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O artigo aborda o Projeto Genoma Humano (PGH), a manipulagdo genética e suas implicagdes sob as perspectivas da
Medicina, do Direito e da Bioética.

O PGH, iniciado em 1990, visava mapear e sequenciar o genoma humano, trazendo avangos significativos para a
medicina preditiva e a compreensdao de doengas genéticas. No entanto, o uso indiscriminado da genética,
especialmente por biohackers, levanta preocupacdes éticas e juridicas devido a falta de legislagdo especifica e aos
riscos de manipulagdes genéticas amadoras. A medicina preditiva, impulsionada pelo PGH, permite a identificacdo
precoce de genes relacionados a doengas como Parkinson, Alzheimer, hemocromatose e fibrose cistica, possibilitando
tratamentos mais eficazes. A aplicabilidade da genética se estende ao cotidiano, como no "Teste do Pezinho" e na
identificagdo de predisposi¢cdes genéticas para dislipidemia e hipertensdo. Contudo, o uso indiscriminado da genética
por biohackers e cientistas, como nos casos de Josiah Zayner e He Jiankui, revela a necessidade de regulamentagao e
fiscalizacdo. A manipulacdo genética amadora e a edi¢do de genes em embrioes humanos levantam questdes sobre
o direito a vida, a seguranca dos individuos e as consequéncias a longo prazo dessas praticas. O artigo destaca a
importancia de principios éticos e juridicos para orientar as pesquisas genéticas, como a promog¢ao do bem-estar, a
transparéncia, o cuidado, a responsabilidade cientifica, o respeito pelas pessoas, a justica e a cooperagao
transnacional. No Brasil, a falta de legislagao especifica é suprida por normas constitucionais, penais, civis e pela Lei
de Biosseguranga, mas a crescente disseminacdo de kits de manipulagdo genética exige regras mais claras e
especificas. A analise de casos como o de He Jiankui, condenado por pratica ilegal da medicina, e as perspectivas
russas sobre o uso militar da manipulagao genética evidenciam a necessidade de um debate global sobre os limites
éticos e juridicos da manipulagao genética. O artigo conclui que é preciso equilibrar o progresso cientifico com a
protecao da vida humana, evitando que a manipulagdo genética se transforme em uma arma biolégica ou militar.

PALAVRAS-CHAVE: Projeto Genoma Humano; Manipulagdo Genética; Bioética; Direito; Saude.

This article discusses the Human Genome Project (HGP), genetic manipulation, and its implications from the
perspectives of Medicine, Law, and Bioethics. The HGP, initiated in 1990, aimed to map and sequence the human
genome, bringing significant advances to predictive medicine and the understanding of genetic diseases. However,
the indiscriminate use of genetics, especially by biohackers, raises ethical and legal concerns due to the lack of specific
legislation and the risks of amateur genetic manipulations. Predictive medicine, driven by the HGP, allows for the
early identification of genes related to diseases such as Parkinson's, Alzheimer's, hemochromatosis, and cystic
fibrosis, enabling more effective treatments. The applicability of genetics extends to everyday life, as in the "Heel
Prick Test" and in the identification of genetic predispositions for dyslipidemia and hypertension. However, the
indiscriminate use of genetics by biohackers and scientists, as in the cases of Josiah Zayner and He Jiankui, reveals the
need for regulation and oversight. Amateur genetic manipulation and gene editing in human embryos raise questions
about the right to life, the safety of individuals, and the long-term consequences of these practices. The article
highlights the importance of ethical and legal principles to guide genetic research, such as the promotion of well-
being, transparency, care, scientific responsibility, respect for people, justice, and transnational cooperation. In Brazil,
the lack of specific legislation is made up for by constitutional, criminal, and civil norms and the Biosafety Law, but

the increasing dissemination of genetic manipulation kits requires clearer and more specific rules. The analysis of
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cases such as that of He Jiankui, convicted of illegal practice of medicine, and Russian perspectives on the military use

of genetic manipulation highlight the need for a global debate on the ethical and legal limits of genetic manipulation.

The article concludes that it is necessary to balance scientific progress with the protection of human life, preventing

genetic manipulation from becoming a biological or military weapon.

KEYWORDS: Human Genome Project; Genetic Manipulation; Bioethics; Law; Health.

INTRODUCAO
Dissertar sobre o Projeto Genoma
Humano, Manipulagdo Genética, Direitos e

Bioética requer profundos conhecimentos
técnicos e histdricos aquém dos aqui brevemente
expostos.

A tematica, que para alguns parece um
tanto quanto discreta ou retraida, evidencia mais
do que nunca sua grande importancia diante de
seus desdobramentos recentes, como ndo raro
vemos noticiados na midia popular ou até mesmo
por abordagens levianas em servicos de
streaming. Vao de experimentos "inocentes", sob
o pretexto de se aprender sobre ciéncia, os
forjados de “boas inten¢Bes” para salvar vidas ou
erradicar doencgas, até aqueles que visam a
substituicdo de Orgdos e partes vitais por
magquinaria tecnoldgica com a finalidade de se ter
alguma vantagem pessoal ou militar.

Mas a quem pertence o direito da
manipulacdo da vida? Até onde nos é permitido,
sob qualquer forma, manipular um ser humano?
Quais sdo as consequéncias a curto, médio e longo
prazo dessas a¢oes?

Em 1902, o médico canadense William
Osler, considerado o pai da Medicina Moderna,
proferiu as seguintes palavras:

“Arrancar da natureza os segredos que deixaram

os filosofos perplexos em todas as épocas, rastrear
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até suas fontes as causas das doencas,
correlacionar as vastas reservas de conhecimento,
para que possam estar rapidamente disponiveis
para a prevengdio e cura das doengas — essas sGo
nossas ambigoes”.

