequéncias sobre a priva-



cidade e identidade individual, assim como sobre as relagcbes de parentesco.

No decurso destes acontecimentos, foram criadas as técnicas de edi¢cao genética. Elas conferem poder iné-
dito de manipulagdo do DNA, quando comparadas a outras tecnologias. Seu advento também suscita controvér-
sias, retomando algumas das questdes ja colocadas pelas discussdes anteriores. Essas controvérsias tornam-se

especialmente acentuadas apods a publicagdo, no ano de 2015, de experimento de edicdo genética em embrides

humanos. Os proximos capitulos dedicam-se a apresentacao e analise desta problematica.




4. A EDICAO GENETICA

O capitulo anterior apresentou o conjunto das principais tecnologias envolvidas na modificagdo do DNA hu-
mano. Buscou-se tragar a historia do desenvolvimento das tecnologias, desde a criagdo do DNA recombinante,
na década de 1970, até o nascimento de uma crianga, decorrente de substituicdo mitocondrial, no ano de 2016. A
analise de tais acontecimentos permitiu-nos compreender os aspectos cientificos e os dilemas éticos subjacentes
a eles.

No conjunto de tais saberes e praticas inserem-se as técnicas de edigao genética. Por meio delas, torna-se
possivel intervir com maior precisao e facilidade sobre o genoma, realizando-se modificagées impraticaveis para
as tecnologias anteriores. Assim, abordaremos dois topicos neste quarto capitulo: a) as caracteristicas técnicas

da edigao genética; e b) suas aplicagdes ja em curso e potenciais.
4.1 Caracteristicas técnicas

As técnicas de edicao foram criadas na década de 1990, configurando, para alguns autores, uma verdadei-
ra revolugdo no campo da ciéncia (Blendon et al., 2016; Stella & Montoya, 2016; Doudna, 2015). O procedimento
que essas técnicas realizam recebe esse nome pois elas sao capazes de “deletar” trechos especificos do DNA e
inserir novos genes no lugar — como um texto em que apagamos algumas letras, para entao reescrevé-las.

O termo editar alude a metafora informacional como modo de compreensido dos fendbmenos vitais. Con-
forme afirma Canguilhem (2000, p. 316), referindo-se aos estudos de James Watson e Francis Crick, a biologia
contemporanea “abandonou o vocabulario da mecanica, da fisica e da quimica classica, todos mais ou menos
baseados em modelos geométricos, em favor do vocabulario da linguistica e da teoria da comunicagao”. Para o
fildsofo, “mensagens, informacgao, programas, codigos, instrugdes, decodificacdes: estes sdo 0s novos conceitos
da vida” (Canguilhem, 2000, p. 316).

A edicado pode ocorrer tanto em células germinativas quanto em células somaticas. Células germinativas
referem-se a gametas (6vulos, espermatozoides e suas células precursoras) e, nos debates que analisaremos,
referem-se também a embrides, no estagio inicial de seu desenvolvimento. Alteragdes genéticas em células ger-
minativas sao transmitidas aos descendentes. Por sua vez, células somaticas designam todas as outras células
adultas do organismo. Alteracdes nessas células ndo sdo herdaveis. Para facilitar a compreensao, descrevere-

mos o processo de edicao, subdividindo-o em duas etapas.
4.1.1 Primeira etapa da edigao: reconhecimento e clivagem do DNA

A edigao genética inicia-se com a identificacdo de locais especificos do DNA, seccionando-os, de modo a
se produzirem quebras de dupla fita (double-strand breaks — DSBs). Para a identificagao desses lugares estraté-
gicos do DNA e a criagao de tais quebras, foram desenvolvidas as chamadas nucleases modificadas (engineered
nucleases) (Tobita et al., 2015). Nucleases modificadas sdo enzimas de restricido reprogramadas pela agao hu-
mana. Essas ferramentas apresentam grande especificidade quanto ao local do DNA em que se aderem, a fim

de romper a molécula (Tobita et al., 2015).



Atualmente, existem quatro classes de nucleases modificadas: a) Meganuclease; b) ZFN (Zinc-Finger Nu-
clease); c) TALEN (Transcription Activator-like Effector Nuclease); e d) CRISPR-Cas9. As nucleases sao equipa-
das de dois principais dispositivos, ou dominios: a) um dominio de reconhecimento, que permite a elas aderirem
a sequéncias especificas de nucleotideos do DNA alvo; b) um dominio de clivagem que, apds o reconhecimento,
permite-lhes seccionar os nucleotideos do DNA alvo (Tobita et al., 2015).

Meganucleases tém como base enzimas de restricdo encontradas comumente em diversos seres Vvivos,
possuindo um extenso dominio de reconhecimento, composto por 15 a 30 pares de base (Gilles & Averof, 2014).
Todavia, a dificuldade em reprogramar estas enzimas para reconhecer novos trechos de DNA limita sua aplica-
cao. Buscando superar essa limitacado, foram criadas as nucleases ZFN e TALEN.

Zinc-Finger Nucleases (ZFNs) s&o enzimas artificias, elaboradas para se acoplarem a diversas regides do
DNA. Elas recebem este nome pois seu dominio de reconhecimento apresenta de 3 a 6 estruturas denominadas
zinc fingers (Gilles & Averof, 2014). O dominio de clivagem dessas nucleases provém das enzimas Fokl, presen-
tes em flavobactérias.

Com a criagao das Transcription Activator-like Effector Nucleases (TALENSs), a capacidade de reconheci-
mento do DNA ampliou-se ainda mais, possibilitando, em teoria, a edigao de qualquer regido do genoma (Tobita
et al., 2015). Como dominio de reconhecimento, essas nucleases possuem a proteina transcription activator-like
effector (TAL). A proteina é secretada pela bactéria Xanthomonas, ao infectar espécies de plantas, ativando a
expressao de genes uteis a bactéria (Boch & Bonas, 2010). Como dominio de clivagem, cientistas utilizaram o
mesmo recurso das ZNFs, ao confeccionarem as TALENSs.

Se essas trés técnicas, em seu conjunto, permitiram editar genomas de modo preciso e amplo, o desenvol-
vimento da ferramenta CRISPR-Cas9 revolucionou o campo, ao reduzir o tempo e os custos necessarios para a
fabricacao de nucleases (Tobita et al., 2015). Em 2015, a revista Science elegeu tal ferramenta como a principal
descoberta cientifica do ano (Travis, 2015).

Ela é formada por dois componentes: o dominio de reconhecimento CRISPR (do inglés, clustered regularly
interspaced short palindromic repeats) e a nuclease Cas9, atuando como dominio de clivagem. A ferramenta faz
parte do sistema imunologico de bactérias, acionada como forma de defesa contra organismos invasores, como,
por exemplo, virus bacteriofagos (Maeder & Gersbach, 2016). No momento em que o virus penetra no citoplasma
da bactéria, o componente CRISPR liga-se ao DNA invasor, permitindo que nucleases seccionem-no, destruindo
assim o virus (Doudna & Charpentier, 2014).

Cientistas adaptaram este mecanismo, transformando-o em uma ferramenta de edicdo genética. Além do
baixo custo e da facilidade de producédo da CRISPR-Cas9, a técnica apresenta a vantagem de editar simultanea-
mente varias regides do DNA alvo (Tobita et al., 2015). Todavia, essa capacidade torna-a menos especifica que

os métodos anteriores, elevando o risco de clivagem de locais indesejaveis do DNA (Tobita et al., 2015).
4.1.2 Segunda etapa da edicdo: os mecanismos de reparo

Uma vez efetuados o reconhecimento e a clivagem da molécula de DNA, mecanismos enddgenos as célu-
las sdo acionados, como forma natural de reparar danos, tais como as quebras de dupla fita (Maeder & Gersbach,
2016). O processo de edigdo aproveita-se desses mecanismos para executar as alteragdes genéticas desejadas.

Eles formam a base do procedimento. Ha dois principais mecanismos de reparo: a) ligacdo de extremidades nao-



-homdlogas (non-homologous end joining — NHEJ); b) reparo dirigido por homologia (homology-directed repair
— HDR).

O mecanismo NHEJ atua religando as extremidades do trecho clivado da molécula de DNA. Sua agao, to-
davia, esta sujeita a erros, resultando frequentemente em inser¢des ou dele¢des (as chamadas indels) no local
do reparo (Carroll & Charo, 2015). Estudo realizado em 2005, com micobactérias, demonstrou que 0 mecanismo
ocasiona mutagénese aproximadamente 50% das vezes em que foi acionado (Gong et al., 2005).

Nao obstante, essa predisposicao ao erro torna o NHEJ util para intervencdes nas quais se busca silenciar
a acao de um gene (gene knockout). Como exemplo, pode-se mencionar o nocaute do gene causador da doenga
de Huntington, ou do gene codificador dos receptores em que o virus HIV se acopla ao invadir as células de um
organismo (Maeder & Gersbach, 2016).

E possivel também deletar longos trechos do DNA, efetuando-se duas quebras de dupla fita: uma DSB
em uma posic¢ao superior do DNA e outra DSB em uma posigao inferior. Assim, elimina-se todo o segmento da
molécula situado entre as quebras, cujas extremidades serao religadas por NHEJ (Maeder & Gersbach, 2016).

O segundo mecanismo, denominado reparo dirigido por homologia (HDR), utiliza moldes (templates) para
a regeneracao das quebras causadas pelas nucleases (Carroll & Charo, 2015). Em circunstancias naturais, o
mecanismo realiza o reparo da molécula de DNA, copiando a sequéncia de genes presente em uma cromatide
homologa. Cromatide é o nome dado as réplicas dos cromossomos produzidas durante a divisdo celular (momen-
to em que todo o material genético de uma célula se duplica).

Porém, cientistas podem inserir nas células, moldes de DNA externo, junto com as nucleases. Estes mol-
des, ou templates, contém genes selecionados pelos cientistas, fornecendo entdo a matriz do novo segmento de
DNA a ser criado no local das quebras (Carroll & Charo, 2015). Com issto, a edicdo genética permite ndo apenas
apagar certas “letras” de nosso DNA, mas também “escrever” um novo “texto” no lugar.

Diferentemente do que se passa com o mecanismo NHEJ, o HDR opera reparos com eficiéncia, minimi-
zando a ocorréncia de mutagénese pelas indels. Em geral, os moldes exdgenos fornecidos pelos cientistas as

células consistem em plasmideos, tradicionalmente utilizados para a criagcdo de DNA recombinante.
4.2 Aplicagbes

O desenvolvimento de técnicas de edicdo genética abre caminho para a modificagdo do genoma de qual-
quer ser vivo. Essas técnicas podem beneficiar areas diversas, como o tratamento de doencas, a pesquisa
biomédica de base, a agropecuaria, as ciéncias ambientais, bem como possibilitar a customizagéo controversa
de caracteristicas humanas, para fins extraterapéuticos de melhoramento. Este subitem 4.2 do capitulo discute

algumas das aplicagdes da edicdo genética, dividindo-as nos tdpicos que se seguem.
4.2.1 Tratamento de doencas

O principal beneficio da edigdo genética para o tratamento de doencgas esta no aperfeicoamento de terapias
genéticas e terapias celulares (Maeder & Gersbach, 2016). Como apresentado pelo capitulo 3, a terapia genética
€ um campo experimental em franca expansao, cuja historia esta marcada por conquistas e reveses. Por meio

dela, busca-se tratar disturbios, através da insercdo de novos genes no DNA do paciente.



Todavia, as técnicas tradicionalmente utilizadas para essa insercdo nao alteram a estrutura de base do
DNA. Elas apenas acrescentam a molécula um gene externo, e ainda o fazem de forma pouco precisa. Nesse
sentido, a edigdo genética torna-se revolucionaria, pois, como visto, é capaz de deletar e reescrever trechos es-
pecificos do DNA.

A terapia genética por edigdo consiste na entrega (delivery), no organismo do paciente, de nucleases modi-
ficadas, acompanhadas ou ndo de templates, dependendo dos objetivos desejados. Tal como na terapia genética
tradicional, os vetores de entrega continuam configurando um desafio para os profissionais (Maeder & Gersbach,
2016). Pode-se também injetar no paciente células geneticamente editadas, procedimento denominado terapia
celular. Neste caso, primeiramente se extraem tais células do individuo, editando ex vivo o DNA delas, para entdo
serem novamente inseridas no organismo, produzindo efeitos terapéuticos (Maeder & Gersbach, 2016).

Ao menos nove areas se beneficiariam da edigdo genética: a) infectologia; b) oncologia; c) hematologia; d)
hepatologia; €) neurologia; f) dermatologia; g) oftalmologia; h) pneumologia; i) transplante de 6rgaos.

Estratégias antivirais visam, majoritariamente, a acionar o mecanismo NHEJ, de modo a realizar o nocaute
de genes que permitem virus infectarem as células do organismo hospedeiro e se replicarem (Maeder & Gers-
bach, 2016). Em recente ensaio clinico com a técnica ZFN, Tebas et al. (2014) reduziram a niveis indetectaveis
a carga viral de um paciente soropositivo para HIV. A equipe silenciou o gene do receptor CCRS, presente na
superficie de células de defesa, nas quais o virus se acopla ao invadi-las (Tebas et al., 2014). Pode-se aplicar
esta abordagem a outros patégenos, como, por exemplo, o virus da hepatite, o papiloma virus humano e o virus
do herpes (Maeder & Gersbach, 2016).

O tratamento do cancer, baseado na imunoterapia com células T, também se beneficia das técnicas de edi-
cao. A imunoterapia tem se mostrado uma estratégia promissora, na qual células de defesa do proprio paciente
sao reprogramadas ex vivo para atacar tumores. As técnicas de edigcdo entram em cena ao contribuirem para
esta reprogramacao, conferindo-lhe maior eficacia (Maeder & Gersbach, 2016).

Doengas hematoldgicas, como a sindrome da imunodeficiéncia combinada grave (SCID), a anemia falci-
forme e a beta-talassemia tém sua origem em mutacdes genéticas, passiveis de correcao por edigdo. A corregao
visaria mutagcdes no cromossomo X ou no gene para a proteina ADA, no caso da SCID, ou mutagdes no gene
para a proteina beta-globina, no caso da anemia falciforme e da beta-talassemia (Maeder & Gersbach, 2016).

O potencial terapéutico da técnica estende-se a disturbios sanguineos como hemofilia A e B, cuja causa
reside no déficit de fatores coagulantes, secretados pelo figado. A edicao de células do figado permite ainda tratar
outros disturbios, como a doenca de Tay-Sachs e niveis elevados de colesterol (Maeder & Gersbach, 2016).

Em sua fase inicial, estudo conduzido por Li et al. (2014) realizou de forma bem sucedida a edigao de genes
responsaveis pela distrofia muscular de Duchenne. O procedimento foi aplicado a células-tronco de pacientes,
mediante as técnicas TALEN e CRISPR-Cas9. Doengas como Hungtinton e a esclerose lateral amiotréfica (ELA)
sdo candidatos igualmente adequados a edi¢cao genética (Maeder & Gersbach, 2016).

Na ampla gama de disturbios que acometem o DNA humano, encontram-se altera¢des da pele, como, por
exemplo, a epidermdlise bolhosa, decorrente de mutagcdes na produgao de colageno. Tais mutacdes, que levam
a formacao de bolhas e a fragilidade do tecido conjuntivo, podem ser editadas, oferecendo tratamento a uma
doenga ainda incuravel (Maeder & Gersbach, 2016).

No tocante aos disturbios oculares, a edigao genética poderia contribuir para o tratamento de doengas como

a amaurose congénita de Leber (LCA), causa mais frequente de cegueira infantil, assim como para o glaucoma



primario de angulo aberto (POAG) e a retinite pigmentosa (RP) (Maeder & Gersbach, 2016).

Ja com relacdo as doencas respiratorias, a fibrose cistica se beneficiaria com as técnicas. Sua causa re-
side em mutagdes de genes envolvidos na formagéo dos canais de cloro do nosso organismo. Isso resulta no
transporte inadequado de fluidos em diversos 6rgaos, como o pulm&o, em que ocorre o espessamento do muco,
levando a problemas respiratorios (Maeder & Gersbach, 2016).

Por fim, uma transformacgao radical no campo dos transplantes de 6rgaos anuncia-se, atenuando a relagéo
desproporcional entre fornecimento e demanda dos pacientes. A solugdo para o fornecimento limitado de 6rgéos
adviria dos xenotransplantes, isto €, a transferéncia de 6rgéos animais para o organismo humano. Contudo, esse
procedimento, ja pesquisado ha alguns anos, enfrenta obstaculos como o alto risco de rejeicdo e de infecgdes
(Reardon, 2015). A edicéo auxiliaria entdo nos transplantes, ao reprogramar geneticamente os animais, reduzin-
do os riscos mencionados. Em 2015, a China aprovou transplantes de cornea de porcos, destinados a humanos
(Reardon, 2015).

4.2.2 Pesquisa biomédica

Para além de sua aplicacdo direta no tratamento de doencas, a edi¢cdo genética possibilita criar linhagens
de células isogénicas e animais modificados, nos quais se podem avaliar os efeitos de terapias e medicacdes
(Tobita et al., 2015).

As chamadas células isogénicas consistem em células selecionadas ou manipuladas, de modo a apresen-
tarem um perfil genético especifico e padronizado. Com isso, pesquisadores tém em maos modelos experimen-
tais de controle, nos quais mutagdes genéticas estdo ausentes, ou modelos em que mutagdes sdo induzidas.
Estudam-se assim, mecanismos bioldgicos subjacentes as patologias e respostas a administracdo de drogas
(Tobita et al., 2015).

Por sua vez, a criagdo de quimeras (animais com caracteristicas humanas) contribui para a superagao de
obstaculos presentes na pesquisa com cobaias. As diferengas entre o organismo humano e de outros animais
limitam a generalizagdo do conhecimento experimental (Tobita et al., 2015). Em decorréncia, em 2014, um grupo
de cientistas alterou genes de macacos cinomolgos, através da técnica CRISPR-Cas9, visando a produzir mode-

los para estudo de enfermidades como diabetes, Parkinson e Alzheimer (Niu et al., 2014).
4.2.3 Agropecuaria

O crescimento populacional, somado a mudancas climaticas, afeta a produgao de alimentos, a qual se mos-
tra insuficiente para atender as necessidades globais de subsisténcia. Diante desse cenario, técnicas de edi¢éo
genética revelam-se potenciais aliadas das atividades agricola e pecuaria (Carroll & Charo, 2015).

Vegetais geneticamente modificados tém sido criados para consumo humano, desde 1994, quando a FDA
aprovou a comercializagdo do primeiro alimento transgénico, o tomate FLAVR SAVR (Bruening & Lyons, 2000).
Até os dias atuais, outros produtos diversos como milho, soja e frutas foram desenvolvidos, agregados de maior
valor nutritivo e resisténcia elevada a pestes (Phillips, 2008).

A tecnologia tradicional que possibilita esse desenvolvimento atua inserindo genes externos, de outras es-

pécies, no DNA dos alimentos. A edigcdo genética vem aumentar esta capacidade de customizacgéo, ao permitir:



a inativacdo de genes endogenos; a corregao de apenas uma copia do gene presente em determinado par de
alelos; a inser¢cdo mais eficaz de genes externos no DNA (Carroll & Charo, 2015).

No que tange aos transgénicos de origem animal, os espécimes podem ser criados tanto para consumo
direto quanto para a producédo de derivados, como leite e 1& de qualidade. Entre os varios genes passiveis de
edicdo, encontra-se, por exemplo, aquele que codifica a proteina miostatina. A funcdo da proteina consiste na
limitagdo do crescimento muscular. Uma vez inibida a acdo de seu gene, pode-se aumentar significativamente a
massa muscular de animais, como suinos e bovinos, tornando-os mais atrativos ao consumo (Carroll & Charo,
2015).

4.2.4 Meio ambiente

Fendmenos observados hoje, como o esgotamento de recursos naturais, as extingcdes em massa, o aumen-
to de desastres climaticos, evidenciam o impacto negativo do desenvolvimento humano nao-sustentavel. Se, por
um lado, renunciar a civilizagao tecnoldgica nao é factivel, por outro, a aplicagcdo adequada da tecnologia pode
tornar-se parte da solugdo para os problemas ecoldgicos contemporaneos. A edigdo genética, ao intervir sobre o
DNA de seres vivos, tem a capacidade de produzir efeitos em escala macroambiental.

Um exemplo das possibilidades trazidas por essa tecnologia consiste na otimizagao do mecanismo cha-
mado gene drive (indugédo genética) (Carroll & Charo, 2015). O mecanismo vale-se dos principios bioldgicos de
selecao natural e competitividade entre genes. Por meio dele, organismos geneticamente modificados sao lan-
¢ados na natureza, a fim de disseminarem determinada variagdo genética, prevalecendo sobre os espécimes
anteriormente presentes no meio (Carroll & Charo, 2015). O mecanismo mostra-se util ao combate de mosquitos
vetores da dengue, zika e malaria, ao substituirem-nos por mosquitos indcuos.

Em contrapartida, a edigdo genética é capaz de salvaguardar animais em risco de extingdo. Observa-se
atualmente uma reducio importante na populacido mundial de abelhas, ameacando a flora do planeta, em virtude
da fungdo destes animais como polinizadores naturais. Acredita-se que a redugao, entre outros fatores, seja cau-
sada por parasitas e doengas. Em decorréncia, pesquisadores buscam identificar e promover genes que tornem

as abelhas menos vulneraveis ao adoecimento (Reardon, 2016).
4.2.5 Melhoramento

O capitulo dois dedicou-se a discutir, de modo detalhado, o tema do melhoramento humano, abordando o
movimento filoséfico do transumanismo e descrevendo os tracos de nossa espécie passiveis de aperfeicoamento
biotecnologico. Como referido, o desenvolvimento cientifico atual ndo apenas abre caminho para o tratamento de
doencgas, mas possibilita 0 melhoramento de capacidades humanas, como a cognigao, a performance fisica e a
longevidade.

Esse melhoramento pode ser obtido mediante técnicas biomédicas distintas, entre as quais se destaca a
edicdo genética. Décadas de estudos sobre nosso DNA tem revelado associagdes entre determinados genes e
caracteristicas como inteligéncia, humor, memoria, compleigdo muscular, envelhecimento e tragos fisicos como
altura e cor dos olhos (Ruan et al., 2002; Bostrom, 2003; Fukuyama, 2003; Bostrom & Sandber, 2009; Naam,

2010). Em teoria, técnicas de edicdo permitem manipular esses genes, conferindo aos individuos tragos cogniti-



vos e fisicos especificos.

Todavia, a edicdo do DNA, seja para fins de melhoramento ou de tratamento, € controversa e suscita de-
bates a respeito dos riscos biologicos, sociais e éticos implicados nesta tecnologia. A cartografia dos debates
revela-nos posicionamentos diversos.

Para alguns autores, a técnica deve ser celebrada, cabendo a sociedade empreender pesquisas para seu
aperfeicoamento e seguranca. Em contrapartida, ha autores que ndo veem qualquer beneficio na edicdo genética
germinativa que compense os riscos de a aplicarmos em humanos. Assumindo posi¢des intermediarias, encon-
tramos também aqueles que visam a limitar a técnica a determinadas aplicacdes, reconhecendo a inevitabilidade
de seu uso por nossa sociedade.

As controvérsias em torno da edigdo genética tém como marco a publicagdo de um estudo, em abril de
2015, pelo pesquisador Junjiu Huang e sua equipe. Ap0s essa publicagao, assiste-se a uma explosao de artigos
e matérias sobre as técnicas de edigdo, bem como a realizacdo de foruns internacionais de discusséo e pronun-
ciamentos de instituicdes como a UNESCO, a International Society for Stem Cell Research (ISSCR), o Nuffield

Council on Bioethics, entre outras. No préximo capitulo, cumpre evidenciar essas controvérsias, para que entao

o capitulo 6 as analise.




5. AS CONTROVERSIAS

Como observado, desde o inicio da década de 1970, a modificacdo do DNA de seres vivos estabeleceu-se
como problematica cientifica e ética, motivando reflexdes sobre os efeitos das tecnologias genéticas para o meio
ambiente, a saude humana e a sociedade. Diferentes valores morais e matizes ideolégicos permearam os deba-
tes, transformando o desenvolvimento cientifico em um campo de tensdes permanentes. As controvérsias sobre
edicao genética dao continuidade a essas discussodes, reativando questdes abordadas no passado, bem como
Ihes agregando novas indagacoes.

O capitulo 5 busca descrever as controvérsias em torno da edigao genética, tomando como disparador das
discussdes o experimento da equipe de Junjiu Huang. Trata-se, aqui, de narrar o contexto de producao dos de-
bates, bem como de apresentar os argumentos favoraveis e contrarios a essa tecnologia. Atendendo aos propo-
sitos da obra, as controvérsias que buscamos explicitar e posteriormente analisar, concernem a edigao genética
humana, e ndo de outros seres vivos.

De modo a descrever os debates, este capitulo percorre duas etapas: a) apresenta o disparador das con-
trovérsias; e b) apresenta as controvérsias, tal como ocorreram: b.1) em artigos cientificos; b.2) em declaracées
e relatorios institucionais; b.3) no International Summit on Gene Editing. Procura-se, assim, mapear a paisagem
discursiva das discussdes, para que o sexto capitulo encarregue-se de analisa-las.

Esse mapeamento exigiu a selegdo de documentos, a qual ocorreu por meio de buscas nos bancos de
dados PubMed e Periodicos CAPES, adotando-se como critérios: a) o conteudo — documentos que discutem os
riscos e beneficios da edicdo genética humana, considerando seus aspectos técnicos, éticos e sociais; b) o perio-
do de publicagdo — documentos publicados entre janeiro de 2015 e dezembro de 2016; e c¢) o perfil — documentos
cientificos, excluindo-se, assim, reportagens televisivas, matérias de jornal ou de revistas leigas.

