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RESUMO: O presente trabalho aborda a atual discussdo bioética sobre eugenia e neoeugenia
presente nas possibilidades de manipulagdo genética e reprodu¢do humana, bem como
aspectos da dignidade e reconhecimento da vida com deficiéncia nesse cenario de avango
biotecnocientifico. O objetivo geral é analisar a discussdo da manipulagcdo genética sob o
prisma da eugenia e sua incompatibilidade com uma perspectiva de direitos humanos das
pessoas com deficiéncia. Para tanto, sdo objetivos especificos descrever os conceitos
elementares sobre eugenia e neoeugenia; analisar aspectos da manipulacdo genética e das
praticas seletivas no avanc¢o das tecnologias genéticas e examinar diretrizes juridicas sobre a
protecdo e direito de ndo-discriminacdo da vida de pessoas com deficiéncia. Quanto ao
método, trata-se de pesquisa qualitativa, com levantamento bibliografico e documental.

PALAVRAS-CHAVE: Eugenia; Neoeugenia; Genética; N&o-discriminagdo; Pessoas com
deficiéncia.
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ABSTRACT: The present work addresses the current bioethical discussion about eugenics and
neoeugenics present in the possibilities of genetic manipulation and human reproduction, as
well as aspects of dignity and recognition of life with disabilities in this scenario of
biotechnoscientific advancement. The general objective is to analyze the discussion of genetic
manipulation through the prism of eugenics and its incompatibility with a human rights
perspective for people with disabilities. The specific objectives are to describe the elementary
concepts of eugenics and neoeugenics; analyze aspects of genetic manipulation and selective
practices in the advancement of genetic technologies and examine legal guidelines on the
protection and right of non-discrimination in the lives of people with disabilities. As for the
method, it is a bibliographic and documentary research, with a qualitative approach.
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SUMARIO: 1 Introdugdo. 2 A discussdo sobre eugenia e neoeugenia. 3. Manipulag3o e praticas
seletivas no avanco da tecnologia genética. 4. Direito genético, ndo-discriminacdo e
reconhecimento da dignidade da vida com deficiéncia. 5 Conclusao. 6 Referéncias.

1 Introducao

A eugenia é um movimento politico e social atrelado a ideias de
melhoramento humano e ao determinismo bioldgico, que ciclicamente se reapresenta
como uma ética cientifica justificadora para interven¢Ges na natureza humana, na
selecdo natural e no controle reprodutivo populacional. Atualmente, atrelada a uma
roupagem biotecnoldgica, a eugenia evidenciou possibilidades de interveng¢dao nos
seres humanos e na manipulacdo de suas caracteristicas genéticas, trazendo ao
debate bioético a moralidade da chamada “neoeugenia”.

A manipulacdo genética possibilitada pelas novas tecnologias de reproducao
humana assistida, em especial nos exames de diagndsticos genéticos pré-implantacao
(DGPI), trouxe um importante debate académico quanto a ética e a moralidade de
praticas seletivas dentro da medicina reprodutiva e da ciéncia genética, o que chama
atencdo para o risco de reificacdo e violagdo de direitos humanos de grupos
vulnerabilizados.

Com efeito, chama-se atencdo para a possibilidade de medidas
discriminatdrias e preconceituosas fundamentadas em capacitismo e argumentacoes
médicas, em especial contra pessoas com deficiéncia. Esse cendrio de artificializacdo

dos meios de reproducdo humana e auséncia de regulacdo ética quanto as novas



possibilidades ofertadas pelo avanco da biotecnociéncia implicam uma necessaria
reflexdo a luz da bioética e dos direitos humanos, o que torna relevante a andlise ora
apresentada.

Nesse sentido, o objetivo geral do presente artigo é de analisar a discussdo da
manipulacdo genética sob o prisma da eugenia e sua incompatibilidade com uma
perspectiva de direitos humanos das pessoas com deficiéncia. Para tal, almejam-se os
objetivos especificos de (i) descrever os conceitos elementares sobre eugenia e
neoeugenia; (ii) analisar aspectos da manipulagao genética e das praticas seletivas no
avanco das tecnologias genéticas e (iii) examinar diretrizes juridicas sobre a protecéo e
direito de nao-discriminagdo da vida de pessoas com deficiéncia.

A justificativa para o desenvolvimento do trabalho se da em razao do cenario
de incerteza das possibilidades ofertadas pela ciéncia genética e suas técnicas de
reproducdo, o que revela uma falta de consenso ético e moral dentro das discussoes
bioéticas. Dessa maneira, trata-se de uma relevante discussdao que envolve uma
perspectiva protetiva de direitos humanos das pessoas com deficiéncia em
contraposi¢ao a moralidade das decisdes possiveis através da biotecnociéncia e das
intervengdes genéticas em saude.

A metodologia adotada serd a pesquisa qualitativa de viés sociojuridico,
proposta por McConville e Chui (2007, p. 77), que busca descrever, explicar e criticar
os fendbmenos juridicos utilizando disciplinas auxiliares como a filosofia moral, a
antropologia e a sociologia, para dar respostas ao problema em discussdo e dar
embasamento substancial ao texto.

A coleta de dados serd realizada por meio da técnica de pesquisa de
levantamento bibliografico e documental (SEVERINO, 2010, p. 122), que se utiliza de
categorias tedricas ja trabalhadas por outros pesquisadores em fontes bibliograficas,
como livros, legislagGes e revistas cientificas especializadas.

Para alcancar os objetivos almejados, realizar-se-a a seguinte digressdo: a) uma
andlise histérico-conceitual sobre eugenia e neoeugenia; b) descricdo do debate sobre

manipulacdo genética e melhoramento humano na filosofia politica e ¢) apresentacao



do direito genético enquanto ramo juridico a ser solidificado a partir do axioma da

nao-discriminagdo genética e do reconhecimento da dignidade da vida com deficiéncia.

2 A discussdo bioética sobre eugenia e neoeugenia

A eugenia é uma discussdo que ha tempos assombra a ciéncia, pois suas
experiéncias praticas evidenciaram situag¢des de racismo e discriminagao emanadas por
meio de critérios cientificos, direcionados principalmente contra grupos socialmente
vulneraveis. Esse cenario demanda uma reflexdo bioética, partindo da compreensao da
guestdo da eugenia, bem como seus aspectos conceituais, fatos histéricos e outros
precedentes que se utilizaram de politicas eugénicas para legitimar a producado de
inimeras injusticas.

Assim, a eugenia é uma ideia que persiste na abordagem médica e cientifica
que ciclicamente retoma com uma nova roupagem e apresentacao mais sofisticada,
utilizando-se de linguagem diferenciada e novos conceitos, ora da saude e de politicas
sanitdrias higienistas, ora do utilitarismo médico® e da rela¢do custo-beneficio das
decisdes em saude. Independentemente da abordagem, porém, a politica eugénica
substancialmente apresenta o mesmo objetivo: extinguir determinado grupo social que
nao se adequa a ideia de “melhoria” imposta nas sociedades modernas.

