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Resumo: O presente trabalho objetiva estudar a
relacdo entre a sociedade transumanista, a enge-
nharia genética e os seus impactos sobre as pessoas
com deficiéncia na atualidade. A partir da realiza-
cao de uma analise critica acerca das biotecnologias
e da engenharia genética, o texto investiga como
essas ferramentas sao percebidas como meios para
alcancar um ideal de “melhoria” humana, focando
especialmente na selecao e modificacao genética
de embrides para evitar condicbes que configurem
deficiéncias. O artigo também discute as praticas
eugénicas atuais, incluindo o uso de testes genéticos
pré-implantacionais e a edicao genética, refletindo
sobre asimplicacoes éticas da definicao de caracte-
risticas “indesejaveis” e os riscos de discriminacao
contra pessoas com deficiéncia. Ademais, o estudo
visa debater se essa busca pela eliminacao de certas
condicdes genéticas nao configuraum limitador da
diversidade humana, objetivando eliminar a diferen-
ca em prol de um conceito criado de “normalidade”.
A metodologia utilizada para esta pesquisa € uma
revisao critico-reflexiva com abordagem qualitati-
va, baseada na analise bibliografica e documental,
que permite um estudo profundo e interpretativo
dos impactos sociais e éticos dessas praticas.
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eugenia; pessoas com deficiéncia; transumanismo.
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Abstract: This work aims to study the relationship
between transhumanist society, genetic engineering
and its impacts on people with disabilities nowadays.
Based on a critical analysis of biotechnologies and
genetic engineering, the text investigates how the-
se tools are perceived as means to achieve an ideal
of human “improvement”, focusing especially on the
selection and genetic modification of embryos to
prevent conditions that configure disabilities. The
article also discusses current eugenics practices,
including the use of pre-implantation genetic testing
and gene editing, reflecting on the ethical implica-
tions of defining “undesirable” traits and the risks of
discrimination against people with disabilities. Fur-
thermore, the study aims to debate whether this
search for the elimination of certain genetic con-
ditions does not constitute a limitation of human
diversity, aiming to eliminate difference in favor of
a created concept of “normality”. The methodolo-
gy used for this research is critical-reflective with
a qualitative approach, based on bibliographic and
documentary analysis, which allows for an in-dep-
th and interpretative study of the social and ethical
impacts of these practices.

Keywords: Human rights; diversity; eugenics; people
with disabilities; transhumanism.
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INTRODUCAO

A sociedade contemporanea tem sido profundamente impactada pelo avan-
co da engenharia genética e das biotecnologias, que, em muitos casos, sdao vistas
como ferramentas poderosas para melhorar as condicoes humanas. Na visado
transumanista, a busca pela perfeicao genética surge como um ideal, alimenta-
do pela crenca de que a biotecnologia pode corrigir, aperfeicoar ou até mesmo
eliminar as deficiencias humanas. Todavia, esse movimento enseja uma série de
debates éticos e sociais, uma vez que a “melhoria” genetica pode ser interpreta-
da como um caminho para a construcao de um ser humano considerado ideal,
muitas vezes a custa da diversidade genética. Essa busca pela perfeicao, além de
levantar questoes filosoficas, também esbarra na complexidade da eugenia e na
possivel marginalizacao de pessoas com deficiéncias.

As praticas eugenicas, que téem se tornado mais evidentes na atualidade,
buscam eliminar ou reduzir a presenca de condicOes geneticas consideradas “inde-
sejaveis”, por meio da engenharia genética e da selecao de embrides. Tecnologias
como 0s testes genéticos pré-implantacionais, o diagnostico genético pré-natal e
as ferramentas de edicao de genes, como a CRISPR, sdao empregadas para evitar
que individuos com determinadas condicOes, que configurem uma deficiéncia,
venham a nascer. Embora essas tecnologias prometam avancos significativos para
a saude humana, surgem questionamentos sobre as implicacOes éticas e morais
de se definir quais caracteristicas genéticas sao “aceitaveis” ou “indesejaveis”,
além de questionamentos sobre como essas praticas podem reforcar estigmas e
discriminacdo contra pessoas com deficiéncia.

A ideia de eliminar as condicOes genéticas que geram doencas ou deficién-
cias, por vezes, é defendida como uma forma de a sociedade criar um ambiente
mais inclusivo e justo. No entanto, essa busca pela eliminacao de tais condicoes
levanta importantes questdes sobre o que significa ser humano e sobre 0s custos
sociais e culturais dessa suposta perfeicao. Se, por um lado, as praticas eugeéni-
cas poderiam ser vistas como uma forma de eliminar barreiras e promover uma
maior inclusdo, por outro, elas podem ser interpretadas como um esforco para
eliminar a diversidade humana e marginalizar ainda mais aqueles que nao se
encaixam nos padroes de “normalidade”. As implicacOes eticas e sociais dessa
busca por um padrao genético ideal exigem uma reflexao profunda sobre os limi-
tes da ciencia e a aceitacao da diversidade humana.

O presente texto tem por objetivo analisar a relacao entre os principios defen-
didos pelo movimento transumanista, a engenharia genetica e suas mais recentes
inovacoes no campo da modificacdao genética, aléem dos impactos sobre as pes-
soas com deficiéncia na atualidade. Diante dos ideais de melhoria por meio da
modificacdo genética, € essencial analisar se os argumentos em prol do uso de
tais engenharias geneéticas tém real interesse na melhoria da saude e condicoes
de vida das pessoas, ou se nao passam de um novo discurso eugenico. Para
realizar este estudo, adotou-se como metodologia a revisao critico-reflexiva de
abordagem qualitativa, baseando-se na revisao bibliografica e documental, permi-
tindo uma analise aprofundada e interpretativa sobre os impactos éticos e sociais
dessas praticas.

Para tanto, o trabalho sera dividido em trés partes. Primeiramente, sera estu-
dada a relacao entre a sociedade transumanista, a sua compreensao acerca do
corpo, o seu melhoramento mediante técnicas de modificacao genética e implan-
tacao de tecnologias externas no corpo. Sera abordada ainda a persisténcia de
ideais eugenicos até a atualidade, bem como a maneira como a eugenia negati-
va e positiva persistem na sociedade. Em um segundo momento, sera estudado o
método CRISPR-Cas, uma técnica de modificacao genética inovadora, e relativa-
mente simples, que promete revolucionar o campo da engenharia genetica, mas
que, a0 mesmo tempo, esbarra nos limites éticos sobre a modificacao da nature-
za humana, e reacende debates acerca da linha ténue entre a busca pela saude e
cura de doencas genéticas ou a tentativa de melhoramento humano e eliminacado
da diversidade. Por fim, é necessaria a analise acerca do amparo juridico sobre
o tema, por meio de legislacoes e documentos criados visando justamente esta-
belecer limites éticos para as pesquisas, bem como os possiveis desafios a serem
enfrentados pelo Brasil diante das frequentes inovacoes tecnolégicas na area.
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1 SOCIEDADE TRANSUMANISTA E EUGENIA: ABUSCA PELA PERFEICAO
GENETICA

O corpo humano, ao longo da historia, é compreendido de variadas formas.
Silva (2023) ensina que a construcado historico-cultural em torno do conceito
de corpo humano ocorre mediante a interacdo de caracteristicas voltadas a sua
dimensao biologica e também cultural. Essa compreensao, em especial no Oci-
dente, revela que em cada periodo historico essas composicoOes entre o meio e a
cultura eram visiveis, demonstrando desde o predominio do status cultural atée
alguma preferéncia a certos aspectos fisiologicos.