Pode-se antecipar ao leitor da obra que, em sintese, os autores envolvidos nos debates concordam que a
edicdo genética de células somaticas humanas apresenta beneficios, quando destinada ao tratamento de pato-
logias, devendo-se realizar pesquisas basicas e clinicas para aprimoramento das técnicas. Porém, os autores
divergem quanto a edi¢cédo de células germinativas humanas e quanto a edigdo para fins de melhoramento. Nas
controvérsias, o termo germinativo refere-se a gametas (6vulos, espermatozoides e células precursoras) e a em-
brides no estagio inicial de seu desenvolvimento.

Para a compreens&o do conteudo que se segue, o leitor deve igualmente atentar para a distingao terminolo-
gica entre: a) pesquisa cientifica basica; b) pesquisa clinica; e ¢) aplicagao clinica. O primeiro termo diz respeito a
estudos experimentais, denominados pré-clinicos, que ndo envolvem pessoas, mas cobaias (modelos) animais,
assim como material bioldgico (células, tecidos, moléculas de DNA), buscando respostas para questdes cientifi-
cas de base e aperfeicoamento de técnicas. Ja a pesquisa clinica, ou ensaio clinico, inclui experimentos envol-
vendo pessoas ou embrides destinados a implantagéo, nos quais se aplicam as técnicas, testando sua seguranca
e eficacia. Se comprovadas a seguranga e eficacia, as técnicas sao incorporadas a pratica meédica, resultando
em sua aplicacao clinica.

Vejamos, portanto, as controvérsias, tomando como ponto de partida o experimento que suscitou as dis-

cussoes.



5.1 O disparador das controvérsias

Na Universidade Sun Yat-sen, localizada na cidade chinesa de Guangzhou, um grupo de pesquisadores,
liderado por Junjiu Huang, aplicou a técnica de edigao genética CRISPR-Cas9 a zigotos humanos, com o objetivo
de corrigir mutagdo no gene que codifica a proteina beta-globina (Liang et al., 2015). O estudo foi publicado em
abril de 2015, pelo periddico Protein & Cell.

A proteina beta-globina participa da composi¢cao de hemoglobina, esta ultima estando presente nos glébu-
los vermelhos e encarregando-se do transporte de oxigénio no organismo (Galanello & Origa, 2010). A proteina
é codificada pelo gene HBB, situado, em humanos, no cromossomo 11. Mutagdes deste gene levam a doencas,
como a beta-talassemia. Em suas multiplas formas, a beta-talassemia consiste em um conjunto de disturbios
sanguineos hereditarios, caracterizados por anemia, aumento do baco, baixo crescimento, anormalidades do
esqueleto, niveis elevados de ferro no organismo, entre outros sintomas (Galanello & Origa, 2010).

Tal como esta obra ja explicitou nos capitulos trés e quatro, técnicas tradicionais de terapia genética, e, mais
recentemente, de edi¢cdo genética, realizam alteragées no DNA humano, desde o inicio dos anos 1990. Contudo,
o estudo de Huang torna-se problematico e motivador de debates por ser considerado o primeiro! experimento
de edigao genética de células germinativas humanas.

Para a realizagao do experimento, Huang e sua equipe utilizaram zigotos humanos tripronucleares, ou
seja, zigotos decorrentes da fecundacdo anémala do évulo por dois espermatozoides (Liang et al., 2015). Zigotos
tripronucleares ndo podem gerar formas de vida viaveis, tendo sido utilizados como maneira de contornar restri-
¢cOes éticas impostas a pesquisas com células germinativas humanas (Liang et al., 2015).

Os resultados do estudo confirmam o temor daqueles que condenam a pratica de edicdo. No experimento,
aplicou-se a técnica CRISPR-Cas9 a 86 zigotos, dos quais, apos 48 horas, 71 sobreviveram (Liang et al., 2015).
Desses sobreviventes, apenas 28 tiveram seu DNA efetivamente clivados, e somente em 4 deles o reparo gené-
tico foi realizado com sucesso (Liang et al., 2015). Os pesquisadores afirmam ter ocorrido, ao final dos testes, um
grande numero de mutagdes indesejaveis no genoma de todos os zigotos. O resultado foi, por assim dizer, um
“‘mosaico” genético (Liang et al., 2015, p. 363).

No mesmo numero da revista Protein & Cell contendo o relato deste experimento, o editor Xiaoxue Zhang
(2015, p. 313) alegou té-lo publicado com a inteng&o de “soar o alarme” da comunidade cientifica. Conforme de-
clara, o gesto n&o significa um endosso do estudo, mas uma oportunidade de iniciar discussdes sobre os dilemas
a ele subjacentes.

Apos o experimento, diversos artigos cientificos, matérias em revistas leigas, livros e reportagens televisi-
vas foram produzidos, problematizando a pratica da edicdo e a conduta da equipe de Huang. Ademais, féruns de
debate foram organizados, bem como instituicbes de pesquisas manifestaram-se sobre o tema.

Os pesquisadores assumiram posicionamentos divergentes, condenando a modificagdo genética, enalte-
cendo-a ou recomendando cautela na execucao de futuros experimentos. Uma arena de controvérsias estabele-
ceu-se, na qual se questionavam os riscos e beneficios das técnicas de edi¢cdo, do ponto de vista cientifico, ético
e social. Vejamos, portanto, uma sintese dessas controvérsias, a partir de trés esferas de debates: os artigos

cientificos, as declaragdes institucionais e o International Summit on Gene Editing.

1 Para mengdes ao experimento como sendo o primeiro desta natureza, conferir: Scott, 2015; Ishii, 2015a; Callaway, 2016a; Bosley et al.,
2015; Savulescu et al., 2015; Gross, 2015.



5.2 As controvérsias em artigos cientificos

De acordo com Cressey e Cyranoski (2015), a publicagdo do experimento de Huang foi recusada pelas
revistas Nature e Science, que o consideraram inaceitavel do ponto de vista ético. Apesar da recusa, ambas as
revistas se manifestaram sobre o tema da edicdo de embrides humanos, publicando, no més imediatamente an-
terior a divulgacdo da pesquisa de Huang, artigos que contrabalangam aspectos favoraveis e contrarios a esta
tecnologia.

A revista Protein & Cell recebe o artigo de Huang em 30 de margo de 2015 e o publica, em versao on-line,
no dia 18 de abril do mesmo ano. Entretanto, ja em 12 de marco de 2015, Edward Lanphier escreve, na revista
Nature, o artigo Don'’t edit the human germ line. O autor inicia 0 manuscrito, alertando que “estudos envolvendo
o uso de ferramentas de edi¢do do genoma, para modificar o DNA de embrides humanos, serdao publicados em
breve” (Lanphier et al., 2015, p. 410). A partir dessa constatacdo, desenvolve sua argumentacao, posicionando-
-se contrariamente a pratica.

Edward Lanphier € presidente da companhia Sangamo BioSciences, e assina o texto juntamente a outros
pesquisadores, como Fyodor Urnov, membro da mesma companhia e um dos desenvolvedores da técnica Zin-
c-Finger Nucleases. Eles declaram que os efeitos indesejaveis da edicdo de células germinativas humanas a
tornaria “perigosa e eticamente inaceitavel” (Lanphier et al., 2015, p. 410).

Entre os riscos a que fazem referéncia, destacam-se: mutagdes aleatorias que ocorreriam no genoma mo-
dificado; consequéncias danosas sobre geragdes futuras; extrapolagao do procedimento para fins n&o-terapéuti-
cos; e impacto negativo na percepgao social acerca da edigao de células somaticas.

Conforme declaram, “seria dificil controlar exatamente quantas células sdo modificadas. Aumentar a dose
de nuclease usada asseguraria que mais genes fossem corrigidos, mas também elevaria o risco de alteracdes
inadequadas no genoma” (Lanphier et al., 2015, p. 411). Acrescenta-se a isso 0 perigo de apenas uma, das duas
copias de um gene, ser efetivamente corrigida, ou ainda, que uma célula comece a se dividir, antes da completa
realizagao do reparo (Lanphier et al., 2015).

Como atestou a pesquisa de Huang, os zigotos tornaram-se um mosaico genético, decorrente da acao erra-
tica do sistema CRISPR/Cas9. As primeiras aplicacdes desse sistema datam de 2012, e seu uso ainda apresenta
limitacdes (Doudna; Charpentier, 2014). Algumas mutacdes poderiam ser indcuas, enquanto outras poderiam ter
efeitos deletérios.

Tais efeitos negativos poderiam ser conhecidos apenas apos o nascimento da crianga. Ou ainda somente
durante o desenvolvimento adulto problemas decorrentes de genes editados viriam a tona (Lanphier et al., 2015).
Como referido anteriormente, diferentemente do que se passa com células somaticas, alteragdes efetuadas em
células germinativas sdo hereditarias. Dessa forma, as consequéncias imprevisiveis do procedimento afetariam
tanto o individuo modificado quanto seus futuros descendentes. Métodos alternativos, como o diagndstico gené-
tico pré-implantagédo (PGD) e a fertilizagao in vitro, consistiriam em op¢des mais seguras.

Os autores também demonstram preocupacado com a possibilidade de extrapolacdo da técnica para fins
nao-terapéuticos de melhoramento humano. Lanphier et al. (2015) afirmam que mesmo permitindo intervencdes
estritamente terapéuticas em genes de embrides, em certo momento extrapolariamos estes limites.

Os perigos e controvérsias éticas que circundam a modificacdo genética germinativa acarretariam, por fim,

impactos negativos na percepgéao social referente a edicdo de células somaticas. Essa forma de edi¢cado genética,



segundo os autores, consistiria em uma promissora ferramenta terapéutica, capaz de tratar doengas como he-
mofilia, anemia falciforme e diversos tipos de cancer (Lanphier et al., 2015). A companhia Sangamo BioSciences,
presidida por Lanphier, realiza pesquisas de modificagao de genes de células somaticas humanas para tratamen-
to da AIDS e agendou ensaios clinicos com pacientes portadores de beta-talassemia (Lanphier et al., 2015).

Em face do cenario apresentado, os autores recomendam o estabelecimento de uma “moratoria voluntaria”
com o objetivo de “desencorajar modificagées germinativas humanas” (Lanphier et al. 2015, p. 411). Ademais,
apontam para a necessidade de se realizarem debates entre a comunidade cientifica internacional e a popula-
¢ao, com vistas a determinar: a existéncia eventual de algum potencial terapéutico relativo a edicdo de embrides
humanos; a necessidade ou ndo de realizagdo de pesquisa; e 0 esclarecimento das implicagdes éticas do proce-
dimento (Lanphier et al., 2015).

Dias ap0s a publicagdo do texto pela Nature, a revista Science divulga o artigo A prudente path forward for
genomic engineering and germline gene modification, que vem assinado por muitos dos pesquisadores outrora
presentes na Conferéncia de Asilomar e responsaveis pelas diretrizes de biosseguranca formuladas a época. As-
sinam o artigo cientistas como David Baltimore, ganhador do Nobel de Medicina de 1975; Paul Berg, pioneiro da
tecnologia de DNA recombinante; Jennifer Doudna, uma das criadoras da técnica CRISPR-Cas9; George Church
e George Daley, ambos da Harvard Medical School, em Boston.

Em contraste as posi¢gdes de Lanphier e colegas, este grupo identifica grande potencial terapéutico na edi-
¢ao de células germinativas humanas e recomendam a realizagado de pesquisas sobre o procedimento e o esta-
belecimento de debates, suspendendo, neste interim, aplicacbes que visem ao nascimento de bebés editados.

A convergéncia entre tecnologias de sequenciamento de DNA e a engenharia genética vem transformando
em realidade a chamada “medicina de precisdo” (Baltimore et al., 2015, p. 36). O desenvolvimento do sistema
CRISPR/Cas9 representa mais um passo nessa direcéo, cuja simplicidade de uso facilita a alteragao de geno-
mas.

Assim, tornam-se factiveis ndo apenas a correcao direta de genes causadores de doencas, mas altera-
cOes genéticas em células-tronco capazes de se desenvolverem em tecidos especificos e a criacdo de modelos
biolégicos que elucidariam doencgas ainda pouco compreendidas (Baltimore et al., 2015). A engenharia genética
beneficiaria a saude humana e nos habilitaria a reconfigurar a biosfera, em favor do meio ambiente (Baltimore et
al., 2015).

De acordo com Craig Mello, da University of Massachusetts Medical School, “células germinativas modifica-
das protegeriam humanos contra o cancer, diabetes e outros problemas relacionados ao envelhecimento” (Mello
apud Cyranoski, 2015, p. 272). Em um futuro proximo, “haveria boas razdes para se fazer experimentos com em-
brides descartados ou células-tronco embrionarias destinadas a pesquisas” (Mello apud Cyranoski, 2015, p. 272).

Na opinido de George Daley (apud Cyranoski & Reardon, 2015, p. 594), “aplicar edicao genética a embrides
humanos responderia muitas questdes cientificas de base”, posto que “algumas duvidas relativas ao inicio do de-
senvolvimento s6 podem ser abordadas estudando-se embrides”. Neste caso, utilizar a técnica CRISPR/Cas9 re-
velaria determinadas fungdes dos genes. Mutagdes relacionadas a doencgas especificas poderiam ser induzidas
em células humanas embrionarias, gerando modelos nos quais se testariam medicacdes e tratamentos (Daley
apud Cyranoski & Reardon, 2015).

Porém, tamanho poder sobre a vida € acompanhado de possiveis consequéncias indesejaveis, ressaltam

Baltimore et al. (2015). Os riscos associados a edigdo de embrides decorrem das limitagdes do conhecimento



cientifico, como aquelas relativas a genética humana, a interagao entre genes e ambiente e as vias biologicas de
doencas.

Mesmo alteragdes bem sucedidas do DNA portariam riscos. Baltimore et al. (2015) declaram estar cons-
cientes das preocupacdes do publico com os usos indevidos da técnica para fins nao-terapéuticos, usos estes
que decorreriam do mecanismo conhecido como slippery slope (ladeira escorregadia), conforme o qual conces-
sbes feitas inicialmente a certos atos indcuos conduzem a concessdes de atos subsequentes, potencialmente
maléficos.

Os autores apresentam, portanto, quatro diretrizes para assegurar o desenvolvimento transparente, seguro
e eficiente da pratica de edigdo. Essas diretrizes, expostas no artigo da revista Science, derivam do encontro |Gl
Forum on Bioethics, sediado em Napa, Califérnia, em janeiro de 2015 (Baltimore et al., 2015). Nessa ocasiéo,
cientistas e investidores discutiram os aspectos médicos, éticos e legais dos desdobramentos recentes da enge-
nharia genética.

A principio, Baltimore et al. (2015) desencorajam fortemente qualquer aplicagéo clinica da modificagdo de
genes de células germinativas humanas, enquanto s&o discutidos seus impactos sociais, ambientais e éticos.
Em segundo lugar, propdem a criagado de espagos de debate, nos quais a comunidade cientifica, a industria, os
orgaos reguladores e a populagéo possam receber e oferecer informacgoes.

Em terceiro, o grupo de pesquisadores encoraja e apoia pesquisas para avaliar a eficacia e gerenciar os
riscos da técnica CRISPR/Cas9 para modificagdo do DNA das células germinativas humanas, determinando
sua adequada aplicacao pratica. Em suas palavras “altos riscos podem ser tolerados quando a recompensa do
sucesso € alta, mas tais riscos também demandam alta confianca na eficacia” (Baltimore et al., 2015, p. 37). Por
fim, convocam leigos e especialistas, globalmente representativos, para a criacdo de politicas.

Por sua vez, em julho de 2015, a revista Protein & Cell publicou um artigo como resposta aos textos de
Lanphier et al. (2015) e Baltimore et al. (2015). O manuscrito € assinado por Julian Savulescu, Jonathan Pugh,
Thomas Douglas e Christopher Gyngell, todos eles membros do Uehiro Centre for Practical Ethics, da Universi-
dade de Oxford.

Referindo-se aos impasses da primeira pesquisa de edicdo genética germinativa humana, os autores afir-
mam, em tom polémico, que estudos dessa natureza ndo somente sao necessarios, como consistem em um “im-
perativo moral” (Savulescu et al., 2015, p. 476). Isto, pois “abster-se do engajamento em pesquisas que salvam
vidas € ser moralmente responsavel por mortes previsiveis e evitaveis” (Savulescu et al., 2015, p. 476). Procedi-
mentos alternativos como o PGD nao bastam para a eliminacdo de doencas multigénicas.

Os autores declaram que os argumentos expostos por Lanphier et al. (2015) sdo inconsistentes e vao na
direcao contraria de praticas ja aceitas. Consequéncias desconhecidas sobre geragdes futuras nao justificariam a
convocagao de uma moratéria (Savulescu et al., 2015). Novas tecnologias portam sempre efeitos imponderaveis.
Por exemplo, tecnologias de informagao transformam o modo como pessoas se relacionam e, em um cenario
catastréfico, abrem as portas para o ciberterrorismo (Savulescu et al., 2015). No entanto, disso ndo decorre que
elas sejam banidas.

Uma moratdéria mostra-se igualmente inadequada como forma de lidar com o risco de extrapolacdes nao-
-terapéuticas (Savulescu et al., 2015). Inovacdes técnicas devem ser controladas por leis. Ao invés de proibicoes,
regulagcdes seriam medidas mais apropriadas para garantir o uso correto de intervencdes benéficas a saude
(Savulescu et al., 2015).



N&o obstante, Savulescu et al. (2015) ressaltam que os riscos de mutagdes off-target no genoma deman-
dam atencédo. Eles consideram inaceitavel a aplicagcio clinica da edi¢édo genética, em seu estagio atual. Entre-
tanto, veem na conducéo de futuros experimentos a via segura e necessaria para a superagao de obstaculos
técnicos e éticos que perfazem toda nova tecnologia (Savulescu et al., 2015).

Além das revistas Nature, Science e Protein & Cell, outros periddicos publicaram artigos problematizando
a edigao genética, colocando o tema na pauta do dia dos debates sobre ciéncia, tecnologia e sociedade. Como
resultado do levantamento feito pela obra, 95 artigos foram identificados. Esses artigos estéo distribuidos em um
total de 35 revistas, cujo perfil editorial pode ser classificado conforme trés eixos: a) revistas cientificas, que tam-
bém sao de divulgacédo; b) revistas cientificas, voltadas as ciéncias bioldgicas; e c) revistas cientificas, voltadas
a discussoes éticas.

As revistas identificadas, relativas ao primeiro eixo, referem-se a Nature, Science, BMJ e Cell. Grande parte
dos artigos por elas publicados foi veiculada em suas se¢des de noticias. Este € o caso da matéria intitulada UK
scientists reject call for moratorium on gene editing, publicada pelo jornalista Nigel Hawkes, no periddico BMJ,
e das diversas matérias da revista Nature, assinadas pela jornalista Sara Reardon e pelo correspondente David
Cyranoski. Uma vez que estas revistas nao sdo apenas de divulgacgao, elas publicaram artigos n&o-jornalisticos,
como aquele assinado pelo pesquisador Henry Miller, de titulo Germline gene therapy: we're ready, disponivel na
Science.

No segundo eixo, predominam revistas dedicadas a estudos de ponta em ciéncias biologicas. As revistas
com maior concentragcdo de publicagdes sobre edicdo genética sdo Nature Biotechnology, Molecular Therapy,
Protein & Cell e Human Gene Therapy, apresentando, respectivamente, os numeros de 6, 5, 3 e 2 artigos em
cada uma delas. Por exemplo, nessas revistas encontram-se publicagées como o artigo de Arun Sharma e Chris-
topher Scott, intitulado The ethics of publishing human germline research, e de Miller, intitulado Recasting Asilo-
mar’s lessons for human germline editing.

As controvérsias também ocorrem em revistas especializadas em discussdes filosodficas, sociais e sobre a
historia da ciéncia. Entre essas revistas, destaca-se a atencdo que o periédico The American Journal of Bioethi-
cs deu a edicao genética. Em sua edicao anual de 2015, o periédico elaborou um numero especial, compilando
22 artigos sobre o tema, tais como Germline manipulation and our future worlds, de John Harris, e CRISPR-Cas

gene editing to cure serious diseases: treat the patient, not the germ line, de Ante Lundberg e Rodger Novak.
5.3 As controvérsias nos documentos institucionais

Discussdes sobre edicdo genética ndo ocorrem somente no ambito de periddicos académicos. Instituicdes
como o U.S. National Institutes of Health, o Hinxton Group, a UNESCO, a International Society for Stem Cell
Research e o Nuffield Council on Bioethics emitiram declaracdes e relatorios, posicionando-se acerca da modi-
ficacdo do DNA humano. Os posicionamentos distinguem-se entre si quanto a aceitabilidade dessa tecnologia,

revelando uma diversidade de opinides semelhante aquela observada nos artigos cientificos.
5.3.1 National Institutes of Health

Dias apds a publicagdo do estudo de Huang, Francis S. Collins, diretor do National Institutes of Health



(NIH), manifestou-se a respeito da tecnologia de edicdo genética e sua relacdo com o financiamento federal de
pesquisas. Em comunicado, Collins destaca que pesquisas encarregadas de desenvolverem cobaias animais e
microrganismos geneticamente modificados, além de abordagens terapéuticas em células somaticas, recebem
incentivos dos Institutos e continuarao a recebé-los.

Entretanto, nas palavras do diretor, “os NIH nao financiardo nenhum uso de tecnologias de edigcdo gené-
tica em embrides humanos” (Collins, 2015, s/n). Para ele, ainda que tais tecnologias tenham passado por im-
portantes avangos, “argumentos contrarios ao engajamento nesta atividade permanecem?”, tais como: “sérias e
imensuraveis questdes de segurancga; questdes éticas colocadas ao se alterar a linhagem germinativa, afetando
as proximas geragdes sem seu consentimento; e a atual falta de aplicagbes médicas que justifiquem o uso da
CRISPR-Cas9 em embrides” (Collins, 2015, s/n).

Collins declara que a decisdo dos NIH esta alinhada a legislagdo americana, em particular a Emenda
Dickey-Wicker. Estabelecida em 1996, a emenda proibe o uso de verbas federais (approprieted funds) para a
criagado de embrides destinados a pesquisa cientifica. Porém, os Estados Unidos admitem que verbas privadas e
decorrentes de alguns estados sejam utilizadas para tal finalidade (Rodriguez et al., 2011; National Academy of
Science & National Academy of Medicine, 2017).

O diretor encerra seu comunicado afirmando que os NIH “continuardo apoiando ampla gama de inovacgdes
na pesquisa biomédica, mas apenas o fara de uma maneira que reflita principios éticos e cientificos bem estabe-
lecidos” (Collins, 2015, s/n).

5.3.2 The Hinxton Group

Em setembro de 2015, o Hinxton Group reuniu-se para discutir as implicagdes da edigao genética e formu-
lar diretrizes para seu uso. O grupo € composto por cerca de 30 membros, entre eles cientistas, bioeticistas, jor-
nalistas e elaboradores de politicas. Figuram como membros o bidlogo Robin Lovell-Badge, do Instituto Francis
Crick; a bioeticista holandesa Annelien Bredenoord; o geneticista da Universidade Hebraica de Jerusalém, Nissim
Benvenisty, para citar alguns nomes.

Em decorréncia do encontro, o grupo publicou o0 documento Statement on genome editing technologies and
human germline gene modification. A declaragcédo apresenta o posicionamento dos autores sobre a problematica,
estando dividida em trés eixos tematicos: a) o valor da pesquisa cientifica de base; b) a edicdo do genoma de
células germinativas; c) a importancia de medidas regulatérias (Hinxton Group, 2015).

Os autores afirmam que a edi¢cdo genética “possui tremendo potencial como ferramenta para abordar ques-
tdes fundamentais sobre a biologia de animais humanos e ndo-humanos”, além de “gerar dados preliminares
para o desenvolvimento de aplicagbes humanas somaticas” (HG, 2015, p. 2-3). Ressalta que eventuais objecdes
a modificagdo genética de embrides ndo devem ser obstaculo aos possiveis beneficios oferecidos pelas técnicas.

Entretanto, uma vez satisfeitas condigdes de seguranga, eficacia e governanga, o grupo “reconhece haver
usos moralmente aceitaveis desta tecnologia para a reprodugado humana” (HG, 2015, p. 4). Em outras palavras,
ele apoia a edigao de células germinativas e sua aplicagao clinica, implicando na implantagao destas células re-
sultando em uma gravidez.

Por conseguinte, para o estabelecimento da seguranga e eficacia das técnicas, os autores declaram ser

necessario: a) usar modelos experimentais que reflitam a biologia e genética humanas, por exemplo, modelos



animais, células humanas somaticas e germinativas, embrides humanos criados in vitro e utilizados até o periodo
maximo de 14 dias, entre outros; b) aperfeigcoar as técnicas de dicdo e os métodos de entrega dos vetores; c)
sequenciar os genomas editados e compara-los a genomas de controle, decorrentes de gémeos idénticos ou de
células isoladas do préprio embrido; d) mediante essa comparacgao, avaliar as taxas de mutagdes off-target e mo-
saicismo produzidas, determinando seu impacto sobre o desenvolvimento; e) avaliar os efeitos multigeracionais
das técnicas, em modelos animais (HG, 2015).

A pesquisa preé-clinica consiste em uma etapa indispensavel da criagdo de tecnologias biomédicas. Porém,
O grupo ressalta que a aplicagéo da edigdo genética para fins de reproducéo deve satisfazer principios de gover-
nanga, tais como: a) o uso da técnica apenas por autoridades licenciadas, ocorrendo em contextos formais de
pesquisa clinica; b) estabelecimento de critérios de justica e equidade ao se liberar sua aplicacéo; c) cabera as
sociedades decidirem individualmente sobre a legitimidade dos usos nao terapéuticos das técnicas, como para
melhoramento humano; d) medidas regulatorias necessitam estar em funcionamento anteriormente a aplicagéo
das técnicas, estabelecendo-se claros métodos de avaliagdo de risco e de monitoramento em longo prazo dos
sujeitos modificados (HG, 2015).

