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RESUMO:

A edi¢do genética surge no mundo todo
como uma técnica revoluciondria para
prevencao e cura de doencas. Atuando
diretamente sobre os seres humanos,
mas também sobre o ambiente que os
circunda, ela alimenta a esperanca de
melhoria da salde das atuais e futuras
geracdes. Combinandoumaabordagem
sobre as mediacbes que criam a
realidade social dessas técnicas e sobre
praticas tecnocientificas que modificam
0s corpos e os mundos possiveis que
eles podem habitar, o artigo se dedica
a descricao e anadlise da construcao
da CRISPR/Cas9 no Reino Unido,
apontando para a reconfiguracao do
conceito de natureza a partir de seu
uso clinico, comercial e ontoldgico,
de interesse para o presente e para o

futuro de humanos mutantes.
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ABSTRACT:

Gene editing emerges worldwide as a
revolutionary technique for avoiding
and curing diseases. Acting directly on
humans, but also on the environment
that surrounds them, it fuels hope of
improving the health of current and
future generations. Combining an
approach of mediation between the
social reality created around these
techniques and the technoscientific
practices that modify the possible
bodiesandworldsthatitcaninhabit, this
article is dedicated to the description
and analysis of the construction of
CRISPR/Casg in the United Kingdom,
pointing to a reconfiguration of the
concept of nature from its clinical,
commercial and ontological use, of
interest to the present and the future
of human mutants.
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INTRODUCAO

“Nada, exceto o mutavel, pode perdurar!”

Percy Shelley

Este artigo se interessa em refletir sobre a tecnogénese do ser humano.
Dedica-se a descricao de um acoplamento homem-maquina - resultante de uma
invencao tecnocientifica capaz de transmitir o cédigo genético modificado de uma
pessoa para geracdes futuras —,em um contexto de crescente aplicacdo de técnicas de
prevencdo de doencas diretamente sobre embribes. Valendo-nos da nog¢ao de cadeia
operatdria para compreender o funcionamento da selecdo de embrides (MERLEAU-
PONTY, 2018), e seguindo alguns debates trazidos a partir de uma etnografia do
Exame Genético Pré-Implantacional (FRANKLIN; ROBERTS, 2006), o objetivo aqui é
o de prestar uma contribuicdao antropoldgica sobre as implicagées do gesto técnico
sobre experimentos de reproducdo assistida. Para isso, apresentaremos a principal
inovacdo da medicina genética surgida nos ultimos anos, o sistema CRISPR/Cas9.

Estudos em antropologia das técnicas, realizados por meio de observacao
participante, tém oferecido uma contribuicdo tedrico-metodoldgica importante para
o entendimento da constru¢do da pessoa desde o desenvolvimento de seu corpo
(MAUSS, 1934), sendo a no¢ao de habilidade uma de suas decorréncias mais evidentes
(SAUTCHUK, 2015). A tecnogénese da qual trataremos demanda, entretanto, uma
abordagem alternativa sobre o corpo, uma vez que os processos de ontogénese
a que estdo sendo submetidos os bebés-ciborgue (DAVIS-FLOYD; DUMIT, 1998)
sao realizados em condicdes bastante particulares, individualizados e largamente
inacessiveis no siléncio dos laboratdrios. Buscando distinguir rela¢cbes de poder e
suas mediacdes de uma certa especificidade técnica trazida com a CRISPR/Cas9, o
intuito é verificar arranjos humano-maquina operando enquanto praticas ontoldgicas
(GAD; JENSEN; WHINTEHEREIK, 2015) e refletir sobre processos que se impoem sobre

estagios iniciais de corpos que ndo possuem o estatuto de pessoa.
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Emnosso percurso, aoinvés de uma “duplaasa”, ontoldgica e ética (RABINOW;
BENNET, 2012), trataremos de compor com algumas media¢des, - como matérias de
jornais, declaracdes de conferéncias, narrativas pessoais — uma tradugao sobre o tipo
de intervencao técnica que se apresenta para o futuro do humano'. Assim, conforme
nos sugere Anne Fagot-Largeault (2004), se a compreensdo da genética implica em
seu entendimento como fenémeno ideoldgico, a mobilizagdo intelectual voltada para
a descri¢ao e a comparagao entre as técnicas de edicao genética surge como uma
resposta a alienacao técnica que os mais variados discursos pavimentam, abrindo
caminho para a experimentacao e o controle sobre a evolucao da humanidade
(OVERHAGE, 1970; DOUDNA; STERNBERG, 2017; CAREY, 2019).

Auxiliados pela nocdo de coproducao desenvolvida por Sheila Jasanoff (2004),
cujo objetivo é revelar uma dinamica de producao de conhecimento sobre como
se constroem tanto o funcionamento quanto o significado social das tecnologias,
a composicao das se¢bes deste artigo pretende abordar desde politicas de saude,
como no caso da prevencao de doencas no Reino Unido, até mediacSes que imprensa
e discurso biomédico realizam sobre a edi¢ao genética, pelo menos desde 2015,
quando a CRISPR/Casg se tornou mundialmente relevante.

Em meio a um cendrio de inseguranga apontado na literatura especializada
sobre a edi¢ao genética, como veremos, a coprodugdo aqui apresentada tem como
objetivo destacar os principais atores responsdveis por uma estabilizacao dessa
pratica, capazesmesmode criarumidiomaqueoculte,sendaomesmoremovadodebate
publico, qualquer questionamento que ponha obstaculos a pesquisa tecnocientifica
voltada para a melhoria da saudde, individual ou coletiva. Inseridas em uma ideologia
de progresso, avangam as visdes mecanicistas sobre a eficacia dos tratamentos de
saude humana (TIBON-CORNILLOT, 1992), cujos efeitos sobre os corpos pretendem
se antecipar em décadas e ir além das atuais geracdes, para pretensamente imunizar
ou curar pessoas. Diante de tantas promessas, eimplica¢es para as futuras geracdes,

como contornar uma certa concepcao utilitarista moderna do corpo, e questionar,

' O presente estudo foi realizado durante um ano de estdgio pds-doutoral na Universidade College
London (UCL), entre novembro de 2018 e outubro de 2019. Reflete, portanto, o acesso as discussoes
em curso sobre edicdo genética na comunidade académica da Inglaterra, além do acesso fisico ao pré-
dio da Fundac¢do Wellcome Trust, uma das principais financiadoras das pesquisas genéticas no mundo,
muito préxima ao departamento de Antropologia da UCL.
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ao mesmo tempo, os pressupostos de existéncia de uma totalidade para a espécie
humana®? A edicao genética resultaria, afinal, na modificacao de leis naturais®?

A escolha do Reino Unido como territdrio privilegiado para andlise da
coproducao da edi¢do genética se deu por algumas razdes. Primeiro, por ter sido
a nag¢ao pioneira no desenvolvimento da reprodugao assistida, sendo aclamado o
nascimento de Louise Brown em 1978 como marco histdrico das sucessivas conquistas
obtidas a partir da intervencao em gametas e embrides. Em segundo lugar, destaca-
se, no contexto de discussao sobre o uso da edi¢ao genética para prevencao e
tratamento de doengas, o conceito de “mortalidade evitdvel”, também desenvolvido
no Reino Unido desde os anos de 1920, quando se investigavam as mortes de mulheres
decorrentes de seus partos em hospitais (o conceito € hoje adotado e desenvolvido
em toda a Europa). Em terceiro lugar, porque o Reino Unido é atualmente o tnico pais
onde a pesquisa em embriGes pode ser oficialmente autorizada, ainda que permaneca
interditada a transferéncia de embrides modificados para o Utero de maes potenciais®.
E, finalmente, porque o Reino Unido abriga uma das mais importantes instituicdes de
pesquisa genética do mundo, a Fundagao Wellcome Trust, cofundadora do Projeto

Genoma, cujo imponente prédio-sede em Londres, com seus imensos vidros-vitrines,

? Conforme argumentam Rabinow e Bennet: “O que estd em questdo para a ciéncia é a ética, e a
antropologia ndo é a pureza metafisica da natureza, mas a fun¢do bioldgica das sequéncias de DNA
é, e a extensdo para a qual essas sequéncias podem ser redesenhadas, e as maneiras para as quais
esse redesenho contribui — ou sdo nefastos para - pode ser entendido como uma questdo bioldgica,
antropoldgica e ética”. “[What is at issue for the science, the ethics, and the anthropology is not the
metaphysical purity of nature but the biological function of DNA sequences, the extent to which these
sequences can be successfully redesigned, and ways in which these redesigns contribute to - or are ne-

farious to - well-being understood as a biological, anthropological, and ethical question]” (2012, p. 34).

3 Alguns antropdlogos, como Rabinow e Bennet, argumentam que “[...] DNA pode ser manipulado
RN

sem violar as leis da natureza ou profundos principios éticos per se”. “[...DNA can be manipulated wi-
thout violating any laws of nature or deep ethical principles per se]” (2012, p. 34).