Todavia, é preciso pensar e pesar tais
ambig¢des para que nao transformemos a ciéncia
em uma arma humana letal. Ou pior, para que ndo
tornemos o ser humano em uma arma bioldgica.
(STONE, 2003).

Dessa forma, o presente estudo visa
incitar a discussdo sobre a tematica abordando,
para tal, o que foi o Projeto Genoma Humano,
seus resultados no campo da saude, a
aplicabilidade da genética nos dias atuais, seu uso
indiscriminado e as implica¢Ges juridicas da sua

manipulacdo a luz do Direito e da Bioética.
1 O PROJETO GENOMA HUMANO

O entendimento total da complexidade
humana é, indubitavelmente, um dos grandes
enigmas que a ciéncia procura desvendar desde os
primérdios  da Genética. Entender o
funcionamento humano, bem como o prdprio
meio externo pode influenciar e permitir ao
homem a capacidade de diferenciar-se de seus
pares ao longo das geragdes, é um dos campos
mais intrigantes e promissores da medicina.

Ndo obstante, hd pouco mais de trés

décadas, o desejo de se desvendar o “manual de



instrucdes do ser humano” motivou uma das
iniciativas mais ousadas da histéria da genética: o
Projeto Genoma Humano.

A ideia, que comecou em meados da
década de 80, apds uma série de eventos e
debates realizados envolvendo o tema, suscitou o
desejo de ir além por parte de algumas instituicoes
envolvidas.

Dentre elas, destacam-se como pioneiras
a Academia Nacional de Ciéncias (NAS), o Instituto
Nacional de Saude (NIH) e o Departamento de
Energia (DOE) dos Estados Unidos da América, que
apoés ter o apoio de seu Congresso, pode
finalmente dar inicio aos trabalhos. Algum tempo
depois,renomadas universidades e diversas
empresas privadas e estatais de mais de dezoito
paises apoiariam a causa, criando-se, entdo, um
consércio internacional para esse fim (NATIONAL
INSTITUTES OF HEALTH, 2019).

Porém, é somente em 1990, que o estdgio
inicial de planejamento do projeto foi finalmente
concluido e publicado, trazendo um plano de
pesquisa de quinze anos com objetivos claros e um
orcamento estimado em trés bilhGes de ddlares.
Dentre as metas, que mais tarde foram revistas e
aprimoradas, estavam: i) o mapeamento e
sequenciamento do genoma humano; ii) o
mapeamento e sequenciamento do DNA de
organismos modelo; iii) o mapeamento fisico; iv) o
estabelecimento da variagdo na sequéncia
humana; v) o desenvolvimento de recursos para
coletar, armazenar, distribuir e analisar os dados
vi) a de tecnologias

produzidos; criacao

apropriadas necessarias para alcangar esses

objetivos e, por fim, vii) redugdo de custos na linha
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de pesquisa gendmica (COLLINS; MORGAN;

PATRINOS, 2003; NATIONAL INSTITUTES OF
HEALTH, 2019).
Dessa forma, o projeto iniciou-se,

oficialmente, no dia 12 de outubro de 1990, nos
Estados Unidos, contando com a participacao de
pesquisadores da Alemanha, China, Franga, Japao
e Reino Unido. Dava-se inicio a chamada “Era
Genomica” (FLORIA-SANTOS; NASCIMENTO, 2006;
NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH, 2019).

Todavia, é de suma importancia salientar
que, ainda em 1989, anterior ao inicio das
pesquisas e sob a orientagao do Comité Consultivo
do Programa sobre o Genoma Humano, é criado o
Grupo de Trabalho ELSI (o Grupo de Trabalho
Conjunto NIH-DOE sobre Implicagdes Eticas,
Legais e Sociais da Pesquisa do Genoma Humano).

J& em 1990, é publicado o primeiro
relatério, no qual o referido grupo assente sobre
sua responsabilidade, no que tange antecipar e
abordar as implicagbes do mapeamento e
sequenciamento do genoma humano para os
individuos e sociedade ( NATIONAL INSTITUTES OF
HEALTH, 2019).

Ao longo de seus trabalhos, o Grupo ELSI
intermediou vdrias discussdes politicas iniciais,
desenvolveu e prop6s opg¢des de abordagem e
sugeriu recomendacfes sobre a tematica a nivel
global.

Além disso, promoveu consultoria e
supervisao aos programas de pesquisa acerca nao
apenas das questdes relacionadas a genética, mas
também daquelas consideradas emergentes na
que é a

época, como o xenotransplante,

denominac¢do dada ao transplante de érgdos entre



diferentes espécies, e pesquisas envolvendo
portadores de deficiéncias cognitivas ( NATIONAL
INSTITUTES OF HEALTH, 2019).

Com todas as regras iniciais estabelecidas
e inicio dos trabalhos, ndo tardou para que o
primeiro grande feito do Projeto Genoma Humano
fosse divulgado. Em 1994, um ano antes do
previsto pelo cronograma interno, o0s
pesquisadores foram capazes de estabelecer os
mapas de ligacdo genética, considerados a
primeira e principal ferramenta para o rastreio dos
genes causadores de uma determinada doenga.
Utilizando as proprias palavras do geneticista
Ph.D. Richard Gibbs, um dos primeiros
colaboradores do Projeto Genoma e lider de uma
das frentes de estudo do sequenciamento
genético, “a necessidade acelerou a revolucgdo”.
Isso porque o projeto foi o pano de fundo para o
desenvolvimento de diversas dreas de
conhecimento, como por exemplo, a revolucdo da
internet, que em 2000 permitia que todas as
frentes de estudo ja se conectassem e trocassem
informacdes através dessa tecnologia, ou do
proprio crescimento da biologia computacional,
qgue alavancou uma geracdo de especialistas em
(GIBBS,

