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O atomo fornece um principio organizador para a fisica moderna — e nos atica com a
perspectiva de controlar matéria e energia. O gene fornece um principio organizador para a
biologia moderna — e nos ati¢ca com a perspectiva de controlar nosso corpo, destino e futuro.

Siddhartha Mukherjee



RESUMO

O objetivo geral do presente trabalho ¢ compreender o enquadramento jornalistico do jornal
Estadao sobre técnicas cientificas controversas envolvendo a pesquisa com genoma humano,
buscando identificar os sentidos construidos a respeito do tema. A pesquisa tem como
metodologia a analise do discurso. Os objetivos especificos sdo: a) explorar os conceitos de
objetividade e enquadramento no jornalismo; b) contextualizar o historico e a pratica do
jornalismo sobre ciéncia; c¢) identificar os sentidos sobre técnicas controversas que envolvem
o genoma humano construidos pela cobertura do jornal Estaddo; e d) discutir como esses
sentidos evidenciam o enquadramento dado pelo Estaddo ao tema da pesquisa com genoma
humano. A partir da andlise do corpus, composto por 12 matérias publicadas entre 2007 e
2022, sao identificadas, ao todo, 132 sequéncias discursivas, que, agrupadas, formam cinco
formagdes discursivas: potencial terapéutico, dilema filosofico/ético, desconhecimento e
limitagdo, potencial futurista/distopico, e ciéncia e religido em oposi¢ao. Conclui-se, com base
nos achados, que a visdo predominante do jornal acerca das técnicas € positiva, e que, muitas
vezes, o que ¢ apresentado nas matérias tem a perspectiva da ciéncia como legitimadora.

Palavras-chave: jornalismo cientifico; genoma humano; Estaddo; enquadramento; discurso.



ABSTRACT

The following study’s main goal is to understand the journalistic framing of controversial
scientific techniques involving research with the human genome by the newspaper Estadao,
seeking to identify the meanings that were constructed about the subject. The methodology
used is discourse analysis. The specific objectives are: a) to explore the concepts of
objectivity and framing in journalism; b) to contextualize the history and practice of science
journalism; c) to identify the meanings about controversial techniques involving the human
genome constructed by the coverage of the newspaper Estaddo; and d) to discuss how these
meanings show the framework given by Estaddo to the subject of human genome research.
From the analysis of the corpus, composed of 12 articles published between 2007 and 2022, a
total of 132 discursive sequences are identified, which, grouped together, form five discursive
formations: therapeutic potential, philosophical/ethical dilemma, lack of knowledge and
limitation, futuristic/dystopian potential, and science and religion in opposition. It is
concluded, based on the findings, that the predominant view about the techniques in the
newspaper is positive, and that, often, what is presented in the articles has the perspective of
science as a legitimizer.

Keywords: scientific journalism; human genome; Estadao; framing; discourse.
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1 INTRODUCAO

O anuncio de que o primeiro rascunho do genoma humano havia sido realizado pelo
geneticista americano Craig Venter em 6 de abril de 2000 fez com que o tema figurasse nas
matérias de veiculos de jornalismo em todo o mundo. Com o passar dos anos, surgiram
diferentes discussdes acerca de aspectos éticos relacionados ao desenvolvimento e a utilizacao
de tecnologias que mapeiam, alteram e/ou manipulam o genoma, as quais também passaram a
receber cobertura jornalistica. Nesse cenario, destacam-se dois poOlos desafiadores para a
construcdo de noticias: o cientifico — entendido como objetivo, regido por fatos e dados — e
o ético — que abre espacgo significativo para a subjetividade e o contraditério.

Esta pesquisa se interessa pela maneira como essa cobertura foi feita pelo jornal
Estado de S. Paulo (Estaddo) no periodo de 2007 a 2022. E valido apontar que a ideia de
desenvolver esta monografia ¢ significativamente inspirada pelo trabalho do médico
oncologista e biologo Siddhartha Mukherjee, que, no livro O gene (2016), elabora um
historico da genética dando atengdo a suas implicagdes €ticas e sociais e incluindo sua
perspectiva pessoal, e pelos escritos da advogada e ativista dos direitos das pessoas com
deficiéncia Harriet McBryde Johnson, em especial o artigo Unspeakable Conversations,
publicado no New York Times em 2003, que reformulou minha compreensdo sobre ética e ao
qual retorno de tempos em tempos.