Ao final, o documento enfatiza que “as sociedades tém a autoridade de regular a ciéncia (...), porém, qual-
quer constricao a investigacao cientifica deve decorrer de preocupacdes sensatas sobre riscos demonstraveis de
danos a pessoas, a instituigdes sociais ou a sociedade como um todo” (HG, 2015, p. 6). Desse modo, “formulado-
res de politicas devem se abster de restringir a investigagao cientifica (...) com base unicamente em convicgdes

morais divergentes” (HG, 2015).
5.3.3 UNESCO

Anteriormente a realizacdo do International Summit on Gene Editing, o Comité Internacional de Bioética
(IBC) da UNESCO reuniu-se em Paris, entre os dias 29 de setembro e primeiro de outubro de 2015, para discutir
as implicagbes éticas e sociais da edicdo genética humana. Fundado em 1993, o IBC publicou em 1997 a De-
claracao universal sobre o genoma humano e os direitos humanos (DUGHDH). Anos depois, outros documentos
seriam produzidos, com vistas a complementar as reflexdes e posicionamentos da UNESCO frente as tecnolo-
gias geneticas.

A partir da reunido ocorrida em Paris, o IBC publicou o documento intitulado Report of the IBC on updating
its reflection on the human genome and human rights. Baseando-se no paradigma dos direitos humanos, ele
inicia o relatério explicitando cinco “principios éticos e desafios sociais” (UNESCO, 2015, p. 3) que guiam sua
discussao sobre o desenvolvimento tecnologico. Sao eles: a) respeito pela autonomia e privacidade; b) justica e
solidariedade; c) entendimento sobre a complexidade de fatores envolvidos na saude e a doenga; d) contexto cul-
tural, social e econémico da ciéncia; e) responsabilidade para com as futuras gerag¢des. Diante desses principios
e desafios, a instituicdo afirma buscar conciliar, de um lado, instrumentos de protec¢ao aos individuos, e de outro,
liberdade de investigacéao cientifica (UNESCO, 2015).

Ela reconhece que “a terapia genética poderia ser um divisor de aguas na historia da medicina e a edigao
de genomas ¢é, sem duvida, um dos mais promissores empreendimentos da ciéncia, para toda a humanidade”
(UNESCO, 2015, p. 25). Todavia, mencionando a pesquisa de Huang, alerta que a edigdo genética germinativa

“levanta sérias preocupacdes” e requer “particular precaugao” (UNESCO, 2015, p. 25). Entre as principais preo-



cupacdes, o IBC aponta para os efeitos em longo prazo da técnica e o risco de sua extrapolagdo para uso de
melhoramento, ameagando o respeito pela vida humana, sua dignidade e a justi¢ca social.

De acordo com a DUGHDH, “o genoma humano subjaz a unidade fundamental de todos os membros da
familia humana, e o reconhecimento de sua inata dignidade e diversidade” (UNESCO, 1997, p. 42). A fim de
salvaguardar essa unidade, assegurando o respeito pela vida humana, a UNESCO (2015, p. 3) recomenda uma
“moratoria para a engenharia gendmica da linhagem germinativa humana, ao menos enquanto a segurancga e

eficacia do procedimento ndo sdo adequadamente comprovados como tratamento”.
5.3.4 International Society for Stem Cell Research

Em maio de 2016, a International Society for Stem Cell Research (ISSCR) divulgou suas diretrizes para a
pesquisa com células-tronco e com embrides, atualizando as recomendac¢des formuladas anteriormente em 2006
e 2008. Nesse documento, as diretrizes incorporam como objeto de deliberagdo as tecnologias de modificagao
do genoma humano, tais como as técnicas de edigdo genética e de substituicdo mitocondrial. Elas sdo apresen-
tadas pela ISSCR como orientagdes para a conducéo de pesquisas em conformidade a principios éticos e rigor
cientifico (International Society for Stem Cell Research, 2016).

Nas palavras do texto, “AISSCR apoia pesquisas laboratoriais que implicam na modificagdo do genoma nu-
clear de gametas, zigotos e/ou embrides humanos pré-implantagao, realizadas sob rigoroso processo de EMRO
[embryo research oversight]” (ISSCR, 2016, p. 8). Para os autores, essas pesquisas objetivam a produgéo de
conhecimento, sendo necessarias ao esclarecimento sobre a seguranga de potenciais estratégias destinadas a
prevenir disturbios genéticos. Porém, “até que se tenha maior clareza nas frentes cientificas e éticas, a ISSCR
mantém que qualquer tentativa de modificar o genoma nuclear de embrides humanos, para fins de reproducéo,
€ prematura e deve ser proibida neste momento” (ISSCR, 2016, p. 8).

Juntamente a essa recomendacgado, o documento apresenta orientacdes para a realizagdo de pesquisas
com embrides, a saber: a) os experimentos devem ser avaliados por comités qualificados, compostos de cientis-
tas, eticistas e membros da comunidade; b) requer-se obter consentimento informado, explicito e atualizado, dos
doadores de biomateriais utilizados nas pesquisas; ¢) cumpre testar os doadores para a presencga de doengas
infecciosas, disturbios genéticos e outros fatores de risco; d) todos os reagentes e processos envolvidos nas
pesquisas devem ser submetidos a controle de qualidade; e) as pesquisas com modelos animais devem aderir
ao principio dos trés Rs: reducao (reduction) de numero, refinamento (refinement) de protocolo e substituicao
(replacement) por modelos ndo-animais, quando possivel; f) os experimentos envolvendo humanos devem ocor-
rer somente apos a demonstragao rigorosa de segurancga e eficacia, por estudos pré-clinicos; g) a forca exigida
das evidéncias pré-clinicas devem ser proporcionais aos riscos € a sensibilidade ética do procedimento; h) riscos
devem ser monitorados em longo prazo; i) os pesquisadores devem publicar os resultados dos estudos, de modo
tal que permita a observadores independentes analisarem as evidéncias, apoiando ou ndo as conclusdes; j) os
resultados devem ser publicados, mesmo se negativos ou inconclusivos (ISSCR, 2016).

Orientagdes semelhantes referentes a necessidade de evidéncias de seguranca, eficacia, fornecimento
de consentimento informado e protocolos de avaliacao de risco aplicam-se também, conforme o documento da
ISSCR, as pesquisas de edigao de células somaticas. Como evidenciou o capitulo 4, diversos estudos com estas

células ja se encontram em fase clinica, isto é, conduzidos ndo em embrides, mas em individuos adultos.



5.3.5 Nuffield Council on Bioethics

Tendo se manifestado, anteriormente, a favor das técnicas de substituicdo mitocondrial, o Nuffield Council
on Bioethics publicou, em setembro de 2016, o relatério intitulado Genome editing: an ethical review. Ele corres-
ponde a primeira parte do projeto iniciado pela instituicdo sobre a analise dos impactos da edicdo genética. O
documento objetiva “identificar e definir questdes éticas suscitadas por recentes avangos na pesquisa biologica e
meédica” (Nuffield Council on Bioethics, 2016, p. 1). A segunda parte do projeto, referente as conclusdes praticas
e recomendacdes derivadas das analises, esta prevista para publicacdo em 2017.

Com isso, o relatério limita-se a mapear os debates sobre edicdo genética, sem posicionar-se a respeito
dessa tecnologia. A partir do mapeamento, trés categoriais de questdes foram estabelecidas: a) questdes a se-
rem abordadas urgentemente; b) questdes possiveis a serem abordadas em um futuro proximo; e c) questdes a
serem mantidas em analise (NCB, 2016).

Na categoria de questdes urgentes, o relatério discute a reprodugdo humana e a industria de alimentos.
Afirma que pesquisas sobre a segurancga e eficacia da técnica devem ser realizadas, e implantar embrides huma-
nos, no atual momento, consistiria em uma “ofensa criminal” (NCB, 2016, p. 115). Ademais, vé potencial para a
edicdo genética na produgao de alimentos, porém ressalta ser necessario atentarmo-nos para problemas como
o0 bem-estar de animais geneticamente modificados.

No futuro préximo, o uso de gene drives, como mosquitos transgénicos langados no meio ambiente, tornar-
-se-a uma questdo comum. Nesse caso, consideragdes centrais a se levar em conta sao “robustez, reversibilida-
de e controle” do procedimento (NCB, 2016, p. 118). Questdes concernentes a xenotransplantes, com auxilio da
edicdo genética, também se tornardo comuns. O Conselho recomenda revisitar a literatura ética sobre o tema,
acerca do qual ja se debateu no passado.

Na categoria de questdes a serem mantidas em analise, o relatorio inclui praticas ndo abordadas pelos
topicos anteriores, como o uso da edigdo genética para fins n&o terapéuticos de seguranga militar, aplicagdes
artisticas e experimentos privados. A simplicidade e facilidade de acesso da técnica requer refletirmos sobre seu
uso nao controlado, fora das institui¢gdes tradicionais de pesquisa, como universidades e companhias licenciadas
(NCB, 2016).

5.4 As controvérsias no International Summit on Gene Editing

Com vistas a aprofundar as discussoées iniciadas nos artigos cientificos e nas declaragdes institucionais, a
Chinese Academy of Sciences, as americanas National Academy of Medicine e National Academy of Sciences, e
a inglesa Royal Society organizaram, entre os dias 1 e 3 de dezembro de 2015, o International Summit on Gene
Editing, na cidade de Washington, DC.

O férum reuniu conferencistas e participantes vindos de mais de 20 paises, das areas de ciéncias naturais
e humanas, assim como leigos e potenciais beneficiarios da técnica, como pacientes e portadores de necessida-
des especiais (LaBarbera, 2016; Reardon, 2015; Olson, 2015). Buscou-se fomentar o debate sobre as questbes
cientificas, éticas, legais, sociais e governamentais relativas a edicdo genética humana. O encontro € o corolario
das controvérsias deflagradas com a pesquisa de Huang, ao mesmo tempo em que incita subsequentes debates,

como os que testemunharia o ano de 2016.



Na forma escrita, o conteudo do debate esta disponivel apenas parcialmente, registrado em commissioned
papers e slides de apresentacgdes, abertos para acesso publico no site oficial do forum (http://nationalacademies.
org/gene-editing/Gene-Edit-Summit/). As apresentacdes, no entanto, foram gravadas e todos os videos podem
ser assistidos nesse mesmo enderecgo. Alguns artigos publicados em periodicos também descrevem o evento,
sumarizando as falas dos participantes.

A conferéncia de abertura do forum coube ao seu chairman, David Baltimore, que tratou com a plateia sobre
a importancia e as razdes de se realizar um encontro desta ordem. O cientista inicia sua fala com uma retrospec-
tiva dos avancos em genética desde os trabalhos de Mendel, na segunda metade do século XIX, ao surgimento
da genética molecular, a partir da década de 1950.

Mencionando, entdo, as técnicas recombinantes de corte e colagem do DNA, e seus avangos subsequen-
tes, Baltimore (2015, p. 3, grifo nosso) afirma: “sentimos estarmos perto de alterar a hereditariedade humana.
Agora devemos encarar as questdes que emergem. De que modo, como sociedade, queremos usar esta capa-
cidade, se é que o faremos? Esta é a questdao que motivou este encontro”.

Cumpre, portanto, “assumir responsabilidade por uma tecnologia com implicagdes de longo-alcance” (Bal-
timore, 2015, p. 3), dando continuidade a discussdes ja realizadas por ele e equipe, no inicio de 2015, em Napa,
Califérnia. Baltimore ressalta que o objetivo do forum é dar voz a diferentes perspectivas e culturas, colocando
em dialogo ndo apenas cientistas, mas bioeticistas, socidlogos, formuladores de politicas, stakeholders e o pu-
blico leigo.

Ao longo de trés dias de debates, as perspectivas apresentadas revelam pontos de contato, bem como
divergéncias. A fim de as explicitarmos aqui, agrupamo-las em trés eixos tematicos: a) aspectos técnicos e
aplicacdes da edicao genética humana; b) suas implicacdes éticas, legais e sociais; e ¢c) mecanismos para sua
regulacao e governanca.

Discussdes sobre o uso clinico foram realizadas por nomes como Rudolf Jaenisch, do Massachusetts Ins-
titute of Technology; Peter Braude, do King's College; Eric Lander, do Broad Institute of Harvard and MIT; e os
ja mencionados Fyodor Urnov, George Church e George Daley. Os conferencistas reconhecem que técnicas de
edicao genética contribuem para pesquisas biomédicas de base, assim como para a criagao de terapias. O sis-
tema CRISPR-Cas9 tem sido utilizado em laboratoérios a fim de se elucidarem os mecanismos de agao de genes,
a fertilizagao, o desenvolvimento embrionario e os processos de diferenciagao e divisao celulares.

Além disso, os autores ressaltam que a edicado de células somaticas e germinativas trataria doengas como
anemia falciforme, hepatite e outras infec¢des, imunodeficiéncias, infertilidade, canceres, fibrose cistica, doenca
de Huntington, entre outras. Porém, Urnov e Jaenisch observam que a alteragao de células germinativas poderia
ser evitada, recorrendo-se a procedimentos alternativos como diagndstico genético pré-implantagcéo, aconselha-
mento genético, uso de ovulos e espermas de doadores, interrupcao da gravidez e adogao (Olson, 2015).

Eric Lander mostra-se cauteloso quanto a realizacdo de alteragdes no DNA humano, em especial altera-
cdes permanentes no patriménio genético da espécie. Ele destaca que genes possuem tipicamente muitas fun-
cbes e, sendo assim, modificar um gene causador de doenca poderia provocar consequéncias negativas. Por
exemplo, o silenciamento do gene CCRS reduz as chances de infe¢cdo pelo HIV, entretanto, torna uma pessoa
mais suscetivel a contrair o virus da doencga do Oeste do Nilo (Lander, 2015).

Anteriormente, em artigo publicado pelo The New England Journal of Medicine, Lander (2015, p. 7) ja ha-

via declarado: “faz apenas uma década que lemos pela primeira vez o genoma humano. Deveriamos ter cuidado



antes de comecar a reescrevé-lo”. Durante o forum, ele lembra que “doencgas genéticas humanas s&o complexas,
temos muito ainda que aprender”, assim, “antes de realizarmos mudancas definitivas no pool genético da espé-
cie, devemos exercer consideravel cautela” (Lander apud Olson, 2015, p. 3).

Em contrapartida, George Church elenca algumas circunstancias médicas que justificam o uso de terapia
germinativa, dizendo discordar de opinides recorrentes sobre nao haver razdes convincentes para o procedi-
mento. Essas circunstancias seriam: a) doengas mitocondriais; b) as limitagdes do PGD; c¢) doengas complexas,
envolvendo alteragbes em poucos genes, cuja cura € mais eficiente se conduzida precocemente; d) o fato de
que editar uma ou poucas celulas embrionarias € mais seguro que editar milhdes de células somaticas (Church,
2015).

Diante desses beneficios, Church reflete sobre como promover o acesso equanime a tecnologias, de modo
que elas nao fiquem restritas a uma pequena parcela da populacdo. Ele acredita que uma possivel solugcédo para
esse problema estaria no fenbmeno conhecido como lei de Moore.

Conforme a lei, a capacidade de circuitos integrados (isto é, chips) processarem informagéo cresce em
ritmo exponencial ao longo do tempo, ao passo que o seu custo cai na mesma proporgao (Moore, 1975). Esse
padrao descreve bem o desenvolvimento de computadores e telefones celulares. Church refere-se a ele, desta-
cando que semelhante barateamento e difusdo podem ocorrer com tecnologias medicas.

As implicagdes éticas, sociais e legais da edi¢do genética foram aprofundadas por outros palestrantes
como John Harris, da Universidade de Manchester, a te6loga Hille Haker, da Loyola University Chicago e Ruha
Benjamin, da Universidade de Princeton.

A argumentacéo de Harris busca evidenciar que nao haveria nada de intrinsicamente errado em alterar o
genoma da espécie, tanto em células somaticas quanto em embrides. Ao contrario, “0 mundo, os cientistas, os
pacientes e nossos descendentes necessitam que a edicao genética seja perseguida como meta” (Harris, 2015b,
s/n). Ponderagdes sobre a modificagdo do DNA devem se concentrar na avaliacdo da seguranca e eficacia da
técnica, evitando-se objecdes, tais como: a) a santidade e inviolabilidade do genoma humano; b) os efeitos sobre
as geracOes futuras; e c) a impossibilidade de se obter consentimento informado de embriées (Harris, 2015b).

Opositores da edigao genética ignoram o fato de que n&o apenas a reproducgao assistida, mas todas as
formas de reproducédo geram novas combinacdes hereditarias arriscadas e imprevisiveis, afirma Harris ironica-
mente. A dita reproducéo natural € uma “loteria genética” (Harris, 2015b, s/n) e criangas nascem, todos os dias,
vitimas de defeitos congénitos.

Isso porque a evolugao é suscetivel a erros e nosso DNA € um material em constante transformagéao. Logo,
Harris (apud Olson, 2015, p. 4) acredita ser evidente que “nds precisaremos, em algum momento, escapar para
além de nosso fragil planeta e de nossa fragil natureza”. Técnicas de edicdo genética somatica e germinativa per-
mitirdo tratar enfermidades, assim como melhorar os tragos constitutivos de nossa espécie. Antes que o procedi-
mento seja aplicado, cumpre torna-lo seguro e eficaz. Entretanto, deve-se ter em mente que nenhuma tecnologia
ou medicagao esta completamente livre de riscos.

Em contraste com a perspectiva do autor, Hille Haker propbée uma moratéria de dois anos impedindo pes-
quisas de base com a técnica, até que sua aplicagao clinica seja proibida internacionalmente, através da ONU e
de 6rgaos regionais de regulacao. De acordo com a tedloga, a sociedade tem como objetivo “promover uma vida
melhor para todos e assegurar que todos vivam com dignidade e liberdade” (Haker apud Olson, 2015, p. 4).

A edicao genética germinativa ndo apenas falharia em garantir essas condi¢gdes, como a incerteza dos ris-



cos que a acompanham pode fazer com que os danos superem seus beneficios. No mais, Haker (apud Olson,
2015) afirma que a técnica desrespeita o estatuto moral de embrides, tratando-os como moralmente neutros e
reduzindo-os a condi¢ao de produto.

Ruha Benjamin, da Universidade de Princeton, também se posiciona criticamente diante da edicdo genéti-
ca. Ela trata, em sua apresentagao, da possibilidade de essa tecnologia acirrar atitudes de discriminagao presen-
tes em nossa sociedade, gerando injusticas e desigualdades. Como exemplo de discriminagéo, a pesquisadora
discute o chamado ableismo, ou capacitismo: o preconceito contra pessoas que possuem alguma deficiéncia
fisica, tomando-se a auséncia de deficiéncias como modelo de normalidade.

Nas palavras de Benjamin (2015, p. 49), “a preocupacgao aqui é que pessoas com deficiéncia seriam menos
valorizadas em um nivel social, conforme as tecnologias genéticas se tornem mais comuns”. Terapias de edi¢éo
genética reforgariam as atuais normas sociais, levando ao desempoderamento de individuos cegos, surdos, ca-
deirantes, entre outros. Como lembra a pesquisadora, o desenvolvimento cientifico € permeado de valores e in-
teresses, podendo reproduzir relacdes existentes de exclusdo. Assim, ela enfatiza a necessidade de incluir essas
pessoas nos processos decisorios da criagdo de tecnologias, fazendo vigorar o lema da comunidade “Nothing
about us, without us!”.

A fala dos autores articula-se a um terceiro campo de discussdes presente no debate, referente a gover-
nanga da edigao genética humana. A regulagédo dessa tecnologia envolve uma rede diversificada de atores, como
governos, industrias privadas, instituicbes educativas e de pesquisa, grupos de interesse e grupos de pressao,
problematizando questdes como leis de propriedade intelectual, atitudes culturais, investimentos em pesquisa.

O carater globalizado da biotecnologia torna seu controle um desafio. Como aponta Alta Charo (Olson,
2015) da Universidade de Wisconsin, as politicas divergem entre paises, cujas legislacées e diretrizes podem
ser permissivas ou mais restritivas. Conforme Ephrat Levy-Lahad (apud Reardon, 2015, p. 173), da Universida-
de Hebraica de Jerusalém, o governo israelense “provavelmente dara boas-vindas ao uso clinico de embrides
geneticamente modificados”. O pais apoia intervencdes pré-natais e oferece hoje a populagao servicos como o
diagndstico genético pré-implantacional.

Por sua vez, a Alemanha, mediante a Lei de Protecao ao Embrido, “proibe alteragdes artificiais na infor-
magao genética da linhagem germinativa humana e o uso de células germinativas humanas, com informacgdes
genéticas artificialmente alteradas, para fertilizacao”, declara Barbel Friedrich (apud Olson, 2015, p. 5), da Acade-
mia Nacional Alema de Ciéncias. As diferencas legais entre paises podem estimular a pratica do turismo médico,
circunstancia em que pessoas viajam a certas localidades a fim de usufruir de servicos de saude disponiveis.

Como resultado das discussdes ocorridas no encontro, o comité organizador do International Summit on
Gene Editing emitiu uma declaragao expressando seu posicionamento diante das questdes debatidas. A declara-
cao comtempla quatro consideracoes:

1) Pesquisas pré-clinicas de edicdo genética somatica e germinativa devem proceder, submetidas a super-
visdo ética e legal adequadas; 2) A aplicacao terapéutica da edicdo de células somaticas, no ambito da terapia
genética, é promissora, devendo-se continuar avaliando seus riscos e beneficios;

3) A edicao genética de células germinativas coloca sérios riscos, como: a) mutagdes off-target e mosaicis-
mo (modificacdo de apenas algumas células de um embrido); b) a dificuldade de se determinar consequéncias
negativas de longo prazo, resultantes da interacdo de genes entre si e com o meio ambiente; c) impactos sobre

as futuras geracgdes; d) a dificuldade de eliminar genes modificados, uma vez que eles se disseminaram por



uma populacéo; e) a possibilidade de aplicagbes para fins de melhoramento acirrarem desigualdades sociais
existentes; f) as implicagdes morais e éticas de se alterar o curso da evolugdo humana. Nesse sentido, o comité
recomenda a continuagdo de pesquisas sobre edi¢cdo de células germinativas, mas opde-se ao uso de embrides
modificados para o desenvolvimento de uma gravidez.

4) O comité estimula a realizacdo de foruns permanentes para a discussao dessas questdes, incluindo
representantes diversos como a comunidade cientifica, socidlogos, eticistas, pacientes e familiares, lideres reli-

giosos, membros da industria e entre outros stakeholders (Olson, 2015).
5.4.1 Desdobramentos do Summit

ApOs integrarem a organizagao do International Summit on Gene Editing, a National Academy of Science e
a National Academy of Medicine deram inicio a um segundo projeto: a coleta de informacgdes, por um comité de
especialistas, visando a realizar um estudo sobre os aspectos cientificos, éticos, sociais e legais da edicdo gené-
tica. Como resultado desse empreendimento, em fevereiro de 2017 as academias divulgaram o relatério Human
genome editing: science, ethics, and governance.

O relatorio oferece recomendacgdes para a condugido de pesquisas de edicdo genética, no contexto das
seguintes areas de aplicagao: a) pesquisas pré-clinicas; b) edicdo de células somaticas para fins de tratamento;
c) edicdo de células germinativas para fins de tratamento; d) edicdo de células somaticas e germinativas para
fins que ndo sejam tratamento. As recomendagdes propostas estdo fundamentadas, conforme o relatério, em
sete principios éticos e politicos: promocdo do bem-estar; transparéncia; devido cuidado; ciéncia responsavel,
respeito pelas pessoas; justi¢ca; cooperagao transnacional (National Academy of Science & National Academy of
Medicine, 2017).

Os autores do documento afirmam que pesquisas pré-clinicas em células somaticas humanas devem ser
realizadas e conduzidas em conformidade aos mesmos regulamentos que guiam os estudos laboratoriais, no
atual contexto norte-americano. Além disso, eles destacam a necessidade de se efetuar pesquisas também em
células germinativas, para esclarecimento de questdes sobre a fertilidade e o desenvolvimento humano (NAS &
NAM, 2017).

No tocante a ensaios clinicos de edi¢cao de células somaticas, o documento recomenda que as autoridades
aprovem esses experimentos apenas com o objetivo de tratamento, submetendo-os aos mesmos instrumentos
regulatorios da terapia genética e assegurando: o contrabalango de riscos e beneficios; a minimizacao de riscos;
a obtencgao de consentimento informado e voluntario dos pacientes (NAS & NAM, 2017).

Se, por um lado, os autores recomendam experimentos de edicdo somatica em pessoas, por outro, afirmam
que “mais pesquisas sdo necessarias antes que qualquer intervencao germinativa satisfaca o padrao risco/bene-
ficio, autorizando ensaios clinicos” (NAS & NAM, 2017, p. 145). Porém, “se ensaios de edicdo germinativa devem
avancgar com cuidado”, o documento declara que “cuidado nao significa que eles devam ser proibidos” (NAS &
NAM, 2017, p. 145).

Admitem-se, assim, ensaios clinicos em células germinativas, desde que realizados sob condicdes, tais
como: a) disponibilidade de dados pré-clinicos sobre riscos e beneficios do procedimento a saude do paciente;
b) restricdo do uso das técnicas a prevencao de doengas graves; c) a auséncia de alternativas razoaveis de tra-

tamento; d) rigoroso monitoramento dos efeitos das técnicas durante os ensaios, em longo prazo e nas futuras



geragdes; e) avaliacdo de seus riscos e beneficios para a sociedade, incluindo a populagdo nas discussdes; f)
elaboracdo de mecanismos para prevenir usos nao-terapéuticos das técnicas; g) transparéncia e respeito a pri-
vacidade de pacientes (NAS & NAM, 2017).

