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genética é um campo cujos avangos tém levantado questdes que

exigem um esforgo interdisciplinar de reflexao. O século XX pre-
senteou a humanidade com descobertas que possibilitaram a identifi-
cacgao e descricao hereditaria de doencgas ainda desconhecidas no cena-
rio biomédico. Apesar dos avangos cientificos, da descoberta de medi-
camentos e de tratamentos que elevam a qualidade e a expectativa de
vida, para grande parte das doengas genéticas a cura ainda nao foi en-
contrada. O tratamento de pessoas com doencas genéticas traz ainda
repercussoOes tanto para as familias quanto para o Estado. Diante desse
cendrio, ha quem defenda a prevencdo de novos casos.

A prevengao em saude publica por meio de programas de educagao
em satide ou interrupgao da gravidez sdo estratégias vigentes em varios
paises, tais como Cuba e Estados Unidos. No Brasil, contudo, tendo em
vista a legislagdo proibitiva para o aborto, ou mesmo a entrada timida
da genética na satde publica, o leque de opgdes é reduzido para os
casais com expectativa de ter um filho com determinada doenca gené-
tica. Esse é um exemplo das questdes morais suscitadas pela genética e
analisadas, sob diferentes perspectivas disciplinares, no livro Admird-
vel nova genética: bioética e sociedade.

Organizadora do livro e autora de alguns capitulos, a antropéloga
Debora Diniz reuniu um grupo de dez pesquisadores que sao referén-
cia para estudos sobre genética e bioética. A diversidade em termos de
area de formacao e vinculo institucional é um trunfo do grupo de auto-
res, pois contribui para a amplitude e densidade das analises realiza-
das. Entre as areas do saber representadas estao: antropologia, biologia,
bioquimica, enfermagem, filosofia, histdria, medicina e servigo social.
Todos os autores sao vinculados a centros de pesquisa nacionais ou in-
ternacionais que nos ultimos anos se destacaram em discussdes envol-
vendo questdes éticas na genética, como € o caso do Projeto Genoma
Humano. Elaborado no decorrer de cinco anos, o livro reflete discussoes
que foram iniciadas em programas de pos-graduagao, seminarios, gru-
pos de trabalho e congressos. O financiamento esteve a cargo da Orga-
niza¢do Pan-americana da Satde (Opas), por meio dos recursos prove-
nientes do Prémio Manuel Velasco-Sudrez de Bioética, que foi criado
em 2002 e teve como primeira contemplada a organizadora da obra.

O livro é composto de introdugao e cinco partes, divididas segundo
a tematica explorada. Na introdugao, Debora Diniz estabelece um dia-
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logo com um cléssico da fic¢ao, Admirdvel mundo novo, de Aldous Huxley.
Por meio do didlogo estabelecido com essa obra, o leitor é convidado a
leitura dos demais capitulos nos quais a genética e o risco do determi-
nismo bioldgico sdo questionados sob distintas perspectivas argu-
mentativas. E na introdugdo que a organizadora apresenta de forma
sutil o conceito de ‘nova genética’, que remete aos termos da relagao a
ser estabelecida entre genética e direitos humanos, de modo a redes-
crever o fantasma deixado pelo nazismo. Os experimentos nazistas
com humanos e as politicas eugénicas sao apontados como exemplos
de conseqiiéncia nociva da genética que pode surgir quando direitos
humanos deixam de ser reconhecidos. Também na introdugao a ques-
tao do planejamento familiar, da prevencdo de doengas e da autonomia
reprodutiva é outro ponto destacado, uma vez que estd presente em
diversos artigos.

