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Resumo

O descobrimento da técnica CRISPR/CAS 9 de edicdo genética abre importantes horizontes para a pesquisa
cientifica. Os problemas éticos, juridicos e sociais que podem surgir com a aplicacdo em humanos sdo enor-
mes, o que justifica um debate social amplo. O trabalho indaga sobre os temas mais significativos que pode-
riam ser incluidos em tal debate.
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Resumen
El impacto ético de las nuevas tecnologias de edicidn genética

Actual

El descubrimiento de la técnica CRISPR/CAS 9 de edicidn genética abre importantes horizontes para la investi-
gacion cientifica. Los problemas éticos, juridicos y sociales que pueden importar su aplicacion a humanos son
inmensos, lo que justifica un amplio debate social. El trabajo indaga sobre los temas mas significativos que
podria incluir tal debate.

Palabras clave: Bioética. Principios morales. Toma de decisiones.

Abstract
The ethical impact of new genetic editing technologies

The discovery of the CRISPR/CAS 9 genetic engineering technique opens up important new horizons for
scientific research. The ethical, legal and social problems that can be applied to humans are immense, and
justify a broad social debate. The present study looks at the most significant issues that might be included in
such a debate.
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O mundo cientifico encontra-se impactado
pelos ultimos avanc¢os da tecnologia de edigao
genética humana. Segundo Lacadena! entende-se
por edigdo genética um tipo de engenharia em que
o Acido Desoxirribonucleico (DNA) é inserido, elimi-
nado ou substituido no genoma de um organismo
utilizando enzimas do tipo nucleases, chamadas
“tesouras moleculares”. As nucleases produzem
guebras de cadeia dupla em locais especificos do
genoma e as quebras duplas do DNA podem ser
reparadas por mecanismos de unido de extremos
ndo homadlogos ou mediante reparacédo dirigida por
homologos, dando lugar a mutagdes controladas.

Nos anos 70 do século passado, Paul Berg,
Herbert Boyer e Stanley Cohen assentaram os
fundamentos do DNA recombinante (insercdo no
genoma de genes pertencentes a um outro orga-
nismo vivo)2. Os métodos empregados nesse
momento apresentavam grandes limitagdes: eram
imprecisos e de dificil aplicacdo. No entanto, ficou
pairando a ideia de recombinar genes para integrar
um genoma modificado.

O tema da imprecisdo foi superado nos anos
1990, quando foram desenhadas proteinas que
podiam cortar o DNA em pontos especificos. Isso sig-
nificou um grande avancgo a respeito das técnicas de
insercdo aleatdria de DNA. A partir disso se sucede-
ram uma série de ensaios que foram se aproximando
da meta esperada. Nessa etapa vale destacar os tra-
balhos de Francisco J. Martinez Mojica entre os anos
1993 e 2005, e os de um grupo interdisciplinar japo-
nés em 19873,

Como conclusdao desse processo, em 2012
foi publicado um trabalho central de J. Doudna, E.
Charpentier e colaboradores sobre a técnica deno-
minada CRISPR/CAS 9 (repeti¢des palindromicas cur-
tas agrupadas e regularmente espagadas, aludindo a
sequéncia de reconhecimento que utilizam as bacté-
rias para identificar os virus que as infectaram), que
descobriu o primeiro “corte” num tubo de ensaio,
intuindo que as células eucariotas poderiam ser des-
locadas para ser usadas na edigdo genética“. A partir
de entdo, as pesquisas se acrescentaram, o que jus-
tifica afirmar que nos encontramos perante o des-
cobrimento de uma técnica de inusitados alcances,
que ja tem sido ensaiada com sucesso em vegetais®>,
animais® e embrides humanos®.

Apontando essa repercussao, J. Lunshoft’ assi-
nala que em menos de trés anos CRISPR/CAS 9 tem se
convertido numa ferramenta decisiva para os bidlo-
gos, advertindo que é muito tarde para questionar se
sua utilizacdo deveria ser detida. As multiplas e varia-
das aplicagdes, tanto em seres humanos como em
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vegetais, animais ou microrganismos, requererdo ava-
liagBes éticas e juridicas, nem sempre concordantes.