4 A pesquisa sobre embrides era limitada ao periodo de 14 dias apds a fecundagdo, conforme proposto
pelo Conselho de Etica do Departamento de Saude, Educacdo e Bem-Estar dos EUA em 1979 e ratifi-
cado pelo Comité Warnock em 1984, no Reino Unido. No entanto, em 2016 essa regra comeqou a ser
burlada. “Essa semana, dois grupos reportaram que mantiveram embriGes humanos in vitro por 12 — 13
dias. Embrides sao implantados na parede do Utero em torno do dia sete. Até agora, ninguém havia
reportado a cultura de embri6es humanos in vitro além de nove dias, e raramente sao mantidos além
do dia 7”. “[This week, two groups report that they have sustained human embryos in vitro for 12 - 13
days. Embryos normally implant in the wall of the uterus at around day seven. Until now, no one had
reported culturing human embryos in vitro beyond nine days, and rarely have they been sustained for
more than seven]”. (Ver HYUN, Insoo; WILKERSON, Amy; JOHNSTON, Josephine. Embryology policy:
Revisit the 14-day rule. Nature, n. 533, p. 169 - 171, 12 de maio de 2016. Disponivel em: http://www.natu-
re.com/news/embryology-policy-revisit-the-14-day-rule-1.19838 Acesso em: 30 jan. 2019).
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mantém expostos dia e noite um conjunto de textos coloridos contendo discursos
explicativos e, para nds, provocativos, sobre a pesquisa realizada pela Fundacao em
decorréncia das muta¢des genéticas existentes na natureza.

Por fim, o artigo pretende apontar para uma crescente manipulacdo do corpo
informacional, tornada possivel com o fim da distincdo entre naturezas (WEINER,
1954). Sugerimos que, para além do principio de selecdo natural, sdo necessarias
politicas ontoldgicas (MOL, 1999) para delimitar o alcance e as possibilidades
efetivamente abertas para prevencdo e tratamento de doencgas. Nesse sentido,
em complemento a abordagem sobre a coproducao da CRISPR/Cas9, a expressao
“somos todos mutantes” parece oportuna para que experimentemos também o
método tecnogréfico (KELLY, 2014, p. 263), referindo-nos a uma abordagem sobre a

|”

multipla existéncia do que possa ser o “natural” junto ao humano.

Pensar sobre o ser mutante implica, no contexto biomédico, tanto em
melhorias adaptativas quanto equivocos de replicacao do cddigo genético,
resultando em doencas; por outro lado, refere-se a possibilidade atual de tomada das
rédeas da evolucao humana por parte dos cientistas, condicionada a uma espécie de
mimetismo reluzente, em que uma domesticacdo final da natureza parece legitimada
por uma promessa de bem-estar de todos. Pondo énfase nos ‘“acoplamentos
humano-maquina” tal como definidos nos estudos em antropologia (HARAWAY,
1991; DUFRESNE, 1999), o desafio proposto é o de descrever atores e discursos
em movimento, a partir de uma “coreografia ontoldgica” da producao de filhos
(THOMPSON, 2005), em que técnicas e conceitos sdo purificados e reconfigurados
de acordo com os interesses de quem os mobiliza.

Ao operarmos com a expressao ‘“‘somos todos mutantes”, finalmente,
a proposta é investigar como o uso do discurso sobre a doenca omite ou opera
uma disrup¢ao sobre o que somos enquanto seres bioldgicos, investindo em um
método que, tentando ir além dos discursos, irrompe sobre fronteiras disciplinares

e epistemoldgicas (ALMEIDA, 2012) e objetiva conhecer e propor novas ferramentas

interpretativas, sobre o presente e sobre o futuro do que seja o humano mutante.

N
& 161



Thiago O. S. Novaes

MORTES EVITAVEIS NO REINO UNIDO

Mortalidade evitdavel é um conceito destinado atualmente a avaliar o
desempenho dos sistemas de saide, medindo e comparando a qualidade da prestacao
de cuidados médicos em toda a Europa e, especialmente, no Reino Unido. Durante
as ultimas décadas, a proposta vem sendo modificada e define como mortalidade

I)}

“evitavel” aquelas mortes que nao teriam acontecido se os pacientes tivessem tido
acesso a intervencdes médicas oportunas e eficazes.

Se, por um lado, o conceito se apresenta como um meio de acompanhar e
tentar garantir a efetividade dos sistemas de saude, por outro, ele também define um
conjunto de doencas e procedimentos tecnocientificos recomendados para melhorar
a saude coletiva da populagao.

No Reino Unido, a nocao de “evitavel” [avoidable] é referenciada desde pelo
menos oinicio do século XX, quando,em 1928, investigacdes sobre mortes de mulheres
gravidas eram realizadas para identificar equivocos médicos e dreas de tratamento
em que os cuidados e métodos poderiam ser melhorados para se evitarem mortes.

Buscando redefinir a nocao de assisténcia médica em um sentido mais amplo,
o conceito foi elaborado em 1976 por Rutstein e colegas quando o grupo propds
um método para medir a qualidade dos servicos de salide que destacaria casos de
prevencdo de doencas, incapacidades de tratamento e mortes prematuras (RUTSTEIN
et al., 1976). Assim, ampliaram o escopo da pesquisa e da assisténcia médica como
uma busca permanente pela identificacdo e aplicacdo de todo o conhecimento
médico disponivel resultante da pesquisa basica, incentivando os servicos de saide
e seus profissionais a se aproximarem de instituicdes e laboratdrios, que por sua vez
viriam a merecer cada vez mais recursos de agéncias governamentais. Em 1986, a
Comunidade Europeia financiou um projeto de pesquisa para este fim, que resultou
na publicacdo do Atlas da Comunidade Europeia de “Morte Evitdvel” (KOSSAROVA
et al., 2009).

Em 2017, o governo do Reino Unido declarou a ocorréncia de 1.200 a 9.000

mortes, de um total de cerca de 240.000, causadas por deficiéncias no sistema

N
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hospitalar e nos cuidados oferecidos aos pacientes no Reino Unido®. O Escritdrio para
Estatisticas Nacionais (Office for National Statics), o maior produtor independente de
estatisticas oficiais do Reino Unido, publicou em seu site que, em 2016, cerca de 24%
de todas as mortes no Reino Unido foram consideradas evitdveis (141.101 mortes de
597.206). O grafico a seguir resume as principais causas de morte evitaveis em cada

pais que compde o Reino Unido.

Neoplasmas

Doencas
Cardiovaseulares

Acidentes

Doencas
Respiratorias
Dicencas por
uso de drogas

Catros I
Infecghes :
0 0 20 30 40 50 60 70 80 a0 100
taxa de mortalidade padronizada por idade
@ Escocia Pais de @ nilandado Norte @ mglaterra

Gales

Figura 1 — Mortalidade evitavel no Reino Unido em 2016
Fonte: Escritério Nacional de Estatisticas, Registros Nacionais da Escdcia, Estatisticas da Irlanda do
Norte e Agéncia de Pesquisa, 2016.

Como podemos observar, a maior incidéncia de mortes consideradas evitaveis
se deve aos neoplasmas, que representam os mais distintos tipos de cancer, incluindo
os de origem genética. As infec¢des, que poderiamos supor como possiveis razdes
de intervencdo genética para tornar pessoas imunes — conforme veremos no caso
do nascimento dos primeiros bebés modificados na linha germinal -, representam
apenas uma pequena fracdo das mortes evitdveis, por enquanto irrelevantes se
pensadas sob a dtica de uma iniciativa de politica de sadde preventiva.

Contudo, ao considerar a edi¢ao genética como uma possibilidade de
tratamento precoce de doencas genéticas conhecidamente devastadoras, o conceito
de mortes evitdveis tende a integrar o escopo do trabalho sobre entidades bioldgicas

antes inexistentes para as politicas de saide preventiva. Conjuntos de células

5 “HS in England told to reveal avoidable deaths data”. Disponivel em: https://www.bbc.co.uk/news/
health-42347942 Acesso em: 5 jan. 2019.

= 163


https://www.bbc.co.uk/news/health-42347942
https://www.bbc.co.uk/news/health-42347942

Thiago O. S. Novaes

embriondrias sdo hoje tomados a luz de seu potencial sobre a qualidade da saide da
pessoa, mas seu desenvolvimento ontogenético apresenta um carater ambivalente,
ora pertencendo ao mundo da pesquisa, podendo entdo ser congelado, descartado
ou, ao contrdrio, vir a ser implantado para dar lugar a uma nova vida. Se para os
primeiros casos temos ja muito material cientifico sendo produzido, a autorizacdo
para que esses experimentos resultem em vida humana ainda estd pendente,
carecendo de mais debates, entendimentos coletivos de profissionais e regulagdes
nacionais afinadas com os mesmos procedimentos e valores. E para a construcdo
desses consensos, por vezes incontorndveis dissensos, um ator desempenha um

papel fundamental: os meios técnicos de comunicacao de social.
A TRAJETORIA DE UM GENE MUTANTE

Charles Matthew William Gard nasceu em 4 de agosto de 2016, em Londres,
e foi inicialmente considerado um bebé perfeitamente saudavel. Algumas semanas
depois do parto, entretanto, seus pais notaram que ele ndo mais conseguia erguer a
cabeca, nem se sustentar como outros bebés da mesma idade. No dia 2 de outubro,
durante a visita do pediatra, Charlie pesava os mesmos quilogramas com os quais
nascera, a despeito da amamentacao e dos cuidados frequentes.