Serrer, Lucas e Santos (2025) lecionam que a representacao existente do cor-
po é desafiada a vencer a batalha natural contra o tempo e o proprio esgotamento,
sendo necessario, para tanto, que o corpo supere os limites biologicos existentes,
tornando-se mais produtivo e virtualizado. Considerando isso, hodiernamente,
com valores como a competitividade, a eficiéncia e o individualismo extremo, o
corpo deixa de ser compreendido como um espaco exclusivo de subjetividades, e
torna-se um objeto que pode ter a sua genética modificada, sendo recondicionado
e rejuvenescido, sofrendo alteracoes em prol da produtividade e de um suposto
melhoramento genético.

No que tange ao transumanismo, segundo Alkimim (2024), a tecnologia ino-
vadora, porém desregrada, iniciou um avanco frenético, produzido pela propria
inteligéncia artificial aliada a robotica, computacao, nanotecnologia, entre tantos
outros, sem que haja limites definidos para tanto, e esta ocasionando o que a autora
chama de quinta revolucao, caracterizada pela singularidade tecnologica e impulsio-
nada pela bionanotecnologia. O ponto culminante dessa transformacao é o projeto
transumanista, que emerge como a parte mais visivel desse processo disruptivo.

A corrente transumanista, conforme Alkimim (2024), propOe que € possivel
substituir a evolucao bioldgica humana ou os tratamentos médicos tradicionais
com a introducao de tecnologias no corpo e/ou na mente humana, como a insercao
de dispositivos bidonicos, chips, entre outros, com o objetivo central de promover
0 aprimoramento humano, superando limitacoes, alem de ampliar e potenciali-
zar as capacidades fisicas e mentais. Essa corrente também busca a conquista da
longevidade ampliada e até mesmo a possibilidade de alcancar a imortalidade, ao
menos no que diz respeito a mente. O transumanismo representa um misto entre
a natureza e a tecnologia, com um viés futurista, configurando uma corrente mais
radical ao proposto pelo pos-humanismo.

Por sua vez, o termo pos-humanismo ¢ frequentemente compreendido como
0 termo genérico a retratar todos os diferentes movimentos que buscam a rede-
finicao da nocdo de ser humano, sendo que a maior confusdao ocorre quanto a
compreensao do que é o pos-humanismo e o transumanismo. Segundo Ferrando
(2019), os dois movimentos surgiram no final dos anos 80 e inicio dos anos 90,
possuindo interesses em assuntos semelhantes. Os dois movimentos possuem a
percepcao de que o ser humano nao possui uma condicao fixa, mas sim mutavel.
Apesar dessas semelhancas, ndo sao movimentos iguais.

Pessini (2009), ao lecionar acerca da biotecnologia, afirma se tratar de um cer-
to empoderamento humano, considerando que por meio das técnicas, instrumentos
e produtos da biotecnologia os seres humanos passam a ter maior controle sobre
as suas vidas, diminuindo a ocorréncia de doencas e minimizando a aleatorieda-
de da biologia. Nesse sentido, conforme Pessini (2009, p. 128) “na biotecnologia,
como em qualquer outra tecnologia, os objetivos nao sao dados pelas técnicas
em Si mesmas, muito menos pelos poderes que disponibilizam, mas pelos usu-
arios humanos”.

Considerando as diversas possibilidades oferecidas pelas biotecnologias, Pes-
sini (2009) elenca diversos questionamentos extremamente atuais sobre quais
atitudes devem ser tomadas acerca dos avancos obtidos pela biotecnologia. Consi-
derando os avancos obtidos visando controlar os processos biologicos associados
as doencas fisicas e mentais ocorridos nos idosos, Pessini (2009) questiona, por
exemplo, se estes devem ser mantidos apenas nesse periodo de vida ou se ja deve-
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riam ser inseridos nos genes humanos, visando aumentar o tempo de vida ao
maximo possivel. Questiona ainda se, tendo sido descobertas tecnicas que pos-
sam alterar a vida mental, como a memoria e o humor, essas deveriam apenas
ser utilizadas para prevenir e tratar doencas mentais ou se deveriam tambem ser
utilizadas para apagar memorias embaracosas e aliviar sentimentos de tristeza e
desespero.

Com esses questionamentos, Pessini (2009) suscita um interessante debate
acerca das inovadoras possibilidades propostas, todavia, evidencia uma discussao
frequentemente esquecida acerca de quais limites tais tecnologias enfrentariam.
Uma vez descobertas formas de alterar aspectos da vida humana, é necessario
que sejam estabelecidas regras sobre como faze-lo, pois alteracoes dessa natureza
podem influenciar toda a sociedade. Nesse aspecto, o dilema acerca dos limites a
serem impostos é nebuloso, visto que as mesmas tecnologias que podem ser uti-
lizadas para prevenir doencas e melhorar a qualidade de vida também podem ser
utilizadas para alterar toda a forma de percepcao da vida e da realidade social.

Tendo em vista todos os avancos obtidos na area da biotecnologia e das demais
tecnologias, pode-se inquirir acerca das limitacOes éticas a serem estabelecidas
quanto as possiveis modificacOes sobre os genes humanos, considerando a duali-
dade entre o discurso que preza pela melhoria de qualidade de vida e a realidade
atual e discriminadora sobre as pessoas com deficiéncia, que pode evidenciar
uma tentativa de eugenia dessa populacao.

Segundo Ghisleni e Lucas (2020), essa discriminacado nao se trata, inicialmen-
te, de uma discriminacao direta, pois nessa modalidade normas e acoes seriam
propostas visando estigmatizar e excluir as pessoas com deficiencia. Diante do
extenso rol de legislacoes e documentos definindo a igualdade como principio a
ser respeitado por todos, surge a discriminacdo indireta como forma de manu-
tencdao da exclusao, mas agora de forma mais sutil.

E possivel questionar se a ideia defendida pelo transumanismo de melhoria
humana nao configura, justamente, essa tentativa sutil de discriminacao e margi-
nalizacao sob a roupagem de inclusao e melhoria de vida. Diante da possibilidade
de, por meio de processos de mutacao genética, o nascimento de criancas com
deficiencia ser impedido ou até mesmo eliminado, é necessario analisar se essa
nao seria apenas uma forma de criar uma populacao homogénea de pessoas iguais.

Além disso, Ghisleni e Lucas (2020) ainda ressaltam a ocorrencia da autodis-
criminacao em grupos minoritarios, em que pessoas tém uma visao inferiorizada
de si mesmas devido a sua diferenca que nao é bem recepcionada pela sociedade.
Esses mecanismos internos de repreensao tambem sdo utilizados pelos discur-
sos eugenistas, afirmando a necessidade de funcionalidade social para justificar
a existéncia do individuo.

Nesse sentido, Alencar e Leal (2023) afirmam que essas praticas de mani-
pulacdo genética, possibilitadas pelas novas tecnologias referentes a reproducao
humana assistida e diagnosticos genéticos anteriores a implantacdo, suscitam o
debate acerca da ética e moralidade relacionadas as praticas seletivas dentro da
ciencia genetica e da medicina reprodutiva. Para tanto, € necessario evidenciar
a possibilidade de que medidas preconceituosas e discriminatorias sejam funda-
mentadas no capacitismo e nas argumentacoes medicas, violando os direitos das
pessoas com deficiéncia.