A primeira parte, intitulada Desafio Bioético da Nova Genética,
apresenta trés capitulos. No primeiro, “O admiravel projeto genoma
humano”, a médica Marilena Corréa apresenta alguns impactos mo-
rais causados pelas descobertas do Projeto Genoma Humano e discute
como a bioética tem sido um campo disciplinar favoravel a andlise
desse tema. O segundo capitulo, “Predestinacdo genética e social: a
clonagem de Hitler no filme Meninos do Brasil”, tem como autoras De-
bora Diniz e a enfermeira Ana América Gongalves, as quais, pela ana-
lise do filme de Franklin Schaffner, analisam implicagdes éticas asso-
ciadas a possibilidade da clonagem humana. O terceiro capitulo con-
siste em entrevista realizada por Diniz e Corréa com o bidlogo Dean
Hamer, pesquisador que estuda a homossexualidade no campo da ge-
nética. A tese de Hamer, largamente contestada nos circulos cientifi-
cos, é de que haveria um gene para a homossexualidade.

Na segunda parte do livro, o foco do debate € a questao da deficién-
cia, cujo estudo de caso focalizou a surdez. No primeiro artigo, “Cul-
tura Surda: entre a genética e a diversidade cultural”, Debora Diniz
analisa algumas das especificidades da cultura surda e os desafios para
o planejamento familiar e para as politicas relacionadas a deficiéncia.
A autora chama a aten¢do para uma das estratégias semanticas pre-
sentes no debate sobre surdez: “ha uma tradi¢do nos estudos sobre
surdez de representar a cultura Surda e as pessoas que se identificam
com o movimento culturalista da surdez com ‘s’ maitsculo” (p.42). A
autonomia reprodutiva de pessoas surdas € analisada sob o argumento
de que a surdez ndo seria uma deficiéncia, mas apenas um tipo de
diversidade.

O segundo artigo, “Corporificacdo da deficiéncia e uma ética do
cuidar”, tem como autora Jackie Leach Scully, bioquimica e partici-
pante do movimento surdo. Scully destaca a importancia de contem-
plar, nos estudos sobre surdez e reprodugao, o significado do corpo
com deficiéncia e as implica¢des que ele representa em torno da con-
cepgao de justiga social. Os dois artigos apresentam perspectivas ana-
liticas distintas em torno do tema da surdez e sao exemplos de discus-
sOes presentes no campo da bioética que tém suscitado debates cada
vez mais intensos por meio dos avang¢os das novas tecnologias
reprodutivas. Um dos pontos desse debate consiste em analisar em
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que medida as decisoes reprodutivas de pessoas com deficiéncia po-
dem interferir na vida de geragdes futuras e como lidar com o exercicio
da autonomia reprodutiva quando, por exemplo, ha escolha delibe-
rada por embrides com deficiéncia no caso das novas tecnologias
reprodutivas.

A terceira e a quarta partes do livro trazem questoes centrais de
saude publica em diferentes paises: a anemia falciforme e o aborto. A
anemia falciforme é a doenca mais prevalente na populagao brasileira
e tem recebido atencdo crescente do governo brasileiro, sobretudo na
ultima década, dada a elevada morbidade e mortalidade que repre-
senta. Apesar da importancia epidemiologica, a anemia falciforme é
ainda pouco explorada como um objeto de estudo das ciéncias huma-
nas e das ciéncias sociais. Esse é um tema que, desde a década de 1970,
ocupa a pauta de discussdes de pesquisadores brasileiros provenien-
tes da epidemiologia, da genética ou mesmo da hematologia. Sempre
prevaleceu o enfoque biomédico ao se analisar a anemia falciforme no
Brasil, e o livro pode ser considerado pioneiro ao colocar no centro do
debate da bioética brasileira a questdao da anemia falciforme e suas
especificidades éticas e sociais.