Os temas em discussao

A publicacdo do trabalho das equipes dirigi-
das por Doudna e Charpentier motivou diversos
artigos em periddicos especializados nos quais se
expressa um certo grau de preocupacgao pelos efei-
tos que poderiam desencadear a técnica desco-
berta. Apresenta-se uma situagdo muito particular.
Os questionamentos e temores agora revelados,
foram expostos com antecedéncia, a novidade é
gue enquanto no passado se referiram a hipoteses
de um futuro distante, hoje se vinculam a um futuro
que é tido como muito préximo.

Talvez o temor a aplicagdo descontrolada das
técnicas de engenharia genética tenha gerado uma
reacao traduzida no desconhecimento de uma reali-
dade que hoje é evidente. John Harris, com grande
poder de sintese, nos situa no novo cendrio: estamos
a beira de uma nova revolugdo com um poder assom-
broso. A revolugdo da biologia molecular nos dard
um alcance sem precedentes. Nos permitird fabricar
novas formas de vida sob demanda, formas de vida
de todo tipo. A decisGo que se nos coloca ndo é a de
usar ou ndo este poder, sendo como e até que ponto®.

Neste caso — em nosso entendimento — apre-
sentam-se trés aplicacGes humanas da nova técnica:
em terapia genética germinal; em células somaticas;
e em intervengdes de “melhora”. Vamos examina-las.

Terapia em linha germinal

E a intervengdo mais questionada enquanto
aos efeitos que pode produzir na linha hereditaria
a alteragdo do genoma — seja por adi¢cdo ou por
supressdo de genes.

Ainda quando ndo existiam nesse momento
técnicas que o possibilitassem, a partir das primei-
ras pesquisas sobre o genoma humano apareceram
opiniGes e declaragbes que se pronunciaram contra
toda modificacdo deste, ou, no seu caso, dirigidas a
extremar os cuidados, no suposto caso de se chegar
a tal extremo. Neste sentido, ressalto:

e O Grupo de Conselheiros para Etica da Biotecno-
logia da Comissao Europeia, no Ditame n° 4 de
12-2-94 alertou que no estado dos conhecimentos
cientificos “ndo era aceitavel do ponto de vista
ético a terapia germinal humana” (ponto 2.7)°.

e O Conselho para a Organizagdo Internacional
das Ciéncias Médicas (CIOMS), na Declaragdo
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de Inuyama de 1990 aconselhou que antes de
empreender uma terapia génica germinal era
necessario garantir sua perfeita seguranga, na
medida em que as modificacGes aportadas as cé-
lulas germinais podem afetar a descendéncia °.

Em 1982, o Conselho para a Responsabilidade
Genética emitiu uma declaragdo sobre manipulagdo
da linha germinal humana. Nos fundamentos dela
pode-se ler: ndo existe um ideal universalmente
adotado de perfei¢do bioldgica. Produzir inten-
cionalmente modificagbes nos genes das pessoas,
transmissiveis a seus descendentes supbe que, como
sociedade distinguimos entre bons e maus genes.
Toda formulagdo de critérios serd inevitavelmente o
refugio de preconceitos sociais do tempo. A defini¢do
de normas e as medidas tecnoldgicas admissiveis
serdo largamente definidas por grupos econémica e
socialmente privilegiados*.

O Ditame de 24 de abril de 2003, do Comité
Internacional de Bioética (CIB) da Organizacdo das
Nacdes Unidas para a Educagdo, a Ciéncia e a Cultura
(Unesco) sobre diagnéstico pré-implantatério e as
intervengdes na linha germinal lembra que a corre-
¢do de uma anomalia genética que seja especifica nas
células germinais ou nos embribes nas primeiras fases
(intervengdes sobre a linha germinal) ndo podera ser
realizada no quadro do exercicio médico. De fato, as
numerosas dificuldades técnicas e as incertezas em
relagéo a seus efeitos eventualmente nefastos para
as geragles futuras fazem que as intervengdes sobre
as células germinais devam ser fortemente desacon-
selhadas e ser objeto de interdicdo legal *2.