INSTITUTES OF HEALTH, 2019).

bioinformatica 2020; NATIONAL
Em fevereiro de 2001, um time de quase

trés mil pesquisadores publicou, na revista
americana Nature, o que foi chamado de primeiro
rascunho do projeto, um arcabouco que continha
nada menos que trés bilhdes de pares de bases do
genoma humano, o correspondente a cerca de
90% da composi¢do humana. Em 2003, dois anos

antes do prazo final, o Projeto Genoma Humano é
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declarado finalizado, tendo entregue, ao final,
99% do genoma eucromatico, que foi publicado no
ano de 2004 também pela revista Nature
(NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH, 2019).

E valida também a observacdo de que o
genoma eucromatico ndo corresponde, na
integra, a todo genoma humano, mas cerca de
90% de seu sequenciamento. Dessa forma, nao
tendo entregado a totalidade do mapeamento
genético, bem como ndo alcangando total éxito no
que se refere a descoberta de certas doencas
genéticas, o projeto foi alvo de duras criticas,
oriundas de parte do meio cientifico, sendo taxado
por alguns como um projeto fracassado (GIBBS,
2020; LATHAM, 2011; LEITE, 2006; SESARDIC,
1993).

Todavia, é preciso ver além e reconhecer
qgue, mesmo nao tendo alcan¢ado todas as suas
metas, tendo sido elas superestimadas ou nao,
muito se descobriu e se evoluiu a partir dos

primeiros passos galgados pelo Projeto Genoma

Humano.

2 A IMPORTANCIA DOS RESULTADOS
DO PROJETO GENOMA HUMANO
PARA A MEDICINA

A medicina inaugurou uma nova era com
o “Projeto Genoma Humano”. Este, que se
autointitulou como o “Livro da Vida”, prometia o
conhecimento do ser humano como um todo, do
nascer ao morrer. Isso permitiria ndo somente a
descoberta daqueles genes e sequenciamentos
responsabilizados por doengas especificamente
genéticas, mas também propiciando o que

chamamos hoje de medicina preditiva. Esta



combina varidveis, como condicdes bioldgicas,
habitos e estilo de vida, e calcula a probabilidade
de esse individuo desenvolver determinadas
doencas (ASTONI-JUNIOR; IANNOTTI, 2012; LEE,
2021).

Em linhas gerais, a medicina preditiva é,
idealmente, a possibilidade de prever para
prevenir, e tem no diagndstico genético a drea de
maior ag¢do através de terapia genética, a
clonagem e a utilizagao de embrides para pesquisa
(GONCALVES; PAIVA, 2017; MATTE; GOLDIM,
1998).

Quanto ao posicionamento da

comunidade médica atual, em relagdo as
possibilidades trazidas pelo Projeto Genoma, ndo
encontraremos uma unanimidade. Isso porque
alguns profissionais se deparam com diversos
aspectos éticos, étnicos e morais acerca do
assunto. Mas, no geral, a grande maioria das
produgdes cientificas encontradas hoje rege a
favor da perpetuacdo desse estudo. Isso porque,
apesar de ter sido apontado |3 atrds por algumas
entidades como um projeto fracassado e ndo ter
entregado tudo o que prometeu, trouxe
resultados importantissimos para esse campo,
permitindo, ainda nos dias atuais, importantes
avancos para a medicina.

Um exemplo é a contribuicdo do médico
Ph.D. e diretor do Instituto Nacional de Pesquisa
do Genoma Humano, Francis S. Collins, que
publicou no The New England Journal of Medicine,
em 1999, o artigo intitulado Medical and Societal
Consequences of the Human Genome Project
(Consequéncias Médicas e Sociais do Projeto
Genoma autor cita a

Humano). Nele, o
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importancia do Projeto Genoma para a
compreensao da Doenca de Parkinson, o que foi
permitido isolamento  de

pelo genes,

especificamente a proteina alfa-sinucleina,

encontrada principalmente na porcao pré-
sinaptica dos neuronios.

Através desse isolamento, descobriu-se
gue a mutagdo desse gene, que ocorre por conta
de um processo de protedlise (quebra proteica),
determina a doenga de Parkinson.

Apesar de, ainda hoje, ndo termos uma
cura para o Parkinson e ndo entendermos ao certo
0 porqué a doenga ocorre, pacientes em uso de
certas medicagdes, que agem nesse foco,
apresentaram retardo na progressao da doencga,
além da redugdo dos sintomas. Esse resultado
representa ndo sé um avang¢o para a medicina,
como também um enorme ganho para os
pacientes que podem se beneficiar do achado.

A descoberta do processo proteolitico a
nivel cerebral também permitiu a correlacdo e
constatagdo do seu envolvimento no processo
patolégico do Alzheimer, da Doenca de
Huntington e da Ataxia Espinocerebelar, todas
doengas neurodegenerativas hereditdrias. Essa
descoberta permitiu um melhor direcionamento
para o estudo e compreensdo de cada patologia,
além de aprimorar condutas que melhoram a
qualidade de vida dos afetados em algum nivel
(COLLINS, 1999).

Em adendo, dando continuidade aos
estudos iniciados no Projeto Genoma Humano,
em 2017, a Food and Drug Administration (FDA), a

agéncia federal do Departamento de Saude e

Servicos Humanos dos Estados Unidos, aprovou o



uso de um novo medicamento para Doenca de
Huntington apds resultados positivos ao seu uso,
conforme estudo liderado pelo Grupo de Estudo
Huntington (HUNTINGTON STUDY GROUP, 2017).