Por fim, a problematica do melhoramento é abordada em tépico especifico no documento. Evitando emiti-
rem uma palavra definitiva sobre a questao, os autores recomendam que instituicdes regulatorias ndo autorizem,

neste momento, a edicdo de células somaticas e germinativas para finalidades outras que n&o o tratamento de

doencgas. O melhoramento dos tragos humanos via edi¢gao de genes deve ser objeto de mais discussdes publicas
(NAS & NAM, 2017).




6. ANALISE DAS CONTROVERSIAS

O capitulo 5 mapeou as controvérsias sobre edicdo genética humana, explicitando-as a partir de artigos
cientificos, de relatérios institucionais e do International Summit on Gene Editing. As discussdes evidenciam o
campo de tenséo que perfaz o desenvolvimento cientifico e tecnologico, revelando diferentes percepcdes acerca
da modificacdo do DNA de nossa espécie. No capitulo 6, analisaremos os discursos sobre riscos e beneficios
presentes nas controvérsias, de modo a compreendermos os posicionamentos dos autores e elucidarmos con-
cepcdes de humano, na atualidade.

Mary Jane Spink (2000, p. 158), ao ser questionada sobre “por que, afinal, uma psicologa social estuda
risco”, responde que “risco € um ponto de entrada conveniente para compreender a complexidade da vida mo-
derna”. Nesse sentido, ele “possibilita refletir sobre as transformacgdes que vém ocorrendo na sociedade contem-
poranea, na maneira como sdo concebidos o0s sujeitos sociais e na estruturagao das relagdes sociais” (Spink,
2000, p. 158-159).

Esta obra tem como premissa as declaragdes da autora. Por conseguinte, propde-se que 0s discursos so-
bre riscos e beneficios, presentes nas controvérsias, possam ser classificados em trés categorias: a) a categoria
precaucionista; b) a categoria proacionista; e c) a categoria moderada. Elas determinam maneiras de compreen-
der e agir frente aos impasses técnicos, éticos e sociais da edicdo genética, levando a produgao de sentidos
distintos de humanidade.

Para analisarmos as discussfes, em vista da grande quantidade de publicagbes que abordam o tema, a
obra define um corpus de analise. Ele contém documentos extraidos do conjunto de publica¢des levantadas para
a realizacdo do capitulo 5. A selecao dos documentos do corpus ocorreu em trés etapas.

Primeiramente, foram selecionados documentos nos quais os autores ndo apenas descrevem as contro-
vérsias sobre edicdo genética humana, mas posicionam-se explicitamente a seu respeito. Em segundo lugar, os
documentos foram agrupados conforme a categoria discursiva em que se inserem. Em terceiro lugar, dentro des-
sas categorias, foram selecionados os documentos mais citados. Identificou-se a quantidade de citagdes feitas
de um documento, por meio da ferramenta Google Scholar Citations.

Como resultado, nosso corpus de analise compde-se de: a) o artigo Don’t edit the human germ line, de
Edward Lanphier e colegas, publicado na revista Nature, em margo de 2015; b) o artigo A prudent path forward for
genomic engineering and germline gene modification, de David Baltimore e colegas, publicado na revista Scien-
ce, em margo de 2015; ¢) o artigo The moral imperative to continue gene editing research on human embryos, de
Julian Savulescu e colegas, publicado pela revista Protein & Cell, em junho de 2015; d) o relatério da UNESCO,
Report of the IBC on updating its reflection on the human genome and human rights, de outubro de 2015; e) a de-
claragcao do Hinxton Group, Statement on genome editing technologies and human germline genetic modification,
de setembro de 2015; f) o artigo de John Harris, Germline manipulation and our future worlds, publicado no The
American Journal of Bioethics, em dezembro de 2015.

Uma vez estabelecido o corpus, a analise realizada no capitulo 6 efetuou-se mediante os seguintes proce-
dimentos: a) no primeiro procedimento, apresentam-se a definicdo e os fundamentos das categorias precaucio-
nista, proacionista e moderada, assim como o conjunto de documentos que se insere em cada uma delas; b) no

segundo procedimento, analisam-se discursos sobre os riscos e beneficios da edicdo genética humana; c) no



terceiro procedimento, analisam-se discursos sobre a regulagao desta tecnologia.
ApOs esses procedimentos, um ultimo tépico ao final do capitulo retoma as questdes iniciais que motivaram
o desenvolvimento da obra. Refletiremos acerca dos efeitos da edicdo genética sobre nossa concepgao de hu-

manidade, elucidando diversas versdes do que é ser humano na atualidade.
6.1 Primeiro procedimento: definindo categorias

Tal como explicitado pelo capitulo 1, a nog¢ao de risco tornou-se central para a organizagao da sociedade
moderna, balizando a produgéo de conhecimento e tecnologias, infiltrando-se nas diversas esferas em que se da
a existéncia humana. Buscou-se determinar alguns acontecimentos historicos e transformacgdes epistémicas res-
ponsaveis por conferir estatuto privilegiado a essa nogéao, tais como: a laicizagédo da sociedade, o fortalecimento
do racionalismo, o surgimento da estatistica como ciéncia, a difusdo da mentalidade securitaria, o desenvolvi-
mento da teoria dos jogos e dos estudos em probabilidade, entre outros fatores.

Risco significa a possibilidade de ocorréncia de danos ou perdas, relativos aquilo que possui valor para nos.
Ao longo do século XX, os esforgos em produzir um conhecimento preciso e rigoroso sobre risco deu origem ao
campo conhecido como analise dos riscos. Esse campo busca analisar a probabilidade de ocorréncia de danos;
geri-los, de modo a evita-los ou diminuir seu impacto, assim como transmitir informagdes a populagéo e aos or-
gaos interessados.

Junto a estes estudos tecnocientificos, surgiram abordagens socioculturais do risco. Por meio delas, cum-
pre evidenciar a influéncia de fatores sociais, politicos e histéricos nos processos de analise, gestdo e comunica-
¢ao de riscos. No ambito dessas abordagens, encontramos, por exemplo, pesquisas destinadas a compreender
como a populacio percebe a ocorréncia de danos. Entende-se que essa percep¢ao esta condicionada a valores
e relacbes de poder exercidas pela midia, figuras de autoridade, grupos sociais, entre outros atores.

Nessas abordagens inserem-se também as pesquisas sobre praticas discursivas e produgéo de sentido no
cotidiano, tal como as realizadas por Mary Jane Spink e colaboradores. Elas permitem compreender o fenbmeno
do risco a partir da conjuntura social em que ele se situa, reconhecendo a linguagem e os sentidos por ela pro-
duzidos como: um “empreendimento coletivo (...) por meio do qual as pessoas, na dindmica das relagcées sociais,
historicamente datadas e culturalmente localizadas, constroem os termos a partir dos quais compreendem e
lidam com as situagdes e fendbmenos a sua volta” (Spink, 2010, p. 34).

No que concerne as controvérsias sobre edigdo genética humana, a nocao de risco ocupa lugar de desta-
que nos discursos dos autores. Esses discursos revelam formas tipicas de expressao, inserindo-se em regimes
de saberes e praticas que influenciam o modo como os sujeitos entendem e agem face a ciéncia e a tecnologia.
O balanco feito por cada autor, entre possiveis danos e ganhos obtidos pela edicdo, determinara os posiciona-
mentos assumidos por eles e as decisdes regulatorias tomadas.

Sustenta-se, neste trabalho, que os discursos apresentados pelos autores se inserem em trés categorias:
a) a categoria precaucionista; b) a categoria proacionista; e c) a categoria moderada, intermediaria as anteriores.

A obra propde que a categoria precaucionista € composta por elementos advindos de trés regimes de sa-
beres e praticas: a) o principio da precauc¢ao (precautionary principle); b) o conservadorismo tecnoldgico; e ¢) a
tradigao discursiva do risco como governo de populagcdes. Em contrapartida, a categoria proacionista compde-se

de elementos advindos de: a) o principio da proacgao (proactionary principle); b) o transumanismo; e ¢) a tradigao



discursiva do risco como aventura. Ja os discursos moderados incorporam elementos advindos dos regimes an-
teriores, combinando entre si posicdes precaucionistas e proacionistas.
Neste topico, relativo ao primeiro procedimento de analise, apresentam-se a definicido e os fundamentos

dessas trés categorias, bem como o conjunto de documentos que se insere em cada uma delas.
6.1.1 A categoria discursiva precaucionista

Inserem-se na categoria do precaucionismo os discursos dos autores que se posicionam contrariamente a
edicdo genética germinativa humana (edicdo de embrides e gametas) para fins de tratamento e melhoramento e
que determinam o estabelecimento de moratérias para a suspensao da pratica. No ambito do corpus de analise,
esses discursos correspondem ao artigo de Lanphier et al. (2015) e ao relatorio da UNESCO (2015).

Elemento constituinte do precaucionismo, o principio da precaugao tornou-se figura recorrente em deba-
tes sobre os impactos, dificeis de mensurar e potencialmente catastréficos, causados por novas tecnologias ao
meio ambiente e a populagcdo. Segundo a Commission on the Ethics of Scientific Knowledge and Technology
(COMEST) (2005, p. 8), ele consiste em “estratégias para lidar com incertezas cientificas na avaliagdo e gestao
de riscos. Trata-se da sabedora de agir em condi¢des de incerteza (...), tomando atitudes para proteger a saude
humana e o meio ambiente contra possiveis danos”.

Roberto Adorno (2004) afirma que as primeiras referéncias explicitas ao principio, denominado Vorsorge-
prinzip, ocorrem nas politicas alemas de protegéao ambiental da década de 1970 e 1980. Nesse contexto, ele se
fez presente em leis diversas, como a Lei de Protegdo Contra Contaminacéo (1974), a Lei de Produtos Quimicos
(1980), a Lei sobre Uso de Energia Atdmica (1985), entre outras (Adorno, 2004).

De acordo com o Terceiro Relatério de Protecédo contra Polui¢do, publicado em 1984 na Alemanha: “o prin-
cipio da precaucéo determina que danos ao mundo natural devam ser evitados antecipadamente”, significando
agir mesmo quando “entendimentos conclusivamente estabelecidos pela ciéncia ndo estao disponiveis”, de modo
a se “preservar as bases naturais da vida e evitar formas irreversiveis de dano” (apud COMEST, 2005, p. 10).

Apesar dessas referéncias, a mentalidade precaucionista possui antecedentes mais longinquos. Como
destaca Wallace Hayes (2005), o principio subjaz ao juramento hipocratico, que determina aos profissionais aju-
darem, ou pelo menos, ndo causarem mal aos pacientes. Mais proxima de sua definicao atual, essa mentalidade
perfaz também as orientagcdes do sanitarista inglés do século XIX John Snow, que recomendou remover a mani-
vela de bombas d’agua publicas para o controle da epidemia de cdlera. A “evidéncia de elo causal” entre a agua
e a contaminagao por colera, “era fraca e ndo ‘uma prova para além das duvidas™ (COMEST, 2005, p. 9). Ainda
assim, a medida se mostrou eficaz no controle do surto da doencga.

Ao final da década de 1980, de acordo com Adorno (2004) o principio da precaucéao difunde-se e mencgdes
a ele ocorrerao em diversos documentos internacionais, como a Declaragdo Ministerial da Segunda Conferéncia
sobre a Protecao do Mar do Norte (1987), a Declaracdo de Bergen sobre Desenvolvimento Sustentavel (1990),
a Declaracdo do Rio sobre Meio Ambiente e Desenvolvimento (1992) e o Protocolo de Cartagena sobre Biosse-
guranca (2000).

Os documentos que incorporam o principio apresentam variacdes nas definicbes e tarefas atribuidas a
ele. Porém, eles possuem elementos em comum que caracterizam as medidas precaucionistas e determinam as

condi¢cbes necessarias a sua aplicacdo. Conforme Adorno (2004) e a COMEST (2005), esses elementos sao: a)



incerteza sobre risco; b) plausibilidade de risco; c) seriedade e irreversibilidade de danos; d) proporcionalidade
de medidas; e) inversdo do 6nus da prova.

O fenbmeno da incerteza desempenha papel central na elaboracéo e aplicacédo do principio da precaucao.
O capitulo 1 desta obra evidenciou a maneira como os processos de analise dos riscos sao atravessados por
esse fendbmeno, que desafia a estimativa e o controle da ocorréncia de danos. Como abordado, a incerteza pode
advir de qualquer uma das etapas de avaliagao, tais como a identificagdo do perigo, o estabelecimento de rela-
¢Oes causais, a generalizagdo do conhecimento experimental, limitando a tomada de decisbes regulatérias e a
comunicacgao de informacdes ao publico.

Neste sentido, face a auséncia de “evidéncias cientificas absolutamente claras”, medidas precaucionistas
“s&o adotadas antes que uma relagéo causal entre uma tecnologia e os danos tenha sido estabelecida” (Adorno,
2004, p. 17). Elas se distinguem de medidas preventivas, que se destinam a circunstancias em que os maleficios
de uma atividade s&o bem conhecidos. A precaucao é relevante “quando a propria existéncia do risco ndo pode
ser plenamente demonstrada” (Adorno, 2004, p. 17).

Por outro lado, ainda que pairem incertezas sobre causalidade, a ocorréncia de danos deve ser considera-
da plausivel, para que se aplique o principio. Ou seja, mesmo n&o sendo possivel estimar probabilidades, é ne-
cessario haver plausibilidade (COMEST, 2005). A mera existéncia de medos socialmente difundidos nao justifica
a precaucao. Evitam-se, assim, abusos nas tomadas de decisao.

Havendo plausibilidade do risco e incertezas em seu processo de avaliagao, precisamos, em seguida,
atentar para a magnitude dos danos em questdo. O principio da precaucédo implica agir quando os danos sao
suficientemente graves. Isso suscita o desafio de identificar parametros de gravidade, uma vez que a concepgao
de maleficio € dependente de seu contexto social e cultural de producéo.

De acordo com Adorno (2004, p. 18), podem-se considerar como inaceitaveis os danos que afetam “a vida
e saude de individuos, recursos naturais vitais (como solo, agua, ar), a preservacao das espécies, o clima e o
balango do ecossistema”. Ademais, a irreversibilidade de um dano acentua sua gravidade, definindo-se como
irreversivel a impossibilidade de repor recursos, ou fazé-lo apenas em longo prazo e com alto custo.

A gravidade do risco articula-se ao quarto elemento balizador do principio da precaugao, a saber, a pro-
porcionalidade das medidas tomadas. Ela implica em realizarmos um balanco entre diferentes agdes precau-
cionistas, levando em conta os efeitos socioecondmicos, a eficacia e a aceitagcdo do publico, com respeito as
alternativas disponiveis (Adorno, 2004). Had uma gama de medidas precaucionistas entre as quais se pode optar,
como por exemplo, monitoramento, rotulacdo de produtos, testes anteriores a comercializagcao, pesquisas para a
reducao de incerteza, moratdrias e, em ultima analise, proibi¢ées definitivas (Adorno, 2004).

Por fim, uma das caracteristicas mais distintivas do principio é a inversido que ele opera quanto ao 6nus da
prova. Isso significa que, diante da implementagcdo de uma nova tecnologia ou comercializagdo de um produto,
cabe aos seus proponentes provarem a seguranca de suas acdes. Essa inversao altera a ordem juridica tradicio-
nal, segundo a qual caberia as autoridades publicas apresentarem evidéncias cientificas dos maleficios de um
produto, caso desejassem restringir seu uso (Adorno, 2004).

O precaucionismo, como categoria discursiva presente nas controvérsias, fundamenta-se também em um
segundo regime de saberes e praticas, o conservadorismo tecnolégico. O capitulo 2 forneceu uma extensiva
descricao sobre scorrente, descrevendo suas caracteristicas e identificando suas filiagdes intelectuais.

Deve-se, aqui, evitar compreender o conservadorismo a partir das conotagdes politicas negativas usual-



mente associadas a ele. O termo designa, no escopo desta obra, a concepcgao filosofica, para a qual a virtude
consiste em: manter os bens que possuimos no presente, conservar as caracteristicas que nos definem como
humanos e reconhecer os limites do conhecimento humano, em seu empreendimento de transformar radicalmen-
te nossa condigao.

No contexto da bioética, essa corrente de pensamento é representada por autores denominados biocon-
servadores. Eles se opdem a aplicagdes da ciéncia e da tecnologia que visam a interferir em processos vitais,
como o uso e descarte de embrides para pesquisa, eutanasia, engenharia genética para melhoramento humano,
entre outras aplicagoes.

Os autores ndo formam um bloco homogéneo, apresentando variagdes em suas premissas € em suas con-
clusdes. Porém, grosso modo, eles elaboram seus argumentos em torno de quatro principais nogdes: a) existén-
cia de uma natureza humana, que possui fungdo normativa; b) dignidade humana; c) possibilidade de discernir
categoricamente entre tratamento e melhoramento; d) hybris da técnica.

Francis Fukuyama defende a existéncia de natureza humana universal, considerando-a modelo normativo
para a tomada de decisdes morais. Em suas palavras, “uma natureza humana unica partilhada por todos os po-
vos do mundo pode fornecer, pelo menos em teoria, um terreno comum em que fundar direitos humanos univer-
sais” (Fukuyama, 2003, p. 123). Ele a define como composta pela “soma do comportamento e das caracteristicas
que sao tipicos da espécie humana, originando-se de fatores genéticos em vez de ambientais” (Fukuyama, 2003,
p. 139).

Em decorréncia, o autor acredita que, ao modificarmos essa natureza, a biotecnologia destruiria o funda-
mento da dignidade humana. Entende-se por dignidade o reconhecimento socialmente partilhado da necessida-
de de respeito e protecido a pessoa. Ela assegura que, apesar de diferencas superficiais, sejamos considerados
iguais e tratados como tal. E em nome de tal concepcéo de dignidade, que o autor Leon Kass (2002) opde-se a
pesquisas com embrides humanos, considerando-os pessoas em potencial, merecedores de respeito.

A crenga na existéncia dessa base normativa também levara os dois autores a condenarem o uso da tec-
nologia para fins de melhoramento. O melhoramento busca aperfeigoar tragcos humanos, como cogni¢ao e lon-
gevidade, para além dos limites proprios a nossa espécie. Os autores distinguem-no da nog¢ao de tratamento,
a qual implica a restricdo dos esforgcos médicos, ao papel de corrigir disfungdes orgéanicas, tendo um padrao de
normalidade como referéncia.

Na opinidao de Michael Sandel (2015, p. 60), o problema do melhoramento “reside na hybris dos pais proje-
tistas, no seu impulso de controlar o mistério do nascimento”. Ele revela “um excesso ansioso de maestria e do-
minacao que deixa de lado o sentido de dadiva da vida” (Sandel, 2015, p. 73). Ao contrario, deveriamos renunciar
a “aspiracao prometeica de remodelar a natureza” e adotar uma conduta de “humildade”, aceitando os limites de
nossas habilidades (Sandel, 2015, p. 40-41).

Para concluir, além do principio da precaucao e do conservadorismo tecnoldgico, o precaucionismo porta
elementos provenientes da tradi¢do discursiva sobre riscos como governamentalidade, tal como problematizada
por Mary Jane Spink e Vera Menegon (2005).

As autoras ressaltam que governamentalidade refere-se a saberes e praticas, destinados ao governo de
coletivos e a disciplinarizacdo de corpos, tendo sua origem nos estudos de Michel Foucault. Para o filésofo, o
termo governo possui o sentido amplo de “técnicas e procedimentos destinados a dirigir a conduta dos homens”

(Foucault, 1997, p. 101). Nesse sentido € que se podera falar, no ambito de seu pensamento, de “governo das



criancgas, governo das consciéncias, governo de uma casa, de um Estado ou de si mesmo” (Foucault, 1997, p.
101).

Por sua vez, Foucault (2008, p. 3) destaca que a diregdo das condutas, na modernidade, da-se em asso-
ciagao ao fendbmeno do biopoder, isto €, “o0 conjunto dos mecanismos pelos quais aquilo, que na espécie humana
constitui suas caracteristicas bioldgicas fundamentais, vai poder entrar numa politica, numa estratégia politica,
numa estratégia geral do poder”, mecanismos estes, que atuam por meio de duas linhas de forgca complementa-
res: de um lado, a biopolitica da populagao, e de outro, a anatomo-politica disciplinar do corpo (Foucault, 2010a).

Spink e Menegon (2005) identificam em documentos de dominio publico a presenga de discursos sobre
riscos, voltados ao governo de coletivos e disciplinarizagao de corpos. As autoras evidenciam como, por exemplo,
campanhas de prevencao ao cancer de colo de utero e documentos de consentimento informado empreendem
estratégias de gestédo da vida, ao informarem os pacientes sobre riscos e beneficios. Constatamos, assim, a ma-
neira como a linguagem exerce seus efeitos de realidade.

Eis, portanto, os principais fundamentos da categoria precaucionista, na qual se inserem os discursos dos

autores que se opdem a edicdo germinativa humana e propdem a suspenséao da pratica mediante moratorias.
6.1.2 A categoria discursiva proacionista

Nesta segunda categoria, incluem-se os discursos de autores que defendem a edicdo genética germinativa,
tanto para fins de tratamento quanto para melhoramento humano. No ambito do corpus, os discursos correspon-
dem ao artigo de John Harris, Germline manipulation and our future worlds, publicado em 2015, no The American
Journal of Bioethics; e o artigo The moral imperative to continue gene editing research on human embryos, publi-
cado em 2015, na Protein & Cell, pelos autores Julian Savulescu, Jonathan Pugh, Thomas Douglas e Christopher
Gyngell.

O termo proaucionismo, escolhido nesta obra para caracteriza-los, decorre do conceito criado pelo fildsofo
Max More (2013b), por ele denominado como sendo a antitese do precautionary principle: o proactionary princi-
ple (principio da proagéo). More o define como um modo de orientar a tomada de decisdes, em face dos riscos
e incertezas que acompanham o desenvolvimento cientifico, capaz de superar as deficiéncias do principio da
precaucao.

Acbdes precaucionistas falhariam em realizar um balango racional, objetivo e bem informado sobre os ris-
cos e beneficios de novas técnicas e produtos, afirma More (2013b). Caso fossem aplicadas literalmente, elas
teriam impedido o desenvolvimento de artefatos hoje comuns a vida humana como “avides, aspirinas, tomografia
computadorizada, toda sorte de medicagdes, todas as formas de energia, facas e penicilina (a qual & toxica para
alguns animais)” (More, 2013b, p. 258).

Posto ser a tecnologia determinante para a sobrevivéncia e adaptacao da espécie humana, o principio da
precaucado conduz ao paradoxo de nos expor a perigos, ao impedir que corramos riscos necessarios. Riscos
que, em certa medida, jamais poderdo ser completamente eliminados. Em decorréncia, ao elaborar o principio
da proacao, More declara buscar assegurar a liberdade de experimentacao cientifica e o progresso. A inovacao
tecnoldgica deve ser regulada, mas jamais bloqueada. A inacio € por si s6 um risco a se evitar (More, 2013b).

De modo a sistematizar seu argumento, o autor elenca oito principais falhas no principio da precaugéo: a)

falta-lhe objetividade, entendida como “ado¢ao de procedimentos explicitos e estruturados, com base em areas



relevantes do conhecimento” (More, 2013b, p. 261); b) ele desvia a atencao do publico de riscos relevantes para
riscos apenas hipotéticos; c) o principio é vago, dado a grande variabilidade de defini¢gdes e a falta de parametros
claros sobre niveis aceitaveis de risco, tornando-o assim, arbitrario; d) falta-lhe abrangéncia, pois ignora os bene-
ficios das tecnologias que ele procura restringir, assim como o0s custos e riscos das proprias medidas precaucio-
nistas; e) a inversédo do 6nus da prova € injusta, pois, enquanto os proponentes das tecnologias precisam provar
cientificamente sua segurancga, aos reguladores bastara dar asas a sua imaginacédo sobre danos; f) o principio
impede a sociedade de realizar tradeoffs entre danos e beneficios, uma vez que reconhece o controle de riscos
como valor unico; g) ele favorece o status-quo em detrimento da mudanca, reforcando incertezas ao impedir que
aprendamos com a experiéncia; h) e, finalmente, ao ser “vago, inconsistente e arbitrario”, o principio favorece a
corrupgao, na forma de “influéncias indevidas, rotulagdes injustas e agéncias regulatorias agindo em interesse
préprio” (More, 2013b, p. 263).

Em contrapartida, o principio proacionista vé no continuo aperfeicoamento da tecnologia — e ndo em sua
suspensao — a via segura para lidarmos com riscos e reduzirmos as incertezas subjacentes ao conhecimento hu-
mano. More identifica entdo algumas pro-agdes (pro-actions), a fim de guiar os processos decisorios. A primeira
proacao determina sermos objetivos e compreensivos, definindo-se planos estruturados, explicitos e abrangen-
tes para avaliarmos riscos e decisdes alternativas, com base no saber cientifico, recusando percepg¢des emocio-
nalmente enviesadas (More, 2013b).

Em seguida, a segunda proagéo determina equivalermos riscos naturais e humanos. Deve-se priorizar o
controle de riscos imediatos e relativos a danos irreversiveis, independentemente de se provocados pela acao
humana ou se decorrentes de fenbmenos naturais. Ademais, como prescreve a terceira proagao, requer-se levar
em conta os interesses de todas as partes potencialmente afetadas, permitindo a sociedade realizar tradeoffs, de
acordo com valores que vao além da mera protecao contra danos (More, 2013b).

Nao obstante, a quarta proagcdo determina considerarmos a aplicagéao de medidas de protecao restritivas.
Porém, elas devem resultar de um processo de ponderacdo em que, de um lado, se considera a severidade dos
danos, e de outro, relativiza-se esta severidade, em funcdo de nossa capacidade de adaptacao a eles. Os re-
sultados a que estas proacdes conduzem serao finalmente submetidos a avaliacido, de maneira que os planos
estruturados, estabelecidos no inicio deste processo, possam ser revistos e modificados, se necessario (More,
2013b).