Dessa maneira, no inicio do século XX, cientistas e pensadores influentes
iniciaram um movimento que buscava dar carater pseudocientifico a praticas seletivas
com o fito de criar uma raca humana superior, fundamentando-se em esterilizacao,
proibicdo de casamentos e eutandsia, o que resultou na morte de milhares de pessoas
distantes dos canones eugenistas.

Esse cenario, abordado pelo pesquisador Edwin Black na obra Guerra contra os
fracos (2003), revela um panorama de exterminio a grupos vulnerabilizados que foram
vitimas de uma perniciosa doutrina liderada pela elite universitaria, ricos industriais e

burocratas do governo norte-americano e que influenciou o mundo, em especial a

3 O utilitarismo médico prega o uso de informagdes médicas e a busca por descobertas cientificas
obtidas por praticas que violam os direitos humanos, em prol de uma justificagdo para tentar alcangar
resultados (ALENCAR, 2022, p. 129).



Europa, com o exemplo da Alemanha nazista, bem como a América Latina, expresso
pelos circulos de eugénicos e politicas sanitarias no Brasil.

Nos Estados Unidos, a eugenia foi altamente difundida e institucionalizada por
politicas governamentais, em que inumeras federa¢des sancionaram a legalidade da
esterilizacdo eugénica de pessoas, a fim de evitar a presumida ameaca de uma
degeneracdo derivada da reproducdo de pessoas com deficiéncia e imigrantes
(BERLINGUER, 2004, p. 18). Um exemplo disso é o caso Buck vs Bell, no qual o entdo
juiz Oliver Wendell Holmes Jr, em seu voto-relatdrio, registrou uma histérica
manifestacdo de eugenia e discrimina¢do na Suprema Corte.*

J4 na Alemanha, a ascensdo do governo nazista instituiu uma politica racista e
xenofdbica de controle populacional que elegeu judeus, pessoas com deficiéncia e
outros grupos como alvos do programa de eutanasia e eugenia denominado de Aktion
T-4, que objetivava o exterminio de pessoas afetadas por doencas incuraveis, criancas
com deficiéncia e adultos “ndo produtivos” com fins de purificacdo da raca e
diminuicdo de custos para o Estado (FONSECA, 2019, p. 2).

No Brasil, as ideias eugénicas chegaram com manifestacdes do segmento
médico que defendiam um viés higienista na sociedade brasileira e que também
promoviam praticas de disciplinarizacdo e sanitarizacdo, evidenciadas em publicacGes
de periddicos cientificos liderados pelo psiquiatra Renato Kehl e pela Sociedade
Brasileira de Eugenia (WEGNER; SOUZA, 2013, p. 265).

O eugenismo a brasileira elegeu como alvo a pessoa pobre, visto no imagindrio
como ignorante e rude, que deveria ser disciplinada para mudancgas de atitude em
relacdo a higiene e familia, de modo a construir uma nova identidade do brasileiro e
superar o esteredtipo de “Jeca”, preguicoso e adoecido, popularizado na obra de

Monteiro Lobato, para obter um novo perfil racial (GIOPPO, 1996, p. 169).

* Vide um pequeno trecho: “It is better for all the world, if instead of waiting to execute degenerate
offspring for crime, or to let them starve for their imbecility, society can prevent those who are
manifestly unfit from continuing their kind. The principle that sustains compulsory vaccination is broad
enough to cover cutting the Fallopian tubes. Three generations of imbeciles are enough” (HOLMES JR.,
1927 apud COOK, 2016).



Em sintese, o projeto eugénico brasileiro consistia na triade elitismo, higienismo
e racismo. O elitismo intelectual apregoava um progressismo cientifico-social; o
higienismo baseava-se em adotar medidas sanitarias e de regulagdo comportamental
das massas e o racismo cientifico almejava reconfigurar a composicdo étnica da
populacdo, fator este marcado pela proposta de branqueamento racial e outras
praticas eugénicas (STEPAN, 2004, p. 358).

O movimento eugenista criou pelo mundo uma estrutura burocratica, politica e
juridica para exterminar aqueles biologicamente indesejaveis, através de critérios
médicos e sanitdrios que expunham as pessoas ditas incapazes e impuras a decisdes
arbitrarias e discriminatérias em matéria de direitos reprodutivos e de controle
populacional, o que resultou em praticas genocidas.

Percebe-se que o eugenismo n3ao é um fendbmeno novo e, na atualidade,
apresenta facetas e argumentacbes para convencimento de sua utilidade, mas se
revela perigoso, principalmente por promover posicionamentos pseudocientificos, que
refletem determinismo bioldgico, racismo cientifico e violagdes de direitos humanos,
como o direito a vida e a integridade fisica (ALENCAR, 2022, p. 157).

Etimologicamente, eugenia é um termo que deriva da palavra grega eugenés,
que origina do prefixo “eu-", que tem sentido de bem, e “-génos”, que significa raca,
espécie ou linhagem e tem similaridade nas traduc¢des das linguas modernas com o
idedrio de bem-nascido etc. (SCHRAMM, 2009, p. 204).

Na literatura cientifica, a teoria da eugenia tem seus primeiros registros de
origem nas ideias de seu reconhecido fundador Francis Galton, cientista inglés e primo
em primeiro grau de Charles Darwin, na obra Hereditary Genius: An inquiry into its laws
and consequences, publicado em 1869, que consistia em um estudo sobre
hereditariedade que defendia a reprodugdo entre humanos sauddveis com o objetivo
de melhorar geneticamente a futura populagao (LAPA, 2002, p. 52).

Todavia, o verdadeiro pai da eugenia foi Charles Benedict Davenport, que a
impulsionou para uma agao sociobiolégica, com base na obra Hereditary in Relation to

Eugenics, publicado em 1911, que explicava os fundamentos bioldgicos para uma



familia supostamente superior e justificava a existéncia de doencgas incapacitantes por
razbes genealdgicas (BLACK, 2003, p. 610), o que resultou em acGes estatais para
eliminar os seres humanos ditos imperfeitos pela ética da eugenia.

Na prética, a eugenia se constituia como uma espécie de “hominicultura”,
fundada no ideal de melhorar as qualidades e reduzir as imperfeicdes humanas, com o
objetivo de obter o melhor espécime conforme os padrdes genéticos, o que refletia em
acOes de permissdo de reproducdo de certas familias e proibicdo para outras (MAI;
ANGEREMI, 2006, p. 253).