Sandel (2013) leciona que o termo eugenia foi cunhado por Sir Francis Galton
em 1883, o qual defendeu que seria possivel criar seres humanos mais talentosos
e resistentes mediante casamentos Criteriosos, nos quais pessoas com caracteristi-
cas consideradas mais desejaveis deveriam casar com pessoas com caracteristicas
igualmente desejaveis, de forma a dar origem a individuos superiores, afirmando que
0 aprimoramento das espéecies promovido pela natureza era lento, e que os huma-
nos poderiam fazé-lo de forma rapida e eficaz por meio dessas praticas eugenicas.

Por sua vez, Dworkin (2000) defendia uma visao liberal da eugenia. Afir-
mava nao ser algo errado ambicionar que as futuras geracoes de seres humanos
fossem mais aptas e vivessem por mais tempo, pois, ao tentar projetar de forma
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consciente o aprimoramento do ser humano, de forma mais rapida do que o feito
pela natureza ou deliberadamente decidido por Deus, o principio do individua-
lismo ético deveria prevalecer.

Dawkins, um renomado bidlogo e professor emérito da faculdade de Oxford,
no ano de 2014 respondeu ao comentario de um usuario do Twitter (atualmente
plataforma X), que mencionava um problema ético de ter um bebé com Sindrome
de Down. Dawkins respondeu afirmando ser necessaria a pratica de um aborto,
para, apos isso, tentar novamente gerar filho, e continuou afirmando ser imoral
trazer ao mundo uma crianca com Sindrome de Down quando existe a possibili-
dade de escolher entre o nascimento e o0 aborto (Dawson, 2021). O posicionamento
extremo nao diz respeito ao direito de abortar, mas sim a justificativa dada para
o aborto, revelando um olhar que desumaniza a pessoa com deficiéncia pela sua
propria condicao de deficiéncia. A sugestao do autor revela um posicionamento
claramente eugénico relacionado a essa coletividade.

Segundo Alencar e Leal (2023, p. 4) a eugenia consiste em:

[...] uma ideia que persiste na abordagem meédica e cientifica que ciclicamente retoma
com uma nova roupagem e apresentacao mais sofisticada, utilizando-se de linguagem
diferenciada e novos conceitos, ora da saude e de politicas sanitarias higienistas, ora do uti-
litarismo médico e da relacao custo-beneficio das decisdes em saide. Independentemente
da abordagem, porém, a politica eugénica substancialmente apresenta 0 mesmo objetivo:
extinguir determinado grupo social que nao se adequa a ideia de “melhoria” imposta nas
sociedades modernas.

No Brasil, na década de 1920, o projeto eugénico focou-se nas populacoes
negras e pobres. Stepan (2004) explica que nesse periodo passou-se a defender
0 “branqueamento” da populacao, uma vez que, diante da miscigenacao do pais,
a mistura racial passou a ser vista como uma forma de regeneracao da popula-
cdo. Nesse sentido, com a alta mortalidade infantil existente especialmente entre
criancas vindas de familias pobres e marginalizadas, o discurso era de que as
populacoes indigenas e negras “puras” estavam desaparecendo, dando lugar as
populacoes miscigenadas e a um progressivo branqueamento da sociedade, devido
a suposta superioridade das pessoas brancas. A declaracao, poréem, desconside-
rava que a mortalidade infantil elevada era devida a pobreza e a falta de acesso
a informacao, tratamentos e condicOes dignas de vida, baseando a alegacao no
preconceito. Evidente, portanto, que o discurso eugénico da época se encontrava
alicercado no racismo e na busca pelo branqueamento populacional.

Mai e Angerami (2006) argumentam que a eugenia € fundamentada na ideia
de melhorar as qualidades e reduzir as imperfeicoes dos seres humanos, visando
obter um espécime superior de acordo com os padroes genéticos, refletindo em
acOes permissivas de reproducdo de certos individuos e a proibicdo reprodutiva
de outros.

Dessa maneira, a eugenia pode ser compreendida de duas formas, de acordo
com o seu objetivo final. Segundo Meirelles (2013) a eugenia pode ser negati-
va e ocorre mediante a eliminacao da descendencia indesejada, como o descarte
de embrides com genes indicativos de deficiéncias, ou entdo o aborto median-
te a identificacdo de anomalias. A eugenia positiva, por sua vez, como ensina
Meirelles (2013), diz respeito a selecao de caracteristicas e padroes fenotipicos
desejados, visando o aprimoramento de qualidades humanas. A eugenia positiva
busca combinar genes considerados aptos, analisando critérios especificos, como
inteligéncia, raca, hereditariedade e segmento social, configurando uma espécie de
escolha artificial e racional de caracteristicas desejaveis (Mai; Angerami, 2006).

Como um claro exemplo de eugenia negativa, tem-se a lei do Estado nor-
te-americano de Indiana, do ano de 1907, a qual determinava a esterilizacao
compulsoria de pacientes com deficiéncias intelectuais e mentais, além de prisio-
neiros e pessoas consideradas miseraveis (Sandel, 2013).

No famoso caso Buck vs. Bell, a Suprema Corte dos Estados Unidos, no
ano de 1927, defendeu a constitucionalidade das leis de esterilizacdo. O caso em
questdo dizia respeito a Carrie Buck, uma mae solteira que na data da decisao
contava com 18 anos. A jovem foi internada em um asilo para pessoas com defi-
ciencia intelectual no Estado da Virginia, e submetida a salpingectomia. A mae
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de Carrie também era uma pessoa com deficiéncia intelectual, e, supostamente,
a filha de Carrie também. Para tanto, o juiz Oliver Wendell Holmes, defendendo
a necessidade de esterilizacao para individuos que sugavam as energias do Esta-
do, proferiu que “Trés geracoes de imbecis sdo o suficiente”” (United States, 1927,
traducao propria).

De acordo com Alencar e Leal (2023), o eugenismo sempre esteve relacio-
nado ao ideal de progresso social, cultural e tecnologico, desempenhando um
vinculo entre o fundamento e pressuposto. Atualmente, diante das tecnologias
inovadoras disponibilizadas pela medicina reprodutiva e pela engenharia genéti-
ca, é evidente a potencializacdo de estereotipos de progresso e a valorizacao de
corpos considerados “melhores” explorados pelo eugenismo.

Nesse sentido, importa ressaltar que, apesar das alegacoes positivas dadas
para justificar o uso das novas tecnologias genéticas visando melhorar as condi-
coes humanas e prevenir doencas ou deficiéncias antes mesmo de sua ocorréncia,
€ necessario questionar quais sao as consequéencias éticas e morais que tais acoes
ensejam, buscando compreender se aderir as técnicas de modificacOes genéti-
cas em prol das melhorias humanas nao ocasiona, na verdade, praticas eugenicas
voltadas ao exterminio de alguns individuos na sociedade, considerados geneti-
camente inferiores ou socialmente indesejados.

2 EUGENIA NA ATUALIDADE: DESCOBERTA CRISPR-CAS E IMPLICACOES
ETICAS NA MUTACAO GENETICA

Considerando o estudo acerca do discurso transumanista e o modelo eugéenico
de melhoramento humano por meio das biotecnologias atuais, torna-se importan-
te debater acerca das praticas eugenicas existentes na atualidade, evidenciando
a emergencia de técnicas que até pouco tempo existiam apenas no imaginario
popular, mas que se tornaram realidade antes mesmo que sua existéncia pudesse
ser de fato compreendida pela maioria da populacao.