More ressalta que o principio proacionista articula-se estreitamente a filosofia transumanista. Para o autor,
‘numa época em que tantas pessoas se atolam em uma cultura do medo, o principio defende o uso vigoroso de
nossas capacidades humanas singulares para aperfeicoarmos a nés mesmos € o mundo” (More, 2013b, p. 265).
Como referido ha pouco, o transumanismo consiste no segundo regime discursivo em que se apoia o proacionis-
mo.

Juntamente ao pensamento bioconservador, o capitulo 2 ofereceu uma descricdo detalhada das ideias
e antecedentes tedricos do transumanismo. Tendo por representantes autores como Nick Bostrom, Max More,
Allen Buchanan e James Hughes, essa corrente filoséfica caracteriza-se pela defesa da aplicagao da ciéncia e
da tecnologia, com vistas ao melhoramento de habilidades humanas como cognigao, vigor fisico e longevidade.
Os autores sustentam que essa aplicagao deve ocorrer em consonancia a valores democraticos, como liberdade,
descentralizagao do poder, racionalidade, opondo-se ao controle social autoritario, a dogmas e rigidas hierar-

quias.



De acordo com Buchanan (2013), nossa espécie caracteriza-se pela interferéncia permanente e inten-
cional sobre si e 0 meio ambiente, criando artefatos que ampliam nossos limites fisicos. A revolugéo agricola, o
dominio de ferramentas, o surgimento das cidades, atestam esse fato.

Como consequéncia de tais atividades, nossa constituicao bioldgica sofreu importantes alteragdes: deslo-
camentos populacionais modificaram nosso genoma, a criagao da escrita e de sistemas de contagem transfor-
maram nossos cerebros, assim como diferentes dietas e habitos de vida modelaram nossos corpos (Buchanan,
2013). Logo, o autor considera equivocado compreender a humanidade a partir de uma base bioldgica imutavel.

O que ha de inédito na historia recente, todavia, € a realizacido deliberada e cientificamente informada de
modificacdes através da biomedicina. O aperfeicoamento humano requer, assim, uma analise de riscos abran-
gente e minuciosa (Buchanan, 2013). Para tanto, o fildsofo recomenda evitarmos conceitos como natureza hu-
mana e a hybris da técnica. Ao invés disto, devemos centrar-nos na avaliacdo da seguranga e eficacia das tecno-
logias, baseando-nos no balango objetivo de eventuais danos organicos e sociais diante de potenciais beneficios
(Buchanan, 2013).

Buchanan (2011, p. 87) declara que, ao se operar esse balango, “o objetivo € reduzir os riscos a niveis acei-
taveis, e ndo a nivel zero. Eliminar riscos nao € possivel. A vida ndo € assim”. E ainda que o fosse, a completa
reducdo de riscos teria como custo a eliminagao de ganhos. Este modo de compreender e gerir a ocorréncia de
danos encontra correspondéncia com o fenbmeno do risco-aventura, tal como analisado por Mary Jane Spink
(2001; 2005) e Vera Menegon (2005).

De acordo com as autoras, esse fendmeno engendra uma tradicdo discursiva especifica, distinta da tradi-
cao sobre risco como governamentalidade. Trata-se de um conjunto de repertorios com “conotagdes que fazem
do correr riscos uma pratica necessaria para alcancar determinados ganhos” (Spink & Menegon, 2005, p. 280).
Correr risco torna-se necessario e até mesmo desejavel.

A tradicao se faz presente em esferas diversas da existéncia humana, como a economia, o mundo dos es-
portes e a educacio. Na esfera econdmica, Spink (2001) identifica o risco-aventura em campanhas publicitarias
e matérias, a exemplo da reportagem da revista Exame, de 1997, sobre investidores financeiros. Em sua capa, a
revista referia-se ao mundo dos negocios como “um mundo de intensa adrenalina”, destacando que “emocgao é o
que nao falta a quem se aventurar por seus fundos de alto risco — que podem trazer a felicidade (ou a depressao)
do investidor” (apud Spink, 2001, p. 1283).

Ja a pesquisa de Spink e Menegon (2005) sobre o projeto Expedicao Mata Atlantica, de corrida de aventu-
ra, revela-nos como a positividade dos riscos se expressa no ambito dos esportes. Nos discursos apresentados
pelo projeto, observa-se a intima associagao entre correr riscos e a obtengao de prazer. Os participantes buscam
a satisfacao oferecida pela superacao dos limites do corpo e do tempo, mesmo sabendo que, para isso, devem
sujeitar-se a possiveis danos (Spink & Menegon, 2005).

N&o somente o prazer do esporte, mas também o desenvolvimento do carater pode ser efetuado ao se
correr riscos. O risco-aventura assume, aqui, um papel educativo, como atesta o grupo Outward Bound (Spink,
2001). Conforme o grupo descreve em sua homepage, seu objetivo consiste em promover “expedi¢cdes na natu-
reza que tiram as pessoas de sua zona de conforto”, proporcionando “experiéncias transformadoras que encora-
jam os participantes a ampliarem os seus limites mentais e fisicos para descobrirem o seu verdadeiro potencial
e ndo mais se contentarem com menos” (Outward Bound Brasil, 2017, s/n).

Notamos, assim, correspondéncias entre a tradicdo discursiva do risco-aventura e a filosofia transumanista.



Ambas compartilham da crenga na positividade do risco, entendendo que sua completa eliminagao nao somente
€ impraticavel, como também nao € desejavel. A possibilidade de danos € acompanhada de beneficios, neces-
sarios tanto a obtencio de prazer, como para transformar e expandir os limites humanos. Porém, enquanto no
ambito do esporte, da economia e da educacao, esta expansao da-se mediante exercicios e atitudes, para o
transumanismo devemos nos valer da tecnologia, para a realizagao de alteragdes diretas na biologia humana.
Eis, portanto, o agregado de elementos que formam a categoria discursiva do proacionismo, a qual combi-
na o principio da proagao, com a filosofia transumanista e a tradigdo do risco-aventura. Cumpre, agora, explicitar

a terceira categoria presente nos debates.
6.1.3 A categoria discursiva moderada

Para além do precaucionismo e do proacionismo, esta obra propde uma terceira categoria, visando classifi-
car os discursos intermediarios que emergem nas controvérsias. Incluem-se nela autores moderados, favoraveis
a pesquisas de edicdo genética com embrides humanos, porém que ndo se posicionam quanto a aceitabilidade
da aplicacao da tecnologia, tanto para tratamento quanto para melhoramento. Os documentos afirmam que esta
aceitabilidade devera ser decidida pela posteridade, quando as técnicas forem seguras e eficazes.

Inserem-se na categoria, o artigo A prudent path forward for genomic engineering and germline gene modi-
fication, de David Baltimore e colegas, publicado em 2015 na Science; e a declaragdo do Hinxton Group, State-
ment on genome editing technologies and human germline genetic modification, publicada em 2015.

Os discursos moderados possuem elementos advindos tanto da categoria precaucionista, quanto da ca-
tegoria proacionista. Por um lado, a categoria moderada aproxima-se do proacionismo, rompendo com atitudes
precaucionistas ao apoiar o uso experimental de embrides humanos. Nesse contexto, discursos moderados
orientam-se pelo principio da proagao, buscando avaliar a seguranga de novas tecnologias mediante pesquisas
de base, recusando a inacio perante o sofrimento humano.

Por outro lado, observa-se um afastamento do proacionismo, no que tange a questao do melhoramento hu-
mano. Autores de inspiragdo moderada reconciliam-se com discursos precaucionistas, ao colocar em suspenso
0s usos extraterapéuticos da tecnologia, recomendando mais debates a este respeito. Desta maneira, a categoria
mostra ser possivel adotar posicbes ao mesmo tempo progressistas e precaucionistas, encontrando uma posigao

intermediaria entre a assungao de riscos e o governo da vida.
6.2 Segundo procedimento: analisando riscos e beneficios

Os estudos sobre praticas discursivas e producao de sentido sustentam que a linguagem néo se limita a ex-
pressao de ideias. Compreende-se o discurso como agao coletiva, capaz de intervir sobre o mundo e modifica-lo,
ampliando o campo de realidades possiveis. Tal capacidade pode ser constatada nas controvérsias em torno da
edicdo genética humana.

Trata-se, neste topico, de analisarmos criticamente os discursos sobre riscos e beneficios, conforme fi-
gurados nos documentos que compdem o corpus. Procura-se: evidenciar as relagdes entre os discursos e as
categorias elaboradas; explicitar as estratégias argumentativas empregadas pelos autores; elucidar fenbmenos

dialégicos como a polissemia e o enderegamento dos discursos. Os riscos e beneficios mencionados nos docu-



mentos estdo sistematizados nas trés tabelas seguintes.

A tabela sobre discursos precaucionistas consiste em:

Tahela1

Discursos precaucionistas

Artigo de Lanphier et al. (2015)

Riscos

Beneficios

Com relagao a edigdo germinativa:

Efeitos imprevisiveis para geragdes futuras.
Extrapolacao para modificacées nao terapéuticas.
Comprometer percepcao publica sobre edicdo somatica.
Falta de controle sobre quantas células sdo modificadas.
Edicao de locais nao planejados no genoma.

Edicao de apenas uma copia de um gene.

Efeitos indesejaveis observaveis apenas apds o nasci-
mento do individuo.

Efeitos que emergem somente anos depois.

¢ Auséncia de consentimento informado.

Com relagao a edicao somatica:
e Tratamento de doengas.
Com relagao a edigéo germinativa:

e PGD é uma opgao mais vantajosa que a edicao germi-
nativa.

Relatério da UNESCO (2015)

Riscos
Com relagao a edicao somatica e germinativa:

o Efeitos bioldgicos indesejaveis.
Com relagao a edicdo germinativa:

e Destruicido de embrides.

e Auséncia de consentimento informado.

¢ Violagao a: a) dignidade humana; b) direitos humanos; c)
principios de justica e equidade.

e Discriminagao e estigmatizagao.

e Melhoramento humano.

Beneficios
Com relacdo a edicdo somatica:

e Tratamento de doencgas.

A tabela sobre discursos proacionistas consiste em:

Tahela 8

Discursos proacionistas

Artigo de Savulescu et al. (2015)

Riscos

Beneficios

Com relagao a edicao somatica e germinativa:

o Mutacgdes off-target.

Com relagao a edicao somatica e germinativa:

¢ Uso como ferramenta terapéutica contra doencas genéti-
cas e com contribuicdo genética.

e Poupar geracgdes futuras de sofrerem doencas.

o Melhoramento da longevidade humana.

e Superioridade quanto a técnicas alternativas, como PGD

e interrupgao da gravidez.

Artigo de Harris (2015a)

Com relacao a edigdo germinativa:

e Seguranga das técnicas.

Beneficios
Com relagao a edicao somatica e germinativa:

e Tratamento de doencgas.
¢ Melhoramento humano.




A tabela sobre discursos moderados consiste em:

Tahela 9
Discursos moderados
Artigo de Baltimore et al. (2015)
Riscos Beneficios
Com relagao a edicdo germinativa: Com relagéo a edicao somatica e germinativa:

o Efeitos indesejaveis decorrentes de limites no conheci- e Curar doengas genéticas. . . .
mento atual sobre genética e os mecanismos das pato- e Remodelar a biosfera para beneficio do meio ambiente e
logias. das sociedades humanas. _ .

e Alteracdes off-target. e Criar organismos modelos, para pesquisa basica sobre
Alteragbes on-target com consequéncias indesejaveis. doengas humanas.

Declaragao do Hinxton Group (2015)

Beneficios
Com relagao a edicao somatica e germinativa: Com relagao a edicdo somatica
e Mutacdes off-target. e Tratamento de doengas.
e Mosaicismo.
e Efeitos multigeracionais néo intencionados. Com relagao a edicdo germinativa:
¢ Violagao a principios de justica e equidade.
o Critérios editoriais inadequados para publicacdes cienti- e Aplicagéo das técnicas na pesquisa basica, visando: a)
ficas. compreensao dos mecanismos da biologia animal huma-

na e ndo humana; b) produg¢ao de conhecimento para o
desenvolvimento das aplicacdes em células somaticas;

c) aperfeicoamento das técnicas de edi¢ao per si; d) es-
clarecimento sobre a plausibilidade da edicdo germinati-
va, visando ao nascimento de uma crianca, se no futuro
a sociedade assim desejar.

Ao observarmos as tabelas, constatamos a proeminéncia de alguns fenébmenos. Primeiramente, ha certos
riscos e beneficios recorrentes, sendo mencionados por todas as categorias discursivas. Em segundo lugar, no-
ta-se um padrao tipico na distribuicdo de riscos e beneficios, em conformidade as categorias. Na tabela sobre
discursos precaucionistas, autores elencam uma grande quantidade de riscos relativos a edicdo germinativa, ao
passo em que veem beneficios apenas na edicdo somatica. Ja na segunda tabela, ha uma timida referéncia a
riscos, em contraste ao destaque dado aos beneficios da edigdo somatica e germinativa, tanto para tratamento,
quanto para melhoramento. E, por fim, na terceira tabela ha maior proporcionalidade entre os riscos e beneficios
apresentados.

Na sequéncia, discutimos sobre esses padrdes e as caracteristicas dos discursos, a partir de trés conjuntos

tematicos: a) beneficios; b) riscos técnicos; e c) riscos éticos e sociais.
6.2.1 Beneficios

Ao abordarem os beneficios da edigdo genética humana, Lanphier e colegas (2015) restringem-se a re-
conhecerem apenas ganhos decorrentes da modificagdo de células somaticas. Pode-se considerar que essa
restricdo reflete os interesses profissionais dos autores, orientando a construgao de seus argumentos. Edward
Lanphier é presidente da companhia de biotecnologia Sangamo BioSciences, dedicada a desenvolver tratamen-
tos médicos de edigdo genética somatica. Além disto, Fyodor Urnov, coautor do artigo de Lanphier e também
membro da companhia, € um dos responsaveis pela criagado da técnica de edicao Zinc-Finger Nucleases.

Conforme declaram, a “Sangamo Biosciences esta conduzindo ensaios clinicos para avaliar a aplicagao

da edigdo do genoma, como potencial cura funcional para o HIV/AIDS”, além disto, “ensaio Fase | em pacientes



com beta-talassemia (...) estd marcado para comecar este ano [2015]”. Todos estes experimentos destinam-se a
modificacbes somaticas.

Ainsercéo profissional no campo leva os autores a afirmarem que esta tecnologia “pode oferecer uma abor-
dagem poderosa para tratar muitas doengas humanas, incluindo HIV/AIDS, hemofilia, anemia falciforme e varios
tipos de cancer”. Utilizando-se do termo “poderosa”, eles enfatizam a capacidade notavel da edigdo genética e a
associam ao bem-estar de pacientes que terao suas patologias tratadas.

Em contrapartida, no tocante a edigdo germinativa, os autores dizem nao poder “imaginar uma situagao
na qual seu uso em embrides humanos ofereceria um beneficio terapéutico sobre os métodos existentes e em
desenvolvimento” (Lanphier et al., 2015, p. 410). Uma critica ao procedimento, também passivel de explicagao,
em virtude dos interesses profissionais dos autores.

Em suas palavras, eles dizem: “nds estamos preocupados que um clamor publico, a respeito de tal ruptura
ética [edicao de embrides] possa dificultar uma area promissora de desenvolvimento terapéutico, a saber, a rea-
lizagdo de modificagdes genéticas ndo-herdaveis” (Lanphier et al., 2015, p. 410). Como alternativa a modificagéo
de embrides, os autores sugerem o uso do diagndstico genético pré-implantagado (PGD).

Alternativa digna de nota. Isso, pois, se para eles, esta técnica oferece hoje uma solugéo pacifica ao impas-
se da edigao germinativa, no passado foi 0 PGD que esteve sob a mira de controvérsias bioéticas. Essas contro-
vérsias acompanharam o desenvolvimento do PGD desde os primérdios de sua aplicagao, ocorrendo em torno
de trés eixos de objecdes: a) objegcdes sobre a eficacia e seguranga da técnica; b) obje¢des contra a criagdo e a
eliminagao de embrides, com base na preferéncia por certos perfis genéticos; c) obje¢cdes contra o ato de selegao
em si e suas extrapolacdes nao-terapéuticas.

O primeiro eixo reporta-se aos riscos técnicos da biopsia, diagnostico, sele¢ao e implantacdo de embrides.
O segundo eixo apoia-se sobre a premissa de embrides possuirem estatuto moral semelhante a pessoas, mere-
cendo uma forma especial de respeito e protecio. Ja o terceiro sustenta que, além do estatuto moral de embrides,
o PGD ¢ problematico por interferir no curso reprodutivo natural, revelando um impulso reprovavel de dominacao
e controle, assim como uma ameacga de transformar pessoas em manufaturas (Robertson, 2003).

Porém, ao sugerirem o PGD como alternativa, Lanphier et al. (2015) silenciam estrategicamente sobre o
passado turbulento dessa pratica, e sobre a correspondéncia entre as objecdes dirigidas a ela e a edicao gené-
tica. Os autores igualmente abstém-se de considerar a possibilidade de que impasses da edicdo venham a ser
mitigados, tal como ocorreu com o PGD, que se tornou um importante recurso na reproducéo assistida.

O tom precaucionista, presente no discurso de Lanphier e colegas, revela-se ainda mais acentuado na ma-
neira como a UNESCO trata dos beneficios da edigdo. Se, por um lado, a instituicdo afirma que essa tecnologia
“@ inquestionavelmente um dos empreendimentos mais promissores da humanidade”, por outro, ela busca ate-
nuar as expectativas suscitadas pelas técnicas (UNESCO, 2015, p. 25).

A estratégia para tanto € ressaltar que ha poucas doencgas genética, cujas causas residem em mutacgdes
de um unico gene. Assim, segundo o relatorio, a edicao “nao pode prover um reparo rapido para a vasta maioria
dos disturbios, que dependem de muitos genes, bem como de fatores ambientais e de estilos de vida” (UNESCO,
2015, p. 25).

A UNESCO n&o menciona beneficios advindos da edi¢cdo germinativa, mas apenas os riscos que a acom-
panham. Suas consideragoes, juntamente com as de Lanphier et al., encontram-se em franca oposi¢céo aos dis-

cursos proacionistas. Conforme constatamos no artigo de Savulescu e colegas (2015, p. 476), esses discursos



exaltam os beneficios da edicdo, usando o termo “luta” como metafora de sua agdo “contra doengas genéticas”.

Diferentemente da UNESCO, os autores estendem os ganhos da tecnologia ndo somente as patologias
de gene unico, mas a disturbios poligénicos, nos quais ha significativa influéncia ambiental. Valendo-se da apre-
sentacdo de dados estatisticos, como recurso retorico, eles informam que “aproximadamente 6% de todos os
nascimentos possuem sérios defeitos genéticos” e “35% de todas as mortes devem-se a doengas cronicas, como
cancer e diabetes” (Savulescu et al., 2015, p. 476).

Tamanha demanda terapéutica, portanto, legitimaria a edicdo de embrides, perante os leitores do artigo.
A estratégia utilizada pelos autores na defesa da pratica inclui, além de mostrar o amplo espectro de agao da
edicao, ressaltar que o PGD nao atende a todas as necessidades dos pacientes. Trata-se de um claro endereca-
mento do discurso de Savulescu et al. ao artigo de Lanphier et al.

Os autores afirmam que, para disturbios poligénicos, o PGD se mostra inviavel, dado que requereria a
criagdo de “centenas de milhares” de embrides (Savulescu et al., 2015, p. 476). Ademais, o PGD — que apenas
seleciona embrides — também se mostra inviavel no tratamento de doengas genéticas, para as quais ambos o0s
pais portam mutagdes. Pois neste caso, a maioria dos embrides seria afetada (Savulescu et al., 2015). Os auto-
res esperam, assim, convencer o publico da inevitabilidade da edigao.

Savulescu e colegas acreditam que os beneficios dessa tecnologia envolvem intervir sobre condigdes nao
patoldgicas, como o envelhecimento. Nesse sentido, os autores colocam-se a favor do melhoramento, alinhan-
do-se ao pensamento transumanista.

Eles buscam sensibilizar o leitor, afirmando que “o envelhecimento mata 30 milhdes de pessoas todo ano e
incapacita muitas outras” (Savulescu et al., 2015, p. 478). Em vista de resultados promissores atingidos por pes-
quisas de engenharia genética em ratos, “em ultima analise, a edigdo genética poderia ser usada para retardar
ou desativar o envelhecimento em humanos” (Savulescu et al., 2015, p. 478).

A defesa feita por John Harris ao melhoramento humano € ainda mais ousada, evidenciando maior apro-
ximagao com o transumanismo. O autor vé no melhoramento um modo de impedir a extingdo de nossa espécie,
cujos recursos adaptativos sao precarios. Harris (2015a) propde, entdo, uma reformulacdo profunda de nossa
constituicdo biologica.

Como afirma, “0 genoma humano em seu presente estado € um ‘trabalho em andamento’ bastante imper-
feito” (Harris, 2015a, p. 31). Logo, dado que a “evolugao darwiniana é extremamente lenta e a direcdo imprevi-
sivel”, nds devemos “acelerar o desenvolvimento de resisténcias a bactérias, doencas, virus, ambientes hostis,
ou o desenvolvimento de tecnologias necessarias para nos deslocarmos a habitats alternativos a Terra” (Harris,
2015a, p. 31).

Por sua vez, os autores da categoria moderada esforcam-se para encontrar uma posicao intermediaria en-
tre os discursos precaucionistas e proacionistas. Baltimore et al. (2015) mencionam como beneficios da edigao
genética, o tratamento de doencas, a remodelagem da biosfera e a criacdo de organismos-modelo para pesqui-
sas.

Ao longo do artigo A prudent path forward for genomic engineering and germline gene modification, o grupo
associa frequentemente essas benesses as transformacdes técnicas que tornaram a edicdo genética acessivel,
simples e amplamente difundida, resultando no surgimento da CRISPR-Cas9. Por outro lado, consideram essas
mesmas transformacgdes o motivo de preocupacgdes sobre 0s riscos da tecnologia. Essa atitude conciliativa — ou,

se quisermos, ambivalente — permeia todo o discurso de Baltimore e colegas.



O discurso estrutura-se de modo a produzir no leitor a impressdo de um balanco sébrio entre o notavel po-
tencial terapéutico da edicdo e a responsabilidade equivalente requerida pelo seu uso. Em consonancia aos seus
esfor¢os de conciliagdo, os autores ndo mencionam o uso da edi¢do para melhoramento humano, seja como be-
neficio a se perseguir, seja como risco a se evitar. Gesto compreensivel, em razdo do carater contencioso desta
pratica e os sentidos sociais negativos (e justificaveis) a ela associados.

Semelhante busca por uma via moderada esta presente no documento redigido pelo Hinxton Group. Ao
discutir os beneficios da edicdo genética, a instituicdo afirma que essa tecnologia “possui tremendo valor para
pesquisa basica e enorme potencial para usos clinicos somaticos”, mas “n&o esta suficientemente desenvolvida
para se considerar a edicdo do genoma humano com propésitos clinicos neste momento” (Hinxton Group, 2015,
p. 2).

A estratégia da argumentacéo e a atitude moderada adotadas pelo grupo consiste em distinguir entre, de
um lado, a edicdo de embrides humanos visando ao nascimento de uma crianca e, de outro, a edicdo de em-
brides humanos visando a pesquisa basica. Os autores acreditam que essa distincédo é relevante, pois “mesmo
se alguém se opde a edicdo do genoma humano para propositos clinicos, ha importantes pesquisas a serem
feitas, as quais nao servem a este fim” (HG, 2015, p. 3).

De acordo com o grupo, tais pesquisas resultariam em ganhos como o estudo da biologia humana e nao-hu-
mana, o aperfeicoamento das técnicas de edicao e a verificacdo da plausibilidade de editar embrides humanos,
para propositos clinicos. Ou seja, ainda que os autores desaconselhem a edigdo germinativa clinica no momento
atual, eles lhe reservam o beneficio da duvida. A pratica podera ou ndo se revelar aceitavel. Porém, somente
realizando experimentos basicos € que solucionaremos o impasse.

Vemos, com isso, que o Hinxton Group se utiliza da mesma estratégia discursiva presente no documento
de Baltimore et al. (2015). A estratégia que toma forma consiste em: a) suspender julgamentos categoéricos e
definitivos sobre temas controversos, no caso, a edicdo germinativa humana; e b) apostar na neutralidade da
pesquisa basica e em sua suposta natureza sempre benfazeja como saida para um impasse, cuja solucéo efetiva
€ delegada a posteridade.

Eis os tracos que compdem os discursos sobre beneficios da edicdo genética humana. A analise permite
notar como diferentes beneficios sdo elencados, de acordo com cada documento e categoria discursiva, trans-
formando os efeitos positivos dessa tecnologia em objetos de disputa.

Essa disputa corre no ambito da linguagem, mediante silenciamentos deliberados, taticas retdricas de ape-
lo @ emocédo do interlocutor, recursos persuasivos de fornecimento de dados estatisticos, elementos que se so-
mam, integrando as estratégias argumentativas das controvérsias. Da negociagao de sentidos que ocorre nessas
controvérsias emergirdo as distintas concepgdes de beneficios que pudemos observar. Portanto, prossigamos

com a analise, concentrando-nos agora nos discursos sobre os riscos técnicos da edicio.
6.2.2 Riscos técnicos

Os autores do corpus sdo unanimes ao afirmarem que a edigdo genética deve satisfazer dois principais
critérios técnicos: a eficacia e a seguranca. No contexto médico, define-se como eficacia o grau em que uma
determinada substancia ou procedimento produzem os beneficios terapéuticos esperados (Office of Technology

Assessment, 1978). Entretanto, intervencdes terapéuticas sdo acompanhadas de riscos. A definicdo de seguran-



¢a baseia-se em juizos sobre a aceitabilidade destes riscos. Isto significa que uma tecnologia sera segura, se os
riscos forem aceitaveis (OTA, 1978).