A relevancia social desta pesquisa € justificada, em grande parte, pelo fato de que a
analise da cobertura de controvérsias sobre a ciéncia genomica pode ser reveladora do poder
de construcdo de narrativas que o jornalismo detém; sendo uma ciéncia relativamente recente,
que ainda se estabelece, ndo hd consenso sobre o uso de todas as técnicas que se utilizam do
sequenciamento do genoma na comunidade cientifica, e sendo uma tecnologia que expande o
controle que a humanidade possui sobre seus proprios genes, nao ha consenso sobre a forma
como esse controle deve ser utilizado.

Dessa maneira, o0 modo como o jornalismo realiza a constru¢cdo de informagdes e
relatos a respeito de técnicas gendmicas controversas se mostra especialmente importante;
cabe analisar a forma como se fala sobre essas técnicas, as visdes que ganham maior destaque,
e os sentidos que sdo criados por meio desse processo, ja que, como Hall e al. (1993)
ressaltam, a midia realiza a conex@o entre o publico e “acontecimentos que ocorrem fora da
experiéncia direta da maioria da sociedade” (HALL ef al., 1993, p. 301). Ao enquadrar uma

situagdo de uma determinada forma, o jornalismo pode moldar a opinido publica sobre ela.
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Ademais, durante o levantamento bibliografico para este estudo', foi constatado que,
apesar de existente e relevante, o corpo de pesquisas a respeito de jornalismo sobre ciéncia no
Brasil ainda precisa de mais estudos, como Oliveira (2003) ja ressaltava duas décadas atrés;
ndo foram encontrados estudos em portugués que se debrucassem sobre o assunto do genoma
humano na midia brasileira. Em vista disso, uma quantidade significativa das referéncias
deste trabalho ¢ de origem norte-americana; em inglés, j& ha pesquisas que tratam da
cobertura a respeito do genoma humano e suas implicagdes éticas por jornais. Este estudo
busca contribuir para a expansao desse topico no Brasil.

Considerando esse panorama, a pergunta que guia esta pesquisa ¢€: quais sentidos
foram atribuidos pelo jornal Estaddo a técnicas cientificas controversas envolvendo a pesquisa
com genoma humano nas matérias jornalisticas produzidas pelo veiculo? A partir dessa
questdo, o trabalho tem como objetivo geral compreender o enquadramento jornalistico do
jornal Estaddo sobre técnicas cientificas controversas envolvendo a pesquisa com genoma
humano. Os objetivos especificos do trabalho sdo: a) explorar os conceitos de objetividade e
enquadramento no jornalismo, b) contextualizar o historico e a pratica do jornalismo sobre
ciéncia; c) identificar os sentidos sobre técnicas controversas que envolvem o genoma
humano construidos pela cobertura do jornal Estaddo; e d) discutir como esses sentidos
evidenciam o enquadramento dado pelo Estaddo ao tema da pesquisa com genoma humano.

Assim, apods este capitulo introdutério, no segundo capitulo, abordo conceitos
relevantes a pratica do jornalismo, como os valores-noticia listados por Traquina (2005) e as
finalidades do jornalismo citadas por Kovach e Rosenstiel (2001) e Reginato (2019). Também
discorro sobre o histérico da objetividade jornalistica e os desdobramentos desse conceito
idealizado e frequentemente criticado — e que possui vinculos com o jornalismo sobre
ciéncia — com base nos apontamentos de Tuchman (1993), Schudson (1978), Mindich (1998)
e outros. Além disso, exploro o conceito de framing e sua aplicabilidade ao jornalismo,
recorrendo a Bateson (1972), Goffman (1986), Entman (1993), Soares (2006) ¢ Gongalves
(2019).