Para Hammes (2018, p. 435) o transumanismo configura justamente o “aumen-
to e melhoria de possibilidades humanas nos diferentes ambitos e capacidades”.
Conforme o autor, um dos fatores que caracteriza o transumanismo encontra-se
justamente nas possibilidades de manipular o DNA humano, amplamente facilita-
da pela descoberta do CRISPR-Cas. Tirosh-Samuelson (2007) acrescenta que, na
era do transumanismo, o0s seres humanos nao mais serao controlados pela natu-
reza, mas Sim serdo responsaveis por controla-la.

Para tanto, Reis e Oliveira (2019) explicam que os estudos acerca da CRISPR,
acronimo da expressao inglesa Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic
Repeats (Repeticoes Palindromicas Curtas Agrupadas e Regularmente Interes-
pacadas), iniciaram-se diante da observacao da defesa de bactérias e arqueias
contra virus, ocorrida de forma natural. Com base nas pesquisas e experimentos
conduzidos especialmente por Jennifer Doudna, bioquimica, biologa molecular
e pioneira nos estudos referentes a CRISPR, observou-se que as bactérias eram
capazes de recordar os virus que as haviam infectado anteriormente. Isso ocor-
ria por meio da incorporacao de fragmentos do DNA viral as sequéncias CRISPR
das bacteérias. Seguindo os estudos, Doudna e Sternberg (2017, p. 65) fizeram
uma importante descoberta no campo da CRISPR, “that a protein enzyme called
Casl had the ability to cut up DNA in a way that suggested it might help insert
new snippets of phage DNA into the CRISPR array during the immune system’s
memory-forming stage”. A proteina Casl, encontrada e estudada, tinha a capaci-
dade de cortar o DNA, sugerindo que seria capaz de inserir fragmentos de DNA
matriz CRISPR enquanto o sistema imunologico era formado.

A equipe de estudos de Doudna ampliou-se, e ja contava com outros cientis-
tas participando de suas pesquisas. Jennifer Doudna e Emmanuelle Charpentier
lideraram as pesquisas referente a proteina Cas9, parte do sistema CRISPR tipo
I1, que provou ter um papel Unico: enquanto uma enzima atuante na defesa do sis-
tema imunologico das bactérias, a Cas9 era capaz de localizar as sequencias de
DNA dos virus, e cortar de forma simultanea as duas fitas da molécula de DNA,

2 Three generations of imbeciles are enough.
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destruindo o material genético viral (Doudna; Sternberg, 2017). Esse processo
ocorria de forma natural dentro da bactéria, advindo da evolucao bacteriana ao
longo do tempo.

ApOs essa importante descoberta, 0s pesquisadores passaram a questionar
se seria possivel programar a Cas9 para cortar outras sequencias de DNA, além
das virais. Se isso fosse possivel, os pesquisadores teriam descoberto “um sis-
tema que poderia ser transformado em uma tecnologia de edicdao genética muito
mais simples do que qualquer outra descoberta ou desenvolvida anteriormente””
(Doudna; Sternberg, 2017, p. 79, traducao propria).

Os experimentos seguiram sendo feitos, e logo os pesquisadores, liderados
por Doudna, fizeram testes em seres diferentes das bactérias, e ap0s 0 sucesso
experimental, os pesquisadores escreveram um artigo cientifico narrando a sua

descoberta, a qual foi amplamente reconhecida pelos demais estudiosos da area
(Doudna; Sternberg, 2017).

Em pouco tempo, no ano de 2013, um ano apos a publicacao da pesquisa acer-
ca do assunto, a tecnologia descoberta ja estava sendo utilizada para manipular o
DNA de varios organismos, até mesmo o material genético de celulas humanas.
Nesse mesmo ano, em Harvard, Doudna foi apresentada a nova maneira como sua
descoberta estava sendo utilizada, quando o cientista do Departamento de Bio-
logia de Células-Tronco e Regenerativa de Harvard, professor Kiran Musunuru,
demonstrou como sua equipe de pesquisa estava utilizando a tecnologia CRIS-
PR para criar tratamentos para doencas genéticas (Doudna; Sternberg, 2017).

Essa possibilidade animou Doudna e Sternberg (2017, p. 85, traducao propria):
“Se os cientistas pudessem introduzir o CRISPR no corpo humano de forma segu-
ra e eficiente, de modo que a edicdo genética funcionasse tao bem nos pacientes
quanto nas células cultivadas em laboratorio, as possibilidades de transformar a
medicina seriam ilimitadas™.

Esse cenario aproximava-se cada vez mais, quando pouco tempo apos as
grandes descobertas, o laboratorio de Rudolf Jaenisch informou que havia gerado
camundongos com edicao genética usando CRISPR. A maneira como Jaenis-
ch empregou a técnica demonstrou uma maneira com pouco esforco de editar os
genes de organismos para muito além dos camundongos, permitindo editar qua-
se qualquer organismo:

Enquanto a técnica original que empregava células-tronco embrionarias era usada apenas
em camundongos, parecia que o CRISPR poderia ser injetado nas células germinativas
(6vulos e espermatozoides) ou nos embrides de qualquer espécie, e as alteracOes genéti-
cas resultantes seriam fielmente copiadas para todas as células e transmitidas para sempre
as geracoes futuras. Eu ndo imaginava, naquela época, que estender o uso do CRISPR a
embrides humanos geraria uma das maiores controvérsias em torno do CRISPR (Doudna,
Sternberg, 2017, p. 93, traducdo propria)°.

Porém, o uso dessa tecnologia trouxe severas implicacoes éticas. Isso porque,
antes da técnica CRISPR ser de fato utilizada na edicdo de embrides humanos nos
Estados Unidos, iniciaram-se as manifestacoes pela nao edicao dos genes huma-
nos utilizando esse método antes que discussoes éticas aprofundadas sobre o tema
fossem desenvolvidas. Com isso, os cientistas assinaram o manifesto “Nao edite
a linhagem germinativa humana™®. Diante dos experimentos feitos em diversos
animais com a téecnica CRISPR, seria questao de pouco tempo para que a proxima

pesquisa fosse realizada em 6vulos e espermatozoides humanos (Reis; Oliveira,
2019).

Apesar de preexistirem técnicas para manipulacao de celulas germinativas de
seres humanos, a CRISPR despertava preocupacao acerca do risco de que essas

3 asystem that could be transformed into a far more straightforward gene-editing technology than anything previously discovered or
developed.

4  If scientists could safely and efficiently deliver CRISPR into the human body so that gene editing worked as well in patients as it did
in lab-cultured cells, then the possibilities for transforming medicine would be boundless.

5  Whereas the original technique employing embryonic stem cells was used only in mice, it seemed that CRISPR could be injected into
any species’ germ cells (eggs and sperm) or embryos, and the resulting genetic changes would be faithfully copied into all the cells
and forever transmitted to future offspring. I did not envision at that time that extending CRISPR’s use to human embryos would
spawn one of the biggest controversies surrounding CRISPR.

6  Don’t edit the human germ line.
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alteracOes genéticas fossem repassadas as proximas geracoes, 0 que seria extre-
mamente perigoso e antiéetico (Lanphier et al., 2015).