Posteriormente, a luz dos avancos registrados,
em julho de 2017, foi produzido um documento
sobre “Atualizagdo da reflexdo do CIB sobre o genoma
humano e os direitos humanos”, no qual se sustenta:
avangos recentes tem aberto a porta d triagem gené-
tica, as provas genéticas em relagdo a doengas here-
ditdrias, a terapia genética, ao uso de células-tronco
embriondrias na pesquisa médica e na possibilidade
de clonagem e a edicdo genética, tanto com fins médi-
cos como ndo médicos, acrescentando que a Unesco
considera que o genoma humano deve ser protegido
e que os avangos da ciéncia devem ser considerados a
luz das normas éticas e dos direitos humanos*3.

Sobre o tema que nos ocupa expressa: este
desenvolvimento parece requerer um cuidado par-
ticular, pois levanta sérias inquietagdes, especial-
mente se a edi¢cdo do genoma humano deveria ser
aplicada a linha germinal e, portanto, inserir mudan-
cas hereditdrias que possam ser transmitidas as
futuras geragbes. Em fung¢do disso, pediu uma mora-
toria para este procedimento especifico .
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Das opinides transcritas vale advertir uma
posicdo majoritaria que sustenta a impossibilidade
da terapia génica na linha germinal, com fundamen-
tos que vao desde a conservagdao do genoma nao
manipulado até a protecdo das gerac¢des futuras.
Numa posicdo menos categdrica alguns preveem a
possibilidade das terapias em linha germinal, com
cuidados extremos. Além do que foi dito, vale obser-
var que a terapia génica em linha germinal acarreta
outros debates que estdo longe de se terem conclu-
ido: o diagndstico pré-implantatério e as interven-
¢Oes sobre embriGes humanos.

Os principais argumentos que sustentam a
oposicdo a terapia génica na linha germinal sdo os
seguintes:

Os riscos para os individuos

Com frequéncia tem se apelado ao principio de
precaucdo para desqualificar a aplicagdo de técnicas
de engenharia genética. O principio de precaugdo —
como é sabido — baseia-se na existéncia de uma
incerteza cientifica sobre os efeitos da aplicagdo de
uma determinada técnica. Para alguns, essa invoca-
¢do constituiria razdo suficiente para descarta-la.

Anteriormente assinalamos que ndo é suficiente
ainvocagdo de um risco, sendo que é necessario deter-
minar com a maior exatidao possivel as consequéncias
que poderia acarrear a aplicagdo da técnica e segundo
isso escolher descartar, aprofundar na pesquisa no
campo cientifico, ou estabelecer uma moratdria em
cujo transcurso poderiam ser realizadas maiores inda-
gagBes sobre os riscos que representam 4,

Naturalmente, a aplicacdo de qualquer técnica
acarreta riscos. Os efeitos negativos a médio e longo
prazo sdo inevitaveis. Uma sociedade de risco zero —
ensina Schramm — ndo existe, enquanto sabemos
que as sociedades complexas como as nossas sdo
sociedades de risco estrutural.

Se os passos pertinentes forem cumpridos,
marcados pela ciéncia, a aplicagdo da técnica nao
pode ser observada segundo a visdo ética. Uma posi-
¢do contrdria conduziria a qualquer nova técnica a
ndo ser aplicada, o que seria objetavel *°.

A afetagdo a sacralidade do genoma

Para quem alega esse argumento, o genoma
humano é inviolavel e ndo poder ser objeto de mani-
pulagdo nenhuma.

No comec¢o da sequenciamento do genoma
humano, o temor aos desvios indevidos conduziu
a consagrar o genoma como “patriménio comum
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da humanidade”. A Unesco na Declara¢do sobre
Genoma Humano e Direitos Humanos, o especifica
no artigo 1°; acrescentando no artigo 11° que nao
deve ser permitida qualquer pratica que seja con-
traria a dignidade humana; e no artigo 12° que toda
pessoa deve ter acesso aos progressos da biologia,
da genética e da medicina em matéria de genoma
humano, respeitando sua dignidade e seus direitos.
Este é o limite: o respeito a dignidade e aos direitos
humanos. A manipulacdo genética viola isso? .

O argumento mais contundente contra o que
significaria a sacralizagdo do genoma é oferecido
por G. Hottois: esta sacralizagdo do genoma pro-
cede de sua assimilagdo a natureza, e ainda mais,
a esséncia do homem. Esse idealismo biologista é
dificilmente inteligivel a partir de uma aproxima-
¢do empirica cientifico-técnica. Para ela, o genoma
humano ndo existe. Existem genomas de individuos
mais ou menos aparentados, mas também diversos
(polimorfismo, produto de uma longa evolugéo). A
ideia de um genoma Unico, ideal e estavel sobre o
modelo do idealismo platénico ou aristotélico é um
fantasma metafisico arcaico?’.