Em sintese, o ato de eugenia pode ser distinto conforme sua finalidade
destinada, sendo comumente classificada em eugenia negativa e positiva. A primeira
visa a eliminacdo da descendéncia indesejada, como a eliminacdo de embrides
defeituosos e o abortamento seletivo, e a segunda é pautada na selecdo de
caracteristicas e de melhoramento das qualidades humanas, como a escolha de
padrdes fenotipicos (MEIRELLES, 2013, p. 12).

Assim, a eugenia positiva consiste na orientacdo de reproducao de pares
considerados aptos para tal, a partir de critérios como hereditariedade, temperamento,
inteligéncia, raca e segmento social (MAI; ANGEREMI, 2006, p. 254). Baseia-se em uma
ideia de “escolha” racional e artificial de caracteristicas corporais, especialmente as
chamadas “secunddrias”, como cor dos olhos, altura, forma fisica etc. (VILACA; PALMA,
2011, p. 821).

Ja a eugenia negativa objetiva diminuir o nimero de sujeitos ndo eugénicos,
assim entendidos pela corrente como pessoas defeituosas ou com caracteristicas
disgénicas, por intermédio de praticas de procriacdo desaconselhadas, medidas
anticoncepcionais, esterilizacdo e aborto seletivo (MAI; ANGEREMI, 2006, p. 254). Por
esse método, busca-se a eliminagdo das futuras geragbes de “geneticamente
incapazes”, assim chamados também de enfermos, racialmente indesejados e
economicamente empobrecidos, por via da proibicdo de casamento, procedimentos de
esterilizacdo compulsdria, eutanasia passiva e outras violagdes de direitos humanos

(GUERRA, 2006, p. 4).



Importa observar também que a eugenia cldssica tem como caracteristica a
promogao de injustica a partir da utilizagao de critérios pseudocientificos, racistas e de
determinismo biolégico. Pode ser percebida como fruto do totalitarismo estatal, do
intervencionismo coletivo e governamental em aspectos da individualidade, como
decisdes de reproducdo, matrimonio e o dominio da prépria corporalidade (ALENCAR,
2022, p. 159).

Essa afirmacdo coincide com a posicdo de Charles Feldhaus (2021, p. 104), ao
apontar que o problema da eugenia do passado era um controle assimétrico e
injustificado do Estado ou da sociedade no espaco da liberdade reprodutiva dos
individuos e seu anseio por determinar o que conta como vida boa humana.

Ja no ambito ideoldgico, o eugenismo é uma ideologia politica que preconiza
medidas de controle social da reproducdo humana a servico de uma imagem
normativa do homem, sejam elas medidas coercitivas, como no totalitarismo estatal,
sejam iniciativas individuais para melhorar as qualidades humanas, como as oferecidas
pelo avanco tecnolégico (SALANSKI, 2013, p. 176).

Destaca-se que o eugenismo sempre se associa a uma ideia de progresso, seja
no aspecto social, cultural e tecnolégico, sendo, portanto, um vinculo crucial de seu
fundamento e pressuposto. No contexto atual, as inovacdes tecnoldgicas oferecidas
pela engenharia genética e medicina reprodutiva reforcam esse esteredtipo de
progresso explorado pelo eugenismo.

Assim, com o fracasso dos projetos americano e alemdo de controle
populacional, que expds as reais intencGes da eugenia longe da perspectiva bioldgica
utdpica e revelou sua expressdo discriminatdria e racista na violacdo de direitos
individuais e de registros histéricos de genocidio, os defensores da eugenia refugiaram
suas técnicas e suas problematicas visGes na drea da genética humana e na pratica do
“aconselhamento genético” (BLACK, 2003, p. 647).

A engenharia genética e o otimismo tecnoldgico com que é encarada

promovem uma expectativa positiva com a possibilidade de eliminar moléstias graves



através das terapias genéticas corretivas e do aperfeicoamento genético, que poderao
melhorar a qualidade de vida das pessoas e promover um ideal de saude.

Todavia, importa questionar sobre os problemas éticos, como a perspectiva de
as pessoas serem divididas conforme a sua identidade genética, bem como o risco da
genetizacdo das pessoas e das doencas, a possibilidade de escolhas das caracteristicas
das geracdes futuras e a realizacdo de praticas seletivas que podem ser encaradas
COMoO uma neoeugenia.

A neoeugenia pode ser compreendida como uma revisitacdo ao ideal eugénico
sob o viés moderno neoliberal, pautado no individualismo e na identificacdo de um
consumidor do biomercado, livre para escolher as tecnologias que desejar e estiver ao
acesso de seu poder econémico (ALENCAR, 2022, p. 161).

Essa nova dimensdao eugénica explora uma apologia ao direito de escolha e de
decisdo individual, visto que coloca os direitos reprodutivos na esfera privada do
individuo interessado ou da familia ectogenética®, sem considerar os impactos sociais
existentes que podem ser causados a partir das possibilidades oferecidas pelas novas
tecnoldgicas de reproducdo e genética (ALENCAR, 2022, p. 161).

Dessa maneira, enquanto a eugenia cldssica operava repressivamente via
autoridade estatal na busca e repressdao dos desvalidos, a genOmica moderna, assim
chamada de eugenética ou neoeugenia, atua sobretudo pelos mecanismos de
mercado, explorando os desejos individuais de consumo do sujeito com o uso de uma
linguagem de empowerment individual e de liberdade de escolha (CARDOSO; CASTIEL,
2003, p. 658). No mesmo sentido, afirmam Fraga e Aguiar (2010, p. 125):

Diferentemente das praticas eugénicas tradicionais, que normalmente
abrangiam grande quantidade de pessoas, as praticas neoeugénicas dizem
respeito a esfera individual. S3o permeadas, muitas vezes, pela relagdo
médico-paciente, uma vez que sao quase sempre pertinentes a saude de um
individuo ou casal interessado, ao concepto (quando se trata de técnicas de

> Sobre o surgimento das familias ectogenéticas, salienta Marianna Chaves (2015) que, com a viabilidade
trazida pela medicina reprodutiva e pela biotecnologia, surgiram as familias ectogenéticas, que sdo
aqueles modelos familiares com filhos oriundos das técnicas de procriagdo medicamente assistida. Como
técnicas reprodutivas, aliadas ao discurso juridico, psicanalitico e filoséfico, promoveram passagens para
a fundagdo de novos vinculos de parentesco.



reproducdo assistida), seus familiares e as geragbes futuras, mediante a
possibilidade de ndo preservar o genoma humano, que é patrimdnio da
espécie.