Lanphier et al. (2015) demonstraram uma séria preocupacao com 0s efeitos
adversos que as modificacOes podem ocasionar na propria linhagem humana,
resultando, inclusive, em mosaicos genéticos, razao pela qual o debate entre espe-
cialistas e a propria opinido publica se faz deveras importante.

Além disso, essa tecnologia também apresenta mutacoes fora daquelas alme-
jadas, que ocorrem diante do nao reconhecimento da sequencia alvo pelo sgRNA,
limitando amplamente o uso desse sisterna CRISPR-Cas9 sem que apresente serios
riscos para os individuos (Nidhi et al., 2021).

Como muito bem destacado por Sganzerla e Pessini (2022, p. 533), “Nem tudo
0 que e tecnicamente possivel de ser realizado é eticamente desejavel, principal-
mente quando se coloca em risco questoes de biosseguranca identificadas com
a propria genomica das geracoes futuras”. Essa necessidade de responsabilidade
ética quanto aos procedimentos que ainda nao possuem resultados comprovada-
mente seguros é essencial justamente para prevenir o risco de vida que pode ser
enfrentado pela espécie humana no planeta, uma vez que grandes modificacoes,
se inseridas no genoma humano sem a devida seguranca, podem ocasionar muta-
coes irreversiveis, e até mesmo fatais.

A alteracao do DNA humano nos primeiros momentos de vida, no proprio
embrido, poderia livrar a humanidade de doencas extremamente sérias. Porém,
as questoes éticas persistem, diante do possivel uso dessa mesma tecnologia para
modificar os genes humanos de forma arbitraria, criando super-humanos ou entao
sub-humanos, dependendo dos interesses daquele que controla essa engenharia.

Essa técnica, por se tratar de uma técnica barata e simples, pode revolucionar
a ciéncia, trazendo cura para doencas e condicoes genéticas que assolam a huma-
nidade ha seculos, possibilitando que pessoas tenham uma melhor qualidade de
vida. Todavia, testes realizados em laboratorio identificaram que as alteracoes
genéticas podem ocasionar efeitos adversos, resultando em modificacoes genéti-
cas, e até mesmo no surgimento de novas doencas. Uma das principais questoes
éticas a serem levantadas é justamente qual seria o uso real dessa engenharia.
Questiona-se se a técnica seria de fato utilizada visando melhorar a qualidade
de vida dos individuos ou se seria utilizada como uma forma de uniformizar os
seres humanos, selecionando caracteristicas consideradas superiores para serem
mantidas ou inseridas, e descartando aspectos julgados inferiores. Essa arbitrarie-
dade torna a técnica perigosa, pois poe em risco a diversidade existente, criando
humanos considerados perfeitos, mas sem peculiaridades proprias.

Sandel (2013) suscita o debate acerca dos motivos que fazem com que as modi-
ficacOes genéticas, escolhas de caracteristicas e clonagem causem uma espécie de
mal-estar éetico. Para o autor, o dilema moral se apresenta quando as pessoas uti-
lizam as engenharias genéticas para alem de curar doencas, nao se limitando a
melhora da saude, mas sim ao aprimoramento de capacidades cognitivas ou fisi-
cas, ambicionando superar a norma geral.

A isso, pode ser acrescentada a duvida se a realizacao de mutacoes geneticas
em pessoas com deficiéncia, visando evitar essa condicao, seria realizada com
0 objetivo de garantir a esses individuos melhores condicoes de vida ou, ainda,
com o intuito de eliminar sua existencia por motivos de preconceito estrutural.
Essa tentativa de eliminacao da diversidade revelaria um posicionamento social
excludente, que reflete nao apenas a negacao da diversidade humana, mas também
um comportamento egocéntrico, pautado na recusa em conviver com a diferen-
ca e na dificuldade da sociedade em promover uma inclusao genuina das pessoas
com deficiéncia.

Ao analisar a questao do melhoramento genetico relacionado ao aprimora-
mento da memoria, Sandel (2013) inquire novamente sobre a ética de tal pratica.
Isso porque, nesse caso, existiria o perigo real da criacao de duas classes de seres
humanos: uns com acesso as tecnologias de melhoramento genético e outros
obrigados a permanecer com a memoria inalterada que se desgasta com a idade.
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Com o passar dos anos e a transmissao dos genes pelas geracoes, essas classes
distintas poderiam evoluir para algo ainda mais preocupante: subespécies huma-
nas, de um lado os individuos geneticamente aprimorados, e de outro, os que
permaneceram naturais.

Essa possibilidade pode ser analisada para além da propria questao do aces-
so as tecnologias de mutacao genética. Em um primeiro momento, a ética desse
melhoramento pode ser questionada sobre as formas de acesso, pois se fosse uma
tecnica sobre a qual seria necessario arcar com os custos do procedimento, apenas
as pessoas mais ricas teriam acesso a ela, e, portanto, seria algo por si sO questio-
navel, uma vez que o melhoramento genético dependeria das condicoes sociais do
individuo. Para além disso, se o procedimento fosse ofertado pelo proprio Estado,
tambem seria passivel de certa indignacao, pois cercearia a autonomia da von-
tade dos individuos, permitindo que o Estado tivesse ainda mais controle sobre
seus corpos. Levando o debate para o contexto mundial, poder-se-ia inquirir se
todos os paises teriam acesso as técnicas nas mesmas condicoes, ou se algumas
nacoes se esforcariam para que seus nacionais fossem superiores aos demais,
criando assim uma corrida desenfreada e ndo segura pelas mais inovadoras téc-
nicas de modificacao genética. Logo, a ética sobre as modificacOes genéticas em
seres humanos deve ser amplamente debatida.

Outro ponto destacado por Sandel (2013) diz respeito a questdao da selecao
do sexo dos embrides. O autor elenca a ocorréncia de abortos de fetos do sexo
indesejado, sendo que isso ocorre predominantemente com meninas em locais
onde existe uma preferéncia cultural pelo nascimento de meninos. Além disso,
uma pratica comum de selecdo de sexos ocorre nos casos de fertilizacao in vitro,
pela qual o sexo do feto pode ser selecionado antes que o 6vulo fertilizado seja
implantado no utero.

Ao observar essa possibilidade, pode-se inferir que as mesmas técnicas podem
e frequentemente sao utilizadas para inviabilizar o nascimento de pessoas com
deficiencia no contexto global, uma vez que, quando descoberta a possibilidade
de que o feto apresente uma deficiéncia, o mesmo pode ter seu desenvolvimen-
to interrompido por meio de um aborto, ou entao o ovulo que apresente tais
caracteristicas seja descartado antes mesmo da implantacao no utero, mediante a
compreensao de que a deficiencia é uma caracteristica nao desejada, e vista como
uma forma de inferiorizacao do ser humano.