Outra descoberta citada no artigo de
Collins refere-se a alteracdo do Gene HFE,
mutacdo responsavel pelo desenvolvimento da
chamada hemocromatose. A patologia, que
decorre das alteragdes no metabolismo do ferro,
faz com que o organismo acumule o ion em
culminando em sintomas

diversos o6rgaos,

multissistémicos e que, se ndo tratado
precocemente, pode levar o individuo a dbito.
Dessa forma, a descoberta prematura do gene
evitar as  diversas

defeituoso  permite

consequéncias da doenga, que podem ser
silenciosas em seu inicio, tais como o diabetes
mellitus, neuropatias, cirrose hepatica,
cardiopatias, doencas reumaticas e outras. Por
sorte, o problema pode ser facilmente remediado
com um procedimento chamado flebotomia ou
sangria, ou seja, a drenagem de um pouco desse
sangue para diminuicdo das taxas de ferro no
organismo.

Em outro artigo publicado em 2007, na
revista Scientific American, de autoria da médica
Ph.D. Anna D. Barker e pelo supramencionado Dr.
Collins, intitulado Mapping the cancer genome
(Mapeamento do Genoma do Cancer), é
evidenciada a importdncia do projeto para a
constru¢do do chamado Atlas do Genoma do
Cancer (The cancer genome atlas - TCGA), que,
apesar de ndo ter sido finalizado, permitiu a

descoberta de mais de 20 mil genes relacionados
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a canceres primdrios, que correspondem,
atualmente, a 33 tipos de canceres diferentes.
Dentre eles, podemos citar o gene
BRCA1/BRCA2, relacionado ao cincer de mama
precoce, descritos por um grupo de cientistas, em
Internacional de Medicina

2005, na Revista

Molecular. Esse gene, que também esta

relacionado com o cancer de ovario, foi

descoberto em 1990 e seus resultados
aprimorados ao longo do projeto (MAGUIRE et al.,
2005).

Outro exemplo de como a medicina se
beneficiou e ainda se beneficia do Projeto
Genoma Humano é quando abordamos o tema
fibrose cistica, considerado o avango mais
significativo no campo da genética em 50 anos.

Sob a lideranga do geneticista Ph.D. Lap-
Chee Tsui, um grupo de pesquisadores descobriu
o gene denominado CFTR, que contém as
variantes responsaveis pelo desenvolvimento da
doenga. O gene, mais tarde, foi também associado
pelo grupo a infertilidade masculina, pancreatite e
asma (BONETTA, 2002; CANADIAN MEN'S HEALTH
FOUNDATION, 2012).

Em 2012, a FDA aprovou o primeiro
medicamento para um grupo de pacientes
portadores de fibrose cistica e, atualmente, ja
temos remédios de nova geracdo que amenizam
os sintomas e reduzem complicacdes da doenca,
permitindo uma melhor qualidade de vida para os
pacientes (CYSTIC FIBROSIS FOUNDATION, 2012).

Dessa forma, tem-se no mapeamento
genético um novo mundo de oportunidades
compreensao dos

quanto a componentes

genéticos de diversas doengas e disturbios



complexos, resultantes da interacdo do ambiente,
estilo de vida e os pequenos efeitos de muitos
genes.

Dentre elas, meta ainda em aberto para o
campo da saude, a possibilidade de uma medicina
individualizada (COLLINS, 1999).

A ideia de uma individualizacdo no
tratamento tem como premissa a subclassificacdo
das doengas, conforme a condicdo de cada
individuo. Por exemplo, individuos diagnosticados
com Alzheimer que possuem um subtipo
especifico do gene da doenga sdo menos
responsivos a certos tipos de drogas utilizadas
para aqueles pacientes com o mesmo diagndstico,
porém que ndo apresentam o mesmo subtipo
genético. Essa possibilidade reduz a ocorréncia de
reagOes téxicas causadas por certos grupos de
farmacos e ainda permite uma melhor resposta do
seu usuario.

Além disso, a iniciativa enseja o
desenvolvimento da farmacogendmica, que pode
usar as informacbes sobre a variacdo genética
para prever respostas e promover terapias
medicamentosas mais adequadas a cada paciente.
Ressalta-se que, desde 1982, mais de cinquenta
medicamentos baseados em genes foram
disponibilizados para uso clinico nos Estados
Unidos, muitos deles utilizados para o tratamento
de cancer, cardiopatias, acidente vascular
encefalico, diabetes e muitas vacinas (COLLINS,
1999).

Portanto, o Projeto Genoma Humano fez
grandes contribuicGes para a medicina e, apesar
de o projeto ter sido finalizado, os estudos
continuam Vale

continuaram e avancando.

146

GRALHA AZUL - periddico cientifico da EJUD-PR

ressaltar que a sequéncia do genoma humano foi
novamente mapeada e disponibilizada, porém
agora de forma integral, conforme divulgado em
marg¢o de 2022 pela revista Scientific American. Se
0 mapeamento nao fornece todas as respostas, ao
menos nos permite cada vez mais trilhar rumo a
uma era de melhores condicdes de saude e bem-

estar a sociedade (GREEN, 2022).

Falar e pensar sobre genética pode parecer
muito distante ou inatingivel para milhares de
pessoas, afinal, o tema remete quase sempre a
ideia de doencgas que parecem ter uma conotagdo
de raridade e/ou demandam o peso de um
diagnodstico incuravel. Todavia, sua aplicagdo é
muito mais comum do que se imagina.