Ja no terceiro capitulo, trato sobre o jornalismo sobre ciéncia, ou jornalismo cientifico,
sua historia no Brasil e no mundo, e as especificidades que essa area possui, com o apoio de

autores como Bueno (1985), Nelkin (1987), Oliveira (2003) e Massarani ¢ Moreira (2002).

CEINT3

! Feito por meio da busca pelos termos “jornalismo cientifico”, “jornalismo sobre ciéncia”, e “jornalismo” e
“genoma humano” em ferramentas como o Google Scholar e repositorios como o Banco de Teses e Dissertacdes
da Capes, a Biblioteca Digital Brasileira de Teses e Dissertagdes, o Lume da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS) e os Anais da Sociedade Brasileira de Estudos Interdisciplinares da Comunicagao
(Intercom).
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Discorro sobre a transposi¢ao do texto cientifico para o noticioso — e o que pode ser perdido
ou ganhado nesse processo —, a cobertura jornalistica do que ¢, a0 mesmo tempo, cientifico e
controverso € como ela deve ser feita, e, também, a formagao de um jornalismo sobre ciéncia
que aborde esse tema com propriedade e de maneira critica — prestando atengdo nao somente
aos aspectos técnicos da ciéncia, mas a suas implicacdes sociais e éticas, levando em
considerag¢do o fato de que a ciéncia, assim como o jornalismo, ndo ¢ desenvolvida de forma
isolada de fatores sociais.

No quarto capitulo, apos o desenvolvimento tedrico, ¢ apresentada e explicada a
metodologia de andlise do discurso (AD), utilizada nesta pesquisa, assim como o corpus
selecionado, e os resultados obtidos a partir da analise. Sdo apresentadas as cinco principais
Formacdes Discursivas (FDs) encontradas no discurso do Estaddo acerca de técnicas
controversas envolvendo o genoma humano, que sdo representativas dos sentidos construidos
sobre o assunto — “potencial terapéutico”, “dilema filoséfico/ético”, “desconhecimento e
limitacdo”, “potencial futurista/distopico” e “ciéncia e religido em oposi¢cdo”. Esses sentidos,
tomados em seu conjunto, mostram o enquadramento jornalistico conferido pelo Estaddo ao
tema das técnicas controversas de pesquisa com genoma humano.

Por fim, no quinto capitulo, sdo feitas as consideracdes finais a respeito deste estudo e
seus resultados, resgatando conceitos abordados ao longo de seu desenvolvimento e sua
relagdo com o que foi observado no capitulo de anélise, levando em consideracao a pergunta

norteadora e os objetivos desta monografia.
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2 JORNALISMO E ENQUADRAMENTO

Neste capitulo, elenco os elementos essenciais ao jornalismo, explorando suas
caracteristicas, fungdes e finalidades. Mostro, também, o papel da objetividade no ambito
jornalistico, caracteristica especialmente valorizada na cobertura de ciéncia, bem como suas
complexidades. Além disso, apresento o conceito de framing, central a esta pesquisa, e aponto
as maneiras como o enquadramento de acontecimentos por veiculos mididticos pode

influenciar a forma como estes sao percebidos na esfera publica.

2.1 A composi¢do do jornalismo

Embora praticamente todas as defini¢des do que é jornalismo suscitem ressalvas e/ou
descrigdes mais aprofundadas, Traquina (2005), indo além da caracterizacdo do jornalismo
como descri¢do da realidade, frequentemente feita pelos proprios jornalistas, afirma que “o
jornalismo pode ser explicado pela frase que € a resposta a pergunta que muita gente se faz
todos os dias — 0 que € que aconteceu/esta acontecendo no mundo?, no Timor? no meu pais?,
na minha “terra”?” (TRAQUINA, 2005, p. 20). Esses acontecimentos, compostos por “tudo o
que ¢ importante e/ou interessante” (TRAQUINA, 2005, p. 19), por sua vez, sao narrados
pelos jornalistas como “estdrias”.