Eficacia e seguranca estao, assim, estreitamente relacionadas. A eficacia depende de intervengdes sujeitas
a gerarem consequéncias indesejaveis, e estas consequéncias interferem nos resultados terapéuticos. Como
tratado no capitulo 4, as primeiras técnicas de edigdo genética surgiram na década de 1990, tendo sido aper-
feicoadas desde entdo. A criacao recente da ferramenta CRISPR-Cas9 representa importante conquista para o
campo. Porém, ela também possui limitacdes, requerendo desenvolvimentos ulteriores.

A mencao a riscos técnicos desempenha um papel estratégico nos documentos do corpus, dando sustenta-
¢ao aos argumentos dos autores. O documento que confere maior destaque a esses riscos refere-se ao artigo de
Lanphier et al. (2015). Concentrando sua analise na edigdo germinativa humana, eles afirmam que “seria dificil
controlar exatamente quantas células sdo modificadas” (Lanphier et al., 2015, p. 411).

Além disto, “aumentar a dose de nuclease usada asseguraria que mais genes fossem corrigidos, mas tam-
bém elevaria o risco de alteragbes inadequadas no genoma” (Lanphier et al., 2015, p. 411). Os autores prosse-
guem, dizendo que “uma nuclease pode ndo necessariamente seccionar ambas as copias de um gene alvo, ou
as células podem comecgar a se dividir, antes que as corregdes estejam finalizadas” (Lanphier et al., 2015, p. 411).

Os autores ressaltam que os riscos se devem também a limitacdes nas técnicas de sequenciamento do
genoma editado, responsaveis por rastrearem as corregdes feitas. “A atual habilidade de executar controles de
qualidade em apenas um subconjunto de células, significa que os efeitos precisos das modificagdes no embridao
podem ser conhecidos somente depois do nascimento” (Lanphier et al., 2015, p. 411). Mesmo assim, “problemas
em potencial podem n&o emergir por anos” (Lanphier et al., 2015, p. 411).

A funcao estratégica desses apontamentos esta em justificar as declaracdes dos autores, segundo os quais
a edicdo germinativa é “perigosa e eticamente inaceitavel” (Lanphier et al., 2015, p. 410). Ou, ainda, justificar o
fato de nao haver, para eles, “uma situagao na qual seu uso [da edi¢cao genética] em embrides humanos oferece-
ria um beneficio terapéutico sobre os métodos existentes e em desenvolvimento” (Lanphier et al., 2015, p. 410).

Nao obstante, os discursos proacionistas e moderados colocam-se em clara oposicao aos discursos pre-
caucionistas. Se, por um lado, os riscos da edicao genética inspiram atitudes de recusa e paralizacdo em Lanphier
e colegas, por outro, Savulescu et al. (2015), Harris (2015a), Baltimore et al. (2015) e o Hinxton Group (2015)
recomendam a realizagao de pesquisas, visando a eficacia e segurancga desta tecnologia.

Referindo-se aos resultados do experimento de Junjiu Huang, Savulescu et al. (2015, p. 477) reconhecem
que “técnicas de edigao genética conduzem a um grande numero de mutagdes off-target”, vindo a causar “defei-
tos e deficiéncias significativas, em qualquer individuo que nascesse por meio desta pesquisa”. No estado atual
da tecnologia, “o risco simplesmente n&o seria justificado por nenhum beneficio em potencial” (Savulescu et al.,
2015, p. 477).

Contudo, operando uma inversao na estratégia de Lanphier e colegas, Savulescu et al. (2015) utilizam-se
desses mesmos riscos técnicos como recurso retérico, para a defesa de sua argumentacao. Tal recurso evi-
dencia-se quando os autores afirmam: “de fato, esta pesquisa [de Huang e equipe] é importante, precisamente
porque ela amplia nosso entendimento sobre alguns dos riscos envolvidos em atingir humanos com as atuais
técnicas de edigao genética” (Savulescu et al., 2015, p. 477). Dessa maneira, concluem: “ha claras razdes morais
para continuarmos com pesquisas de edigao genética” (Savulescu et al., 2015, p. 478).

Esse posicionamento proacionista encontra-se radicalizado no artigo de Harris (2015a). Em seu discurso,



ele ressalta a necessidade de tornar uma tecnologia “segura o bastante”, antes de ser utilizada por humanos, e
se opde a abordagens “hiper-precaucionistas” (Harris, 2015a, p. 33). Porém, em defesa de sua argumentacao,
Harris insere um elemento retérico ausente na fala dos outros autores. Trata-se da ironia.

O autor procura colocar em perspectiva a gravidade dos riscos técnicos da edi¢ao de embrides, comparan-
do-os com os riscos gerados pela propria “reproducéo sexual normal” (Harris, 2015a, p. 32). Em tom irénico, ele
define esta forma de reprodugdo como “uma atividade muito perigosa, certamente, e frequentemente descrita
como uma ‘loteria genética’ (Harris, 2015a, p. 32).

Tao perigosa que “a cada ano, em torno de 7,9 milhdes de criangas — 6 por cento do numero total de nas-
cimentos mundo a fora — nascem com sérios defeitos de origem genética ou parcialmente genética” (Harris,
2015a, p. 32). Por meio desse argumento, Harris questiona o limiar de tolerancia a riscos adotado pelos autores
nas controvérsias. Ou seja, se o “padrao de ouro para riscos permissiveis” (Harris, 2015a, p. 32) for a reproducgéo
sexual, a qual gera normalmente mutacgdes, devemos deixar de objetar quanto a certas tecnologias, meramente
por causarem mutacdes herdaveis.

Tal declaragéo alinha-se a atitude proacionista do autor. Como ja mencionado, o proacionismo apoia-se
sobre a tradicao discursiva do risco como aventura. Essa tradicdo admite ndo haver atividade imune a riscos, re-
conhecendo na assungao do perigo uma oportunidade de obter ganhos. Assim, para Harris, a simples existéncia
de riscos técnicos subjacentes a edicdo genética germinativa nao justifica a recusa a seu uso. Cumpre torna-la
segura, sabendo que certos riscos s&o inevitaveis.

O discurso dos autores moderados possui pontos de contato com o proacionismo. Baltimore et al. (2015,
p. 37) destacam que “ha limites em nosso conhecimento sobre a genética humana, as interacdes gene-ambiente
e as vias de doencas (incluindo a relacado entre uma doenca e outras condi¢gdes, ou outras doengas, no mesmo
paciente)”. Em decorréncia, emergem riscos de consequéncias indesejaveis, causadas por modificacbes germi-
nativas herdaveis. Os riscos incluem alteragdes off-target, bem como alteragdes on-target, cujos efeitos podem
se mostrar maléficos (Baltimore et al., 2015).

Diante dessas ameacas, o posicionamento adotado pelos autores aproxima-os da categoria proacionista.
O discurso do grupo de Baltimore mostra afinidades com o principio da proacéao e a tradicido risco-aventura, na
maneira como compreendem e lidam com a possibilidade de danos.

Conforme referido, eles defendem pesquisas de edigcao genética em embrides humanos. Justificam a rea-
lizagcdo de experimentos, pois “as questdes potenciais sobre segurancga e eficacia, suscitadas pelo uso desta
tecnologia, devem ser completamente investigadas e compreendidas” (Baltimore et al., 2015, p. 37). Fazendo
eco as declaracdes de Harris, dizem que “altos riscos podem ser tolerados quando a recompensa do sucesso &
alta” (Baltimore et al., 2015, p. 37). Porém, em nome da seguranca e bem-estar de pacientes, “tais riscos também
demandam alta confianga na eficacia” (Baltimore et al., 2015, p. 37).

Abordamos no tépico anterior, a critica de More (2013b) ao principio da precaucgao, o qual, segundo o filéso-
fo, falha em fornecer um balanco racional, objetivo e informado sobre os riscos e beneficios de novas tecnologias.
Ao propor o principio da proagao como alternativa, More ressalta como virtude a sua capacidade de estabelecer
um plano estruturado e bem definido de acéo, visando a superacao de incertezas e o controle de riscos. A decla-
racao do Hinxton Group (2015) sobre edicdo genética oferece-nos um exemplo claro da aplicacédo deste principio.

Ao mencionar a existéncia de riscos técnicos, como alteracdes off-target e mosaicismo (situagdo em que

apenas algumas células do organismo apresentam o DNA editado), a instituicdo “recomenda a producdo de um



roadmap flexivel, porém detalhado, para guiar o desenvolvimento de parametros de segurancga e eficacia” (HG,
2015, p. 3). O documento prossegue listando em detalhes os elementos que este roadmap devera incluir.
Os elementos consistem em: “uso de modelos apropriados que reflitam aspectos chaves da biologia huma-

na”; “otimizacéo das ferramentas de edicdo do genoma e de seus métodos de delivery”; “avaliagdo de mosaicis-

”,

mo;

”,

sequenciamento (para suficiente cobertura) de genomas editados e genomas de controle”; “comparagéo
entre o numero de mutagdes nos genomas com ou sem edi¢ao”; “uso do modelos animais apropriados que per-
mitam analise de efeitos multigeracionais” (HG, 2015, p. 3).

Observamos, portanto, diferentes atitudes diante de riscos técnicos, bem como as estratégias engendradas
pelos autores, na sustentagdo de seus argumentos. Discursos precaucionistas colocam em destaque os efeitos
indesejaveis da edicdo genética, gesto que se mostra util para a justificacdo de sua oposi¢ao a tecnologia. Efeitos
indesejaveis sao igualmente reconhecidos pelos discursos proacionistas. Contudo, a referéncia aos riscos, neste
contexto, ao invés de justificar atitudes opositoras, tem a fungao de legitimar pesquisas em embrides.

Posicionamento semelhante pode ser identificado na categoria moderada. A declaragdo do Hinxton Group
nao apenas ressalta a importancia de pesquisas, como oferece um plano para a superacao de incertezas envol-
vendo a edigdo genética. Discursos proacionistas e moderados compartilham, ademais, de uma mesma percep-
cao sobre a aceitabilidade dos riscos. Para ambos, a ocorréncia de danos € indissociavel da criacdo de novas
tecnologias. Todavia, como ressaltam Baltimore e colegas, riscos podem ser assumidos, caso os beneficios se

mostrem significativos.
6.2.3 Riscos éticos e sociais

O topico anterior procurou analisar a maneira como os autores abordam os riscos técnicos da edi¢gdo gené-
tica. Entretanto, as controvérsias sobre a pratica nédo ocorrem somente em torno de possiveis efeitos bioldgicos
adversos. Os debates problematizam também as implicagdes éticas e sociais da modificacdo do DNA humano.
Tal como ocorre com os riscos técnicos, os autores concentram sua discussdo na edigdo genética de células
germinativas.

Assim, podemos afirmar que a edigdo genética germinativa € controversa tanto por apresentar riscos rela-
tivos a sua eficacia e seguranga quanto por afetar de maneira problematica dimensdes éticas e sociais da exis-
téncia humana. No ambito de nosso corpus de analise, as dimensdes apontadas pelos autores como estando em
risco, sao: direitos humanos; dignidade; respeito a geragdes futuras; obtencdo de consentimento informado; uso
de embrides em pesquisas; justica e equidade; discriminagao e estigmatizacéo; extrapolagao para fins n&o-tera-
péuticos.

A analise das Tabelas 11, 12 e 13 revela-nos um padrao no modo como as trés categorias discursivas abor-
dam os riscos éticos e sociais da tecnologia. Os autores precaucionistas sdo aqueles que conferem maior proe-
minéncia a esses riscos. Em contrapartida, nenhuma das dimensdes mencionadas no paragrafo acima desperta
preocupagdes nos autores proacionistas. Como veremos, para eles os riscos limitam-se as incertezas técnicas
da edigao genética. Essa polarizagao é contrabalangada pela abordagem moderada, com destaque para o docu-
mento do Hinxton Group.

Na categoria precaucionista, a discussao sobre riscos éticos e sociais fica ao encargo da UNESCO, re-

cebendo pouco destaque no artigo de Lanphier e colegas. A instituicdo afirma que nossa humanidade comum



decorre do DNA que compartilhamos. Para ela, “0 genoma humano subjaz a unidade fundamental de todos os
membros da familia humana”, configurando “a heranga da humanidade” (UNESCO, 2015, p. 26).

Em decorréncia, a seu ver, “intervengdes no genoma humano devem ser admitidas apenas por razdes pre-
ventivas, diagnosticas e terapéuticas e sem realizar modificagdes para os descendentes” (UNESCO, 2015, p. 26,
grifo nosso). Isso implica uma recusa a edigao genética germinativa, uma vez que as alteragdes por ela produzi-
das sao herdaveis.

Entre os riscos que a instituicao identifica nesta pratica, estdo os efeitos sobre a dignidade de futuras
geragdes. Em suas palavras, “a responsabilidade para com futuras geragdes € importante, porque respeita os
direitos daqueles que virdo ao mundo posteriormente. E também importante para nossas relagdes sociais, para
a solidariedade e justiga entre todas as pessoas” (UNESCO, 2015, p. 11). Ao utilizarmos tecnologias genéticas,
devemos nos abster de fazer de outros seres humanos “meros instrumentos para a satisfagdo de nossos desejos
e preferéncias” (UNESCO, 2015, p. 11).

A discussao sobre os efeitos transgeracionais da edicdo emerge estreitamente relacionada a questao do
consentimento informado. A UNESCO ressalta a importancia de obtermos consentimento dos individuos que se
submeterdo a intervengdes médicas. Isso significa agir em observancia aos direitos humanos, permitindo que os
pacientes tomem decisdes livres, autbnomas e com base em informagdes honestas.

Porém, se a observancia aos direitos humanos requer obtermos consentimento, cumpre indagarmos: como
proceder, quando o objeto de intervengdes médicas sdao embrides? Como respeitar a autonomia desses seres,
cujo proprio estatuto de pessoa pode ser colocado em duvida? Além disso, ainda que a UNESCO oponha-se a
modificacdes genéticas herdaveis, o que dizer de intervencgdes germinativas destinadas apenas a pesquisas ba-
sicas?

A instituicdo recomenda prosseguirmos com cautela quanto a praticas que envolvam a criagcéo e destruicéao
de embrides para interesse humano. O relatério informa ao leitor que certos autores defendem o uso de embrides
até determinado ponto critico do desenvolvimento pré-natal. Em contrapartida, menciona existirem aqueles que
veem o desenvolvimento como um processo continuo, exigindo respeito incondicional a essas formas de vida.

Reconhecendo o teor contencioso da discussao, a UNESCO (2015, p. 27) declara que, neste ponto, “é im-
possivel obter consenso”, e recomenda agirmos da forma “menos controversa possivel”. Isso significa, para ela,
nao apenas abster-se da edigdao de embrides, mas igualmente encorajar a “contracepg¢ao ao invés do aborto, o
uso de células-tronco adultas ou células-tronco pluripotentes induzidas ao invés de células-tronco embrionarias”
(UNESCO, 2015, p. 27).

O respeito a dignidade também orienta o discurso da instituicdo sobre justica e equidade. A declaracao da
ONU acerca dos direitos humanos determina, entre outros aspectos, que os individuos tenham acesso justo e
equanime a saude. O relatério da UNESCO incorpora essa exigéncia. Ele alerta que, apesar do potencial tera-
péutico de tecnologias genéticas, o alto custo nelas envolvido poderia dificultar seu acesso por parcelas menos
favorecidas da populacgao.

Como consequéncia, tais tecnologias oferecem o risco de acentuar iniquidades ja existentes na sociedade,
estimulando a descriminacéo e estigmatiza¢ao dos individuos nao beneficiados pelas técnicas genéticas. Esse
risco faz com que a UNESCO oponha-se ao melhoramento humano. Ela afirma que “o objetivo de melhorar indi-
viduos e a espécie humana, modificando genes relacionados a certas caracteristicas, ndo deve ser confundido
com o projeto barbaro da eugenia” (UNESCO, 2015, p. 27).



No entanto, declara que o melhoramento compromete a dignidade humana de varias maneiras: além de
estimular a discriminagédo e estigmatizagdo daqueles que ndo poderdo custear servigos genéticos, “ele enfra-
quece a ideia de que as diferencas entre seres humanos, independentemente da dimensio de seus dotes, sdo
exatamente o que o reconhecimento de sua igualdade pressupde e, por conseguinte, protege™.

Cabe tecermos algumas consideragdes sobre o documento da UNESCO. Observamos que seu discurso
tem como fundamento o paradigma dos direitos humanos, cujos principios gerais estao descritos na Declaragéo
universal dos direitos humanos da ONU, de 1948. A declaracdo afirma que todos os individuos nascem “livres
e iguais”, sendo membros de uma mesma “familia humana” que Ihes confere “inerente e inalienavel”’ dignidade
(ONU, 1948, p. 1-2).

Os direitos humanos compdem o solo discursivo a partir do qual emergem os relatérios da UNESCO sobre
tecnologias genéticas, formulados desde 1997, culminando no documento de 2015. Nao obstante, extrapolando
0 que se encontra na declaracdo da ONU, a instituicdo equivale a “unidade da humanidade” ao DNA da espécie.
Esta equivaléncia consiste em uma das estratégias argumentativas da UNESCO.

O conceito de humanidade da ONU n&o se apoia sobre a dimensao bioldgica. Trata-se de uma nogao trans-
cendental, deontoldgica, que nos concebe como parte de uma mesma coletividade, para além de diferencas cul-
turais e biologicas secundarias. Com isso, busca-se proteger a dignidade humana, ao desvincula-la de elementos
contingentes, como o DNA. Todos ndés merecemos o0 mesmo respeito e cuidado, independentemente de nossas
caracteristicas organicas.

Entretanto, o discurso da UNESCO acaba por realizar uma operacéo contraria, incorrendo no essencialis-
mo genético, com o qual a ONU buscou romper. Ao tratar o genoma como base da coletividade humana — e, por
conseguinte, base de nossa dignidade —, a instituigdo esforga-se por garantir sua conservagao. Assim, a UNES-
CO legitima sua recusa a edicdo germinativa, dado que essa pratica produz modificacdes genéticas herdaveis.

Porém, apesar dos esforcos humanitarios da instituicdo, esse essencialismo genético produz seu oposto:
fragiliza e solapa a ideia de dignidade. Como veremos, qualquer autor munido de conhecimento biologico basico
contestara sem dificuldade o argumento da unidade do genoma. Mutacdes genéticas sdo geradas a todo o mo-
mento, em qualquer individuo ou espécie. O simples processo de multiplicagao celular ocasiona mutacgoes.

Ademais, a UNESCO incorpora outro elemento em sua estratégia. Trata-se do uso do principio da precau-
¢ao, visando legitimar seu posicionamento. Consideragdes sobre impactos para futuras geracdes sdo um dos pi-
lares do principio, o qual determina que: “as necessidades das geracdes presentes devem ser satisfeitas, desde
que ndo comprometam a habilidade de futuras geragdes satisfazerem suas proprias necessidades” (COMEST,
2005, p. 8). Nesse sentido, danos futuros “fornecem razdes suficientes para agir agora, mesmo que os interesses
presentes nao estejam ameacados” (COMEST, 2005, p. 8).

Ou seja, a fim de salvaguardar a dignidade humana e evitar efeitos transgeracionais negativos, a modifica-
cao do genoma de nossos descendentes deve ser impedida, para a UNESCO — mesmo que ganhos terapéuticos,
atuais e futuros, pudessem ser obtidos com esta tecnologia. O carater conservador do principio da precaugao
expressa-se igualmente no posicionamento da instituicdo face ao uso de embrides. Ela reconhece ndo haver so-
lugado para o impasse sobre o estatuto moral de embrides. Todavia, desaconselha seu uso, também na pesquisa
basica, pelo mero fato de ser uma pratica controversa.

Proacionistas opbéem-se a esse discurso risco-aversivo. Em defesa da modificagao de células germinativas,

2 No original: “it weakens the idea that the differences among human beings, regardless of the measure of their endowment, are exactly what
the recognition of their equality presupposes and therefore protects.” (UNESCO, 2015, p. 27).




Harris (2015a) utiliza-se da teoria da evolugdo como estratégia argumentativa, enderecando sua fala a UNESCO.
Fazendo do darwinismo um aliado, a estratégia do autor consiste em lembrar que a principal caracteristica do
genoma € sua continua transformacéao. O filésofo declara que os principios da evolugdo darwinista continuam
operando ainda hoje — infelizmente de maneira erratica, lenta e tendo em conta somente a perpetuacéo de genes.

Nas palavras de Harris (2015a, p. 31), “aqueles que apelam a herangca comum da humanidade, veem o
presente estado evolutivo do genoma humano como devendo ser congelado”, porém ignoram que a “heredita-
riedade apenas existe, se 0 genoma humano puder evoluir permanentemente”. Por meio dessa premissa, Harris
busca dar legitimidade ao seu discurso sobre os efeitos transgeracionais da edigdo e sobre a problematica do
consentimento.

No primeiro caso, o filosofo sustenta ndo existirem razdes para condenar a edigdo, meramente por ela al-
terar os genes de futuras geragdes. Segundo Harris (2015a, p. 31), “a clonagem € o unico método reprodutivo
que realmente preserva o genoma humano intacto”. Qualquer outra forma de reprodugao, incluindo a atividade
sexual, gera alteragdes genéticas em descendentes. Assim, o autor nos leva a concluir que, se houvesse um
valor ético intrinseco na preservagdo do DNA, a clonagem seria considerada aceitavel. Porém, como sabemos,
a criagao de clones humanos é condenada pela grande maioria da populagao.

Harris novamente utiliza-se da ironia para tornar seu argumento convincente. Além disto, observamos a
aplicagao de outro recurso retorico nesta fala: trata-se da tentativa de apagar as diferengas entre novas tecnolo-
gias e praticas convencionais, mostrando ao publico que o temor face ao desconhecido € injustificavel. Savulescu
et al. (2015) abordam os efeitos transgeracionais da edicdo genética, valendo-se deste recurso.

O grupo declara que a objecao a edicao genética é “inconsistente com praticas amplamente aceitas. Pra-
ticamente toda nova tecnologia exerce efeitos imprevisiveis sobre futuras geracdes” (Savulescu et al., 2015, p.
476). Eles citam o exemplo de tecnologias da informagéo, como a internet e os telefones celulares. “Seus efeitos
para futuras geracdes sao dificeis de prever, e embora possam ser catastroficos (como o ciberterrorismo), isto
nao significa que elas devam ser banidas” (Savulescu et al., 2015, p. 476-477).

Ou seja: enquanto, por um lado, autores precaucionistas enfatizam diferencas entre a edicdo germinativa e
outras técnicas reprodutivas, acreditando haver uma separacao eticamente relevante entre elas, por outro lado,
autores proacionistas tentam estrategicamente atenuar essas diferencas, mostrando nao haver nada controverso
em modificacdes herdaveis.

Encontramos elementos dessa retdrica no discurso de Harris sobre o consentimento informado. Seu discur-
so é uma resposta enderecada a Francis Collins, diretor do NIH. De acordo com o diretor, existem fortes razbes
para recusarmos a edi¢cao genética germinativa, tais como as alteracdes produzidas no DNA de futuros indivi-
duos, sem seu consentimento. Em contrapartida, Harris (2015a, p. 32) acredita que “a preocupacao de Collins
acerca do consentimento € simplesmente irrelevante aqui”.

Ele a considera irrelevante pois embrides e individuos hipotéticos (isto €, que somente existirdo no futuro)
nao possuem o estatuto de pessoas capazes de fornecer ou negar consentimento. Defrontamo-nos com situa-
cbes semelhantes, em nosso cotidiano. “Todos os pais decidem por seus filhos atuais e futuros, até que eles
estejam aptos a consentirem por si mesmos” (Harris, 2015a, p. 32). Harris exemplifica sua fala, dizendo que pais
escolhem seus parceiros sexuais, com 0s quais conceberao uma crianga, sem que obviamente obtenham o con-
sentimento desta crianga a respeito de quem seréo seus progenitores.

Ademais, o autor busca legitimar seu argumento, fazendo referéncia ao que se denomina em filosofia de



‘problema da nao-identidade”. O problema estabelece que toda variacdo nos atos reprodutivos de um casal —
diferentes periodos de concepcao, diferentes dvulos fecundados — interfere na identidade da crianga concebida.
Dado que os individuos n&o existem a priori da concepg¢ao, o que se produzira ndo sao versdes de uma mesma
crianca, mas criangas distintas (Harris, 2015a).

Isso implica que o dilema sobre se uma futura crianga sera beneficiada pelo uso de tecnologias reprodu-
tivas ou pela abstencio deste uso € uma falsa questao. Falsa, pois ndo se trata do mesmo individuo nascendo
em dois contextos diferentes. Isso faz Harris concluir que, caso a vida da crianga ndo se mostre inaceitavelmente
ruim, sera de seu interesse ser criada — mesmo que através de tecnologias controversas. Do contrario, outro in-
dividuo € quem viria a existéncia. O unico dever moral que se impde para Harris (2015a, p. 33) “é certamente o
de criar a melhor crianga possivel”.

Assim, a referéncia do autor ao problema da nao-identidade permite-lhe operar um giro retorico no discur-
so precaucionista, em defesa da modificacdo do DNA humano. Enquanto para a UNESCO a recusa pela edicao
germinativa significa proteger a dignidade e autonomia de futuros individuos, para Harris essa protecédo € ques-
tionavel, posto que implica em priva-los da chance de existirem. Com isto, busca-se levar o publico a concluir em
favor das técnicas de edicao.

A categoria proacionista também se opde ao discurso da UNESCO sobre o uso de embrides para interes-
se humano. Como vimos, a instituicdo afirma n&o ser possivel atingir consenso nas discussdes acerca do tema.
Porém, baseando-se na nocao de respeito a vida humana, desaconselha praticas controversas como o aborto, a
criagao de células-tronco embrionarias e, por conseguinte, a edicdo genética de embrides.