O proprio teste de triagem neonatal com
andlises genéticas e bioquimicas associadas, o
popular “Teste do Pezinho”, é um exemplo desse
uso. A testagem, que é tida como obrigatdria no
Brasil e realizada em todos os recém-nascidos, faz
parte de uma triagem neonatal que permite
rastrear diversas doencas. E realizado de forma
gratuita pelo Sistema Unico de Saude (SUS) e tem
capacidade de identificar entre seis e doze
doencas genéticas, a depender do estado em que
é realizado.

No entanto, é possivel encontrar
atualmente laboratdrios particulares no pais que
ja oferecem exames com a capacidade de
identificar uma gama de 300 doengas
potencialmente tratdveis e podem ter seu curso
modificado, identificadas

natural guando

precocemente. Infelizmente, essa ultima opcdo



refere-se a um recurso com prego pouco atraente
e acessivel para a maior parte da populacao
(BRASIL, 2021; DLE COLLECT, 2021).

Outro exemplo de como as alteracdes
genéticas podem estar presentes em nosso dia é
através dos casos de dislipidemia, o conhecido
“colesterol alto” ou “excesso de gordura no
sangue”. Estudos demonstram que, entre 40 e
60% dos casos, a doenca pode estar relacionada a
alteragdes genéticas. Dessa forma, tendo-se por
base que o desencadeamento da doenca é
progressivo e tem seu processo de
desenvolvimento ainda na infancia, a detec¢do
precoce desse grupo de genes permitiria uma
melhor abordagem e cuidados pelos individuos
afetados (GARCIA-GIUSTINIANI; STEIN, 2016).

Assim como a dislipidemia, a Hipertensdo
Arterial Sistémica (HAS), ou “pressdo alta”,
também representa um grande problema de
No entanto, de o

saude publica. apesar

componente genético por si s6 representar
apenas uma pequena parcela dos casos de
hipertensao, ha evidéncias de que o meio externo
pode influenciar e alterar os genes
correlacionados com a doenga. Nesse contexto,
cientistas associam muitos genes a patologia,
porém, descobertas revelaram o STK39 (serina-
treonina quinase), o primeiro gene de
suscetibilidade da hipertensdo, que faria do
paciente sal-sensivel, ou seja, mais intolerante ao
consumo de sal que outros individuos, que ndo
possuem o gene (BOMBIG; FRANCISCO;
MACHADO, 2014; FUNDACAO DE AMPARO A
PESQUISA DO ESTADO DE SAO PAULO, 2008;

LOPES, 2014).
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E importante frisar que as Doencas Crdnicas
N3do Transmissiveis (DCNT) correspondem a 72%
das causas de dbito por ano no Brasil, sendo 30%
delas devido as doencas cardiovasculares, como a
dislipidemia e a hipertensdo arterial (MATOS,
2022).

No presente contexto, a Genética faz-se
presente em nosso cotidiano e, por outro lado,
também demanda mais conhecimento por parte
dos menos esclarecidos, para que a medicina
preditiva possa ser colocada em seu devido lugar
de destaque e fornecer uma melhora significativa

da qualidade da saude populacional.

Se, por um lado, o conhecimento da

genética nos permite progredir rumo ao
desenvolvimento no campo da saude, por outro,
ha uma nova tendéncia bastante preocupante no
que diz respeito ao seu uso para o beneficio
proprio de grupos restritos. Essa tendéncia, que
vem ganhando cada vez mais for¢a e chamando a
atencdo das autoridades para o assunto, ainda
perdura na falta de legislagdo sobre o tema,
permitindo os mais diferentes tipos de
atrocidades, a partir da manipulagdo genética
indiscriminada.

Frente a essa nova tendéncia, estdo os
chamados biohackers, biélogos moleculares
amadores que testam em si, ou em outros seres,
técnicas para aprimoramento fisico e/ou mental,
utilizando-se dos mesmos equipamentos que um
profissional, mas sem se submeterem as regras da

ciéncia convencional.



E se antes as pesquisas desse cunho
pareciam complexas, hoje se tem na internet
todos os tipos de aparelhos, insumos e
informacdes necessdrias para se construir uma
estacdo de trabalho em sua prdpria casa e a um
custo bastante acessivel (GRUBER, 2019).

Um dos casos mais conhecidos na
atualidade tem como protagonista Josiah Zayner.
Ele é um biofisico americano e ex-funcionario da
NASA, considerado um dos lideres globais do
movimento Biohacker e acumula publicagdes e
prémios por seus trabalhos desenvolvidos na area
da engenharia genética. E ainda fundador do The
Odin (O Odin), empresa que vende ferramentas e
kits do tipo “fagca vocé mesmo” para todas as
idades e niveis de instru¢do, incentivando o
estudo e desenvolvimento da area, através de
experimenta¢des em plantas, animais e humanos
(ARBULU, 2019; ODIN, 2021).

Todavia, recentemente Zayner vem sendo
investigado e acusado por praticar a medicina sem
licenga, apds se autoinjetar DNA oriundo da
tecnologia CRISPR-Cas9, durante uma conferéncia
de biotecnologia, alegando que o componente na
crescimento de mais

seringa auxiliaria no

musculos, teste comprovadamente ineficaz
posteriormente.

A atitude fez com que o biofisico
conquistasse uma legido de seguidores, mas o
colocou também na mira das autoridades, cuja
preocupacdo é o incentivo de individuos sem
experiéncia na producdo e uso de compostos
biolégicos, que podem se tornar potencialmente

prejudiciais (ARBULU, 2019; SAMUEL, 2019).