No dia 11 de outubro, observando Charlie letdrgico, com dificuldade de
respiracao e cada vez menos capaz de levantar a cabeca, seus pais o levaram para
o hospital. A 25 de outubro, uma bidpsia muscular indicou a existéncia de apenas
6% da quantidade normal de DNA mitocondrial, bem abaixo dos 35% que sugerem
uma Sindrome de Deplecao de DNA mitocondrial (SDM). No entanto, em meados de
novembro, o sequenciamento do genoma de Charlie encontraria duas mutagdes no
gene que efetivamente causam a SDM. Cérebro e musculos estavam prestes a serem
comprometidos, o bebé ja estava surdo e tinha anormalidades cardiacas e renais.

O hospital registra que as convulsées do bebé Charlie comegaram no dia 15 de
dezembro. Oraro caso de uma doenca genética que afeta a vida de umrecém-nascido
chamou a atencao da comunidade cientifica e o Dr. Michio Hirano, da Universidade

de Columbia, nos EUA, juntou-se aos médicos de Charlie na Inglaterra: ele tinha
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experiéncia com 18 pacientes com SDM devido a mutag¢6es em um gene diferente, o
TK2.

Em mar¢o de 2017, Charlie ndo conseguia respirar sem ventila¢ao artificial.
Segundo o Comité de Etica, a condicdo de Charlie ndo melhoraria e o Hospital Great
Ormond Street (GOSH) solicitou a descontinuidade no suporte a sua vida. Em 11
de abril, o Comité votou contra a manutencao do uso de ventilacdo. Essa decisao
foi contestada por seus pais em um processo legal buscando a defesa do melhor
interesse da crianga e o caso se tornou internacionalmente conhecido nos jornais.
Trés juizes de apelacao se envolveram na controvérsia juridica e o Supremo Tribunal
decidiu afavor do GOSH, confirmado pelo Supremo Tribunal em 8 de junho. O Tribunal
Europeu dos Direitos Humanos, por sua vez, recusou-se a tomar qualquer decisao, o
que garantiu que o pequeno Charlie continuasse sendo ventilado.

A presente descricdo se refere, até o momento, a uma disputa em torno de
como proporcionar o bem-estar de um bebé gravemente doente. Pais, enfermeiros
e médicos estiveram discutindo por meses a melhor solu¢ao para um problema
real vivido. No entanto, a intrusao de dois atores internacionais daria novo rumo
a trajetdria do gene mutante — uma vez que a vida do pequeno Charlie ja se
encontrava em estado terminal. O presidente dos Estados Unidos, Donald Trump, e
Sua Santidade, o Papa Francisco, teriam ficado sensibilizados com o sofrimento de
Charlie e decidiram oferecer publicamente sua “ajuda”. Em um peridédico do Reino
Unido, foi publicado no dia 2 de julho: “O papa Francisco esta pedindo aos pais do
bebé criticamente doente, Charlie Gard, que facam todo o possivel para tratar seu
filho”®. No dia seguinte, o Sr. Trump usou sua conta pessoal em uma rede social
(Twitter) na Internet para expressar, no dia 3 de julho, as 11 horas: “Se pudermos
ajudar o pequeno #CharlieGard, como a nossos amigos no Reino Unido e ao Papa,
terlamos muito prazer em fazé-lo’’. Duas manifestacdes significativas feitas por

duas das personalidades mais conhecidas em todo o mundo, em dois dias. Mas que

¢ “Charlie Gard: Pope shows solidarity with parents of critically ill 10-month-old”. Disponivel em: ht-
tps://www.theguardian.com/world/2017/jul/02/pope-shows-solidarity-with-charlie-gards-parents
Acesso em: 12 jan. 2019.

7 Disponivel em: https://twitter.com/realdonaldtrump/status/881875263700783104 Acesso em: 12 jan.
2019.
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tipo de intervencdo era pretendida pelo Papa neste momento? E que impactos essas
declara¢bes poderiam ter sobre o desenvolvimento da medicina genética?

No dia 10 de julho, o caso voltou a Suprema Corte: talvez encorajados pelo
Papa e estimulados com a oferta do presidente Trump, os pais de Charlie pediram
permissao ao seu governo para experimentar o tratamento nos Estados Unidos.
Quase meio milhdo de pessoas assinou uma peticao apoiando sua viagem e uma
pagina de crowdfunding na Internet coletou cerca de 1,3 milhdo de libras vindas de
83 mil doagdes individuais. Como o Dr. Hirano ndo conseguia convencer os médicos
do GOSH a autorizarem seu tratamento, o Congresso dos EUA também interveio e
providenciou a Charlie a cidadania americana no dia 19 de julho. No dia 21, um novo
exame feito no GOSH ofereceria, no entanto, uma triste conclusdo: a mutacao
genética ja resultara em danos irreparaveis e condenara a vida de Charlie. Sua morte
aconteceria em questdo de dias; ele ndo completaria um ano de idade.

Alguns outros eventos relacionados a Charlie poderiam ser relatados, embora
a presenca da midia, de celebridades e de juristas pareca estar bem caracterizada
para a descricdo de uma contribui¢do a coprodugao de genes mutantes. Talvez
fosse importante lembrar ainda que, no dia 22 de julho, médicos e enfermeiros do
GOSH receberam milhares de mensagens ameacadoras, expondo e questionando
seu trabalho como profissionais de saude. E que essa delicada situacao pode ter
contribuido para a decisao dos pais de Charlie em pér fim a batalha legal: no dia 24, o
advogado do casal afirmava publicamente que “o tempo se esgotou”.

Ventilar ou ndo ventilar o bebé, essa foi a questdo. Nessa breve anadlise da
trajetoria de um gene mutante, o principal problema a ser resolvido envolveu uma
relacdo recém-nascido-maquina, através da qual a vida de um doente era mantida,
permitindo aos médicos prestarem os cuidados necessarios ao pequeno Charlie ao
longo de sua doenga. Em nossa hipdtese, um novo contexto médico-juridico tende a
tensionar outros tipos de fronteiras humano-técnica, e a habilidade e a disponibilidade
de novos conhecimentos e maquinas passam a compor a no¢ao de prevencao de
doencas como construcdo de futuro.

A disputa em torno dos cuidados mais adequados a um bebé doente permite

considerar a ideia de que se poderia ter feito um monitoramento genético prévio ao
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nascimento, ou ainda, que uma intervencao tecnocientifica poderia ter sido realizada
para tentar tratar a doenca. “Preocupar-se com o futuro” nao se traduz apenas em
uma rotina, mas se apresenta mesmo como uma dimensao essencial do discurso
clinico, individual e politico de cuidado com a saiide. Conforme sugere Fabiola Rhoden

em seu artigo sobre o aprimoramento da vida:

Trata-se de uma “ethopolitica”, ou seja, da tentativa de moldar a conduta
dos seres humanos por meio da a¢do sobre os sentimentos, as crengas
e os valores direcionados a como deveriam julgar e agir sobre si e seus
corpos visando o futuro. Esse processo caracteriza a nossa constituicdo
atual enquanto “individuos somdticos”, cujas experiéncias, articula¢des,
julgamentos e a¢bes sobre nés mesmos ocorrem por meio da linguagem
biomédica. Na verdade, em termos mais amplos, estariamos diante da
produgdo de uma “ética somatica”, cujos valores em torno da vida estariam
concentrados no corpo e nas interven¢des sobre ele (RHODEN, 2017, p. 51).

Ao colocar o corpo no centro das possibilidades de prevencao de salide, de sie de
futuros filhos, a pergunta sobre a técnica se faz cada vez mais necessaria, considerando-se
que as fronteiras entre tratamento de doencas e aprimoramento dependem da aplicacao
de gestos técnicos ainda sem regulamentacao ou seguranca sobre seus métodos e
propdsitos. Alargando o escopo da intervencao biomédica para corpos que ainda ndo sao
pessoas, nao apenas o consentimento desses futuros seres estd posto em suspensao,
mas o proprio poder de realizar modificacées sobre populacdes inteiras subsumido a
relag6es individualizadas, marcadas por condi¢des especificas de acesso e adesao.