Percebe-se que esse cendrio distépico é marcado pelo controle das
subjetividades, pelo dominio da ideologia médico-ciéncia como um sistema de poder e
pelo uso crescente de conceitos pseudocientificos com fins de controle politico sobre
as formas de vida humana (AGAMBEN, 2015, p. 17). Sobre esse panorama, em especial
sobre o avanco e dominio da genética, alerta Black (2003, p. 674) que:

Essa era genética, que se transforma e transubstancia em alta velocidade,
dificilmente pode ser compreendida por um mundo que nem sequer fala a
linguagem da engenharia genética. Certamente, os Ultimos
desenvolvimentos inundam continuamente um amplo espectro de revistas e
de simpdsios cientificos, preeminentes e obscuros. Além disso, poucos

conseguem ficar a par das implicagbes morais, legais e tecnoldgicas da
evolugdo porque a maior parte da informagdo é absolutamente técnica.

Desse modo, observa-se que o grande problema com a nova eugenia, baseada
na engenharia genética, ndao parece se encontrar no controle excessivo do Estado ou da
sociedade na liberdade reprodutiva dos individuos, mas exatamente na auséncia desse
controle (FELDHAUS, 2021, p. 104).

A abstencdo estatal diante das prdticas neoeugénicas vai além da
permissividade sobre as decisdes individuais que se relacionam com as caracteristicas
genéticas. Nesse sentido, pode-se afirmar que a permissividade estatal e a auséncia de
normatizacdo ética sobre o tema permitem o surgimento de um mercado com
tendéncia biologizante e reducionista do ser humano, para além das influéncias do
meio ambiente (CARDOSO; CASTIEL, 2003, p. 657).

E um cendrio marcado por controvérsias e distintos posicionamentos tedricos, o
gue provoca situacdes de conflitos éticos e criticas quanto ao modelo de intervencao
proposto pela engenharia genética e medicina reprodutiva, remetendo-se a reflexdes
guanto a natureza humana, discriminacao, reificacdo e preconceito na manipulacdo da

vida humana e suas variadas formas.



Nesse sentido, Michael Sandel (2013, p. 13) predica que os avancgos da genética
indicam a possibilidade futura de tratar uma série de doencgas debilitantes, como
também apresenta o dilema da possibilidade de manipulagdo da natureza humana
para melhorar a capacidade fisica, memdria, escolher o sexo e outras caracteristicas
genéticas dos descendentes, dentre outras possibilidades.

As implicacGes desse avanco tecnoldgico sem uma reflexdo sobre os resultados
gue esse caminho nos levara podem provocar praticas que confrontam a ética e a
dignidade humana, como evidenciado na politica adotada em paises com pouca
regulacdo quanto a testes e experimentos em genética, o que coloca em
questionamento a ética cientifica e as razdes legitimas para interven¢des em genética
médica.

Como exemplo, cita-se um dos mais recentes casos conhecidos, em que o
cientista chinés He lJiankui anunciou na Second International Summit on Human
Genome Editing, em 2018, o nascimento de bebés gémeos geneticamente modificados
com resisténcia ao virus do HIV. Esta noticia poderia ser vista com muito otimismo em
um primeiro momento, mas revelou preocupacdo pela comunidade internacional em
razao da auséncia de normatizagao autorizadora, bem como pela violagdao de diretrizes
de seguranca sanitdria basicos, expondo a incerteza da existéncia de outras
modificacdes genéticas indevidas em seres humanos (ANTENOR, 2019).

Percebe-se, conforme aponta Agamben (2015, p. 14), que as atuais discussoes
bioéticas se relacionam com o conceito bioldgico de vida e a contraposicao de dois
modelos de atuacdo cientifica ante os conflitos morais: a experimentacdo ilimitada
contra a sacralidade da vida. Ambos os argumentos rivalizam no cenario da antinomia
entre a ética individual e o uso dos instrumentos tecnocientifico.

Por isso, faz-se relevante apresentar os principais posicionamentos dentro da
filosofia politica contemporanea que marcam a contraposicdo desses modelos em
debate e dao robustez a uma das mais importantes discussGes académicas e cientificas
no século XXI, em especial quanto as praticas seletivas e a manipula¢do da vida ante o

avanco da tecnologia genética.



3 Manipulagao e praticas seletivas no avango da tecnologia genética

As discussbes sobre as tecnologias da medicina genética e dos avangos da
biotecnociéncia ja se apresentavam como um problema relevante para a filosofia
politica desde a década de 1970, de onde partiram as reflexdes sobre os problemas
éticos, filoséficos e politicos constantes nas questdes da manipulacdo genética, de
praticas seletivas em direitos reprodutivos, da eugenia e da discriminacdo na seara da
engenharia genética.

Nesse sentido, John Rawls (2000), em sua conhecida obra Uma Teoria da
Justica, perpassa sobre o problema da moralidade das escolhas na genética e
reproducdo humana e também das situacbes do acaso oriundas desse panorama,
tendo como premissa um cenario liberal politico, porém atento a uma percepcao de
justica distributiva e neocontratualista.

A perspectiva rawlsiana restringe-se a uma definicdo da distribuicdo mais
correta dos bens materiais e imateriais bdasicos, especialmente os bens sociais
primarios, como liberdades, oportunidades, recursos, rendimento, riquezas e respeito
préprio, que sdo bens essenciais para cada um e instrumentais em relacdo aos
diferentes projetos de vida dos individuos (ROSAS, 2011, p. 24).

Ao adentrar na questdo sobre as escolhas morais no ambito da genética e da
manipulagdao das caracteristicas humanas, apresenta-se pertinente a ideia de “loteria
natural”, que consiste em fatores bioldgicos que independem da realizacdo do
individuo (também chamado de “talentos naturais”), como inteligéncia, aptidao fisica,
dentre outras caracteristicas. O autor contrapde esse conceito com a ideia de “loteria
social”, que se relaciona com as circunstancias socioecondmicas que implicam niveis de
acessos a oportunidades reais devido as contingéncias do local de nascimento, renda e
posicdo social (RAWLS, 2000, p. 107).

A reflexdo de John Rawls evidencia a possibilidade de que algumas pessoas
possam ter acesso a bens, recursos, oportunidades e outras liberdades em razao
desses fatores, que sdo divididos desigualmente e de modo aleatdrio, mas observa a

necessidade de que seus principios de justica oferecam uma possibilidade de



tratamento equitativo e corretivo das diferengas naturais que implicam desvantagens
particulares (RAWLS, 2000, p. 108).

Assim, o autor defende que cada individuo tenha a possibilidade de obter os
melhores bens naturais e possa buscar a prevencao da difusdo de “defeitos” naturais,
de modo a oportunizar mais equilibrio em uma proposta de sociedade equitativa
(RAWLS, 2000, p. 107). No entanto, sem uma reflexdo profunda da dimens3o pratica e
das repercussdes futuras de suas posi¢cdoes, o debate da manipulacdo genética em
Rawls apresenta-se incipiente.