148

GRALHA AZUL - periddico cientifico da EJUD-PR

A CRISPR, ou Repeti¢cdes Palindromicas
Curtas Agrupadas e Regularmente Interespacadas,
é uma ferramenta que permite modificacdes e/ou
rearranjos gendmicos nas cadeias de DNA. Através
dessa técnica, pode-se mudar padrdes genéticos
de um ser vivo. Kits da tecnologia em questdo
também s3o facilmente encontradas a venda na
internet (VASCONCELOS; FIGUEIREDOQ, 2015).

Outro caso famoso de manipulagdo
genética que ganhou os holofotes foi o
experimento do cientista chinés He Jiankui, que
em 2018 anunciou ter modificado geneticamente
o DNA de dois embrides, para que eles pudessem
resistir ao virus HIV repassado por um de seus
genitores. A tecnologia utilizada por He Jiankui foi
a CRISPR-Cas9, ndo considerada segura para o uso
em humanos.

Mas, o que parece ser um experimento
repleto de boas intenc¢des, na verdade levanta a
problematica do desconhecido. Isso porque, ao
proceder com a pesquisa, os resultados de Jiankui
ndao  foram exatamente o esperado.
Primeiramente, os dois embrides, duas irmas
gémeas nascidas, tiveram seus genes modificados
disformemente, além de terem acoplado ao seu
DNA proteinas desconhecidas, fazendo das irmas
cobaias de um experimento, que pode resultar em
maiores problemas futuros. Como resultado, as
autoridades chinesas interpretaram o ato ilegal e
consideraram que o cientista ndo detinha
qualificacdo médica para tal, violando a
regulamentacdo sobre pesquisa cientifica e gestao
médica (GORVETT, 2021; PRESSE, 2019).

Igualmente, é valido citar que em uma

andlise retrospectiva de estudos realizados em



embrides humanos, pesquisadores do Instituto
Francis Crick, na Inglaterra, descobriram que 16%
das amostras apresentavam mutagbes
indesejadas. Porém, indo além, muitos outros
testes ja realizados em animais figuram tais
anomalias, de coelhos geneticamente modificados
para serem mais enxutos, mas que acabaram com
longas linguas, até bovinos editados para ndo
terem sua imunidade

chifre, que tiveram

totalmente comprometida no processo
(GORVETT, 2021; TECI, 2021).

Apesar de um campo ainda novo, é
possivel também encontrarmos referéncias dos
impactos da pratica biohacking na saude mental,
principalmente no que se refere ao
transumanismo, ou seja, no melhoramento da
condicgdo humana com o uso de aparatos
tecnolégicos. Como exemplo, foi elucidado, em
um reporte de caso polonés, situagdo em que um
paciente, aparentemente com implantagdo
subcutanea de chip controlado externamente,
apresentou episddios de alucinagbes e
comportamento social inadequado.

Tais desdobramentos foram associados a
efeitos da neuromodulacdo autorrealizada, na
qual se supde a utilizagdo inadequada de uma via
de estimulagdo transcraniana, uma ferramenta
terapéutica da psiquiatria, mas que tem tido sua
importancia  vulgarizada pelos chamados
“neurohackers” (TYRAS; JAROSZEWSKA, 2021;
VILACA; DIAS, 2014).

Destarte, tais casos apenas reafirmam a
necessidade de que esse tipo de testagem seja
realizado apenas em ambiente controlado e por

profissionais capacitados, e pde em pauta,
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novamente, temas de suma importancia como

saude, bem-estar, bioética e direito.

5 IMPLICACOES JURIDICAS DA

MANIPULACAO GENETICA A LUZ DO
DIREITO E DA BIOETICA

E inquestiondvel que o Projeto Genoma trouxe

avangos significativos a humanidade,
beneficiando amplamente as ciéncias médicas, em
especial a area da Engenharia Genética. Porém,
em vista da franca evolugdo, no que tange o
aperfeicoamento genético, a dissenso do
progresso, crescem também fortes preocupacgdes
frente aos efeitos desconhecidos e resultados
obtidos intermédio da

insatisfatoérios, por

manipulagdo genética amadora ou ndo
especializada, pratica que possivelmente viola
diversos direitos fundamentais e humanitarios,
dentre eles, e o mais importante, o direito a vida,
conforme art. 59, caput da CF/88. (BRASIL, 1988).
Desta feita, faz-se necessario debater acerca da
necessidade de tracar limites quanto a
manipulacdo genética e, consequentemente, criar
dispositivos legais especificos de aplicabilidade e
imediata, objetivando,

eficacia em primeiro

momento, o carater preventivo e,
posteriormente, o cardter punitivo, se necessario.
Afinal de contas, quanto maior é o poder de
manipulacdo da vida humana, maior é a
necessidade de se impor limites éticos e juridicos.
Vale ainda ressaltar que os assuntos que envolvem
a Engenharia Genética e Biotecnologia devem ser
estudados e positivados com base em principios
amplos, qualitativos e limitrofes, esclarecidos pelo

Biodireito e pela Bioética, para reflexdes criticas e



respostas prdaticas dadas aos casos concretos,
protegendo-se o bem-estar coletivo e afastando-
se o entendimento de que a ciéncia deve se pautar
apenas por regras econ0micas e mercadoldgicas,
como dispde o art. 62 da Declaracdo sobre o uso
do progresso cientifico e tecnolégico no interesse
da Paz e em beneficio da Humanidade
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 1975).

obras  internacionais

Conseguinte,  outras

importantes, como Human Genome Editing
(Editando o Genoma Humano), produzido em
2017, pela Nacional Academy of Medicine
(Academia Nacional de Medicina dos Estados
Unidos), também trazem suas conclusdes e
recomendagbes quanto a tematica. Nesta,
conclusa por um grupo de peritos responsaveis
por analisar em profundidade as implica¢cOes
clinicas, sociais, éticas e legais das tecnologias da
edicdo genética, defende-se a protecdo dos
principios éticos legais, nos quais os seguintes
valores devem fundamentar e nortear as
pesquisas na drea: promoc¢ao do bem-estar,
responsabilidade

transparéncia, cuidado,

cientifica, respeito pelas pessoas, justica e
cooperacdo transnacional (NACIONAL ACADEMY
OF MEDICINE, 2017; SGANZERLADL; PESSINI,
2020).