O risco de uma “nova eugenia”

Com anterioridade ao trabalho das pesquisa-
doras Doudna e Charpentier, tinha-se percebido o
perigo de uma “nova eugenia”, pela aplicacdo de téc-
nicas relacionadas com a heranca: as analises gené-
ticas, o diagndstico pré-implantatoério, o diagndstico
pré-natal, a triagem genética e a engenharia do DNA
recombinante®. Todas estas técnicas ou alguma
delas — ideia de Carlos Maria Romeo Casabona —
podem ser o fundo do ressurgimento das correntes
eugénicas nos inicios do milénio: a neo-eugenia®.

Nessa linha de raciocinio, lafiez Pareja nos
refere aos desafios da “nova eugenia” *° e Soutullo %
considera que muitas daquelas intervencdes tera-
péuticas encaminhadas a diminuir o sofrimento das
pessoas e lhes garantir uma vida digna e saudavel
para que ndo se produzam doengas que possam ser
evitaveis e que sejam socialmente aceitaveis porque
nao tenham consequéncias negativas graves, podem
ser consideradas como uma forma de eugenia.

Mais recente no tempo e a partir de uma visao
filoséfica J. Habermas, ao se referir as técnicas gené-
ticas anteriores a CRISPR/CAS 9 adverte sobre a ins-
talagdo de uma “eugenia liberal” #. Fundamentado
em duas técnicas avangadas no momento de dar sua
opinido — o diagndstico pré-implantatério e a pes-
quisa com células-tronco totipotentes — Habermas
entende que se a pesquisa “consumidora de
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embrides” e o diagndstico pré-implantatdrio provo-
cam tantas reacdes é porque sdo percebidas como
exemplo de uma eugenia liberal que esta se apro-
ximando. Talvez — a luz dos avangos que hoje nos
ocupam —seu julgamento seria mais categorico.

Considero que vdrias das apreciagdes coloca-
das nesse texto poderiam auxiliar a radicalizar os
cuidados a serem levados em conta quando se faz
referéncia a manipulagdo de genes humanos, sem
gue por isso renunciemos aos beneficios da pes-
quisa cientifica orientada a solugdo de problemas
que afetam a humanidade. Tal como o afirma Victor
Penchaszadeh, o alvo dos beneficios da genética sGo
as pessoas, muito longe dos fatores eugénicos *.

Até agora — pensa Habermas — as controvér-
sias sobre a pesquisa e as técnicas genéticas tém
dado voltas em torno a questdo do estatuto moral
da vida humana ‘pré-pessoal’; agora adoto uma
perspectiva de um ‘presente-futuro’ do qual é pos-
sivel que retrospectivamente possamos ver alguma
vez as prdticas hoje controvertidas como pioneiras
de uma eugenia liberal regulada sobre o funda-
mento da oferta e a demanda?3.

A pesquisa embrionaria e o diagndstico pré-
-implantatdrio esquentam os animos, sobretudo
porque sdo associados com a metafora da “criagao
de humanos”. Ainda que seja possivel que utilizando
técnicas de engenharia genética possam aparecer
situacdes que lidam com o que Habermas chama de
“eugenia liberal”, acredito que a generalizagdo acar-
reta um pessimismo desmotivado, como se fosse um
problema inacessivel o de colocar limites a utilizacdo
desviada dessas técnicas, incluindo agora a edigao
do genoma humano com a técnica CRISPR/CAS 9.

Falar de eugenia nesse panorama é ir muito
longe na via de argumentar contra a utiliza¢do des-
viada dessas técnicas.

Além da raiz etimolégica, o emprego do voca-
bulo “eugenia” tem se vinculado desde sempre com
a imposicdo do alto do poder estatal de politicas
populacionais para a “melhora da raga” e ndo para a
utilizacdo individual de uma determinada técnica. S6
a utilizagdo do termo — de memodria ingrata — conduz
a uma rejeicdo visceral. Nessa direcao, Nikolas Rose
expressa que para que o termo eugenia nao seja con-
vertido num dispositivo retérico multipropésito, esva-
ziado de significado analitico, deve ser reservado para
estratégias biopoliticas que propriamente se definem
segundo o significado original do mesmo .