Referindo-se ao experimento da equipe de Huang, Savulescu et al. (2015), elogiam a maneira como ele foi
conduzido, considerando-o adequado do ponto de vista ético. Em suas palavras, “nao esta claro como o estudo
poderia ferir ou prejudicar alguém diretamente” (Savulescu et al., 2015, p. 477). O experimento utilizou zigotos
tripronucleares?, cuja destruicdo “ndo € moralmente problematica, tal como frequentemente se diz sobre a des-
truicdo de embrides em outras formas de pesquisa” (Savulescu et al., 2015, p. 477).

Ademais, os autores destacam que zigotos tripronucleares ndo geram seres viaveis, tendo sido obtidos
pela equipe de Huang mediante a doagao consentida de pacientes. Portanto, Savulescu e colegas acreditam
que as reacgdes alarmistas dirigidas aos cientistas chineses nao se justificam. Mesmo que eles tivessem utilizado
embrides saudaveis, os autores proacionistas ndo veem problemas éticos no procedimento.

Para eles, objecbdes a destruicao de embrides sao inconsistentes com métodos aceitos atualmente (Savu-
lescu et al., 2015). Métodos que incluem desde a fertilizag&o in vitro — em que se produzem embrides exceden-
tes, os quais jamais serdo implantados —, até medidas contraceptivas, como pilulas e dispositivos intrauterinos.
Savulescu et al. lembram que o Reino Unido ndo somente permite o uso experimental de embrides inviaveis a
implantagdo, como autoriza a criacdo de embrides normais, para propdésito de pesquisa. O pais determina, no
entanto, que eles sejam destruidos até o periodo maximo de 14 dias.

Assim, a legislagao britdnica mostra-se, segundo os autores, ideal para atender as necessidades de pes-
quisas sobre edi¢cdo genética germinativa. Para eles, a edicdo genética apresenta ainda um beneficio ético adi-
cional. Em obra, quando aplicada clinicamente no futuro, essa tecnologia ira requerer a criagao e destruicao de
menos embrides, quando comparada ao PGD, pratica ja incorporada aos tratamentos reprodutivos atuais.

Enquanto o PGD exige criarmos uma grande quantidade de embrides, a fim de selecionarmos os exempla-
3 Zigotos tripronucleares sdo zigotos anomalos formados a partir de 6vulos fecundados por dois espermatozoides. A problematica sobre o
estatuto moral de células germinativas inclui os zigotos humanos.



res saudaveis — gerados entre varias combinagdes aleatérias —, a edicdo genética habilita-nos a corrigir direta-
mente as mutagcdes em um unico embrido (Savulescu et al., 2015).

No discurso dos autores, identificamos estratégia semelhante aquela utilizada por Harris (2015a). Cumpre,
para eles, atenuar o carater controverso da edicdo germinativa pela eliminagao das diferencas entre ela e prati-
cas hoje aceitas. Savulescu e colegas visam convencer o leitor de que, do ponto de vista ético e social, ndo ha
nada especialmente problematico na modificagdo genética de embrides. Trata-se de um recurso de acomodacéao
de novas ideias, mostrando sua semelhanga com o que ja é familiar ao publico.

Em decorréncia, somos levados a refletir sobre quais valores morais vigoram na categoria proacionista.
Podemos afirmar que o discurso de Harris e Savulescu et al., sobre riscos éticos e sociais, apresenta um carater
reativo. Isto €, no ambito dos documentos do corpus, estes discursos sao formulados unicamente como resposta
as criticas dirigidas a edi¢cao genética.

Os autores n&o expressam preocupagao com os efeitos transgeracionais das técnicas, a obtencao de con-
sentimento informado, o estatuto de embrides, ou mesmo com 0 acesso justo e equanime a edi¢gdo. Ao tratarem
de alguns destes topicos, eles se restringem a refutar os discursos precaucionistas e evidenciar a irrelevancia de
suas criticas. O unico aspecto moralmente problematico que os autores proacionistas veem na edigdo germina-
tiva refere-se a sua aplicagao clinica no momento presente, quando sua eficacia e seguranca ainda n&ao foram
estabelecidas.

Esse discurso sobre riscos é contrastado pela categoria moderada. A categoria concilia elementos da res-
ponsabilidade ética e social precaucionista, com elementos da moral progressista do proacionismo. Baltimore et
al. (2015) declaram que o objetivo da publicagao de seu artigo € refletir acerca das implicagdes técnicas, éticas
e sociais da edicdo genética. Todavia, tal como ocorre com o texto de Lanphier et al. (2015), essas implicacdes
éticas e sociais ndo sao problematizadas no documento.

O documento que se dedica a esta tarefa € a declaracao institucional do Hinxton Group. Nela, encontramos
expresso que “pode haver usos moralmente aceitaveis desta tecnologia [edicdo genética] na reproducdo huma-
na”, entendendo-se por usos reprodutivos, a “edigao de células germinativas em qualquer estagio do desenvolvi-
mento, seguida pela fertilizacao” (HG, 2015, p. 2-4, grifo nosso). O relatério considera a tecnologia imatura para
aplicagbes dessa natureza atualmente, mas se chegarmos a utiliza-la no futuro, ele estabelece algumas exigén-
cias éticas a serem satisfeitas.

Primeiramente, cumpre realizar debates regionais e internacionais sobre a aceitabilidade ética da edigao
germinativa e seus usos potenciais, “mesmo depois que padrbes de seguranca, eficacia e governanca robusta
tenham sido atingidos” (HG, 2015, p. 4). As dimensdes éticas mencionadas no documento como requerendo de-
bates sdo: justica e equidade; uso das técnicas para melhoramento humano; distingdo moral entre intervencgdes
em gametas, embrides e fetos; critérios editoriais de publicacdo de pesquisas sobre edicdo genética.

A nocao de justica possui um longo passado. Ao menos desde a filosofia antiga, o pensamento ocidental
vé-se as voltas com o problema da conduta justa. Nas discussdes bioéticas contemporaneas, essa questao é tra-
tada a partir do conceito de justiga distributiva. Conforme a obra seminal Principles of biomedical ethics, de Tom
Beauchamp e James Childress, justica implica na distribuicdo equanime dos bens e servicos de uma sociedade
entre seus cidadaos.

Isso significa alocar recursos mediante, simultaneamente: a) uma abordagem utilitarista que visa promover

o bem-estar do maior niumero possivel de pessoas; b) uma abordagem igualitaria, que defende a igualdade entre



os sujeitos, tanto do ponto de vista de seu valor intrinseco, quanto das oportunidades que a eles séo oferecidas
(Beauchamp & Childress, 2008).

Ao tratar do uso justo e equanime da edicdo germinativa em humanos, o Hinxton Group (2015, p. 5) acre-
dita que: “deve-se dar atengcdo ao modo como as aplicacdes sio priorizadas e em quais critérios baseadas, tais
como a magnitude e frequéncia da necessidade, a natureza das alteragdes genéticas feitas, sua factibilidade e a
existéncia de medidas alternativas”.

As preocupacdes éticas do documento incluem ndo somente os cuidados com a saude de pacientes, mas
os critérios estabelecidos para a publicacdo de experimentos de edicdo somatica e germinativa. Para o grupo,
“editores de revistas cientificas devem apoiar e promover altos padrdes para artigos que relatem pesquisas en-
volvendo a edicdo do genoma de tecidos humanos” (HG, 2015, p. 6).

Esses padrdes exigem: “declaragéo dos cientistas de que suas pesquisas estado de acordo com a legislagéo
local”; aprovagao das pesquisas “por comités regulatorios apropriados”; “declaragao sobre todos os conflitos de
interesse que afetam a pesquisa”; fornecimento de informagdes “aos potenciais sujeitos humanos e doadores de
tecido”; “consentimento informado”; entre outras medidas que se mostrarem necessarias (HG, 2015, p. 6).

Contudo, no tocante ao melhoramento humano e a legitimidade de intervengbes em gametas, embrides
e fetos, o Hinxton Group diz ndo ter atingido um consenso. A instituicdo € formada por uma equipe de mais de
trinta membros, entre eles cientistas e fildsofos, de diferentes matizes ideoldgicos. Eles afirmam que cabera as
sociedades decidirem individualmente sobre o mérito do melhoramento, e que dilemas sobre o estatuto moral de
embrides, “sdo insoluveis, fora de contextos culturais particulares” (HG, 2015, p. 2).

O grupo conclui sua argumentacao ressaltando que controvérsias acerca da edicdo germinativa humana
nao devem impedir o avango de pesquisas preé-clinicas sobre este procedimento. Em suas palavras, “as socieda-
des tém a autoridade de regular a ciéncia (...), porém, qualquer constricao a investigacao cientifica deve derivar
de preocupacgdes sensatas sobre riscos demonstraveis de danos a pessoas, a instituicdes sociais ou a sociedade
como um todo” (HG, 2015, p. 6). Desse modo, “formuladores de politicas devem se abster de restringir a investi-
gacao cientifica (...) com base unicamente em convicgdes morais divergentes” (HG, 2015).

Notamos, portanto, como o discurso moderado sobre riscos éticos e sociais apresenta elementos derivados
tanto da categoria precaucionista, quanto da categoria proacionista. Reconhecendo, por um lado, a possibilidade
de usos aceitaveis da edicido genética germinativa, por outro, os autores visam a conferir responsabilidade ética
a esta pratica.

O documento do Hinxton Group aproxima-se do relatério da UNESCO, na medida em que os autores nao
reduzem a moralidade da tecnologia a mera garantia de sua seguranca e eficacia. Como visto, trata-se de as-
segurar que valores como justica e equidade sejam levados em conta, no momento de aplicacdo das técnicas
de edicdo. Ademais, a responsabilidade ética deve igualmente guiar a investigagao cientifica, estabelecendo-se
padrdes editoriais para a publicagcdo de estudos, os quais incluem a conformidade a lei e o respeito aos sujeitos
de pesquisa.

Apesar dessa afinidade, o discurso moderado distingue-se da categoria precaucionista, uma vez que ele
nao expressa atitudes bioconservadoras. Ainda que o Hinxton Group reconhega a insolubilidade de questdes
sobre o estatuo moral de embrides, e delegue a posteridade o problema do melhoramento, ele defende o uso
experimental de embrides humanos, como atesta o documento. Baltimore et al. (2015) igualmente defendem este

uso.



Em tal aspecto, o discurso moderado aproxima-se da categoria proacionista. Constatamos essa aproxi-
macao com maior clareza na defesa feita pelo grupo a liberdade de investigacéo cientifica. O posicionamento
esta em consonancia ao que determina o principio da proacéo. More (2013b) critica a conduta precaucionista,
acusando-a de propor medidas restritivas a partir de juizos vagos, arbitrarios, maximizando riscos hipotéticos e
invertendo injustamente o 6nus da prova.

Como vimos, ao formular o principio da proag¢ao, More busca fornecer um guia para a agao prudente, com
base na investigagao racional e cientifica, evitando percep¢des emocionalmente enviesadas. Tal modo de agéo
reflete-se no discurso do Hinxton Group, o qual acredita que restricdes ao desenvolvimento cientifico se justificam
apenas em face de preocupacdes sensatas demonstraveis. Ao contrario de como Lanphier et al. e a UNESCO
procedem, o grupo enfatiza que divergéncias morais nao configuram motivo suficiente para a suspensao de uma
pratica.

Encerramos, assim, o segundo procedimento do capitulo 6, referente a analise dos discursos sobre riscos
e beneficios da edicdo genética humana. Neste procedimento, abordamos os discursos, dividindo-os em trés
subtopicos: beneficios; riscos técnicos; riscos éticos e sociais. A analise procurou explicitar as estratégias argu-
mentativas utilizadas pelos autores, a interanimacéo dialégica entre os documentos, bem como as relagdes entre
os discursos e as categorias em que eles se inserem.

Nessas controvérsias, constatamos como se da o processo de construcido de sentidos, os quais resultam
de disputas e negociagbes motivadas por diferentes interesses biopoliticos. Tal processo consiste em um enca-
deamento de vozes. Ele nos permite observar a pluralidade de conotagdes passiveis de serem produzidas sobre
um mesmo tema, compondo uma rede, em que cada documento deriva de discursos que o precederam e dirige-
-se a interlocutores subsequentes.

Encaminhando-nos para o final do capitulo, trataremos agora do terceiro procedimento de analise. Ele con-
siste em discutir as recomendacgdes regulatorias feitas pelos autores, decorrentes do balango sobre os riscos e

beneficios da edicdo genética humana.
6.3 Terceiro procedimento: analisando regulagoes

O segundo procedimento de analise mostrou-nos como o balango dos autores sobre os riscos e beneficios
da edi¢cdo genética humana levou-os a assumirem diferentes atitudes diante dela. Em decorréncia dessas atitu-
des, os autores apresentam discursos prescritivos acerca de como regular o poder biotecnoldgico conquistado.
Este terceiro procedimento dedica-se a analisar criticamente tais discursos regulatorios.

Em alinhamento as categorias discursivas, identificamos trés classes de propostas regulatérias, nos docu-
mentos do corpus. Todos os autores reconhecem que a edigdo genética somatica humana, para fins de tratamen-
to, apresenta beneficios, devendo-se realizar pesquisas para aprimoramento das técnicas e sua consequente
aplicacao. Os autores sdo igualmente unanimes ao afirmarem que, em seu estagio atual, a edigdo genética ger-
minativa é imatura e ndo deve ser utilizada visando ao nascimento de uma crianga. Contudo, os autores divergem
sobre a realizacao de pesquisas e o futuro uso clinico desta ultima pratica.

A primeira classe de propostas regulatérias € representada pelos autores precaucionistas. Eles recomen-
dam o estabelecimento de moratdrias para a suspensao da edi¢édo germinativa humana. Em contrapartida, a se-

gunda classe de propostas recomenda a continuidade de pesquisas sobre essa pratica e sua eventual regulagao,



apoiando seu uso clinico em humanos, para tratamento e melhoramento. Ela é representada por autores proa-
cionistas. Por fim, a terceira classe de propostas, representada por autores moderados, limita-se a recomendar
pesquisas basicas sobre edigdo germinativa humana.

Como referido anteriormente, Lanphier e colegas (2015, p. 410) acreditam que essa pratica é “perigosa e
eticamente inaceitavel’. Em face de seus riscos técnicos, éticos e sociais, os autores concluem que: “uma mo-
ratoria voluntaria na comunidade cientifica poderia ser um meio efetivo de desencorajar modificagdes germinati-
vas humanas e conscientizar o publico da diferenca entre estas duas técnicas [edicdo germinativa e somatica]”
(Lanphier et al., 2015, p. 411).

Em consonancia a esse discurso, a UNESCO (2015, p. 3) aconselha em seu relatério uma “moratoria para
a engenharia gendmica da linhagem germinativa humana, ao menos enquanto a segurancga e eficacia do proce-
dimento ndo sdo adequadamente comprovados como tratamento”.

Cumpre refletirmos sobre alguns aspectos destas recomendagdes. Por definicdo, moratérias sdo medidas
temporarias. Isso significa que elas estdo sujeitas a revisao, podendo ser desfeitas diante do surgimento de no-
vas evidéncias cientificas e da transformacgao da percepg¢ao social sobre temas controversos. Entretanto, depa-
ramo-nos com um impasse, ao analisarmos o discurso dos autores precaucionistas.

Como evidéncias cientificas poderao ser produzidas, se tanto Lanphier et al., quanto a UNESCO n&o re-
comendam a realizagdo de pesquisas em embrides humanos? O unico modo de tornar as técnicas seguras e
eficazes — ou comprovar categoricamente que seu uso em humanos € impraticavel —, seria mediante estudos ex-
perimentais. Assim, o posicionamento dos autores engendra um circuito de retroalimentacédo que perpetua inde-
finidamente as incertezas sobre as técnicas. Podemos dizer que este € um exemplo de aplicacao inadequada do
principio da precaucéao, evidenciando atitudes paternalistas de governo da conduta de populacdes e individuos.

O discurso precaucionista possui afinidades com a atual legislacio brasileira sobre o tema. No Brasil (2005,
s/n), “a construgao, o cultivo, a manipulacao, o transporte, a transferéncia, a importagao, a exportacdo, o armaze-
namento, a pesquisa, a comercializagdo, o consumo, a liberacdo no meio ambiente e o descarte de organismos
geneticamente modificados” sao regulados pela Lei de Biosseguranca.

A lei foi sancionada em margo de 2005, buscando estabelecer “normas de segurangca e mecanismos de
fiscalizagcdo de atividades que envolvam organismos geneticamente modificados” (Brasil, 2005, s/n). Ela proibe
expressamente a “engenharia genética em célula germinal humana, zigoto humano e embrido humano” (Brasil,
2005, s/n). Todavia, antes mesmo de sancionada, a lei ja havia recebido criticas de autores como Drauzio Varella
(2004).

O autor critica a proibicao estabelecida pela lei a clonagem terapéutica humana (que requer a criagao e
destruicdo de embrides)*, e responsabiliza a bancada religiosa no Congresso Nacional por esta decisdo. Varella
(2004, p. 264) afirma tratar-se de uma decisao “ditatorial” e irracional. Ela seria motivada pela crenca de que os
cientistas desejam “brincar de Deus”, e de que a eliminagdo de embrides € injustificavel, pois eles sdo seres hu-
manos “no estagio inicial do desenvolvimento” (Varella, 2004, p. 264).

O autor ndo aborda o problema da modificagao genética de embrides. Porém, podemos conjecturar que sua
proibi¢ao pela lei brasileira, ainda que para fins unicamente de pesquisa, decorre em parte das mesmas forcas
que levaram o Congresso a banir a clonagem terapéutica. Nao obstante, o discurso regulatério precaucionista

contraposto pelas categorias proacionista e moderada.

4 Para a defini¢do de clonagem terapéutica humana, e sua diferenga com a criagdo de clones humanos, conferir capitulo 3.



Os autores proacionistas defendem a pesquisa basica de edicdo de células germinativas, bem como sua
aplicacao clinica, tanto para tratamento de doencas, quanto para melhoramento, caso as técnicas tornem-se
efetivas e seguras. Enderegando-se aos discursos conservadores, Savulescu et al. (2015, p. 477) declaram que
as implicagdes morais e os riscos da pratica, “ndo justificam uma moratoria sobre pesquisas de edigdo genética”.

Segundo eles, os mecanismos regulatérios em vigor no mundo atualmente séo suficientes para conduzir-
mos estes experimentos de modo ético. Em suas palavras, “ja ha uma moratéria para pesquisas nao seguras’,
de maneira que “experimentos de edicao genética podem ser realizados, satisfazendo diretrizes globais de segu-
ranca” (Savulescu et al., 2015, p. 477).

Como referido no topico anterior, Savulescu e colegas n&o consideram a edigdo de embrides qualitativa-
mente diferente de praticas hoje aceitas, como o PGD e a pesquisa com células-tronco embrionarias humanas.
Essa semelhanga justifica estrategicamente sua recusa por novas medidas regulatérias (Savulescu et al., 2015).

Harris (2015a) igualmente apoia a realizagdo de pesquisas para aperfeicoamento das técnicas. Parafra-
seando o artigo de Baltimore et al. (2015), ele ressalta que esse aperfeicoamento podera ocorrer “em paises
com capacidade biocientifica altamente desenvolvida’, nos quais existam ‘regulagdes firmes’ da ciéncia” (Harris,
2015a, p. 33). Uma vez estabelecidas a seguranca e eficacia da edigao germinativa, o fildsofo acredita que as
medidas tomadas entre 2014 e 2015 no Reino Unido, para a aprovagao da substituicdo mitocondrial, oferecem
um modelo regulatério adequado a nova tecnologia.

O discurso proacionista encontra correspondéncia na fala dos autores moderados, excetuando-se o fato
de estes ultimos delegarem a posteridade decisbes sobre a aplicagao clinica da edicdo de embrides. Entre as
medidas recomendadas por Baltimore et al. (2015, p. 37) estio, “encorajar e apoiar pesquisas transparentes para
avaliar a eficacia e especificidade da tecnologia CRISPR-Cas9 em modelos humanos e ndo-humanos”. Enten-
dendo que “pesquisas sao essenciais para informar decisdes sobre quais aplicagdes futuras — caso haja alguma
— podem ser permitidas” (Baltimore et al., 2015, p. 37).

O Hinxton Group (2015, p. 5) e Baltimore et al. concordam que essas decisdes devem ocorrer por meio de
“um processo inclusivo e deliberativo, fazendo com que o engajamento do publico e de formuladores de politicas
seja substantivo”. Com isto, procura-se atingir “o melhor balanco possivel entre a livre investigagao cientifica e os
valores sociais” (HG, 2015, p. 5).

Por sua vez, cumpre refletirmos sobre o discurso dessas categorias. Ao menos dois conjuntos de questdes
merecem ser destacados. Primeiramente, nota-se o carater inclusivo das recomendacdes dos autores modera-
dos. Nos documentos, eles convocam o publico a integrarem o dialogo entre ciéncia e sociedade, fazendo crer
que o futuro da tecnologia sera construido conjuntamente. Tal carater € compreensivel, dada a postura concilia-
tiva assumida pelos autores, claramente distinta do discurso de Harris e Savulescu et al.

Autores proacionistas defendem categoricamente a edigcdo de embrides, definindo-a como um “imperativo
moral” (Savulescu et al., 2015, p. 476). A crenca de que o procedimento € um imperativo reflete-se no tom incisivo
de seus artigos, nos quais duvidas e hesitagcbes ndo sdo admitidas. A estratégia retorica utilizada por eles para
a justificacdo desta postura esta em incutir culpa no publico. Isto é, diante do enorme sofrimento causado por
disturbios genéticos, recusar-se a editar embrides, nas palavras dos autores, “é ser moralmente responsavel por
mortes previsiveis e evitaveis” (Savulescu et al., 2015, p. 476).

Todavia, devemos nos questionar se o carater inclusivo e conciliativo do discurso moderado nao € ele tam-

bém uma estratégia retérica. Estratégia que se manifesta, ademais, na suposta neutralidade dos autores face a



aplicacao clinica da edicdo de embrides. Eis 0 segundo conjunto de questdes dignas de reflexao.

Diferentemente do que os autores levam o publico a crer, ndo ha neutralidade social na pesquisa cientifica.
Encorajar pesquisas sobre edicdo genética germinativa, tornando as técnicas mais seguras e eficazes, contribui
para que seu uso clinico seja mais provavel e irrecusavel. Caso a sociedade acabe por entender que a edigéo
de embrides € inaceitavel, sera mais dificil proibir a pratica. Em decorréncia, as técnicas poderao difundir-se por
mercados pouco regulados ou ilegais. O turismo médico em torno dos tratamentos com células-tronco ilustra al-
guns dos riscos colocados por este fenbmeno.

Ja podemos notar ressonancias politicas dessas discussdes. Em fevereiro de 2016 — quase um ano apos a
publicacédo do estudo de Huang e a explosao das controvérsias —, a britanica Human Fertilisation and Embryology
Authority (HFEA) aprovou a edigdo genética de embrides humanos (Callaway, 2016). A aprovagéao restringe-se,
contudo, ao ambito da pesquisa biomédica, impedindo que os embrides editados sejam implantados, conduzindo
ao nascimento de criangas.

A primeira solicitacdo de pesquisa a receber aprovacdo da HFEA foi realizada pela bidloga Kathy Niakan,
do Instituto Francis Crick, em Londres. Por meio da edigdo genética germinativa, Niakan objetiva estudar o de-
senvolvimento embrionario e elaborar tratamentos para infertilidade (Callaway, 2016). O procedimento também
recebeu aprovagao na Suécia. Desde o inicio de 2016, Fredrik Lanner e colegas conduzem estudos, aplicando a
técnica CRISPR-Cas9 a embrides humanos. Os pesquisadores buscam compreender os mecanismos envolvidos
na expressao e silenciamento de genes (Callaway, 2016).

Além disto, em abril de 2016, um segundo artigo sobre edicdo genética germinativa humana foi publicado
na China, pelo periddico Journal of Assisted Reproduction and Genetics (Kang et al., 2016). O artigo € assinado
por Yong Fan e colegas. Vinculados a Universidade Médica de Guangzhou, eles editaram zigotos tripronucleares,
silenciando o gene que codifica a proteina CCRS5. Dessa maneira, procuravam conferir aos embrides resisténcia
a infecgao pelo HIV. No restante dos paises, a pratica continua proibida (Ishii, 2015b).

Finalizamos, portanto, o terceiro procedimento de analise das controvérsias sobre edigdo genética huma-
na. O primeiro procedimento permitiu delinearmos categorias discursivas, evidenciando os regimes de saberes
e praticas, em que se inserem os documentos do corpus. Na sequéncia, o segundo procedimento dedicou-se a
analise dos discursos sobre riscos e beneficios, presentes nas controvérsias. Buscou-se evidenciar o campo de
tensao, no qual sentidos s&do produzidos, a partir da interanimagao dialégica entre os documentos.

Por sua vez, o terceiro procedimento aplicou a analise discursiva as recomendagdes regulatorias apresen-
tadas pelos autores. Puderam-se observar as ressonancias legais dos discursos, revelando o papel da linguagem
na construgao de realidades. De maneira a concluir esta obra, dirigimo-nos agora ao ultimo topico do capitulo.

Cumpre elucidar como concepgdes de ser humano sao construidas hoje.
6.4 De volta ao parque humano

Este topico dedica-se a explicitar as diferentes concep¢des de humano construidas na atualidade. Reco-
nhecendo o papel determinante da biotecnologia neste processo de construgédo, buscamos identificar sentidos
diversos de humanidade, a partir da analise das controvérsias sobre edigdo genética.

Este livro afirma que, no ambito das controvérsias, circulam as seguintes concepg¢des: a) concepgao ético-

-juridica de humano, baseada no paradigma dos direitos humanos; b) concep¢ao de humano, como dotado de



uma natureza a ser conservada; c) concepc¢ao naturalista de humano, baseada na teoria da evolugao; e d) con-
cepcao de humano, como requerendo ser continuamente melhorado.