O aspecto totalizante do gene para a espécie humana parece transformar a
categoria de monstro em um mero mutante (HOQUET, 2006), criando ao mesmo tempo
uma cisao entre quem pode, quer e ird se submeter a essas novas tecnologias. Ao invés
de “individuos somaticos”, a edicao genética assume como horizonte a “humanidade
somatica”, em um enfrentamento sobre as leis naturais de variacao e adaptabilidade
populacional da espécie?, evitando a todo custo, em seu discurso de prevencdo a doencas,
misturar-se aos precedentes histdricos de eugenia (HABERMAS, 2003). Em que medida
evitar a morte de Charlie por uma doenca genética participa ou ndo de uma possivel

desnaturaliza¢ao do futuro do humano?

8 De acordo com Paul Overhage (1970, p. 48), “[s]egundo diversos visionarios do futuro, o homem vin-
douro aperfeicoado aparecerd livre e isento de qualquer compromisso com o ‘genetic load’, portanto
completamente livre da carga genética de genes recessivos nocivos...”. Paraisso, contrapée com o ar-
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PRECISAO E DESASTRE NA EDICAO GENETICA

A histdéria da edicao genética contempla a aplicacdo de trés técnicas
diferentes: os “Zinc Finger Nucleases” (ZFNs), as “Transcription activator-like effector
nucleases” (TALENSs) e a “Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats/
associated protein 9”” (CRISPR/ Cas9). Para entender o sucesso e a rdpida expansao
do sistema CRISPR/Cas9 como um procedimento predominante, cumpre relembrar
algumas das caracteristicas fundantes das outras duas técnicas que o precederam,
0 que também ajudara a analisar os riscos e potenciais inerentes ao processo da
aplicacao atual da edicao genética em humanos.

ZFNs sdao baseados em endonucleases personalizadas de DNA. As
endonucleases sao enzimas que podem cortar o DNA: algumas podem fazé-lo sem
definir qualquer sequéncia previamente, mas muitas podem decompor apenas
sequéncias muito especificas de nucleotideos, como as ZFNs realizam através
da engenharia genética. No entanto, como registra Yamamoto, “se existirem
no genoma nao apenas os locais de destino para um par de ZFNs, mas também
palindromos do local de destino para um dos ZFNs, ambos os locais poderiam ser
clivados pelas ZFNs” (YAMAMOTO, 2015, p. 8, tradu¢do minha). Esse processo
resultaria na assim chamada clivagem “fora do alvo”. Para evitar esse perigo, foram
inventadas nucleases mutantes mais precisas chamadas “Fokl”. Considerando que
as proteinas de ligacdao em questao, presentes no DNA, sdo geralmente capazes de
se ligar a diferentes locais - tanto aqueles com alta “afinidade” quanto outros com
“baixa afinidade” - a precisdo na conducdo da atividade de corte e reparo de DNA
tem sido uma questao-chave para aplicar com seguranca essas técnicas.

As TALENs sucederam os ZFNs e tém sido utilizadas na modificacao do

genoma de plantas visando a aumentar suas capacidades nutritivas®; ou sao ainda

gumento de Dobzhansky, e cita que as popula¢des humanas deveriam ser “geneticamente varidveis,
para conservarem, assim, sua ‘fitness’ darwiniana e ao mesmo tempo criar uma faixa de cobertura de
gendtipos e fendtipos, essencial para a conservagao da vida social humana e de forgas criadoras do
homem” (p. 50).

9 HAUN, William at. al. Improved soybean oil quality by targeted mutagenesis of the fatty acid desatu-
rase 2 gene family. Plant Biotechnology Journal, n. 12, p. 934-940, 23 mai. 2014. Disponivel em: https://
doi.org/10.1111/pbi.12201 Acesso em: 22 Jan. 2019.


https://doi.org/10.1111/pbi.12201
https://doi.org/10.1111/pbi.12201

“Somos todos mutantes”: tecnogénese e coprodugdo da CRISPR/CAS? no Reino Unido

aplicadas na engenharia genética de células humanas pluripotentes®. Além de
serem muito mais faceis de produzir do que os ZFNs, as TALENs devem sua ampla
aceitacao desde 2010 ao fato de serem capazes de se ligarem a quase qualquer
sequéncia de DNA, e de manterem uma “maior atividade de edi¢do de genoma e
menor toxicidade do que os ZFNs” (YAMAMOTO, 2015, p. 18, traducdo minha). As
duas caracteristicas combinadas tornaram as TALENs mais eficientes, na visao de
alguns cientistas, uma vez que oferecem menos ocorréncias fora do alvo do que os
ZFNs.

Em 2012, as pesquisadoras Jennifer Doudna e Emmanuelle Charpentier
desenvolveram o sistema CRISPR/Cas9, mais barato, mais rdpido e mais facil de
manipular do que os sistemas anteriores. Enquanto uma amostra de ZNFs pode
ser encomendada por algo em torno de 5 mil délares, a CRISPR/Cas9 demanda
ndo mais que 30 ddlares (LEDFORD, 2015) e leva dias para ficar pronta para uso,
ao invés de semanas ou meses como nas outras técnicas.

Uma explosao significativa de pesquisas em laboratdrios vem ocorrendo,
acompanhada de um crescimento exponencial na producdao de artigos, que
escapam as possibilidades de descri¢ao e analise aqui propostas. No entanto,
alguns eventos e escritos merecem nossa atencdo por relatarem os riscos que a
adocgao acelerada dessas técnicas pode representar para a vida humana.

Embora as TALENs parecam oferecer uma especificidade muito maior
do que a CRISPR/Cas9 (YAMAMOTO, 2015, p. 20), os beneficios econémicos e
a versatilidade desta udltima tém sido determinantes para sua predominancia
nos laboratdrios. Visando a mitigar a preocupag¢dao com as mutagdes “fora do
alvo”, varias ferramentas de design da CRISPR estdo sendo disponibilizadas na
Internet", voltadas para a prevencao de incidéncias indesejadas de erros sobre
alvos em potencial. A principal dificuldade em gerar uma maior especificidade
para a CRISPR/Cas9 se deve a sua arquitetura monomérica, diferente dos ZFNs

e das TALENSs, diméricos. Assim, um sistema de edi¢do de genoma CRISPR/Cas9

* HOCKEMEYER, Dirk et al. Genetic engineering of human ES and iPS cells using TALE nucleases. Nature
Biotechnology, n. 29, p. 731-734, 2011. Disponivel em: https://www.nature.com/articles/nbt.1927 Acesso
em: 23 jan. 2019.

"Ver http://crispr.mit.edu/. Acesso em: 10 jan. 2019.
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convencional contédm um unico gRNA e uma nuclease Cas9, que é responsavel
pelo corte de ambas as fitas de DNA. Como o local de corte é determinado por
um unico gRNA, o indice de precisao é, inicialmente, considerado menor do que
nas outras técnicas (YAMAMOTO, 2015, p. 29).

Em julho de 2018, um artigo publicado por Michael Kosicki, Kart Tomberg
e Allan Bradley concluiu que “lesdes distintas do local do corte e eventos
cruzados foram identificados”, mostrando que “extenso dano gendémico no
alvo é um resultado comum em todos os loci e em todas as linhas celulares
testadas” (KOSICKI; TOMBERG; BRADLEY, 2018, p. 770, traducdo minha). Com
isso, os pesquisadores deslocavam entdo a discussao sobre os erros de precisao
de corte de DNA, chamados de “off-target”, afirmando que mesmo ao acertar
seus alvos, a CRISPR/Cas9 produzia efeitos inesperados e nocivos.

Em 2017, um outro artigo intitulado “Mutag¢des inesperadas apds a
edicdo CRISPR-Cas9 in vivo” (SCHAEFER et al., 2017) j& havia chamado muito
a aten¢dao da grande midia, cujas manchetes informavam que a técnica seria
uma “demolidora de genoma”. O paper recebeu muitos questionamentos
sobre seu método, voltado para a aplicacdo em ratos, e embora tivesse sido
objeto de avaliacdo por pares, seguiu duramente criticado junto a comunidade
cientifica de pesquisa genética. A revista Nature decidiu publicar um editorial
expressando sua preocupa¢ao com a apresentacdao de resultados tao dispares
das pesquisas em andamento com a CRISPR/Cas9 — o que ndo foi feito em
comum acordo com nenhum dos autores do texto original — e terminou por
recolher o artigo, argumentando que “ndo havia dados suficientes para apoiar
a alegacao de efeitos inesperados fora do alvo devido a CRISPR” ja que “as
variantes gendmicas observadas pelos autores em dois ratos tratados com
CRISPR nao podem ser conclusivamente atribuidas a CRISPR/Cas9”’™.