Intitulada Anemia Falciforme e Desafios de Satide Publica no Brasil,
a terceira parte da obra foi escrita por Debora Diniz em parceria com
os assistentes sociais Cristiano Guedes e Alexandra Trivelino. Nessa
parte sdo analisadas a¢des educativas adotadas pelo governo brasilei-
ro no sentido de prevenir o avan¢o da anemia falciforme, bem como os
desafios humanistas postos pelo debate sanitario. Os autores mos-
tram que as politicas publicas brasileiras instituidas no campo de pre-
vencdo e atendimento das pessoas identificadas como portadoras do
trago ou da anemia falciforme nem sempre oferecem garantias basicas,
como o direito a privacidade ou mesmo a confidencialidade na relagao
estabelecida entre portadores e profissionais de satide. As pesquisas
apresentadas nessa parte do livro mostram que o Brasil ainda dialoga
pouco com outros paises ou mesmo desconhece suas experiéncias no
campo da anemia falciforme e, nesse sentido, corre o risco de repetir
erros que outros paises cometeram no campo da prevencao de doengas
genéticas. O estabelecimento de politicas autoritarias de prevencéo e a
estigmatizagdo das pessoas identificadas por meio dos testes sdo ris-
cos que o Brasil corre ao deixar de dialogar com os outros paises que
possuem uma longa trajetdria, repleta de erros e de acertos, nesse cam-
po de intervengao da satde publica.

A quarta parte do livro tem como titulo Aborto por Anomalia Fetal
e Desafios de Justica e traz artigos da filosofa Adrienne Asch, de Debora
Diniz e da bidloga Alessandra Barros. O artigo de Asch apresenta o
‘argumento expressivista’, uma tese que durante anos acirrou o de-
bate sobre ma-formacao fetal nos Estados Unidos. Asch, por meio do
argumento expressivista, analisa a mensagem que seria enviada as
pessoas com deficiéncia quando a interrupcao da gravidez tem como
principal razao evitar o nascimento de uma pessoa com deficiéncia.
Embora considere o aborto como um direito das mulheres, Asch ex-
plora duas questdes a serem consideradas no debate sobre interrupgao
da gravidez de fetos com deficiéncia: “a primeira, que nao é qualquer
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feto que é abortado, mas ‘aquele feto em particular, porque apresenta
determinada caracteristica’ e a segunda, que ao abortar um determi-
nado feto em particular, as mulheres enviariam uma ‘mensagem nega-
tiva” as pessoas com aquela condig¢ao” (p.33). O artigo de Asch é debati-
do por Diniz e Barros, que dialogam com o argumento expressivista a
partir do cenario brasileiro e de suas especificidades em relagdo ao
aborto e a deficiéncia. Asch destaca que a deficiéncia ndo é incompa-
tivel com a vida e que as limitagdes nao estdo inscritas nos corpos, mas
nas sociedades onde vivem as pessoas com deficiéncia.

O encerramento do livro discute a pratica do aconselhamento ge-
nético por meio de dois artigos. O primeiro, escrito pela tedloga e histo-
riadora Els Maeckelberghe, tem como titulo “Aconselhar profissional-
mente: aconselhamento genético e autonomia”. O artigo de
Maeckelberghe é provocativo, uma vez que questiona a centralidade
dada aos principios da ‘neutralidade’ e da ‘nado-diretividade’ nas ses-
soes de aconselhamento genético. Discute-se a insuficiéncia de tais prin-
cipios como mecanismo de controle social, e a autora chega a propor
um novo principio, que é o da “autonomia relacional’. No segundo ca-
pitulo, “Diagndstico pré-natal e aconselhamento genético: algumas
questdes”, a médica Cristina Guilam, tendo como referéncia a proi-
bigao do aborto na legislagao brasileira e uma pesquisa empirica, mos-
tra como o aconselhamento genético pode ser restrito e assumir um
novo significado para os profissionais de satide brasileiros que atuam
nessa area.

Admirdvel nova genética: bioética e sociedade avanga em um didlogo
sobre os desafios da genética em paises como o Brasil, onde os desen-
volvimentos cientificos e tecnologicos nem sempre sao acompanhados
do estabelecimento de mecanismos de controle social voltados a prote-
¢ao de direitos. Trata-se de um livro para pesquisadores e profissio-
nais de satide que atuam no campo da nova genética. O livro contri-
buird, também, no processo de reflexao em torno de novas legislagoes
e regulamentos destinados a ordenar a vida da sociedade brasileira
diante das descobertas cientificas e de suas conseqiiéncias sociais.
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