Quando se faz referéncia a utilizagdo indivi-
dual de técnicas genéticas, se esta transitando por
outra via. A finalidade procurada pelos pais que
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demandam um diagndstico pré-implantatério é a
de evitar o nascimento de uma crianga portadora de
uma doenca grave. Essa “eugenia” privada, ligada a
pratica livremente consentida do diagndstico pré-
-natal, ndo tem nenhuma relagdo com a verdadeira
eugenia do estado.

Precisamente para evitar desvios repudiaveis
impde-se um maior cuidado na utilizagdo do voca-
bulo. E verdade que existem e possivelmente vio
existir no futuro situagdes frente as quais pode ser
dificil estabelecé-los. Nesse caso, corresponderia con-
duzir-nos com o cuidado que é necessario. O proprio
Habermas ensina que devemos tragar e impor frontei-
ras, precisamente ali onde essas sejam flutuantes 2.

Recorrer a eugenia liberal para impedir a uti-
lizagdo de novas técnicas num terreio tdo delicado
como é o genético, remete ao argumento da cha-
mada “rampa deslizante” (“slippery slope”), que em
sintese aponta para o exercicio de politicas proibiti-
vas na pesquisa, podendo ser o ponto de partida de
situagdes ndo almejadas, nem moralmente aceita-
veis. John Harris, apontando a essas ideias, reflete
que ndo ha nenhum caminho seguro.

Para o autor, se deixamos de realizar mudan-
¢as nos seres humanos, o resultado poderia ser sim-
plesmente o de garantir que o futuro seja muito pior
para todo mundo do que teria que ser. Se fazemos
as mudancgas erradas poderia acontecer o mesmo.
O que devemos tentar aprender é escolher com res-
ponsabilidade, mas carece de sentido que nao fazer
nada seja necessariamente uma escolha mais res-
ponsavel do que fazer algo .

O comité de editorial do livro editado pelas
Academias de Ciéncia e de Medicina dos Estados
Unidos neste ano definiu um set de critérios com os
quais a edigdo genética da linha germinal poderia ser
aceita?®. Eles sdo:

e Auséncia de alternativas razoaveis;
e  Restri¢Oes para preven¢do de uma doenca grave;

e Restrigdes para editar genes que convincente-
mente tenham demostrado causar ou predis-
por de maneira marcante a padecer uma doen-
¢a grave;

e Restrigbes para transformar esses genes em
versdes que sejam dominantes na populagdo e
que estejam associados com a saude, sem evi-
déncia categorica de efeitos adversos;

e Disponibilidade de informagdo clinica sobre ris-
cos e possiveis beneficios sobre a satde desses
procedimentos;
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e Monitoramento continuo durante a prova refe-
rente aos efeitos do procedimento sobre a sau-
de e a segurancga dos participantes;

e  Continuo acompanhamento da saude e dos be-
neficios sociais e riscos, com uma participacdo
publica abrangente e continua;

e Mecanismos de monitoramento confidveis para
prevenir usos diferentes da prevenc¢do de doen-
cas graves.

Eis aqui um rol de critérios compartilhaveis
que, partindo da necessidade de aprofundar na pes-
quisa cientifica, apontam para a utilizagdo da técnica
limitando-a a situagBes nas que possa contribuir
para erradicar os efeitos negativos de patologias
graves sobre as quais ndo existem duvidas razoaveis,
evitando entrar em posicionamentos dogmaticos
que em nada favorecem a solugdo dos problemas
que até agora ndo podem encontrar uma via acei-
tavel de solugdo para o paciente ou para a futura
descendéncia dele.

Terapia génica em células somdticas

A terapia génica somadtica consiste em corrigir
ou melhorar um estado patolégico por transferén-
cia de material genético em um dérgdo ou tecido,
excluindo as células germinais. Se diz somatica porque
concerne a células diferenciadas (do feto, da crianga,
do adulto)¥. Ao mesmo tempo que surgiu a engenha-
ria genética, surgiu em alguns homens de ciéncia a
ideia de realizar esta terapia, sem maior apoio téc-
nico. Os fracassos que ocorreram nessa tarefa mani-
festaram as dificuldades de criar uma forma segura e
eficaz para introduzir genes no tecido alvo.