Por isso, torna-se central na discussdao sobre engenharia genética uma reflexao
sobre a perspectiva da igualdade, nas suas mais variadas esferas de debate, a exemplo
da igualdade de acesso aos recursos e novas tecnologias da medicina genética, do uso
ético das possibilidades e nao-discriminacdao de grupos vulnerabilizados, bem como da
liberdade, no aspecto das escolhas individuais, em especial das caracteristicas
genéticas da prole futura e do impacto dessas escolhas no espaco social e nas rela¢des
de justica.

Esse debate na filosofia politica contemporanea parte das provocativas ideias
expostas pelo pensador alemdo Peter Sloterdijk (2000) ao retratar a crise do
humanismo, o protagonismo humano no processo de selecdo humana, a consolidacao
de novas técnicas de manipulagdo genética e a previsdo de um contexto
antropotécnico, consolidadas na obra Regras para o parque humano: uma resposta a
carta de Heidegger sobre o humanismo, de 1999.

Retrata Marques (2002, p. 2) que as assercOes de Sloterdijk quanto ao tema
declaravam a faléncia do humanismo na tarefa de domesticar a animalidade da
natureza humana (SLOTERDIJK, 2000, p. 42-43) e expunham uma possibilidade de
controle dos mecanismos de evolugdo humana através de uma tecnologia
antropoldgica (a antropotécnica). Isso resultaria na planificacgdo das caracteristicas
humanas, em razdo da extincdo do fatalismo do nascimento natural, para a
consolidacdo do nascimento escolhido e da selecao pré-natal (SLOTERDIJK, 2000, p.

46-47).



Assim, Sloterdijk (2000, p. 62) desejava alertar sobre problemas éticos da
emergéncia biotecnolégica e o futuro da espécie, como o planejamento explicito de
caracteristicas humanas e a possibilidade de selecdo pré-natal, que revelam questdes
morais temerdrias em direitos reprodutivos e exigem uma reflexdo aprofundada.

A repercussao dessas ideias alcangou a grande midia alema, em veiculos como
Der Spigel e Die Zeit, e provocaram um embate distorcido com diversos interlocutores
gue acusavam Sloterdijk de fomentar um discurso fascista, de criacdo de uma visdo
tecnogenética da humanidade, de um projeto de super-homem, dentre outros rétulos,
o que culminou na critica bioconservadora apresentada por Jirgen Habermas (2004),
em seu Unico livro com tematica bioética, O futuro da natureza humana: a caminho de
uma eugenia liberal?, de 2001.

Nesta obra, Habermas (2004) adota um posicionamento bioconservador e
alerta para repercussdes eticamente indesejadas do avanco da biotecnociéncia e da
manipulacdo da natureza humana, alertando também para uma ponderacdo de
aspecto transgeracional.

O autor defende a manutencdo de um modelo terapéutico contra a modificacao
da natureza humana, pois compreende as intervengées eugénicas de aperfeicoamento
como prejudiciais a liberdade ética na medida que submetem as pessoas a intencdes
fixadas por terceiros, o que também implicaria ressonancias psiquicas e morais ao
sujeito (HABERMAS, 2004, p. 87).

Além disso, Habermas (2004, p. 43) retrata que, no contexto do diagnodstico
genético pré-implantacional, a protecdo da vida do feto entra em conflito com as
consideragdes de vida dos pais, que ponderam as suas escolhas como se fosse um bem
material; assim, desejam ter um filho, mas recusam a implantacdo do embrido se ele
ndo corresponder aos seus anseios ou se ndo atender aos padrdes predeterminados de
saude.

O pensador alemado considera em seus escritos uma preocupacao central com
as atitudes subjacentes a interven¢ao genética e a auséncia de respeito e consideragao

pela dignidade da vida humana, com uma abordagem voltada a analise de aspectos



relacionados com os fundamentos naturais e antropolégicos da autonomia e liberdade
ética. Afirma, assim, que a consciéncia de manipulacdo genética pode impossibilitar
pessoas de se compreenderem como iguais e livres (FELDHAUS, 2008, p. 544).

A perspectiva habermasiana compreende que a engenharia genética pode
afetar a estrutura geral da experiéncia moral, por isso, carece ainda de um debate
democratico, em especial sobre a nog¢do de saude e doenga, uma vez que apresentam
dificil delimitacdo em virtude do pluralismo da concepg¢do dos termos. Portanto,
almeja-se amadurecer as ideias envoltas as intervengdes médicas e genéticas que se
orientam por uma suposta logica de cura ou de melhoramento (FELDHAUS, 2008, p.
545).

Habermas, portanto, defende que certos tipos de intervencdes genéticas que
buscam melhoramento e aperfeicoamento devem ser restritas e indisponiveis ao
arbitrio dos pais, uma vez que ofendem a esfera ética da liberdade do sujeito a ser
concebido, o que resulta em diversos conflitos éticos de cunho individuais e coletivos.

Sobre a questdo, explica Charles Feldhaus (2008, p. 545):

O ponto de Habermas é que a indisponibilidade [Unversfiigbarkeit] ndo se
restringe apenas a quem receba o estatuto de um sujeito de direitos e de
guem ¢é dotado de dignidade humana [Menschenwirde]. Com a distingdo
entre inviolabilidade [Unantastbarkeit] da dignidade humana e
indisponibilidade da vida humana pré-pessoal, Habermas [...] quer ressaltar
qgue ndo ha agressdo ao direito de uma pessoa existente, mas sim uma
reducdo do estatuto de uma pessoa futura e um prejuizo a consciéncia da
autonomia. Ndo ha uma privacdo de direitos, mas uma inseguranca no que
diz respeito ao estatuto da pessoa manipulada.

Dessa maneira, percebe-se que o autor alemdo explicita a necessidade de
restricdo ao livre exercicio da liberdade reprodutiva em relagdo a outros valores, em
prol da protecdo a pessoa futura que o embrido se tornard. O referido pensador busca
ampliar a nog¢do de dignidade humana a fim de abarcar a vida da pessoa manipulada,
uma espécie de nucleo de direitos da pré-pessoa, os quais apresentam interse¢cdes com

a dignidade humana. Nesses termos, Habermas (2004, p. 109) defende que:

[...] a pratica eugénica pode prejudicar o status da futura pessoa enquanto
membro da comunidade universal dos seres morais, sem intervir
diretamente nas esferas da liberdade da acdo do individuo em crescimento



geneticamente modificado. Nesse caso, ninguém esta sujeito a leis gerais —
exceto em seu papel de legislador autbnomo — de modo que esta excluido a
heterodeterminagdo no sentido de submeter uma pessoa ao arbitrio
injustificado de outra.

Mais uma vez, remete-se a dignidade humana para fins de solucdo de conflitos
que envolvem direitos humanos. Por isso, propde-se uma ressignificagdo do termo
dignidade para fins de incluir a protecao a vida pré-pessoal no espectro de protecdo
moral, por considera-los também sujeitos dotados de dignidade, valores e respeito
(HABERMAS, 2004, p. 55).