No tocante ao Brasil, diferentemente do que
ocorre no Reino Unido, onde as pesquisas
genéticas sdo reguladas e fiscalizadas por um
Unico departamento governamental, ou ainda
também contrdrio aos Estados Unidos, cujas
regras sao individuais e relacionadas ao trabalho e
ao 6rgdo financiador, hd uma falta de legislacdo

especifica ou instituicio com olhar direcionado
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para a temdtica. No entanto, as normas brasileiras
encontram multiplos subsidios sancionadores,
embasados na Constituicdo Federal, no Cddigo
Penal, no Cddigo Civil, na Lei de Contravencdes
Penais, no Direito Médico, nos Conselhos
Regionais de Medicina e Bioética, no Conselho
Federal de Medicina e, talvez o mais importante
dos Lei

dispositivos, na de Biosseguranca

(NACIONAL ACADEMY OF MEDICINE, 2017;
DEPARTMENT FOR ENVIRONMENT OOD & RURAL
AFFAIRS, 2021).

Todavia, considerando-se a disseminagao
crescente do tema de forma irresponsavel, bem
como a aquisicdo cada vez mais facilitada de kits
de manipulagdo genética, deve ser foco de
atencdo prioritdria dos Odrgdos legisladores a
claras, concisas e

composicdo de regras

especificas, a fim de atuarmos de forma
preventiva frente a uma tendéncia perigosa e

emergente.

Retomando os polémicos casos de manipulagao
e/ou edicdo genética citados em nosso estudo, ha
consideragGes importantes a serem avaliadas do
ponto de vista do Direito e da Bioética. A priori,
relembremos o caso do cientista chinés, He
Jiankui, que editou e reconfigurou os genes de
dois embrides, utilizando a técnica CRISPR-Cas9,
ndo aprovada para uso em humanos, para torna-
los resistentes a infeccdo pelo Virus da
Imunodeficiéncia Humana (HIV) (FUNDACAO DE
AMPARO A PESQUISA DO ESTADO DE SAQO PAULO,

2018; SGANZERLADL; PESSINI, 2020).



Independentemente dos resultados, o biofisico foi
rechacado pela comunidade cientifica
internacional e pelas autoridades chinesas, que
consideraram os seus feitos ilegais e antiéticos,
culminando no afastamento e suspensdo das
atividades académicas do cientista. He Juankui, foi
condenado a trés anos de prisdo pela pratica ilegal
da medicina (NORMILE, 2019).

Jd em relagao ao caso protagonizado pelo biofisico
e empresario Josiah Zayner, sob o olhar da justica
americana, a investigacdo e acusagdo pairam
também sobre a pratica ilegal da medicina, além
da incitagdo do uso da tecnologia CRISPR-Cas9,
desconsiderando os riscos bioldgicos decorrentes
de seu mau uso (CASTELYN, 2020).

Dessa forma, analisando hipoteticamente os casos
acima, no que se referem a pratica ilegal da
medicina, por ndo possuirem as qualificacdes
exigidas por lei, a luz da legislacdo brasileira,
temos, conforme expresso no Art. 52, Xlll, da
Constituicao Federal de 1988 (BRASIL, 1988): “XllI
- é livre o exercicio de qualquer trabalho, oficio ou
profissdo, atendidas as qualificagdes profissionais
gue a lei estabelecer”;

No Cddigo Penal Brasileiro (BRASIL, 1940):

"Art. 132 - Expor a vida ou a saude de outrem a
perigo direto e iminente:

Pena - detencdo, de trés meses a um ano, se o fato
nao constitui crime mais grave.

Paragrafo Unico. A pena é aumentada de um sexto
a um terco se a exposi¢do da vida ou da saude de
outrem a perigo decorre do transporte de pessoas
para a prestagdo de servicos em estabelecimentos

de qualquer natureza, em desacordo com as

normas legais. (Incluido pela Lei n29.777, de 1998)

151

GRALHA AZUL - periddico cientifico da EJUD-PR

Art. 282 - E livre o exercicio de qualquer trabalho,
oficio ou profissdo, atendidas as qualificacdes
profissionais que a lei estabelecer; "

Enquadrado na Lei de Contravengdes Penais
(BRASIL, 1941):

"Art. 47. Exercer profissdo ou atividade econémica
ou anunciar que a exerce, sem preencher as
condicdes a que por lei estd subordinado o seu
exercicio:

Pena — prisdao simples, de quinze dias a trés meses,
ou multa, de quinhentos mil réis a cinco contos de
réis."

E, em causando qualquer tipo de dano, seja
estético, de motricidade ou fisioldgico, incorreria
em ilicito civil, tipificado no Cédigo Civil (BRASIL,
2002) na forma de responsabilidade civil, que
assevera a obrigacgdo de reparar o dano
independentemente da culpa, desde que haja
dano ou risco aos direitos de outrem:

"Art. 927. Aquele que, por ato ilicito (arts. 186 e
187), causar dano a outrem, fica obrigado a
repara-lo.

Pardgrafo uUnico. Haverda obrigacdo de reparar o
dano, independentemente de culpa, nos casos
especificados em lei, ou quando a atividade
normalmente desenvolvida pelo autor do dano
implicar, por sua natureza, risco para os direitos de
outrem."