Em uma outra perspectiva, a reflexdfo de Eric Werner sugere
bombasticamente: “Hoje se pode criar um virus que realize a edi¢ao CRISPR

com a pré-condi¢ao de que apenas aqueles seres humanos cujos genomas

2 Editorial. CRISPR off-targets: a reassessment. Nature Methods, v. 15, p. 229-230, 2018. Disponivel em:
https://[www.nature.com/articles/nmeth.4664 Acesso em: 9 Jan. 2019.
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satisfacam a essas pré-condi¢des sejam mortos ou atingidos pelo virus” (2019,
p. 5, traducdo minha). O autor de tdo incisiva afirmacdo é doutor em ldgica e
pesquisaaaplicacao da CRISPR no tratamento de cancer, além de trabalhar como
professor em Ciéncia da Computacdo liderando um projeto de desenvolvimento
de software robdtico.

Otitulo de seuartigobemresume sua preocupacao: “AChegada da Guerra
CRISPR: Ou porque a edicao genOmica pode ser mais perigosa que as armas
nucleares”®. Seu intuito é alertar, segundo entendo, sobre os riscos inerentes
a uma técnica que pode ser operada por qualquer pessoa com conhecimento
adquirido no Ensino Médio, que ndao é cara nem tampouco dificil de manipular.
E seu argumento desenvolve a ideia de que, diferentemente de polos opostos
que necessitavam negociar a paz para ndao exporem a mortalidade seus proprios
cidaddos, os alvos das CRISPR ndo identificam regides geograficas, mas genes
especificos, anunciando em uma versdo bioterrorista novas caracteristicas que
realizam, para nds, a passagem das assim chamadas sociedades disciplinares as
sociedades de tecnocontrole das subjetividades (PRECIADO, 2018).

Enquanto os debates bioéticos que acompanhamos se debru¢am sobre a
centralidade dos corpos para modificar a sujei¢ao a doenca nas futuras geragdes,
arealidade pratica da edicdo genética sustenta que a descentraliza¢ao do poder
sobre a modificacdo dos corpos nos ameaca com a promo¢ao de uma guerra
global e iminente. Se nossas sociedades parecem ndo estar preparadas para
aplicar essas técnicas em beneficio da humanidade, tampouco tém se mostrado
preocupadas em especular sobre os riscos a que estariamos nos submetendo
com sua ampla difusdo. O debate bioético junto a esfera publica parece se atrelar
ao progresso técnico como inevitdvel, sem efetivamente considerar o potencial
destrutivo e irreparadvel que o gesto humano também possa promover com sua

intensificagao desregulada. Talvez o nascimento de bebés modificados?

BDisponivel em: https://www.academia.edu/38188760/The_Coming_CRISPR_Wars_Or_ why geno-
me_editing_can_be _more_dangerous_than_nuclear_weapons Acesso em: 10 jan. 2019.
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NANA, LULU E HE JIANKUI

A primeira resposta coletiva da comunidade cientifica frente ao avanco
global da edicao genética chegou ao grande publico no dia 3 de dezembro de
2015. Em uma declara¢ao, publicada apds a realizacdo de um encontro de
“cipula”, doze organizadores do “International Summit on Human Gene Editing”
subscreveram um texto que se inicia abordando o tema da biologia molecular
e seus desenvolvimentos nos ultimos 50 anos. Apds trés dias de discussao, os
organizadores, membros de academias e pesquisadores assinaram um documento
em que dividem suas conclusdes em 4 temas: a pesquisa bdsica e pré-clinica; o
uso clinico, somatico; o uso clinico, germinativo; e a necessidade de um férum
permanente'.

O terceiro ponto foi o mais desenvolvido na carta; sobre o uso clinico
aplicado a linha germinal humana, apresentava trés pardgrafos e vdrios subitens
em cada um. “Em principio”, afirmaram os autores, “a edicdo genética pode
também ser utilizada pararealizar alterag6es genéticas em gametas ou embrides”,
e, com isso, “ser passada as subsequentes geracfes”. Entre os casos propostos
para aplicacdo, citaram-se as doencas graves herdadas geneticamente, assim
como possibilidades de “melhoramento de capacidades humanas”, concluindo
que essas modificacdes seriam feitas com base em “variantes de ocorréncia
natural” [naturally occurring variants], ou a partir de “mudancas genéticas
totalmente novas” [totally novel genetic changes], tidas como benéficas para os
seres humanos.

A edigdo genética da linha germinal concentra “muitas questbes”, segue o
documento. Apresenta o risco de edi¢do imprecisa (ja abordada como “mutacdes
foradoalvo”); adificuldade em prever efeitos nocivos, considerando os diferentes
ambientes e variantes genéticas com os quais as popula¢bes interagem; a
“obrigacao” delevarem conta“asimplicacdes paraambos, oindividuo e as futuras

geracOes” que carregarem as mutac0es; a dificuldade em se desfazer qualquer

4 Disponivel em: http://www8.nationalacademies.org/onpinews/newsitem.aspx?RecordlD=12032015a.
Acesso em: 12 Jan. 2019.
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modificacdo genética, que ndo se restringiria a uma pequena comunidade ou a
um Unico pais; que a possibilidade de “melhorias permanentes” poderia levar
ao aumento na desigualdade social ou ser usada “coercitivamente”; e que o uso
dessa tecnologia requer consideragfes “morais e éticas” caso se pretenda alterar
o processo evolutivo da humanidade.

A primeira Cdpula Internacional da Edicao Gendmica poderia ter sido
considerada um grande sucesso, ndo fosse a grande surpresa trazida para a
segunda edicdo, ocorrida entre 27 e 29 de novembro de 2018, na Universidade
de Hong Kong. O anudncio do nascimento de duas meninas, gémeas, resultantes
de inseminacgao artificial precedida de edi¢ao de genes em embrides, ganhou as
principais manchetes de jornais em todo o mundo e foi duramente condenado
por grande parte da comunidade cientifica internacional.

Em meio ao desrespeito a tentativa de acordo proposta ao longo da
primeira cupula, a revelacao de tal experimento em plena segunda cipula nao
deixou de transmitir, contudo, uma controversa atmosfera legitimadora. Afinal,
a que grupo pertencia, de quais conhecimentos dispunha, que pessoas teriam
ajudado o engenheiro He Jiankui no primeiro nascimento com vida de bebés
geneticamente modificados?

A exemplo da primeira cupula, o segundo evento internacional reunindo
pesquisadores dedicados a edicdao gendmica tomou a iniciativa de redigir um
posicionamento. No entanto, ndo mais se tratava apenas de recomendagdes,

hipdteses ou possibilidades. Um texto claro com uma condenacgao inequivoca se

fazia necessario, e ele foi apresentado nos seguintes termos:

Nesta clpula, ouvimos uma afirmacdo inesperada e profundamente
perturbadora de que embrides humanos haviam sido editados e
implantados, resultando numa gravidez e no nascimento de gémeos.
Recomendamos uma avaliagdo independente para verificar essa alegacao e
averiguar se as modificag6es de DNA reivindicadas ocorreram. Mesmo que
as modifica¢bes sejam verificadas, o procedimento foi irresponsével e ndo
se adequou as normas internacionais. Suas falhas incluem uma indica¢éo
médica inadequada, um protocolo de estudo mal projetado, uma falha no
cumprimento de padrdes éticos para proteger o bem-estar dos sujeitos da
pesquisa e a falta de transparéncia no desenvolvimento, revisdo e conduta
dos procedimentos clinicos® (tradu¢do minha).

s Disponivel em: http://wwwa8.nationalacademies.org/onpinews/newsitem.aspx?RecordID=11282018b.
Acesso em: 16 Jan. 2019.
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Desnecessario listar a enormidade de especula¢bes langadas na midia,
convidando especialistas e interessados a se manifestarem sobre o assunto. Importa
destacar, talvez, que, para além do julgamento sobre os aspectos éticos e morais
trazidos a tona, uma acusagao em especial nos chama a aten¢do. Entre as falas de
médicos e pesquisadores das areas de reproducao assistida e genética, argumentou-
se que para o nascimento saudavel das gémeas Nana e Lulu, como foram chamadas,
nao havia necessidade de se utilizar a edicao genética: uma vez que o objetivo da
aplicagdo da técnica foi supostamente tornar os embrides imunes a infec¢ao do
HIV, haveria outras técnicas disponiveis e eticamente compartilhadas para atingir o
mesmo objetivo. Ou seja, se a questdo inicialmente colocada pelos pais dos bebés
esteve voltada para a busca de uma solu¢ao que evitasse a transmissao do virus
HIV do pai para as filhas — sabendo-se que a mae nao estava infectada —, na opiniao
de vdrios cientistas, a introducao de uma mutagao induzida sobre o gene CCR5 foi
considerada medicamente inapropriada. Existem outros métodos disponiveis para
prevenir a presenca da doenca em um embridao, enfocando, por exemplo, um trabalho
de preparagao dos gametas, que na situa¢ao analisada se daria com a escolha ou até
mesmo edicao genética do sémen, em um processo anterior, portanto, a fecundacao
de um dvulo saudavel que resultou no embridao manipulado. Ou ainda por meio de
testes genéticos capazes de identificar e evitar aimplantacao de embrides portadores
de genes conhecidamente causadores de enfermidades.