Posteriormente, em 2014, num trabalho publi-
cado a época de difusdo a técnica CRISPR, sua autora
mostrava certo otimismo, lembrando que em 2012
a Europa autorizou o primeiro tratamento para uma
afeccdo pouco frequente e que ao final de 2013 os
Institutos Nacionais de Saude dos Estados Unidos
(N.I.H.) decidiram eliminar alguns obstaculos legais,
considerados desnecessarios %: De qualquer forma,
destacou que “falta muito trabalho a fazer”.

Considerando que os efeitos que produz sdo
revelados apenas no sujeito da experimentagao
ou do tratamento, as objeg¢Oes éticas que possam
ser formuladas se reduzem consideravelmente em
comparagao a terapia génica germinal. Aqui o impor-
tante se limita a protecdo da saude e a integridade
fisica do sujeito. J4 comecou a ser explorada a pos-
sibilidade de tratamentos com CRISPR para doengas
como o cancer e a esquizofrenia, mas o fato de que
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seja tdo facil modificar genomas com esse método
traz preocupacdes de carater ético .

Nas recomendag¢des contidas no texto ela-
borado pelas universidades norte-americanas que
foram citadas, sao estabelecidos os seguintes limites
éticos ao seu uso:

e Usar os processos regulatérios existentes sobre
terapia génica humana para conduzir a pesqui-
sa e 0s usos sobre edicdo do genoma humano
somatico;

e Limitar as provas clinicas ou terapéuticas aos

tratamentos de prevengao de doengas ou ina-
bilidade;

e Avaliar a seguranca e a eficicia no contexto de
risco e beneficio do uso pretendido;

e Demandar uma ampla opinido publica favoravel
antes de estender seu uso.

As intervengdes de “melhora” e a edigcdo genética
Nas se¢Ges anteriores — terapia génica soma-
tica e terapia génica germinal — o conceito prevale-
cente, que permitia sua aceitacdo ou sua rejeigao,
passava pela ideia de doenga. Quando se distancia
da ideia de doenga, com todas as ressalvas que possa
merecer, entramos em uma area dificil de transitar.

Goivanni Berlinguer, ilustre pensador italiano,
em um artigo sobre a doencga pergunta-se “o que é
normal?”, respondendo que a pergunta parece bas-
tante simples, mas o normal é dificil de avaliar, inclu-
sive nos sistemas fisicos e muito mais na biologia.
Hoje todas as ciéncias bioldgicas que estudam os
seres vivos colocam cada vez mais a énfase na indivi-
dualidade, mudando assim o conceito normal e elimi-
nando a rigidez que dominava o século passado. Para
a doenga, a distingdo do normal e anormal, e logo
entre anormal e patoldgico é ainda muito complexo,
também no campo especifico do diagndstico *.

Ainda que essas reflexdes paregcam incontes-
taveis, vale ressaltar que existem casos nos quais
a doenga como conceito confrontado ao normal
pode ser claramente distinguivel (v.g. enfermidades
monogénicas), enquanto em outros casos a distin-
¢do passa pela construgdo social. Se definitivamente
admite-se a terapia génica — seja em células soma-
ticas ou na linha germinal — se imporia uma regula-
¢do que contribua a delimitar critérios. Ficariam a
margem situagdes confusas que exigem um maior
nivel de exatiddo, mas apesar das dificuldades que
possam implicar essa tarefa, ndo se pode converter
em um obstaculo insuperavel.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422017253202
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A esta altura da exposicdo, caberia perguntar-
-se sobre a “melhora” de um der humano. E indubi-
tadvel que a melhora nos aproxima ao debate sobre o
normal e o patolégico. Porém — na opinido de Romeo
Casabona — neste caso os elementos de confronto
sdao muito diferentes, pois se desloca ao “normal”
frente a perfeicdo do tratamento terapéutico, ou
mais exatamente a melhora ou ao fortalecimento. A
distingdo é uma tarefa a que se pode renunciar, mas
ao mesmo tempo constitui um objetivo que pode ser
inalcangavel 8.