Dessa forma, tanto Josiah Zayner, quanto He
Juankui, seriam condenados pela pratica ilegal da
medicina, sendo ambos igualmente analisados e
condenados pela Lei de Biosseguranca, que
estabelece normas de seguranga e mecanismos de
de atividades envolvam

fiscalizagdo que

organismos geneticamente modificados,



estabelecidos na completude da Lei n2 11.105, de
24 de margo de 2005 (BRASIL, 2005).

Obviamente, os casos de manipulacdo genética
vao muito além da simples andlise do ponto de
vista da pratica médica ilegal e devem ser tratadas
em todos os seus pormenores. No Brasil, até o
presente momento, ndo foram encontrados casos
e/ou relatos de atos de manipulacdo genética
realizados fora de ambiente controlado ou que
contrariassem as normas vigentes. O que se é
sabido, até entdo, é que a onda de biohachers
brasileiros vem aumentando gradativamente, o
qgue é também um desdobramento da temdtica e

deve ser analisada com aten¢do (PEREIRAS, 2021).

Porquanto algumas nagOes mais conservadoras,
como a China, posicionam-se com rigor a favor de
sang0es mais severas, outros paises e seus
mostram fortes

governantes inclinacbes ao

incentivo do uso das referidas tecnologias,
promovendo o avanco no campo da Genética
(NORMILE, 2019).

Nesse viés, destaca-se a Russia, que mais do que
estar demonstrando interesse para assumir a
dianteira na corrida pela revolucdo genética, tem
causado certo desconforto por ventilar a ideia do
possivel uso da tecnologia para fins militares

(REGALADO, 2019; DORIUS;
2018).

LAWRENCE-DILL,

Até entdo, o que se sabe, é que o bidlogo russo
Denis Rebrikov pretende dar continuidade aos
experimentos de Juankui, afirmando ainda
maiores beneficios em sua técnica e a tornando

eticamente justificavel para a protecdo de criangas
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nascidas de pais soropositivos para HIV.

Igualmente, o cientista também estuda a
manipulacdo genética para a corre¢do do gene
GJB2, responsdvel pela perda auditiva, utilizando
como cobaia um casal portador da deficiéncia,
alegando que tal feito permitird que uma possivel
prole nasca sem tal limitacdo. Para a referida
edicdo genética, utilizar-se-a a técnica CRISPR-
Cas9, na qual o gene deficiente serd cortado. A
correcao desse gene tem a intengdo de corrigir a
surdez, mas aparentemente também estd
relacionado com outras propriedades genéticas
associadas aos olhos e a pele, podendo a referida
corregao gerar, futuramente, outras desordens
nos seguimentos relatados (CYRANOSKI, 2019).

Porquanto a Russia detém-se na cura pontual de
uma patologia especifica de um grupo, hd uma
eminente

preocupagao guanto a

instrumentalizagdo da tecnologia de forma
massiva, pois, ao manipular genes embrionarios,
ndo se pode prever como sera a multiplicagao
celular, motivo pelo qual a técnica ainda é avaliada
como contraditéria e gera preocupacgdes futuras,
por possiveis consequéncias globais irreversiveis
(CYRANOSKI, 2019).

N3o obstante as preocupacgdes quanto as doencas
desconhecidas que poderdo eclodir, oriundas das
manipulages genéticas, hd também um franco
temor no emprego desse tipo de tecnologia no
ambito  militar, possivelmente ab-rogando
tratados humanitarios ou mesmo recrudescendo
os direitos humanos. Nesse quesito, ventila-se a
possibilidade de wusar tal recurso para a
composicdo de tropas militares mais fortes e
capacitadas caracteristicas

com como



contramedidas  psiquicas e parapsicologia
(GALILEU, 2019).

Até entdo, ndo ha maiores evidéncias se as
pesquisas russas foram iniciadas ou se ja surtiram
algum tipo de resultado. No entanto, é fato que,
independente de sua aplicacdo, ha uma
preocupacao a nivel global quanto a suas possiveis

repercussoes.

Destarte, se por um lado o Projeto Genoma
Humano dividia opinides na seara cientifica entre
os pesquisadores entusiastas e os mais
conservadores, por outro, a era pds-gendmica
veio aclamar o estreitamento das rela¢des sobre a
necessidade de coexistir em equilibrio frente a
imprescindibilidade do progresso da ciéncia e os
limites de atuacgao.

E preciso dosar custos e beneficios, atentando-se
para os possiveis danos que a manipulagdo
genética pode vir a causar a vida humana. E
preciso compreender que a mesma tecnologia que
visa o bem, pode ser utilizada para o mau em maos
erradas. A exemplo dos espartanos, assim como a
historia jd nos provou, que faziam a propria
selecdo natural de criangas nascidas, descartando-
as caso nao correspondessem aos critérios para se
tornar um bom soldado. Ou, ainda, como a
eugenia na Alemanha nazista, que eliminou
milhdes de pessoas, bem como a crueldade e
desumanidade aplicada nas pesquisas em
humanos, realizadas pelo médico nazista Josef
Mengele, o conhecido “Anjo da Morte”, em busca

da “raca pura” (LIMA, 2018; OLIVEIRA, 2019).
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Sabemos que os tempos sdo outros, que a
tecnologia esta a nosso favor, se bem utilizada,
mas nao podemos abrir brechas para que o

passado seja retomado apenas sob uma

perspectiva mais elegante e high-tech. A tematica,
na realidade, remonta a uma série de assuntos,
gue se desdobram em subtemas, que clamam por
atencdo e legislacOes claras e especificas a nivel
global, garantindo assim a perpetuac¢do da espécie
humana, sem a transformar em armas bioldgica

ou militar.
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