Ao comparar o uso da edicao de genes com o uso de outras técnicas
reprodutivas, algumas questdes tém surgido. Para a doutoranda Giulia Cavalieri, cuja
pesquisa é financiada pelo Wellcome Trust, a edicao genética estaria mais préxima
de uma técnica de tratamento e cura do que outras técnicas mais associadas a
processos de selecdo, como o ja citado Exame Genético Pré-Implantacional (PGD),
para realizacao de testes genéticos sobre a presenca de doengas em embrides. Em
seu artigo de 2017, argumenta: “O PGD ndo trata embrides, o PGD seleciona: ele vai
contra as ‘tradi¢6es de medicina’ e ‘seleciona’ em vez de ‘curar’”’. Em segundo lugar,
segue a pesquisadora, o PGD é menos indicado do que a edi¢ao genética porque
os embrides selecionados “[...] incorporam juizos de valor sobre pessoas que vivem

com certas deficiéncias” (CAVALIERI, 2017, p. 3, traducdo minha). “O PGD implica a
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selecdo de embrides e a CRISPR é mais semelhante a terapia” (CAVALIERI, 2017, p. 4,
traducdo minha). Finalmente, o acervo de razdes bioéticas é apresentado incluindo o

desejo dos pais em terem um filho biolégico saudavel:

Ao contrario do PGD, a edi¢ao genética permite que mais condigdes sejam
corrigidas e a redu¢do da ocorréncia de certas condi¢cbes genéticas nas
geragdes futuras; também aumenta a autonomia reprodutiva dos pais,
oferecendo ndo apenas mais uma possibilidade na caixa de ferramentas
dos geneticistas, mas permitindo também que os casais para os quais o PGD
nem sempre resulta em sucesso tenham filhos saudaveis e biologicamente
relacionados (CAVALIERI, 2017, p. 6, traducdo minha).

As conclusdes em defesa do tratamento oferecido pela edi¢ao genética em
detrimento do processo de selecao a que embrides seriam submetidos via PGD nao
sao compactuadas pela comunidade cientifica, de acordo com Charis Thompson. A
antropdloga participou da primeira cipula da edicdo genética, em 2015, e fez uma
apresentacdo no terceiro dia do encontro intitulada “Governanca, Regulacao e
Controle: De que Pessoas, Por Quais Pessoas, Para Quais Pessoas?’**. Em seu segundo
slide, a pesquisadora se pergunta se existem consensos sobre o uso da edicao
genética na linha germinativa, e concluia: sim, “editar a linha germinativa do genoma
apenas se ndo houver outras alternativas como PGD para evitar uma condicdo séria,
como por exemplo, ambos os pais homozigotos por uma mesma condi¢do séria”.
Ora, seu argumento é exatamente o contrdrio do sustentado por Cavalieri, com a
ressalva de ser a visdao de Thompson uma tentativa de representacdo do espirito
cientifico coletivo, enquanto a comparacdo estabelecida por Cavalieri pressupde
relagbes entre conceitos pré-estabelecidos e moldados por seu préprio conjunto de
referéncias.

De certa forma, podemos considerar que tanto as declaracdes da primeira
clpula quanto as pondera¢des de Charis Thompson em defesa de uma moratdria
repetem algumas das estratégias propostas e outras adotadas entre 24 e 27 de
fevereiro de 1975, durante Conferéncia Asilomar”, considerada um marco na

histdria da biologia molecular. Temerosos com os danos que a introdu¢do de genes

6 A apresentacdo se encontra disponivel em: http://www.nationalacademies.org/gene-editing/Gene-
Edit-Summit/Slide-Presentations/index.htm Acesso em: 27 jan. 2019.

7 Disponivel em https://www.nature.com/articles/455290a Acesso em: 24 jan. 2019.

B,
& | s


http://www.nationalacademies.org/gene-editing/Gene-Edit-Summit/Slide-Presentations/index.htm
http://www.nationalacademies.org/gene-editing/Gene-Edit-Summit/Slide-Presentations/index.htm
https://www.nature.com/articles/455290a

Thiago O. S. Novaes

poderia causar em micrébios tidos inicialmente como inofensivos, e que poderiam
se transformar em agentes causadores de doencas, a conferéncia surgiu como uma
alternativa para o fim de uma moratdria voluntdria sobre alguns experimentos com
DNArecombinante, que poderiam ser aproximados a atual pratica de edicdo genética
na linha germinal.

Durante o periodo da moratdria, conforme sugerido por Thompson, o publico
dispds de tempo para se informar sobre as pesquisas e se sentiu respeitado, uma
vez que a proposta de interrup¢do das atividades de pesquisa partira dos proprios
estudiosos que trabalhavam nos laboratdrios onde essas experiéncias eram feitas.

O anuncio do nascimento das gémeas em plena ctpula sugere um sentimento
oposto, de desconfianca e desunido em torno de problemas comuns de pesquisa.
A participacao de diversos atores interessados também foi originalmente aceita em
Asilomar, e cercade 140 pessoas, entre cientistas, advogados, jornalistas e autoridades
governamentais, estiveram presentes. Ao final da conferéncia, concordou-se com
a continuidade das pesquisas sob algumas restricbes, com algumas medidas de
seguranga sendo implementadas.

Ressaltadas as semelhancas de ambas as iniciativas — que tinham por objetivo
tanto a construcdo de um consenso na comunidade cientifica quanto a amplia¢ao
do debate publico sobre riscos e consequéncias da técnica em questdo -, sobre que
hipdteses podemos refletir para tentar explicar o nascimento das gémeas de He
Jiankui? Trabalhar com a ideia da aceleracao, imaginando a existéncia de uma pressao
ideoldgica atuando sobre uma competicdo irregular, mas incapaz de deslegitimar o
primeiro a concretizar o feito da edi¢ao na linha germinal? Enfatizar a tecnicidade da
edicao genética, desde sua facilidade e seu custo para ser operada, até a afirmacao
de uma inovadora pratica ontoldgica para evolucdao da espécie? Ou ainda, verificar a
auséncia de uma politica ontoldgica capaz de regular, legal e eticamente, o avango
das mutac¢bes fabricadas sobre um conceito de natureza difuso e em permanente
disputa?

Assim disposta, a presente tentativa de resposta se vale da combinac¢do de
discursos e da descricao de técnicas para propor um entendimento antropoldgico, a

partir de comparagdes e descri¢des tecnograficas da edicao genética.
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SEJAM BEM-VINDAS AS MUTACOES

Estima-se que no Reino Unido funcionem mais de 190 mil institui¢6es filantrdpicas,
as quais recebem um grande aporte de recursos publicos para suas atividades. Com a
crescente expansao do setor no pais, e considerando o volume deinvestimentos transitando
entre organizaces, a prestacao de contas e a apresentacdo mais detalhada de resultados
se tornaram demandas compartilhadas entre varios agentes publicos e doadores nos
ultimos anos. Um estudo de 2013 concluiu que, apesar da evidéncia do uso de montantes
consideraveis de recursos para o pagamento de taxas, essas instituicdes tém mantido uma
flexibilidade bastante razodvel para apresentarem seus relatdrios, particularmente porque
as partes interessadas na verificacdo dos dados ndo tém muito poder para exigir tais
informagdes (CONNOLLY et al., 2013). Com auditores relutantes em questionar relatdrios
que lhes parecam incompativeis ou mal feitos, a efetiva transparéncia nas contas dessas
instituicGes no Reino Unido permanece um objetivo a perseguir em médio e longo prazos.

As instituicGes filantrdpicas tém uma importancia central na pesquisa e no
desenvolvimento dos cuidados com a saude no pais. Em seu trabalho de campo junto a
algumas dessas organiza¢des, Sahra Gibbon observou a ansiedade de pesquisadores em
alcangarem resultados, uma vez que a separac¢ao entre o conhecimento sobre diagndsticos
e sua aplicacdo clinica para tratamentos implicaria em dificuldades de manutencao das
pesquisas (GIBBON, 2007, p. 183). Some-se a isso a pressao exercida na midia, legitimada
por cidaddos e cidadas que mantém em funcionamento muitas organiza¢des de pacientes,
como vimos no caso do surgimento da Fundagao Charlie ou no histdrico de prevencao as
mortes evitdveis. Além disso, especificamente no Reino Unido, essas organiza¢oes advogam
por politicas muito préximas dos poderes estatais, tornando as filantropias objeto de uma
permanente e coordenada vigilancia de ambos os setores.

O Wellcome Trust é uma dessas instituicdes. Considerada uma das mais
importantes organizac¢des filantrépicas do mundo™, desde 1936 se dedica ao avanco
da pesquisa médica. Seu fundador, Sir Henry Wellcome, era farmacéutico e se tornou
um bem-sucedido fabricante de remédios na industria britanica: nascido nos Estados

Unidos em 1853, decidiu morar no Reino Unido em 1880.