Nesse contexto, entende-se “acontecimento” como “tudo aquilo que irrompe na
superficie lisa da histéria de entre uma multiplicidade aleatoria de factos virtuais”
(RODRIGUES, 1993, p. 27). Rodrigues (1993) explica que o acontecimento jornalistico ¢
caracterizado por sua baixa probabilidade, que o torna especial e digno de ser registrado, algo
que foge da monotonia; o excesso, a falha e a inversao sdo citados pelo autor como alguns dos
registros da notabilidade dos fatos.

De acordo com Bond (1959), a noticia € “nao o acontecimento real, mas a historia ou o
relato deste acontecimento que nos atinge” (BOND, 1959, p. 91), e trata sobre algo que afeta
e interessa ao leitor — a capacidade de interessar, segundo o autor, € o que agrega mérito a uma
noticia, e isso deve ser almejado no seu processo de producdo. Nesse sentido, cabe aos

jornalistas mais do que a mera narracao de fatos notaveis:

O jornalista, na sua missdo de observador do notavel, assume uma tripla
responsabilidade: distinguir o que ¢ realmente digno de ser relatado, incluindo o
aspecto critico de uma tomada em consideragdo do mundo vivido; relatar a realidade
observada e distinguida com exatiddo, sem a travestir; decidir em ultima analise
sobre a publicagdio de suas informacdes, tendo em conta as respectivas
consequéncias (CORNU, 1999, p. 320).

Dessa forma, é perceptivel que o empenho na busca pela verdade, interpretada por

Cornu (1999) como um compromisso € nao um processo, € O rigor na investigacdo e
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divulgagdo dos fatos sdo pilares da pratica jornalistica, ja que deles depende a producao de
informacdes qualificadas. No entanto, nem tudo que ¢ factivel constitui uma noticia. Os
jornalistas, entdo, além da apuracdo dos fatos, realizam a tarefa de selecionar os
acontecimentos que serdo noticiados, utilizando os valores-noticia, elencados e explicados por
autores como Traquina (2005).

Traquina (2005) utiliza a distingdo entre valores-noticia de sele¢do e valores-noticia de
construgdo, proposta pelo académico italiano Mauro Wolf (1987). Os valores-noticia de
selecdo sdo os parametros utilizados por jornalistas no processo de decisdo a respeito de quais
acontecimentos serdo transformados em noticias, enquanto os de construgdo tratam da
elaboracdo ¢ da forma de apresentacdo do material jornalistico (WOLF, 1987 apud
TRAQUINA, 2005).

Conforme o teorico, os valores-noticia de selecdo sdo divididos em dois tipos: os
critérios substantivos e os critérios contextuais. Enquanto os critérios substantivos sao
referentes as caracteristicas do proprio acontecimento — se algo aconteceu a alguém que
possui notoriedade ou se uma infragdo foi cometida, por exemplo —, os critérios contextuais
dizem respeito ao contexto em que as noticias sdo produzidas, no qual fatores como a
disponibilidade — que concerne a existéncia de recursos suficientes para a cobertura, e se o
fato possui valor-noticia para justificar o uso destes — e a concorréncia entre diferentes
empresas jornalisticas em busca do “furo” podem determinar se um fato ird se tornar noticia
(TRAQUINA, 2005).

Os critérios utilizados para determinar o que vira noticia, entretanto, sdo objeto de
avaliacdes criticas: Miguel (1999), baseando-se em conceitos do sociologo inglés Anthony
Giddens, traz a tona a ideia do jornalismo como um sistema perito — os sistemas peritos, ou
sistemas especializados, sao “sistemas de exceléncia técnica ou competéncia profissional que
organizam grandes 4reas dos ambientes material e social em que vivemos hoje” (GIDDENS,
1991, p. 35 apud MIGUEL, 1999, p. 198). Dessa maneira, o jornalismo ¢ sustentado, em
grande parte, pela confianca que o publico deposita nele (MIGUEL, 1999).