Os seres humanos podem melhorar seu
estado fisico, suas habilidades ou suas capacida-
des mediante praticas ou tratamentos que podem
ou ndo passar pelo médico (esportes, alimentacao,
treinamento mental, etc.). Nada tem isso de errado,
pois é indiscutivel o direito de sentir-se melhor, a
corrigir inabilidades, etc. A questdo que nos inte-
ressa nesta colaboracdo é se tais melhoras podem
ser obtidas mediante a manipulagdo genética, se
isso fosse possivel no estado atual da ciéncia.

Aqui — na minha concepgdo — tocamos o limite
do moralmente admissivel. A manipulacdo genética
tem um sustento moral se é utilizada para prevenir
ou curar patologias, para além das dificuldades que
possa significar o ato de defini-las; ndo para satisfazer
desejos ou caprichos dos homens ainda quando isso
for cientifica ou tecnicamente possivel. Nessa dire-
¢do Javier Gafo assinalou que uma importante obje-
cdo ética surge do fato de que ndo se trata de uma
intervencdo terapéutica sobre uma pessoa doente. A
vontade de melhora acarreta o perigo de ndo avaliar
a pessoa em si, mas em razdo de caracteristicas que
ela possui e que foram selecionadas por terceiros 3.

Admito que esta ndo é uma posi¢do univer-
salmente compartilhada. Assim, John Harris e J.
Savulescu, entre outros, consideram que o objetivo
da melhora, longe de ser egoista e ndo ético, deve
ser guiado pelas profundas aspiracdes que tem
marcado sempre a bioética: a aspiracao de melho-
rarmos a nés mesmos e melhorar o mundo em que
vivemos. A procura da beneficéncia, a vida boa ou
mais ainda, a vida melhor32,

A determinacgdo objetiva da melhora a respeito
de um contexto social nada nos diz sobre seu mérito
ou demérito moral. Na verdade — conforme o refere
Lema Afion — a objetividade da melhora é definida
pela racionalidade instrumental a respeito de uma
finalidade ou uma escala de valores objetivamente
existente, mas nada diz sobre o valor dessa escala
em termos éticos *.
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A melhora —inclusive — se é melhora em termos
objetivos ndo necessariamente e ao mesmo tempo é
positiva em termos morais *. Vale lembrar sempre que
a terapia € uma exigéncia universal e se fundamenta
no principio ético da ndo maleficéncia, enquanto as
intervengGes de melhora ndo sGo universais e eis ai a
fonte de discriminagdo e desigualdades 3.

A margem do exposto, as intervencdes de
melhora sobre o genoma humano no estado atual
da ciéncia, constituem uma fantasia que pode servir
muito mais para alimentar a literatura do que para
preocupar aos homens de ciéncia. A multiplicidade
de fatores genéticos que convergem na determina-
¢do de uma aptiddo ou uma capacidade humana,
ligada a necessaria intervengdo de fatores ambien-
tais (tomados em um sentido amplo) e sociais nos
localiza fora de sua consideragdo como um problema
a atender. No entanto, a simples possibilidade de
futuro que pode existir faz que antecipadamente se
acendam as luzes de alarme.

Norman Daniels entende que é possivel esta-
belecer razoavelmente a distincdo entre tratamento
terapéutico e de melhora, por muito que persistam
casos dificeis. Apesar disso, propde ndo esperar
dessa distincdo um guia completo para definir os
servigos sanitdrios que deveriam ser incluidos no
direito a saude e tampouco os critérios simples para
definir o limite entre o admissivel e o ndo admissivel
moralmente no caso de que no futuro determinadas
probabilidades de melhora genética estejam dispo-
niveis . A relevancia do tema em diversos planos
justifica que seja incluido na agenda de um debate
social que necessariamente devera ser realizado.

Consideragoes finais

A partir dos trabalhos citados de Correa, Bergel
e Kors? na década dos anos setenta no século pas-
sado, foi intuida a possibilidade de alterar a compo-
sicdo do genoma humano, com as naturais consequ-
éncias éticas e legais.

Hans Jonas numa publicacdo original de 1985,
perguntava-se: estamos talvez no umbral de uma
tecnologia que se fundamenta no conhecimento
bioldgico e oferece uma capacidade de manipulagédo
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ricdo da biologia molecular e sua compreensdo da
programacao genética, isso tem se convertido numa
possibilidade tedrica... e em uma possibilidade
moral, por meio da neutralizacdo metafisica do ser
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