8 A Fundacdo Wellcome Trust foi considerada a segunda maior institui¢do filantrépica do mundo em

& 177



Thiago O. S. Novaes

De acordo com a histéria contada no site da Fundagdo, em seus primeiros 20
anos, os gastos beneficentes foram de cerca de 1,2 milhdes de libras, mas aumentaram
enormemente entre 1952 e 1986 com a producao de remédios, permitindo que os
ganhos da Wellcome Trust passassem de 10 milhdes para mais de 500 milhdes de
libras®™. Se em 1985 a Fundacdo era avaliada no valor de 1bilhdo delibras, em setembro
de 2016, sua carteira de investimentos chegava a 20,9 bilhdes. Acompanhando esse
crescimento, em 2004, a Wellcome Trust construiu uma nova sede, o Gibbs Building,

localizada na Avenida Euston, n. 215, no centro de Londres.

Nature can disrupt the code

In people with Huntington’s, the gene;
that contains the code to make the m=
huntingtin protein has an unexpectec

repeating section, like a record skipy
Here you can see this expanded area in |
the protein (green and blue).

Figura 2 - O cdédigo genético Figura 3 - Amninoacidos
Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

Como vemos nas figuras 2 e 3, os vidros do prédio da Wellcome Trust, voltados
para a avenida, funcionam como verdadeiros “outdoors”, dando visibilidade a
pesquisa genética e revelando alguns discursos que nos interessam para analise,
considerando nossa busca sobre os elementos de coproducado das técnicas de edicao
genética no Reino Unido.

Na figura 2, afirma-se categoricamente que a “Natureza pode romper o cédigo
[genético]”, ou seja, antes de se falar no corte e reparo de tiras de DNA, tal como

promovidos pela CRISPR/Cas9, vale estabelecer que tal capacidade seria inicialmente

2014, atras apenas da fundacdo mantida por Bill Gates, presidente da Microsoft: https://www.third-
sector.co.uk/bill-melinda-gates-foundation-tops-list-charitable-grant-givers-2014/fundraising/arti-
cle/1327127 Acesso em: 9 Jan. 2019.

9 Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/about-us/history-wellcome Acesso em: 12 Jan. 2019.
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“natural”

.Em seguida, lemos uma outra frase em que se resume a causa da doenga de
Huntington, algo como umarepeti¢do indevida, um erro na constru¢cao do DNA, que se
herda geneticamente e promove uma doenca até hoje sem cura. O nome da proteina
“huntingtins” faz referéncia ao seu descobridor, o jovem George Huntington, que em
1872 publicou um artigo em que descrevia os sintomas de movimentos musculares
involuntarios, dando origem ao titulo de seu texto, “Chorea”, que significa “grupo de
dangas”*°. A descoberta de um gene causador da doenga foi publicada em 1993, mas
as pesquisas ndo oferecem até hoje nenhum tratamento ou cura definitivos, uma vez
que se teria de atuar na linha germinal humana.

A figura 3 se apresenta ainda mais colorida, e dispde uma representacdo de
aminoacidos em colunas, tiras, explicando que esses seriam 0s responsaveis pelos
“blocos de construgao das células”, cuja deficiéncia leva aos sintomas de Huntington,
assim como as Sindromes de Deplecao Mitocondrial, como a que acometeu o bebé
Charlie. O texto da imagem segue descrevendo a funcdo das diferentes cores em
cada tira de aminoacido, apontando talvez para a complexidade das combinacées,
em uma representagdo dos objetos sobre 0s quais se debruga ainvestigagao genética.

Por fim, retoma-se a doenca de Huntington, resultante de uma mutacdo
genética que provoca “repeticdes expandidas” no aminoacido glutamina, no interior
da proteina de huntingtins. No rodapé da imagem se podem encontrar os endere¢os
virtuais da Fundacao Wellcome Trust em redes sociais na Internet. A tecnogénese a
ser operada no caso Huntingtons se justifica como correcao de um erro da natureza,
cabendo ao gesto técnico um reparo que seja capaz de evitar a manifestacdo e a

perpetuacdo de transmissao de um gene que se apresenta como defeituoso.

20 Disponivel em: https://www.huntingtonsnsw.org.au/information/hd-facts/history Acesso em: 18 Jan.
2019.
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Figura 4 - A salde de todos. Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

Uma segunda citacdo se faz oportuna: de acordo com um outro texto
estampado na vitrine, o trabalho no interior da Wellcome Trust visa “melhorar a
saude para todos” (Figura 4). Os dados oficiais da Fundacdo apresentam os seguintes
ndmeros: sozinha, a Wellcome Trust custeia o trabalho de 14.000 pessoas em mais
de 70 paises. Nos préximos cinco anos, pretende investir até 5 bilhGes de libras
esterlinas “para ajudar milhares de pessoas curiosas e apaixonadas em todo o mundo
a explorar ideias em ciéncia, saide da popula¢ao, inova¢ao médica, humanidades e
ciéncias sociais e engajamento publico”?'.

Como parte de sua politica, desde 1990, quando cofundou o Projeto Genoma,
a fundacao se compromete a contribuir com o conhecimento genético insistindo que
os artigos de seus pesquisadores sejam todos publicados para acesso aberto; ou seja,
argumenta que, ao assegurar a gratuidade do conhecimento genético produzido pela
instituicao, a saude coletiva e de todos serd melhorada. Ou todo esse alvoroco em
torno dessas possibilidades ndo passaria de um mais um “hype” na pesquisa genética
(BUBELA; CAULFIELD, 2004)?

No site da instituicdo, encontramos uma pagina dedicada a “ciéncia e

tecnologias emergentes”??, onde se descreve a edi¢ao genéticacomo umaferramenta

' Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/about-us Acesso em: 22 jan. 2019.

2 Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/what-we-do/our-work/emerging-science-technology Acesso
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de pesquisa que pode aumentar nossa compreensao sobre como a disposicao dos
genomas influencia a sadde. Entre seus potenciais, espera-se que a técnica gere
impactos diretos e indiretos sobre os humanos: prevenindo ou tratando doencas
graves ou realizando mudancas em nosso meio ambiente, por exemplo, se for capaz
de atuar sobre 0 genoma de insetos que carregam doencas, como a malaria.

O “drive genético” € uma das técnicas genéticas prioritdrias junto as pesquisas
financiadas pela Fundacdo. Com o propdsito de aumentar a probabilidade de os
descendentes herdarem um gene especifico, essa técnica tem por objetivo modificar
permanentemente as caracteristicas de uma espécie. Ou seja, se normalmente
os genes tém 50% de chance de serem herdados, com o “drive genético” essa
porcentagem pode chegar a quase 99%. Isso significa que, investindo ao longo de
gera¢Oes, uma determinada caracteristica tende a se tornar cada vez mais presente
em uma espécie escolhida. No entanto, para que o ‘“drive genético” produza
resultados significativos, sua aplicagao deve ser feita sobre seres que se reproduzem
sexualmente, possuindo maior eficacia se for utilizada em espécies cuja “vida util”
seja mais curta e que produzam muitos filhotes, como os mosquitos.

A edicao genética de células humanas tem sido um tema controverso desde o
comeco das publica¢des cientificas. Nao havendo até o momento nenhuma legislacao
internacional, pacto ou norma que regule a pratica, o mecanismo de colaboracao
para o seu desenvolvimento entre grupos de pesquisa de diferentes paises se resume
aos posicionamentos individuais de instituicdes como a Wellcome Trust, que mantém

em sua pagina publica na Internet a seguinte afirmacao:

Acreditamos que as tecnologias de edicdao gendmica podem ter um
potencial significativo para aplicacdo clinica no futuro; e estariamos
abertos a apoiar o desenvolvimento de novas abordagens terapéuticas,
caso as evidéncias da pesquisa avancem o suficiente para justificar seu uso.
Primeiramente, esses avancos envolveram a edi¢do de células somaticas
humanas com o objetivo de reparar ou erradicar uma mutagao que poderia
causar doengas ou projetar mudancas benéficas para permitir terapia
celular, por exemplo no cancer, em que as células imunes de um individuo
podem ser modificadas para atingir um alvo de células cancerosas®
(tradugdo minha).

em: 23 jan. 2019.