Por isso, é visivel que o avanco das biotecnologias, principalmente por meio
da engenharia genetica e da técnica CRISPR-Cas, trouxe a tona antigos dilemas
sob uma nova perspectiva, evidenciando possiveis praticas eugenicas na atualida-
de, que até entdo se acreditava estarem associadas a periodos obscuros da historia.
A possibilidade de selecionar caracteristicas genéticas e modificar a formacao
biologica dos individuos desafia ndo apenas os limites da ciéncia, mas também a
eticidade que sustenta o respeito a dignidade humana e a diversidade. A logica por
tras dessas intervencoes, muitas vezes camuflada de preocupacdo com a satde ou
com a qualidade de vida, pode ocultar um projeto de sociedade excludente, que
rejeita aquilo que nao se encaixa em seus padroes idealizados de normalidade e
perfeicao. Ao favorecer a eliminacao de determinadas caracteristicas considera-
das indesejaveis, como a deficiéncia, tais praticas acabam por reforcar estruturas
de preconceito, perpetuando uma visao marginalizadora sobre esse grupo. Nes-
se contexto, torna-se urgente refletir sobre os rumos que essas tecnologias estao
tomando e qual o posicionamento acerca do controle ético sobre os estudos reali-
zados no ramo das modificacOes genéticas, bem como suas possibilidades futuras.

3 O FIM DA DEFICIENCIA? REFLEXOES JURIDICAS SOBRE AAPLICACAO
DA ENGENHARIA GENETICA PARA ELIMINAR A DIVERSIDADE

A questao relacionada a modificacoes no genoma humano por meio da téc-
nica CRISPR-Cas ainda é, segundo Sganzerla e Pessini (2022), ilegal em todos
0s paises que regulamentam a engenharia genética em humanos, bem como sua
aplicacdo que nao seja para fins de estudo pela comunidade cientifica.
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No ano de 2018, contudo, apenas dois dias apos o Second International Sum-
mit on Human Genome Editing em Hong Kong, o pesquisador chinés He Jiankui
anunciou, por meio de um video no youtube, que ele e seus colegas haviam editado
0 genoma humano de dois embrioes, criando os dois primeiros bebées genetica-
mente editados do mundo, Lulu e Nana, supostamente imunes ao virus do HIV
(Li et al., 2019). Todavia, até onde se sabe, o procedimento demonstrou-se inefi-
caz (Sganzerla; Pessini, 2022).

Casos como esse demonstram que a questao da regulacao da engenharia gene-
tica em humanos nao é uma preocupacao vaga ou futura, mas sim uma realidade
que necessita receber a devida atencao diante das rapidas mudancas que estao
ocorrendo no mundo.

A Constituicao Federal de 1988 definiu que a dignidade da pessoa huma-
na ¢ a base fundamental do Estado. Assim, por meio dessa escolha legislativa, a
dignidade humana configura o principal fundamento do sistema constitucional,
sendo um valor fundamental acessivel a todos os individuos, independentemen-
te de quem sejam. A escolha desse principio nao configura apenas uma questao
ética, mas lhe da forca de norma juridica e guia as posicOes juridico-subjetivas
que estabelecem direitos e deveres fundamentais, como lecionam Myszczuk e
Meirelles (2009).

A Constituicao Federal trata, em seu texto, de forma muito breve acerca da
engenharia genética, até mesmo devido ao ano em que foi escrita. A Constituicao
traz, em seu art. 225, § 1°, inciso II, a obrigatoriedade de o Poder Publico “pre-
servar a diversidade e a integridade do patrimonio genético do Pais e fiscalizar
as entidades dedicadas a pesquisa e manipulacao de material genético” (Brasil,
1988). Esssa determinacao legislativa refere-se ndao apenas ao patrimonio genético
humano, mas sim a todos os outros existentes no Estado brasileiro. Dessa forma,
normas posteriores regulam de forma mais especifica as possibilidades e proi-
bicOes existentes no territorio nacional, muitas das quais foram criadas visando
adequar-se as normas e documentos internacionais que passaram a surgir diante
da emergencia do tema.

No ano de 1997 a Conferéncia Geral da Unesco adotou a Declaracao Uni-
versal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, com a presenca de 186
paises, entre eles o Brasil. A Declaracao, em sua esséncia, busca definir limi-
tes internacionais no que tange a acoes relativas ao genoma humano, orientado a
formulacao das legislacoes nacionais. Esse documento constitui um compromis-
so moral para a comunidade internacional e os Estados signatarios, com o claro
objetivo de determinar parametros eticos e principios duraveis relacionados as
atividades que envolvam o genoma humano. A Declaracao foi criada com o intui-
to de proteger os direitos humanos de praticas de aplicacOes e modificacoes ao
genoma humano, visando garantir que as pesquisas cientificas ndao contrariassem
a dignidade humana, conforme Myszczuk e Meirelles (2009).

A Declaracao traz importantes parametros na esfera internacional, definindo,
em seu artigo 1, que, em nivel simbolico, o genoma humano € um patrimonio da
humanidade (UNESCQO, 2001). Em um segundo momento, no artigo 2, o documen-
to traz a determinacao de que todos os seres humanos devem ter sua dignidade e
seus direitos respeitados, independentemente de caracteristicas genéticas, de tal
maneira que a dignidade e imperativa, impedindo que os individuos sejam redu-

zidos as suas caracteristicas genéticas, em respeito a singularidade e diversidade
de cada um (UNESCO, 2001).

Além disso, o artigo 6 do mesmo documento determina que “Nenhum indi-
viduo deve ser submetido a discriminacao com base em caracteristicas genéticas,

que vise violar ou que tenha como efeito a violacao de direitos humanos, de liber-
dades fundamentais e da dignidade humana” (UNESCQO, 2001).

Os dispositivos 2 e 6 da Declaracao, apesar de nao falarem de forma direta
sobre os direitos das pessoas com deficiencia, deixam claro que condicOes gené-
ticas ndao podem ser usadas como justificativa para o descaso com seus direitos,
assim como nao devem configurar uma causa para o tratamento desrespeitoso e
desumano. Ao trazer de forma inicial no corpo de seu texto a obrigatoriedade de
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respeito aos individuos, a Declaracao consolidou um posicionamento antidiscri-
minatorio e de respeito a diversidade, definindo a necessidade de que os Estados
fizessem o mesmo em suas proprias legislacoes.

Ainda, a Declaracao frisou, em seus artigos 10, 11 e 12, a necessidade de que
as pesquisas acerca do genoma humano prosseguissem, frente a possibilidade
que os avancos na medicina, biologia e genética poderiam ser benéficos e dispo-
nibilizados a todos, sem que jamais tais estudos prevalecessem sobre os direitos
humanos, a dignidade da pessoa humana, e as liberdades fundamentais, sendo
vedadas praticas como a clonagem de seres humanos (UNESCO, 2001).

Alguns anos apos, em 2003, a Unesco adotou a Declaracao Internacional sobre
os Dados Genéticos Humanos, a qual traz em seu bojo alguns principios éticos
e legais que dizem respeito ao uso, coleta, armazenamento e compartilhamento
dos dados genéticos humanos. A declaracao foi criada diante da cada vez maior
necessidade de proteger os direitos humanos e a dignidade da pessoa (UNESCO,
2004). Apesar de nado possuir forca vinculativa, a Declaracao é um importan-
te documento internacional que fixa parametros éticos em relacao a pesquisa e
manipulacao de dados genéticos humanos.

Ja em seus artigos iniciais, a Declaracao Internacional sobre os Dados Gene-
ticos Humanos afirma um posicionamento de respeito a diversidade que pode ser
visto nas declaracoes seguintes, ao determinar, em seu artigo 3, que trata sobre
a identidade da pessoa:

Cada individuo possui uma constituicao genética caracteristica. No entanto, a identida-
de de uma pessoa ndo deve ser reduzida as caracteristicas genéticas, pois envolve fatores
educacionais, ambientais e pessoais complexos, além de vinculos emocionais, sociais, espi-
rituais e culturais com os outros, e implica uma dimensao de liberdade (UNESCO, 2004,
p. 41, traducdo propria)’.