Na posicdao do pensador, a intervengao para aperfeicoamento bioldgico
humano, longe do modelo terapéutico proposto, seria moralmente condenavel pela
sua potencialidade de alterar ou até mesmo destruir a natureza humana, bem como
por comprometer nossa capacidade de determinar o bem, uma vez que, com a
natureza alterada, impossibilita-se sua determinacdo (VILACA; DIAS, 2014, p. 234).

Assim, é possivel afirmar que Habermas percebe no avan¢co da medicina
gendmica uma ameaca para a constituicdo do sujeito autonomo e liberal, pois
compreende que a manipula¢do genética pré-implantacional pode transformar a nossa
constituicdo enquanto seres humanos. Para tanto, recorre a uma ética da espécie para
impor restricdes morais as intervengdes biotecnoldgicas que podem ser realizadas, que
se utiliza de pressupostos da moral tradicional para fins de legitimar um discurso
contrario as manipulagdes genéticas da natureza humana, como a igualdade, a
autonomia, a responsabilidade e dignidade humana.

Por conseguinte, torna-se relevante também apresentar a posicdo do
bioconservador Francis Fukuyama, filésofo que apresenta argumentos mais ortodoxos
guanto a possibilidade de manipulacdo genética e as repercussdes do avanco da
biotecnociéncia. Na obra Nosso Futuro Pds-Humano: Consequéncias da Revolugdo
Biotecnoldgica (2003), o autor afirma que as criticas ao progressismo transumanista
biolégico na questdo do aprimoramento bioldgico pela via da engenharia genética se
dad por objecdes de viés religiosos, por contra-argumentacdes as consideragoes

utilitaristas e por principios filoséficos (FUKUYAMA, 2003, p. 99).



Com relacdo a expansdo e legitimacao das praticas da engenharia genética e a
ética da experimentacdo em seres humanos, impde-se a chamada “lei das
inconsequéncias involuntarias”, a qual considera a causalidade complexa de que a
intervencdo génica ocasionaria outros transtornos, afetacdo de outras caracteristicas
génicas, possiveis mutacdes ou novas doencas (FUKUYAMA, 2003, p. 90).

Para Fukuyama (2003, p. 102), é imperioso respeitar a ordem natural das coisas
e n3o pensar como o ser humano pode realizar uma intervencao fortuita. E, portanto,
um defensor da sacralizagdo da natureza como norma moral para conter o avango
tecnolégico baseado em um transumanismo desregrado. O filésofo fundamenta parte
de seu raciocinio em consideragdes religiosas, em especial das religides ocidentais, que
consideram o entendimento teoldgico tradicional de que Deus foi o criador do homem
e o fez a sua imagem e semelhanca; por isso, modificar a natureza humana implicaria a
afetacdo ao seu status moral de humano e a sua prdpria dignidade.

Sobre uma perspectiva mais pratica, cumpre ressaltar que as possibilidades de
manipulacdo genética ja estdo presentes nos procedimentos de reproducdo humana
assistida. Muito embora inexista um consenso tedrico moral entre os autores sobre a
referida possibilidade, muitos paises ja a adotam como um padrao juridico esclarecido
em sua legislacao.

A reproducdo humana assistida é uma pratica médica predominantemente
privada, de pouco controle e licenciamento das clinicas e de elevado custo econdmico,
0 que torna uma prerrogativa dos mais favorecidos economicamente, podendo trazer
consideraveis reflexos sociais (ELER; RAMOS; OLIVEIRA, 2019, p. 3).

A finalidade inicial da reproducdo humana assistida era possibilitar que casais
sem a capacidade bioldgica de gerar uma prole, por meio da intervencdo médica,
alcancassem objetivos de seus projetos paternais e de procriacdo. A reproducdo
assistida, portanto, nasceu para atender ao desejo de ter filhos e formar uma familia
por meio dos instrumentos da medicina reprodutiva.

A grande polémica que envolve a realizacdo da técnica é que, para alguns

especialistas, a reproducdo assistida, em especial a fertilizacdo in vitro, utiliza-se de um



procedimento que pode produzir resultados eugénicos, denominado de diagndstico
genético pré-implantagdo (DGPI), sendo necessdria uma maior atengao com essa
técnica.

O DGPI é, geralmente, utilizado por casais para identificar geneticamente a
saude dos embrides que serdo implantados, bem como para ter acesso as
caracteristicas genotipicas, para fins de realizar agGes corretivas, por meio de enzimas
ou proteinas, identificando o surgimento de algum gene indesejado e o surgimento de
doengas com pré-disposicao genética (ELER; RAMOS; OLIVEIRA, 2019, p. 3).

Assim, é possivel identificar previamente as informacdes genotipicas do
embrido e a caracteristica desejada, o que permite a selecao de genes que determinam
caracteristicas desejadas pelo casal, utilizando os embrides conceituados como sadios
e descartando os demais (ELER; RAMOS; OLIVEIRA, 2019, p. 3).

Por isso, a possibilidade de escolha de definir quais genes, e, por conseguinte,
quais embrides deverdao nascer é uma politica de selecdo identificada como eugénica,
porgue, além de manipular o processo de selecdo natural, exerce um determinante
controle sobre as caracteristicas das geracdes futuras. Portanto, resulta em uma
instrumentalizagdo da vida evidenciada pela pratica de eugenia negativa e positiva.

E preciso, assim, atentar-se para a sanha médica compulséria por intervencdes
nas informacgGes genéticas, uma vez que o DGPI apresenta riscos ainda imprevisiveis.
Outrossim, deve-se questionar o estimulo de um atrativo mercado médico ao desejo
de consumo dos pais de obter um filho com determinada caracteristica genotipica,
aperfeicoamento genético, capacidades e habilidades especificas.

Desse modo, é pertinente a consolidacdo de um ramo do biodireito que
permita analisar as questdes morais relacionadas aos novos procedimentos em
genética e o avanco da técnica para terapéutica, que também observe aspectos ligados
a dignidade humana e a nao reificagdo dos seres humanos, em especial pessoas com

deficiéncia, tema este que sera explorado no tépico a seguir.



4 Direito genético, nao-discriminagdo e reconhecimento da dignidade da vida
com deficiéncia

Nesse contexto, faz-se importante dar evidéncia a um novo ramo de estudo do
conhecimento juridico denominado direitos genéticos, que se apresenta cada vez mais
pertinente para enfrentar os conflitos e impasses éticos do avanco da tecnologia e da
manipulacdo genética da vida humana. No mesmo sentido, defende Iduna Weinert

(2005, p. 264):

Embora sua denominagdo ainda ndo tenha obtido consagracdo legal ou
doutrindria, parece adequado falar-se em Direitos Genéticos expressao que
se originaria do extraordinario desenvolvimento da Genética Humana e que
estaria referida, no campo juridico, a direitos atribuidos ao homem em razdo
de sua composicdo genética, ou seja, da colecdo de seus genes ou, mais
especificamente, de seu genoma, bem como da manipulagdo desse material
genético.