Elas se referem a modos de compreender e agir sobre pessoas hoje. Estas concepgdes nao sdo excluden-
tes, estando estreitamente articuladas e se sobrepondo em diversos niveis. Tampouco esgotam os sentidos de
humano que circulam na atualidade, limitando-se ao material discutido pela obra. Na sequéncia, abordamo-las
em detalhes.

Direitos humanos designam uma classe de direitos definidos como inatos e possuindo “as propriedades de
universalidade, independéncia (do reconhecimento social ou legal), naturalidade, inalienabilidade, inconfiscabi-
lidade e imprescritibilidade” (Simmons, 2001, p. 185). Eles implicam na existéncia de obrigagdes éticas e legais
para com as pessoas, pelo simples fato de elas serem humanas, independentemente de sua nacionalidade, reli-
gido, linguagem ou etnia.

Essas obrigagbes encontram-se dispostas em varios documentos internacionais e nacionais, como, por
exemplo, a ja referida Declarag&o universal dos direitos humanos (1948), a Convengao internacional sobre a eli-
minacéo de todas as formas de discriminagao racial (1965), a Convencéo sobre a eliminagao de todas as formas
de discriminagao contra as mulheres (1979), ou ainda, a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988.

Nos multiplos documentos em que se encontram expressos, os direitos humanos contemplam comumente
0s seguintes conjuntos de responsabilidades: a) direitos a liberdade e a seguranga pessoal — como protegao con-
tra a tortura e escravidao; b) direitos civis — como direito a moradia, emigragado e casamento; c) direitos politicos
— como livre associagao politica; d) direitos econdmicos, sociais e culturais — como acesso a saude, educagao
e trabalho (Beitz, 2009).

Pudemos observar, nos discursos precaucionista e moderados, sentidos sobre humano formados a partir
desse paradigma. Estes sentidos referem-se a uma concepc¢ao ético-juridica de sujeito, definido como dotado de
intrinseco e intrasferivel valor, o qual determina o cumprimento das responsabilidades acima mencionadas. Tal
concepcgao confronta-se e se combina a outras, no jogo de forgas criador de pessoas.

A segunda concepcéo identificada nas controvérsias compreende o humano como dotado de uma natureza
a ser conservada. Esta concepc¢ao € sustentada por autores precaucionistas. Conforme discutido, eles defendem
a existéncia de uma natureza humana universal e normativa, cuja modificagao acarretaria a violagao da dignida-
de e do respeito para com os individuos.

Vale ressaltar que esta concepcéao difere daquela representada pelo paradigma dos direitos humanos. O
conceito universal de humanidade proposto pelo paradigma, consiste em uma ideia reguladora, no sentido kan-
tiano do termo. Como tal, ela é elaborada no plano transcendental da razado, para entao aplicar-se aos sujeitos
empiricos. Em contrapartida, o conceito bioconservador de natureza humana emerge de modo inverso. Os au-
tores tomam tragos e comportamentos humanos contingentes e os elevam ao estatuto de esséncia. Trata-se de
um processo em que aquilo que é socialmente construido, passa a ser considerado como universal.

Juntamente a esta universalidade, o conceito bioconservador de natureza possui um carater normativo. Isto
€, 0s autores acreditam ser possivel deduzir regras morais e proibicdes, com base na esséncia humana, trans-
formando alegac¢des descritivas (“as coisas sao assim”), em alegacdes regulatérias (“por serem assim, as coisas
tém de continuar a ser deste modo”). Em decorréncia, esta concepgao de humano coloca-se como tarefa, impedir
intervencgdes técnicas que alterem nossa suposta natureza.

Cumpre aqui tecermos algumas consideragdes. Discursos precaucionistas, como o relatério da UNESCO,



estabelecem uma associagao entre os direitos humanos e o pensamento bioconservador. Porém, esta ndo é uma
associagao necessaria ou inevitavel, mas sim uma estratégia argumentativa. Podem-se vislumbrar atitudes de
defesa dos direitos humanos, desvinculadas da recusa a intervengdes biotecnologicas.

Como mencionado, o conceito ético-juridico de humanidade refere-se a uma nogao reguladora transcen-
dental, ndo se deduzindo da soma das caracteristicas biolégicas da espécie, e, portanto, independe destas
caracteristicas. O discurso dos autores moderados, como o Hinxton Group, atesta a favor desta hipotese. Tal
instituicdo mostra-se comprometida com principios de justica e equidade, ainda que ndo assuma uma posi¢cao
bioconservadora.

Ademais, identificamos nas controvérsias analisadas uma terceira concepc¢ao: a definicdo naturalista de
humano, baseada na teoria da evolugdo. De acordo com os bidlogos Brian e Deborah Charlesworth (2003, p.
13), “as ideias evolutivas fornecem um conjunto de processos naturais que podem explicar a vasta diversidade
de espécies existentes, e as caracteristicas que as tornam tdo bem-adaptadas a seu meio, sem recorrer a uma
intervengao sobrenatural”. Para os autores, esses processos consistem em trés mecanismos: o surgimento de
mutacgdes, a selegcédo natural e a deriva genética.

Os tragos bioldgicos inatos de uma populagéo de seres vivos tém como origem os genes, de modo que dife-
rentes fenétipos decorrem de mudangas genéticas, denominadas mutagdes. As mutagdes podem surgir esponta-
neamente (como na duplicagdo do DNA, no momento da divisao celular), ou por efeito do ambiente (Charleswor-
th, B. & Charlesworth, D., 2003). Todavia, para que as mutagdes levem a variagdes entre espécies, requer-se a
acao de um segundo mecanismo: a selecio natural.

A teoria da evolucdo postula que os seres vivos competem entre si por recursos necessarios a sobrevi-
véncia. Os espécimes capazes de sobreviver, poderdo se reproduzir, transmitindo seu repertorio genético aos
descendentes. Em decorréncia, esses genes se tornarao predominantes, conferindo, em larga escala temporal,
determinadas caracteristicas as espécies. Porém, a sobrevivéncia e reprodu¢cdo ndo sdo os unicos fatores bio-
l6gicos que explicam as diferencas entre populagcdes de organismos. A transmissao de genes da-se também de
modo aleatério, segundo o mecanismo da deriva genética (Charlesworth, B. & Charlesworth, D., 2003).

A concepc¢ao naturalista de humano, assumida pelos discursos proacionistas e moderados, compreende os
individuos como produto desses processos. O humano é definido pela categoria de homo sapiens, situado em
uma cadeia evolutiva, que o vincula a espécies semelhantes, como o homo neanderthalensis, 0 homo erectus,
o australopithecus, entre outras. Conforme essa perspectiva, 0 que nos separa de outros primatas e seres vivos
restringe-se a diferengas quantitativas morfoldgicas, que explicam, por exemplo, nossas habilidades simbdlicas
unicas, como a linguagem e a cultura.

A analise das controvérsias revela, por fim, a concepcdo de humano como requerendo ser continuamente
melhorado. Assumida pelos discursos proacionistas, tal concepgao rompe com o vinculo entre natureza e norma,
recusando a existéncia de uma esséncia humana universal e permanente. Ela compartilha da definicao natura-
lista de humanidade, proposta pela teoria da evolugdo. No entanto, ultrapassa essa teoria, ao defender a interfe-
réncia sobre o curso evolutivo, de modo a dirigirmos racional e deliberadamente os processos de transformacéao
que nos afetam.

Segundo esta concepcéo, “a evolugido néo produz objetos harmdnicos, sem falhas: ela remenda produtos
instaveis, a maior parte dos quais sera destruida rapidamente, até que todos eles eventualmente expirem” (Bu-

chanan, 2013, p. 156). Dado que a evolucdo é precaria e erratica, autores como os filésofos transumanistas e



proacionistas consideram injustificavel a exigéncia de manter nossa atual constituicao fisica e cognitiva.

Face a abertura biolégica que nos caracteriza, os autores advogam pelo direito de individuos reconfigura-
rem seus corpos e mentes, entendendo esta pratica como uma forma de autodeterminacéo. Todavia, o transuma-
nista Nick Bostrom (2001, p. 4) destaca que tal reconfiguragéo devera sempre ocorrer em consonancia a valores
como “liberdade, tolerancia, democracia e preocupag¢ao com os outros seres humanos”.

Cumpre novamente tecermos algumas consideragdes criticas. Primeiramente, a concepg¢ao naturalista dis-
tingue-se do paradigma ético-juridico, pois define 0 humano como a soma de componentes bioldgicos, que o
tornam apenas quantitativa e funcionalmente diferente dos outros seres vivos. Abandona-se a visdo aristotélica,
segundo a qual os seres diferenciam-se qualitativamente entre si, em virtude da esséncia que caracteriza cada
organismo na hierarquia da vida natural.

Em sua carta sobre o humanismo, Heidegger (2009, p. 10) opde-se a nogado de “homo animalis”, ja que
“‘com isto a esséncia do homem €& minimizada e ndo é pensada em sua origem”. Por sua vez, a obra adverte
sobre a importancia de vincularmos a concepg¢ao naturalista com sistemas éticos, salvaguardando o respeito a
principios como autonomia, beneficéncia, liberdade e justica, que fundamentam os direitos humanos. A categoria
moderada revela ser possivel esta vinculagao.

Em segundo lugar, trata-se de refletirmos sobre as implicagdes da concepgao transumanista. Por um lado,
devemos desfazer eventuais associagdes retdricas entre as atrocidades da eugenia e o melhoramento humano
da cognigao, da expectativa de vida e do vigor fisico. A eugenia consistiu em um conjunto de medidas fascistas,
que visavam a purificar a espécie, mediante o exterminio e segregacao de grupos populacionais vulneraveis. Em
contrapartida, o transumanismo refere-se a liberdade de sujeitos individuais de criarem a si mesmos, por meio de
intervencdes biotécnicas, desafiando as constricdes impostas pela natureza.

Por outro lado, necessitamos olhar sem ingenuidade para o carater supostamente benfazejo do melhora-
mento. Nesse sentido, a criagcdo de pessoas biologicamente melhoradas suscita o risco de gerarmos uma fissura
ética na sociedade, rompendo com o principio de igualdade que nos torna membros de uma mesma familia hu-
mana. A iniquidade no acesso a tecnologia podera acentuar, como advertiu a UNESCO, atitudes de descrimina-
cao e estigmatizacao de sujeitos vulneraveis. Reproduziriamos, em uma nova e amplificada escala, preconceitos
profundamente enraizados em nossa cultura.

Assim, constatamos que concepgdes diversas de humanidade circulam na atual era biotecnologica. A obra
revela tensdes existentes entre essas concepgoes, as quais apresentam pontos de contato, antagonismos e
sobreposicdes. Posto que a analise de praticas discursivas compreende a linguagem como agao produtora de
realidades, afirmamos que diferentes versdes de sujeitos s&o criadas na interseccao entre os discursos sobre
direito, saude e riscos da edigao genética.

Como esclarece o Nuffield Council on Bioethics (2016, p. 112, grifo nosso), “a descoberta cientifica e a
inovacao técnica sdo importantes, mas nao inevitaveis. O fator mais determinante a modelar o desenvolvimento
tecnoldgico trata-se da agéncia humana”. Ela implica decisdes sobre o rumo de pesquisas, investimentos, re-
gulacdes, designs institucionais, entre outras medidas. Esse postulado do Conselho alinha-se aos principios da
psicologia discursiva. As formas humanas que emergirao no futuro resultardo ndo de processos inexoraveis, mas

das escolhas que fizermos hoje.



CONCLUSAO

A discussao realizada por esta obra esforgcou-se em elucidar os efeitos da ciéncia e da tecnologia para a
producdo de pessoas, na contemporaneidade. O desenvolvimento cientifico investe-nos hoje com a capacidade
de intervir sobre os mais basicos processos vitais, fazendo crer “de maneira crescentemente explicita — que o ho-
mem representa o poder mais alto para o homem?” (Sloterdijk, 2010, p. 46). Em decorréncia, as facanhas técnicas
operadas confrontam-nos com dilemas éticos e sociais.

Como pudemos observar, Sloterdjik constata o esgotamento dos modos tradicionais de antropogénese,
questionando-se sobre se as atuais tecnologias genéticas, nos conduzirdo a uma reprogramacgao bioldgica das
caracteristicas de futuros individuos. O humanismo consistiu para o autor no principal instrumento de antropogé-
nese engendrado pela civilizagao ocidental. Ele designa um conjunto de saberes e praticas destinado a formacéao
intelectual, moral e politica de individuos, estendendo-se da antiguidade greco-romana aos dias atuais. Estes
saberes e praticas sdo denominados por Sloterdijk de antropotécnicas.

Nas palavras anteriormente citadas, antropotécnicas sao “tensdes verticais”, influéncias norteadoras que
atuam como empuxos para cima, emergindo “do desnivel interior que faz com que o homem se levante” (Sloter-
dijk, 2013, p. 99-100). A producédo de sujeitos, operada pelo humanismo, efetiva-se mediante discursos e discipli-
nas fisicas, habilitando os individuos a agirem sobre si mesmos e sobre outros individuos.

Todavia, Sloterdijk ressalta que, se, por um lado, o humanismo orientou o processo de formagado humana ao
longo da histéria ocidental, por outro lado, este processo vé-se em crise, na atualidade. Conforme discutido, as
técnicas humanistas tém seu protagonismo colocado em xeque, com o advento das tecnologias genéticas como
forgca formadora. O poder biotecnoldgico conquistado altera a maneira como pensamos a criagdo de humanos.
Aos exercicios e discursos que compdem as antropotécnicas tradicionais, integra-se agora um contingente de
saberes e praticas, aptos a reconfigurar toda sorte de organismos e sistemas naturais.

Para Nietzsche, a antropogénese humanista suscita questionamentos éticos. Diante dela, pode-se indagar:
quais sao os critérios e valores morais envolvidos na criacdo de pessoas? Que tipo de ser humano pretendeu-se
criar, ao longo da histéria? Quais os interesses que motivaram a criagdo de pessoas, proprios a nossa civiliza-
cao? O filésofo formulou questdes desta ordem, reconhecendo na cultura uma arena de batalha entre aqueles
que buscam apequenar ou emancipar o sujeito.

A antropogénese biotecnoldgica que se anuncia deve ser interpelada por indagagdes semelhantes. Sloter-
dijk (2010, p. 45) declarou ser a marca da era contemporanea, que os individuos “mais e mais se encontrem no
lado ativo ou subjetivo” da criagdo. Porém, ele entende que “ha um desconforto no poder de escolha, e em breve
sera uma opcao pela inocéncia recusar-se explicitamente a exercer o poder de sele¢cado que de fato se obteve”
(Sloterdijk, 2010, p. 45).

Procurando refletir acerca de tal poder de escolha, esta obra analisou controvérsias sobre riscos e bene-
ficios da edigdo genética humana. A analise evidencia a composi¢do de uma arena de batalha analoga aquela
descrita por Nietzsche, em que diferentes valores e percepg¢des digladiam-se, competindo pelo tipo de humano a
ser produzido. Como destacou Sloterdijk, a clareira do Ser, de que falava Heidegger, € na verdade uma encruzi-
Ihada e um espaco de deciséo.

As controvérsias foram suscitadas por um recente e pioneiro experimento, no qual se editou o DNA de zi-



gotos, visando a corregcdo de mutacdes. Constatamos reacgdes distintas pelo establishment intelectual, referente
a compreensao e manejo dos riscos e beneficios da modificagdo do genoma humano. O trabalhou classificou os
posicionamentos dos autores conforme trés categorias discursivas: o precaucionismo, o proacionismo e a cate-
goria moderada. Procuramos explicitar as estratégias argumentativas e os elementos dialégicos das controvér-
sias, refletindo sobre as versdes de realidade que este choque de forgcas engendra.

Vimos que autores precaucionistas e proacionistas assumem posi¢des polarizadas quanto a avaliacio,
regulacdo e comunicagdo dos beneficios, dos riscos técnicos e dos riscos ético-sociais da edigdo genética, ao
passo em que os autores moderados assumem posicoes intermediarias, conciliando atitudes bioliberais e bio-
conservadoras.

No ambito dos beneficios, os precaucionistas Lanphier et al. e UNESCO reconhecem valor terapéutico
apenas na edicdo de células somaticas, opondo-se a edigdo germinativa. Lanphier e colegas estdo envolvidos
diretamente no desenvolvimento de tecnologias de modificacdo somatica e temem que uma reagéao publica nega-
tiva as tecnologias genéticas prejudiquem seus negodcios. Afirmam nao verem beneficios na edigdo de embrides
e declaram que o PGD ofereceria uma saida para eventuais problemas envolvendo a linhagem germinativa.

Em contrapartida, os proacionistas Savulescu et al. e John Harris ressaltam o amplo espectro de benefi-
cios da edicdo germinativa. Neste espectro, eles incluem o tratamento de disturbios tanto monogénicos, quanto
poligénicos. Além disto, destacam que o procedimento possibilita 0 melhoramento de caracteristicas como, por
exemplo, a expectativa de vida e a resisténcia a agentes nocivos, para além dos limites naturais da espécie hu-
mana. Os autores atentam para o contingente significativo da populacéo a ser beneficiado pela edicdo germina-
tiva, capaz de realiza¢des impraticaveis por outros tratamentos médicos.

Igualmente, os moderados Baltimore et al. e o Hinxton Group apoiam a edi¢do germinativa. Evitando se po-
sicionarem quanto a seu uso para melhoramento, afirmam que o procedimento apresenta beneficios terapéuticos
e ambientais em potencial, e clara utilidade para a pesquisa cientifica de base. Os autores advertem que o valor
das técnicas deve ser contrabalangado com seus riscos, e que para isto, necessitamos produzir conhecimento
experimental e promover debates publicos.

Tal como em relag&o aos beneficios, os discursos sobre riscos divergem entre os autores. No ambito dos
riscos técnicos, Lanphier et al. e UNESCO s&o aqueles que dao maior destaque as consequéncias adversas da
edicdo genética germinativa, acreditando que a possibilidade de ocorréncia de danos justifica a recusa da pratica.
Para eles, os riscos tornam esta tecnologia inaceitavel do ponto de vista cientifico e ético. Os perigos consis-
tem principalmente em: mutacdes off-target, decorrentes da acéo erratica das técnicas; edigao incompleta, que
operam modificagdes em apenas um subconjunto de células (mosaicismo); e efeitos imprevisiveis, observaveis
somente com o amadurecimento do individuo.

Savulescu et al. e John Harris consideram a segurancga e eficacia, como condi¢des imprescindiveis para o
uso de qualquer tecnologia. Entretanto, seus discursos sobre riscos técnicos distinguem-se dos autores anterio-
res em dois aspectos decisivos. Por um lado, os autores declaram que, uma vez a tecnologia ndo ser suficien-
temente segura e eficaz, experimentos subsequentes devem ser realizados, de modo a aperfeigoa-la. Por outro
lado, eles ressaltam que nenhuma atividade esta completamente isenta de riscos. Isto implica estabelecermos
uma margem de tolerancia a danos, quando os beneficios forem preponderantes.

Este posicionamento possui ressonancias com os discursos de Baltimore et al. e do Hinxton Group. Os

autores elencam como riscos mutacdes off-target, mosaicismo e mutagdes on-target que eventualmente se mos-



trem prejudiciais. Contudo, recusando condutas de inagcédo face a edigdo germinativa, o Hinxton Group (2015,
p. 3) “recomenda a producdo de um roadmap flexivel, porém detalhado, para guiar o desenvolvimento de para-
metros de seguranca e eficacia”. Ademais, como afirmam Baltimore et al. (2015, p. 37), “altos riscos podem ser
tolerados quando a recompensa do sucesso € alta”.

As controvérsias também contemplam os riscos éticos e sociais da edicdo. Os discursos precaucionistas
conferem grande proeminéncia a eles. A UNESCO entende que o a modificagdo de células germinativas, tanto
para fins de tratamento, quanto de melhoramento, viola a dignidade e respeito a humanos. A edi¢do genética, ao
alterar o genoma de embrides e futuras geragdes incapazes de consentir, solaparia direitos humanos basicos e
conduziria a praticas de discriminagao, estigmatizac&o, acentuando injusticas e desigualdades.

Por sua vez, Savulescu et al. e John Harris dedicam-se a refutar estes argumentos. Eles declaram que a
recusa a edi¢do, baseada no estatuto moral de embrides, no consentimento de futuros individuos e na criagao de
mutagdes herdaveis, € inconsistente com a teoria da evolugao e com praticas hoje aceitas. As ciéncias biologicas
revelam-nos que o DNA esta em permanente, porém erratica transformagao. A tecnologia nos permitiria conduzir
este processo de forma refletida e deliberada. A impossibilidade de obter consentimento de futuras geragoes,
implicada neste gesto, n&o difere da liberdade dos pais ao escolherem seus parceiros reprodutivos, cujos genes
os filhos herdarao involuntariamente.

Os discursos de Baltimore et al. e do Hinxton Group, sobre riscos éticos e sociais, articulam elementos das
categorias precaucionista e proacionista. Diferentemente de Savulescu et al. e Harris, eles expressam preocupa-
cBes sobre o0 acesso da populagao a tecnologia de edicdo, ressaltando a importancia de distribuirmos equitativa-
mente seus beneficios, segundo principios de justica e equanimidade. Todavia, afastando-se de Lanphier et al. e
da UNESCO, acreditam que as ameacas a estes principios nao justificam o abandono das técnicas. Ao contrario,
demandam “um processo inclusivo e deliberativo, fazendo com que o engajamento do publico e de formuladores
de politicas seja substantivo” (HG, 2015, p. 5).

Portanto, constatamos distingdes na maneira como cada categoria compreende e age sobre o desenvol-
vimento tecnologico. Discursos precaucionistas adotam uma posicao risco-aversiva, reconhecendo em medidas
proibitivas (como moratérias) a saida para impasses éticos e sociais. Fazem uso da linguagem dos direitos hu-
manos, enfatizam os riscos € minimizam os beneficios da edicdo genética germinativa, bem como postulam que
o0 genoma deve ser mantido livre de alteracoes.

Ja os discursos proacionistas adotam uma posicao tolerante a riscos, reconhecendo na assuncao de certos
perigos, a via para o aperfeicoamento da ciéncia e do controle técnico da natureza. Fazem uso de linguagem
associada a teoria da evolucédo e ao pensamento utilitarista, enfatizam os beneficios € minimizam os riscos da
edicao genética germinativa, bem como postulam que a alteragdo do genoma consiste em um “imperativo moral”.

Assumindo uma posicgao intermediaria, discursos moderados mostram-se tolerantes a riscos. Fazem uso
de linguagem conciliativa e inclusiva, associada tanto aos direitos humanos, quanto ao pensamento utilitarista.
Enfatizam determinados beneficios da edicdo genética germinativa, como a pesquisa basica, delegando a pos-
teridade decisGes sobre sua aplicagao clinica para tratamento e melhoramento humano.

Além destes aspectos, a analise feita pela obra revelou-nos que diferentes concepcdes de humano estéo
pressupostas nas controvérsias. Ao final do trabalho, buscamos explicitar estas concepcgoes, discutindo como
versdes de humano sdo construidas na atualidade. No contexto do corpus de analise, pudemos identificar: a)

concepcgéao ético-juridica de humano; b) concepcéo bioconservadora de humano; c¢) concepcao naturalista de



humano; e d) concepgao transumanista de humano. N&o se trata de concepgdes estanques ou excludentes, tam-
pouco elas esgotam os possiveis sentidos de humano hoje.

A concepgéo ético-juridica tem como fundamento o paradigma dos direitos humanos. Ela propde uma defi-
nicdo deontoldgica de sujeito, como sendo dotado de dignidade inalienavel, possuida pelo simples fato de ele ser
humano. Tal dignidade traduz-se em direitos a determinados beneficios como, por exemplo, saude, educacao,
moradia, respeito a autonomia e liberdade.

Encontramos, ademais, a concepc¢ao bioconservadora de humano. Ela declara existir uma natureza intrin-
seca aos sujeitos, que apresenta valor normativo. Esta natureza caracteriza-se pela soma dos tragos e compor-
tamentos tipicos da espécie, por conseguinte considerados como modelos nos quais os sujeitos devem ser man-
tidos. Com isto, a concepg¢ao bioconservadora rechacga qualquer intervencao que vise alterar a suposta esséncia
humana.

Juntamente a esta definicdo, vemos emergir nas controvérsias uma concepg¢ao naturalista de humano. Ela
define os sujeitos a partir de sua inser¢cdo em uma cadeia de seres vivos, submetidos a mecanismos evolutivos
gue coordenam a transformacgao das espécies. Tais mecanismos referem-se a producéo aleatoria de mutagoes, a
selecao natural e a deriva genética. Nesta perspectiva, os humanos consistem em organismos, cuja constituicdo
€ proviséria, estando em permanente e aleatoria modificacio.

Em franca oposicdo a perspectiva bioconservadora, a concepg¢ao transumanista entende a condicao
humana como requerendo ser organicamente melhorada. Notamos que ela compartilha da definigao de sujeito
oferecida pela teoria da evolucdo. Entretanto, o transumanismo extrapola a mera descri¢ao bioldgica da espécie.
Ele legitima intervengdes sobre os individuos que visem melhorar sua constituigao fisica e cognitiva, por meio do
uso refletido da ciéncia e da tecnologia.

Os sentidos de humano confrontam-se, revelando o carater agonistico da linguagem e a abertura tanto
moral, quanto biolégica que nos constitui. Os individuos a serem produzidos nas préximas décadas, dependerao
dos arranjos provisoérios formados pelo choque e acordos entre estes sentidos. Deve-se ressaltar que o futuro é
contingente, e os caminhos assumidos pelo desenvolvimento tecnocientifico decorrem de decisdes que tomamos

no presente. Cumpre, portanto, inserirmo-nos ativamente nestes debates, elaborando de modo inclusivo e parti-

cipativo as regras para o parque humano.
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