Esse interessante artigo estabelece que a identidade de um individuo nao deve
jamais se limitar as suas caracteristicas genéticas, uma vez que todos sao frutos
da realidade social em que vivem, e das experiéncias presenciadas ao longo da
vida. Essa definicdo converge com as alegacoes referentes ao modelo social da
deficiéncia, que defende que a pessoa com deficiéncia ndo se resume a propria
deficiéncia, mas sim é uma construcao social que depende de varios aspectos.
Logo, esse dispositivo, de forma muito preliminar, ja determina que o sujeito é
fruto de um complexo processo de fatores sociais e culturais, bem como forma
sua identidade por meio de crencas externas a ele e conviccOes internas, nao sen-
do possivel definir uma pessoa meramente por suas caracteristicas.

Outro artigo de grande relevancia do documento trata-se do artigo 7, que diz
respeito a nao discriminacao e nao estigmatizacao:

(@) Todos os esforcos devem ser feitos para garantir que os dados genéticos humanos e os
dados protedmicos humanos nao sejam utilizados para fins que discriminem de forma inten-
cional ou que tenham o efeito de violar os direitos humanos, as liberdades fundamentais ou
a dignidade humana de um individuo, ou para fins que levem a estigmatizacdo de um indivi-
duo, uma familia, um grupo ou comunidades [...] (UNESCO, 2004, p. 42, traducado prépria)®.

Com essa previsao, a Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticos
Humanos demonstrou claro posicionamento antidiscriminatorio, defendendo
que os dados genéticos nao devem ser utilizados de forma discriminatoria e nem
devem ferir os direitos humanos, visando jamais estigmatizar um individuo, sua
familia ou comunidade. Esse dispositivo, fortemente alicercado nos principios de
respeito aos direitos humanos e a dignidade da pessoa humana, reforca a neces-
sidade de respeito a todas as pessoas, independentemente de suas caracteristicas
e condicOes. Com isso, a Declaracao demonstra um viés de protecao da diver-
sidade, rechaco contra a estigmatizacao e marginalizacao. A ideia de eugenia,
visando eliminar a deficiencia do mundo, alicercada em pensamentos excluden-
tes e capacitistas, nao encontra amparo na Declaracao.

7  Eachindividual has a characteristic genetic make-up. Nevertheless, a person’s identity should not be reduced to genetic characteristics,
since it involves complex educational, environmental and personal factors and emotional, social, spiritual and cultural bonds with
others and implies a dimension of freedom (UNESCO, 2004, p. 41).

8 (a) Every effort should be made to ensure that human genetic data and human proteomic data are not used for purposes that discriminate
in a way that is intended to infringe, or has the effect of infringing human rights, fundamental freedoms or human dignity of an
individual or for purposes that lead to the stigmatization of an individual, a family, a group or communities [...] (UNESCO, 2004, p.
42).
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Posteriormente, no Brasil, foi sancionada a Lei N° 11.105, em 24 de marco
de 2005, definindo normas de seguranca e mecanismos responsaveis pela fisca-
lizacao das atividades relacionadas aos organismos modificados geneticamente,
além de criar o Conselho Nacional de Biosseguranca e reestruturar a Comissao
Técnica Nacional de Biosseguranca. Ademais, também dispos acerca da Politica
Nacional de Biosseguranca (Brasil, 2005).

A Lei N° 11.105 de 2005, mediante seus dispositivos regulatorios, trata acer-
ca das mutacOes genéticas em todos 0s seres vivos em territorio brasileiro, mas
merecem destaques aqueles que tratam acerca da mutacao geneética e estudos sobre
0 tema em seres humanos. O art. 5° da Lei determina que:

Art. 5° E permitida, para fins de pesquisa e terapia, a utilizacdao de células-tronco embrio-
narias obtidas de embrides humanos produzidos por fertilizacao in vitro e nao utilizados
no respectivo procedimento, atendidas as seguintes condigoes:

I — sejam embrides inviaveis; ou

IT — sejam embrides congelados ha 3 (trés) anos ou mais, na data da publicacao desta Lei,
ou que, ja congelados na data da publicacao desta Lei, depois de completarem 3 (trés) anos,
contados a partir da data de congelamento [...] (Brasil, 2005).

Além disso, no §2° desse mesmo artigo, a Lei preveé que as instituicoes de
pesquisa que realizem pesquisas ou terapia utilizando-se de células-tronco embrio-
narias de seres humanos submetam seus projetos a apreciacao dos comites de
ética na pesquisa (Brasil, 2005).

O art. 6° determina as proibicoes estabelecidas pela Lei N° 11.105 de 2005,
indicando que a engenharia genética em zigoto humano, embridao humano e célu-
la germinal humana é proibida. Além disso, a clonagem humana também resta
terminantemente proibida (Brasil, 2005).

A Lei N° 11.105, sancionada em marco de 2005, antecedeu por poucos meses
a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, que segundo Cruz,
Oliveira e Portillo (2010), encontrava-se em debate desde 2003. Apos um periodo
de estudos e reunioes para debates entre os representantes de cada pais e espe-
cialistas, em outubro de 2005 a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos foi apreciada e aprovada por unanimidade. A criacdo e organizacao
desse documento foi marcada pelas intensas discussoes entre os paises conside-
rados desenvolvidos e subdesenvolvidos, devido a diferentes opinides sobre o que
deveria ser abrangido na Declaracao (Cruz; Oliveira; Portillo, 2010).

A Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos traz a luz varios
principios que devem ser respeitados pelos Estados em suas praticas e decisoes,
nao se tratando de uma lei internacional obrigatoria, mas sim de um documento
com relevante valor ético e politico. Da mesma forma que nos demais documen-
tos internacionais sobre o tema, a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos define a necessidade de que os direitos humanos, a dignidade huma-
na e as liberdades fundamentais sejam respeitados de forma plena, assim como
0 bem-estar dos individuos deve prevalecer sobre o interesse exclusivo da cien-
cia, como preceituado pelo artigo 3 (UNESCO, 2006).

Uma inovacao trazida pela Declaracao diz respeito ao artigo 8, que trata
sobre a vulnerabilidade humana:

Na aplicacdo e no avanco dos conhecimentos cientificos, da pratica médica e das tecnolo-
gias que lhes estdo associadas, deve ser tomada em consideracao a vulnerabilidade humana.
Os individuos e grupos particularmente vulneraveis devem ser protegidos, e deve ser res-
peitada a integridade pessoal dos individuos em causa (UNESCO, 2006, p. 8).

O destaque dado a vulnerabilidade humana € notoério, uma vez que traz foco
as possiveis violéncias a serem perpetradas contra grupos vulneraveis em mate-
ria de engenharia genética. A necessidade de protecao da integridade pessoal dos
individuos demonstra uma preocupacdo com as parcelas mais suscetiveis a vio-
lacao de direitos.

Ademais, dentre os artigos 10, 11 e 12, a Declaracao reafirma o compromis-
so internacional pela equidade, igualdade, justica, nao discriminacao e respeito a
diversidade, rechacando a discriminacao e estigmatizacao por qualquer que seja
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a condicdo apresentada, e destacando a necessidade de tratamento justo e equita-
tivo para todos (UNESCO, 2006).