Assim, os direitos genéticos devem ser enfrentados como um direito humano,
de modo a oportunizar as expansdes das técnicas genéticas em sentido terapéutico, ao
mesmo tempo em que se observe a protecdo dos direitos humanos genéticos
basilares, como a autopreservacdo, a ndo genetizacdo dos individuos, a
antidiscriminacdo genética, o ndo determinismo bioldgico, a protecdo de dados
genéticos, o uso ético e adequado das informacdes genéticas, o direito a intimidade
genética e a verdade biolégica, dentre outras preocupacdes que devem resguardar
sempre a dignidade da pessoa humana e a protecdo dos mais vulneraveis.

Ante o cenario supracitado, evidencia-se a importancia da protecdo juridica dos
sujeitos e de seu patrimoénio e de seus dados genéticos, remodelando a teoria dos
direitos de personalidade no sentido de uma perspectiva social e de direitos humanos,
para enfrentar os conflitos juridicos complexos do contexto biotecnoldgico do mundo
moderno.

Assim, conforme apontam Naves e Goiata (2017, p. 78) o desafio da concepc¢ao
dessa nova perspectiva juridica se da em razdo da interseccionalizacdo do tema entre
os interesses publicos e privados, o que gera dulvida quanto a tutela desses novos

direitos, especialmente pela sua disposicdo enquanto interesse difuso, o que distancia



o direito a protecdo juridica dos dados genéticos dos interesses faticos em
circunstancias praticas.

Os chamados direitos transindividuais tém como caracteristicas a
ndo-determinacdo de seus titulares e a heterogeneidade, na medida em que somente
as situagdes faticas criam circunstancias para o seu exercicio ou violagdo. Sao direitos
gue possuem um forte viés ético, mas carecem de um referencial normativo (NAVES;
GOIATA, 2017, p. 76); assim, a estratégia juridica para ampliacdo de sua argumentacdo
é vincula-lo ao discurso constitucional como ancora normativa, para seu debate e
ampliagado.

Nesse cenario, enxergar os direitos genéticos como um direito de natureza
transindividual seria fomentar um cendrio de conflito e incentivar a auséncia de
parametros de regulacdo minima, onde despontam os conflitos entre o interesse
privado, de protecdo as suas informacdes genéticas, com os interesses publicos e,
eventualmente, estatais, que podem se legitimar para interferir na gestdao de dados
genéticos de seus cidaddos, e do mercado, ao defender os interesses de
desenvolvimento da ciéncia.

Em contrapartida, Naves e Goiata (2017, p. 75) buscam apresentar uma
perspectiva protetiva dos direitos genéticos enquanto direitos subjetivos da pessoa
humana para regulacdo e tutela de da protecdo juridica, frente a problemas atuais
como as ameacgas ao patrimonio genético e o uso de dados genéticos do genoma
humano, seu uso indevido e sua violac3o:

Ha perfeita correspondéncia entre os dados genéticos, a definicdo e as
caracteristicas dos direitos humanos. Aqueles sdo informagdes vitais para o
desenvolvimento da vida humana; sdo necessarios, ja que toda a matéria
viva é regida, biologicamente, pelas informacGes de seus genes; sdo
vitalicios, pois se constituem em bens que acompanham o curso da vida
humana; sdo indisponiveis e intransmissiveis, pois sua disposicdo ou
transmissdo implicaria na cessagdao da vida de seu titular; e, por fim, sdo
extrapatrimoniais, devido a impossibilidade de avaliagdo econémica, por isso
sao considerados bens fora do comércio. Sao direitos humanos relativos a

prépria personalidade, pois agrega bens definidores da prdpria pessoa
(NAVES; GOIATA, 2017, p. 85).



Como essa questdo ndo estd alheia ao fendmeno da globalizacdo e aos
interesses dos Estados-NacGes, muito se produziu no ambito do direito internacional
dos direitos humanos com fulcro de administrar o status normativo e as
recomendacdes juridicas sobre o tema. Assim, sdo diversos os documentos
internacionais e normativos que se atentam a essa dindmica, como a Declaracao
Universal sobre o Genoma Humano; a Declaracdo Internacional sobre os Dados
Genéticos Humanos; a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, dentre
outros.

A Declaragdao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, de
1997, tratou o problema de maneira mais ampla e reservou disposi¢des sobre uma
politica de cooperacdo internacional e solidariedade especial a grupos vulneraveis nos
experimentos em genética, dentre esses as pessoas com deficiéncia, ante a previsao de

gue essas pessoas seriam os principais focos das intervenc¢des genéticas:

Artigo 17 - Os Estados devem respeitar e promover a pratica da
solidariedade com os individuos, as familias e os grupos populacionais que
sdo particularmente vulneraveis a, ou afetados por, doengas ou deficiéncias
de carater genético. Eles devem fomentar pesquisas inter alia sobre a
identificagdo, prevengdo e tratamento de doengas de fundo genético e de
influéncia genética, em particular as doengas raras e as endémicas, que
afetam grande parte da populagdo mundial (UNESCO, 2001).

Por sua vez, a Declaracao Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, de
2004, tem como objetivo a protecdo dos direitos humanos e das liberdades
fundamentais em matéria de coleta, tratamento, utilizacdo e conservacao de dados
genéticos, conforme os imperativos de igualdade, justica e solidariedade. A referida
declaragdo apresenta também especial preocupagao quanto a discriminagao genética e
a utilizagdo indevida das informagdes genéticas dos individuos e de uso em estudos
populacionais, além de questdes bioldgicas e comportamentais, vida privada e
confidencialidade, como se observa da diretriz abaixo:
Artigo 72: Nao-discriminagdo e ndo-estigmatizagdo
a) Deverdo ser feitos todos os esfor¢os no sentido de impedir que os dados

genéticos e os dados protedmicos humanos sejam utilizados de um modo
discriminatério que tenha por finalidade ou por efeito infringir os direitos



humanos, as liberdades fundamentais ou a dignidade humana de um
individuo, ou para fins que conduzam a estigmatizagdo de um individuo, de
uma familia, de um grupo ou de comunidades.

(b) A este respeito, sera necessario prestar a devida ateng¢do as conclusdes
dos estudos de genética de populagdes e dos estudos de genética do
comportamento, bem como as respectivas interpretacées (UNESCO, 2004, p.
7).