% Disponivel em: https://wellcome.ac.uk/sites/default/files/wtpo59707.pdf Acesso: 10 Jan. 2019.
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Note-se no discurso oficial sobre prevencdo médica e tratamento clinico de
doencas a presenca da promessa de que no futuro, a exemplo de aplica¢cbes bem-
sucedidas no passado, a edicao genética “pode ter um papel significativo”. No
paragrafo seguinte, a aposta no futuro ganha dimensdes ainda mais desafiadoras,
uma vez que se considera explicitamente o uso clinico da edicao genética em células
germinativas humanas ou em embrides, a despeito de tais usos serem atualmente

proibidos no Reino Unido:

Também reconhecemos, no entanto, que pode haver um potencial futuro
para aplicar a edicdao genémica em um contexto clinico usando células
germinativas humanas ou embriGes, embora isso seja proibido por lei
no Reino Unido e improvavel que seja permissivel em outras jurisdi¢des
europeias no momento. Isso levanta importantes questdes éticas e
regulatdrias, que precisam ser antecipadas e exploradas de maneira
oportuna e inclusiva a medida que a pesquisa bdsica prossegue e antes de
qualquer decisao sobre a aplicacao clinica. Sera necessdrio, portanto, um
engajamento ativo eimediato deumaamplagamade partesinteressadas de
todo o mundo, que devem incluir, mas ndo se limitar a cientistas biomédicos
e sociais, especialistas em ética, profissionais de salde, financiadores de
pesquisas, reguladores, pacientes afetados e suas familias e o publico em
geral. Muitas dessas considera¢des nao serdo exclusivas para tecnologia
especifica, mas serdo aplicadas em vdrios desenvolvimentos futuros da
ciéncia em beneficio da satide* (tradu¢do minha).

Reservei para as linhas finais desta secdo duas ultimas construcdes de
ideias — reveladas a partir de imagens-texto — para descrever, tecnograficamente,
a coprodugao da edicao genética no Reino Unido. Enfatizo duas abordagens: uma
sobre a nocao de “segredo” e outra sobre o conceito de mutacdo como uma “parte
natural da variacao entre os individuos”.

‘“Estamos desvendando os segredos em nossas células”, afirma o texto da
vitrine (Figura 5). “No laboratdrio, os pesquisadores sequenciam nosso material
genético e estudam como as células se comportam. Eles querem entender como
algumas mutagbes genéticas levam a doenga e entdo identificar tratamentos”,

concluem.
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We’re unravelling the
secrets in our cells

In the lab, researchers
sequence our genetic
material and study

how cells behave.

They want to understand
how some gene mutations
lead to disease and then
identify treatments.

Figuras 5 — Desvelando segredos
Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

Em um rearranjo rapido da frase — que resume o trabalho de pesquisa da
Fundacdo -, talvez coubesse a pergunta sobre como farlamos - os que estao do
lado de fora da vitrine — para desvendar os verdadeiros segredos que guardam os
laboratdrios. Ou seja, diante da dificuldade de acesso a conhecimentos bastante
especificos de nossas ciéncias, o aprendizado técnico — sobre como o corpo humano
é potencialmente transformado com a edicao genética — perpassa também um
necessario interesse sobre o segredo, sobre o que nao estd dito nos discursos que
relacionam a nogao de natureza a medicina genética.

Para além de como se comportam os meios de comunica¢do, pais ou
pesquisadores, o debate interno sobre as implica¢bes e os riscos da edicao genética
parece ndo fazer parte do repertdrio de investigacao possivel por outras disciplinas.
Ainda que bastante modesta, a proposta aqui é esbocar algumas das razdes para

que certas lacunas de pesquisa sobre a genética tendam a se perpetuar, criando,
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ao mesmo tempo, objetos de investigacao privilegiados para uma antropologia das
técnicas de reproducao humana.

Dedicando-nos a matéria silenciosa, ao efeito blow-up de descoberta no
interior de artigos e pesquisas que revisitamos e vamos aos poucos ampliando para
conhecer melhor, nosso foco se volta para o gesto técnico implicito na CRISP/Cas9
como uma relagdo humano-maquina capaz de, em segredo e apoiada em multiplos
discursos, modificar a forma mesma do que seja a transmissdao natural de genes no
interior da espécie humana sem garantias de que essas modifica¢fes apenas trariam

beneficios para nossa reserva genética geral, da humanidade enquanto popula¢ao®.

Figura 6 — Somos todos mutantes
Fonte: foto do autor, fevereiro de 2019.

» Em seu livro sobre a “pds-humanidade”, Paul Overhage argumenta sobre a impossibilidade de uma
populacdo geneticamente ideal: o polimorfismo genético é que garante a conserva¢do da populagéo
quando “podem ndo poucos genes recessivos, de momento nocivos, de acordo com as condi¢des de
meijo-ambiente diversas, ser de vantagem, e com isso ser desejaveis para o ‘gene pool’, isto €, a reser-
va hereditaria da populacdo em geral” (OVERHAGE, 1970, p. 49).

N
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Por fim, “somos todos mutantes”, diz o titulo dedicado a resumir como a
edicao genética deve ser entendida, promessa para a prevencao de doencas. Diante
dos caminhos e das contradi¢6es descobertos na coproducao da edicao genética, que
abarcam dos discursos as praticas ontoldgicas, a descricdo de uma imagem (Figura 6)
talvez responda sobre as disputas que vislumbramos em torno da legitimacao e do
efetivo uso dessas novas técnicas, senao agora, em um futuro préximo.

Sentada na calgada de uma das mais ricas filantropias do mundo, uma
senhora pede ajuda, tem muita fome, diz seu cartaz, e estende um copo de papeldo
para doacbes enquanto se protege do frio. E inverno no Reino Unido. A senhora
é estrangeira, desconhece que Deus ndo é “good”, mas “God” em inglés, e brinda
com uma benc¢do ao final de seu “poster”. O texto atrds dela quer nos explicar a
vida humana: “As mudanc¢as nos genes, chamadas de mutag¢des, sdao uma parte
natural da variacdao entre individuos. Mas algumas mutag¢des causam doengas, como
Hungtington’s, cistite, fibrose e cancer”.

A foto registra, a hora passa e me despeco da senhora. O contraste entre
a realidade vivida por aquele ser humano e o colorido dos discursos da vitrine me
move. Aqui aquele discurso nos diz muito mais. Apresenta a natureza da varia¢ao dos
individuos como um recurso para aplicar uma deliberada variacao nos individuos na
natureza. Reorganizo e reformulo: poderiamos supor que a vitrine, que tudo vende
e pouco esclarece, reflete de tal forma o futuro da variagao da humanidade que seu
papel é fazer parecer natural que alguns tenham acesso a esses experimentos e
outros apenas o assistam do lado de fora? Se o discurso de prevencdo e melhoria na
qualidade de salde almeja atender a todas as pessoas, mas de fato ndo o alcanga,
de que transformac0es, incertas, erraticas e inseguras estariam talvez imunes as

pessoas sem acesso, os pobres individuos mutantes?
CONSIDERAGOES FINAIS

O conhecimento sobre a genética humana, associado a importancia que possui
para entender a transmissdao hereditdria de doencas, € um objetivo que vem sendo

perseguido por cientistas ha mais de meio século. Com a invencao da edi¢ao genética,
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a pratica de selecao de embrides para inseminacao passou a ser comparada com a
possibilidade de tratamento de doencas, ora preferindo-se a primeira em razao de seu
carater menos invasivo, ora a segunda, argumentando-se a vocacao da biomedicina em
curar e realizar tratamentos sobre possiveis enfermidades.

O presente artigo pretende ter demonstrado a complexidade da construcao do
discurso em defesa da prevencao de doencas ressaltando que as mediacOes existentes,
que coproduzem a edi¢do genética, reforcam, em grande medida, a manuten¢ao de uma
ideologia do progresso cientifico, tornando o conhecimento sobre os detalhes técnicos,
sobre o gesto humano implicado em tais praticas, um desafio ainda a ser enfrentado.

Como alternativa metodoldgica, buscou-se entdo ampliar a contribui¢do
antropoldgica para além do contraste entre discursos sobre o que pode ou deve ser
permitido a edicao genética, verificando no interior mesmo da disciplina biomédica
alguns conflitos e disputas em torno da seguranga e alcance previsto para a aplicacao
dessa nova técnica sobre estdgios iniciais de embribes.

Por fim, espera-se ter revelado uma passagem fundamental do uso da edicao
genética na reconfiguracdo de leis naturais aplicadas as espécies bioldgicas, que ndo
coincidem com gendtipos ideais, marcando uma diferenca sobre as andlises voltadas
para entidades auténomas, nas quais as propriedades naturais estariam mantidas. Neste
texto, essa continuidade foi questionada a luz de processos de interesse dos coletivos
populacionais, nao dos individuos.

Atecnogénese a que nos referimos assumiu, assim, as relac6es de poder exercidas
com e a partir da edicdo genética como agentes centrais na constituicao dos corpos,
modulando seu futuro, nosso futuro, implicando entdo em uma ontogénese, em uma
reconfiguracao total de nossa condicdao natural de existéncia enquanto seres humanos
bioldgicos.

A técnica, outrora conformadora ou reparadora de uma certa natureza, expressa
com a edi¢do genética uma alianga sem precedentes, e demanda dos estudos sobre
a biomedicina uma especial atencao sobre o segredo, sobre o siléncio, matérias de
dificil acesso ou inteligibilidade. Diante desses imbricados humano-mdquina, de que
ferramentas estamos prontos a nos valer para nos prepararmos, e para preparar a

chegada dos futuros humanos mutantes?
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