Em 2018 a Lei N° 13.709, tambéem conhecida como Lei Geral de Protecao de
Dados Pessoais (LGPD), foi sancionada e inovou no segmento digital do pais. A
Lei definiu regras acerca do tratamento dos dados pessoais por empresas, orga-
nizacoes e até mesmo 0 governo, objetivando proteger os direitos fundamentais

de privacidade, liberdade e desenvolvimento livre da personalidade individual
(Brasil, 2018).

A Lei, em seu art. 5° inciso 11, definiu dado genético como dado pessoal sen-
sivel. Apesar de parecer uma mencao simples a seguranca genetica, relembra a
importancia que o material genético humano tem para o proprio individuo e para
a humanidade.

Porém, em que pese tenham sido desenvolvidos esforcos internacionais e
nacionais visando proteger os direitos humanos e regular as novas tecnologias, a
realidade ainda pressupOe que maior atencao seja dedicada ao tema.

Talvez, para alem do sugerido pela propria Declaracao Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos, seja necessaria a criacao de um Direi-
to Internacional da Bioética, objetivando tratar acerca das novas tecnologias e
desenvolver mecanismos de cooperacao entre os Estados, uma vez que a enge-
nharia genética e as técnicas de manipulacao relacionadas ao genoma humano
encontram-se cada vez mais em evidéncia. Todavia, diante das promessas que
a engenharia genética faz por meio da mutacao de genes, € possivel questionar
se 0S paises seriam capazes de criar entre si relacoes de confianca e de mutuo
auxilio, considerando as constantes instabilidades das relacdes historicas. Como
bem destacado por Sganzerla e Pessini (2022, p. 537) “A cooperacao internacio-
nal exigira um dialogo franco entre os paises envolvidos, agéencias reguladoras
e comunidades cientificas”. Esse debate internacional torna-se essencial quando
considerada a forma como tais praticas podem influenciar negativamente a reali-
dade das pessoas com deficiéncia, visando nao melhorar suas condicoes de vida,
mas sim erradicar a diferenca, associando-a a uma falha que deve ser eliminada.

Dentre os debates éticos que devem ser tracados entre a comunidade cientifica
e as agencias internacionais esta justamente a questao da protecao da diversida-
de. Esse debate, que por vezes parece controverso, esta situado no tenue liame
entre a busca pela cura de doencas e possibilidade de garantir boas condicoes
de vida para aqueles que atualmente enfrentam as dificuldades provenientes das
deficiencias, e uma nova forma de eugenia que objetiva eliminar a diferenca devi-
do ao preconceito e a falta de interesse da sociedade em geral de adequar-se a
diversidade e a realidade do outro. Para tanto, ¢ fundamental reconhecer que as
pessoas com deficiéncia ja vivenciaram praticas excludentes e marginalizantes
ao longo de toda a historia, muitas vezes mascaradas como avancos cientificos.
A utilizacdo de tecnologias genéticas com o objetivo de evitar o nascimento de
pessoas com deficiencia pode reforcar a ideia de que as vidas desses individu-
0s sao menos dignas, ou entao indesejadas. Por tal razao, é essencial que debates
éticos sejam estimulados, de forma que o progresso cientifico nao se sobreponha
aos direitos humanos.
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CONSIDERACOES FINAIS

A engenharia genética, ao passo que cria possibilidades inovadoras para a saude
e o bem-estar dos individuos, suscita dilemas éticos profundos. A promessa de um
corpo melhorado e livre de doencas genéticas nao pode ser analisada isoladamente
dos riscos sociais e culturais que essa mesma promessa carrega. A valorizacao de
certos padroes biologicos em detrimento de outros pode conduzir a um processo de
exclusao e marginalizacao daqueles que nao se enquadram nas normas estabele-
cidas como “ideais”. Essa questdo levanta o debate acerca dos limites existentes, e
até onde o chamado melhoramento humano pode interferir nos processos naturais.

A analise do discurso transumanista revela um ideal de humanidade que fler-
ta com a homogeneizacao genética, em nome de uma perfeicao inatingivel. Em
contraponto, tem-se que a diversidade biologica e a existéncia de corpos diferentes
entre si sao partes constitutivas da experiencia humana. Definir padrdes e carac-
teristicas desejaveis pode ocasionar sérias violacOes aos direitos das pessoas com
deficiéncia, e até mesmo incentivar praticas eugenicas contra essa coletividade, além
de reforcar uma logica que mede o valor da vida humana pela sua funcionalidade e
produtividade para a sociedade. Nesse contexto, é essencial que sejam relembrados
os valores da dignidade e dos direitos humanos, enquanto valores éticos norteado-
res da sociedade global.

Tecnologias como a CRISPR, ainda que revolucionarias, requerem um uso res-
ponsavel e regulamentado. Os seus possiveis futuros usos nao podem se sobrepor
aos principios da dignidade, equidade e protecao dos direitos humanos. A engenharia
genética ndo deve transformar-se em uma ferramenta de exclusao, e sim promover
avancos na saude sem comprometer a diversidade humana. Além de limites legais,
isso pressupOe uma constante vigilancia ética dos orgaos responsaveis.

A Organizacao Mundial da Saude (OMS), em seu documento Human genome
editing: recommendations, publicado em 2021, determinou que a governanca e a
edicao do genoma humano pressupoem a colaboracdo internacional continua, orien-
tada pela solidariedade e justica (WHO, 2021b). Diante das diferencas nos sistemas
politicos e contextos culturais, historicos e religiosos, o Comite da OMS reconhece
que podem ocorrer divergencias em abordagens regulatorias escolhidas para cada
local, contudo, ressalta a importancia do compartilhamento de diretrizes e da bus-

ca por fortalecer a supervisao dos procedimentos envolvendo o genoma humano
(WHO, 2021b).

Outrossim, também em documento publicado em 2021, Human Genome Edi-
ting: A Framework For Governance, a OMS defendeu a necessidade de combate
aos tratamentos eugenicos clandestinos, por meio da harmonizacao de principios
internacionais e do fortalecimento da fiscalizacado local de cada pais. Ressaltou a
incidencia de migracao de clinicas sem escrupulos entre paises, em busca de locais
com legislacoes mais brandas (WHO, 2021a). Como forma de combate, a OMS pro-
pOe a criacdo de canais de denuncia, cuidadosamente pensados, visando garantir que
clinicas irregulares sejam localizadas e devidamente penalizadas (WHO, 2021a).

Além disso, a OMS aduz que a penalizacao de clinicas clandestinas e de servicos
nao autorizados sao medidas que demonstram efetividade ao conter o surgimen-
to de novos estabelecimentos, uma vez que dissuade empresarios e instituicoes a
seguirem tais condutas. Dessa forma, a OMS ressalta a importancia das decisoes
judiciais nacionais como instrumento de suma relevancia para desestimular a entra-
da de novos atores, como empresarios e clinicas, nesse segmento (WHO, 2021a).

Por fim, para além das declaracOes internacionais norteadoras dos principios
éticos, e perceptivel que a legislacdo brasileira ja apresenta alguns dispositivos que
orientam a pesquisa e a aplicacao de tecnologias genéticas, mas ainda enfrenta desa-
fios significativos diante da velocidade das inovacdes. E necessario estabelecer e
fortalecer um dialogo entre ciéncia, ética e direito, com o objetivo de garantir que
0 avanco tecnologico esteja alinhado ao respeito a dignidade humana, a inclusao
e a diversidade.
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