Ja a Declaragdao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, de 2005,
apresentou uma redefinicdo das diretrizes praticas dos estudos e avancos sobre a
genética, com o viés de conferir uma faceta social e politica para as discussdes
cientificas, percebendo-as como um fen6meno dentro da sociedade:

Artigo 3 - Dignidade Humana e Direitos Humanos: a) A dignidade humana, os
direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser respeitadas em
sua totalidade. b) Os interesses e o bem-estar do individuo devem ter
prioridade sobre o interesse exclusivo da ciéncia ou da sociedade. [...]

Artigo 8 - Respeito pela Vulnerabilidade Humana e pela Integridade
Individual: A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideragdo na
aplicacdo e no avanco do conhecimento cientifico, das praticas médicas e de
tecnologias associadas. Individuos e grupos de vulnerabilidade especifica
devem ser protegidos e a integridade individual de cada um deve ser
respeitada. [...]

Artigo 11 - N&o-Discriminagdo e Ndo-Estigmatizagdo: Nenhum individuo ou
grupo deve ser discriminado ou estigmatizado por qualquer razdo, o que

constitui violagdo a dignidade humana, aos direitos humanos e liberdades
fundamentais (UNESCO, 2006).

O documento abarcou nogdes de dignidade humana, respeito aos grupos
vulneraveis, integridade pessoal, igualdade, diversidade e justica. Por isso, foi
responsdvel por inserir pautas mais voltadas para as necessidades humanas e o
respeito a politica e cultura de preservacgao dos direitos humanos nas novas discussdes
da bioética.

Cumpre salientar o axioma da ndo discriminagdo genética e sua centralidade
para o debate sobre neoeugenia, ante as inUmeras violagbes em pesquisas que se
direcionam especialmente a grupos vulnerabilizados. Esse cenario inflama processos
de producdo de praticas estigmatizantes e discriminatdrias no ambito da saude
genética, os quais provocam efeitos negativos nos individuos, em especial nas pessoas

com deficiéncia (GODOI; GARRAFA, 2014, p. 162).



Dessa maneira, as decisdes médicas em genética, que envolvem aspectos
guanto a existéncia e ao valor da vida e dignidade de pessoas com deficiéncia,
expressam um dos mais relevantes conflitos éticos da biotecnociéncia na atualidade.
Com efeito, muito do que se afirma sobre a percepcdo desse segmento social decorre
da visdo capacitista, constituida da ideia de que as pessoas com deficiéncia sao
inferiores, o que fortalece uma visdo discriminatdria desse segmento social
(CAMPBELL, 2008, p. 2).

Essa visdao é fortalecida por alguns bioeticistas sanitaristas que compreendem a
deficiéncia como algo que deve ser extirpado da sociedade, pois a consideram como
algo incompativel com uma vida boa e satisfatéria, o que justificaria o objetivo de curar
ou erradicar o surgimento de deficiéncias (ASCH, 2003, p. 53).

Esses bioeticistas, em especial os utilitaristas, defendem que a experiéncia da
vida com deficiéncia implica viver em desvantagem e em muitas situacdes de
sofrimento, e que, por isso, deveria ser inviabilizado seu nascimento por promover um
estado de degradacdo humana, de infelicidade e de elevado custo-beneficio para a
sociedade (ASCH, 2003, p. 62).

Ocorre que, como qualquer outra forma de vida humana em situagdo de
vulnerabilidade, uma vida com deficiéncia pode compartilhar de dor fisica, desgaste
emocional, exclusdo socioecon6mica e sofrimento. Todavia, importa observar que a
experiéncia negativa vivenciada pelas pessoas com deficiéncia parte muito mais dos
arranjos sociais discriminatdrios, das barreiras impostas pela sociedade e da falta de
mecanismos de inclusdo, do que pela condicdo de existéncia bioldgica.

Por isso, grande parte da experiéncia negativa da vida com deficiéncia poderia
ser mitigada pelo fortalecimento e promoc¢do de politicas de inclusdo, de saude, de
acessibilidade e de acesso a bens, oportunidades e recursos que corroborem na
promogao de uma vida digna e no fomento da cidadania, participa¢do e inclusao social
dessas pessoas.

Assim, a ativista e bioeticista Adrienne Asch (2003, p. 60) contraria a percep¢ao

médico-utilitarista do fenédmeno da deficiéncia e afirma que é uma forma de vida que



vale a pena ser vivida, sendo importante afastar essa percep¢dao negativa existente
guanto as pessoas com deficiéncia. Além disso, importa frisar que uma sociedade justa
e inclusiva deve promover a pluralidade da vida em todas as suas formas
independentemente de sua condi¢do individual, social, econ6mica, bioldgica e até
mesmo genética.

Nesse sentido, ha de se afirmar que as pessoas com deficiéncia tém muito a
oferecer para a sua comunidade e contribuir com talento, personalidade e
humanidade. E, portanto, uma forma de vida politica que deve ser conservada e
protegida pelo Leviata e suas disposicGes de direito de vida (AGAMBEN, 2015, p. 13).

Por essa razdo, as novas descobertas da area da tecnologia genética e a
medicina reprodutiva humana devem aproximar sua pratica clinica para uma
perspectiva ética fundada em um discurso de direitos humanos, em especial no
principio da ndo-discriminacdo, da protecdo da pessoa com deficiéncia e na

preservacdo integral de sua dignidade, de modo a evitar sua reificacao.

5 Conclusao

Mediante a argumentagcdao exposta e a bibliografia trabalhada, é possivel
concluir que o cendrio de avanco biotecnocientifico, embora apresente vantagens para
o combate de doengas e para a diminuicdo do sofrimento humano, ainda carece de
uma reflexao regulatdria bioética que possa, ao mesmo tempo, viabilizar o progresso
cientifico e proteger aspectos da dignidade humana.

Além disso, é necessario observar a nova faceta da eugenia, que dispensa o
intervencionismo estatal e se associa a tecnologia para atuar na subjetivacdo dos
interesses individuais e oferecer medidas higienistas como servicos de saude
reprodutiva, que caracteriza um cendrio neoeugénico.

Ademais, observa-se na discussdo ética e cientifica quanto a manipulagdo
genética a auséncia de um consenso moral entre os seus principais debatedores, o que

torna as intervengdes de reproducdo humana e as prdaticas de seletivas a elas



associadas medidas questiondveis para os parametros bioéticos de prote¢do aos mais
vulnerabilizados.

Por fim, faz-se necessario observar a importancia da consolida¢do do direito
genético como uma disciplina juridica inerente a existéncia humana, seja percebida
como direito de personalidade ou como direito humano subjetivo, de modo a
estabelecer critérios minimos de protecdo a pessoa, em especial as pessoas com
deficiéncia, uma vez que estas sdo os principais alvos das medidas de intervencdo em

genética e reproducdo assistida.
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