Esse conceito ¢ relevante para o entendimento e a reflexdo acerca do papel que o
jornalismo exerce na vida das pessoas que o consomem: Miguel (1999) explica que “nossa
vida cotidiana nos pde em contato com uma parcela bastante restrita das informagdes de que
podemos precisar” (MIGUEL, 1999, p. 200), que ¢ o que justifica, em grande parte, a propria
existéncia do jornalismo. O publico, entdo, confia aos jornalistas o trabalho de triagem de

informacoes.
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E visivel que esse processo de sele¢dio, embora seja necessario e tenha como objetivo
primario proporcionar ao publico informagdes precisas e relevantes, ndo ¢ neutro ou
estritamente objetivo — essa questdo serd abordada com maior profundidade adiante neste
capitulo. Para Kovach e Rosenstiel (2001), o jornalismo ndo almeja a obtencdo da verdade em
um sentido mais elevado, mas uma forma pratica da verdade, aplicavel ao cotidiano das
pessoas. Essa definicdo ¢ util para que se entenda a outra categoria de valores-noticia citada
por Traquina (2005): os de construgao.

A escrita jornalistica, construida no século XIX (NEVEU, 1999), ¢ facilmente
reconhecivel: ao longo dos anos, foram criados padrdes que sdo repetidamente usados na
maneira como uma noticia ¢ escrita. Isso formou o que Neveu (1999) chama de um “horizonte
de expectativa” (NEVEU, 1999, p. 110) nos consumidores da midia, que intuitivamente
identificam o que constitui uma reportagem, o que ¢ decorrente, em grande parte, dos
valores-noticia de constru¢do pontuados por Traquina (2005), critérios a partir dos quais sdo
escolhidos e organizados os elementos de um acontecimento para que este se torne uma
noticia.

Traquina (2005) cita a simplificacio (que torna a noticia mais facilmente
compreensivel e menos ambigua), a amplificacdo (a ampliacdo da dimensdo do ato em si, ou
de seu interveniente e/ou suas supostas consequéncias), a relevancia (que mostra o significado
e o impacto do fato narrado na vida do leitor), a personalizagdo (que acentua o fator humano
da historia) e a dramatizagdo (a €nfase aos elementos criticos, emocionais e conflituosos do
ocorrido) como sendo os valores-noticia que servem como norte para a constru¢ao do relato
noticioso.

A utilizagdo desses recursos na pratica do jornalismo ressalta a ideia de Bond (1959),
previamente mencionada, de que a noticia nao € o acontecimento em si, mas um relato deste;
na noticia, ferramentas como a simplificacdo e a personalizacdo sdo maneiras de atribuir
sentidos aos fatos, e, entdo, apresentd-los ao publico com determinados aspectos salientados
ou atenuados, de acordo com o que o jornalismo supde ser mais relevante ou inteligivel para o
publico. Essa nogao corrobora a ideia de Kovach e Rosenstiel (2001) de que o jornalismo tem
como objetivo uma espécie de verdade funcional, uma forma especifica de relatar
acontecimentos.

Todos esses mecanismos citados, os valores-noticia, sdo utilizados para que se possa
cumprir o que €, segundo Kovach e Rosenstiel (2001), a fungdo principal do jornalismo:
“fornecer aos cidadaos a informacdo de que precisam para serem livres e se autogovernarem”

(KOVACH; ROSENSTIEL, 2001, p. 16). Essa defini¢ao esta relacionada ao que Traquina
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(2005) chama de “uma relacdo simbidtica entre jornalismo e democracia” (TRAQUINA,
2005, p. 23); ¢ impossivel que o jornalismo desempenhe seu papel em um ambiente marcado
pela censura, e um ambiente democratico ndo € possivel sem a livre pratica do jornalismo.
Para Reginato (2019), de forma similar, a finalidade central do jornalismo ¢ “informar
de modo qualificado”; embora ndo seja a Unica, a falha em atingi-la impossibilita o
cumprimento das outras finalidades, como, por exemplo, o registro da histéria e a defesa do
cidadao. Ambas defini¢des estdo profundamente vinculadas aos conceitos de verdade e de
veracidade, que, por sua vez, no ambito do jornalismo, demandam a reflexdo sobre pontos de

vista e objetividade.

2.2 A objetividade jornalistica

Como explica Tuchman (1993), “o processamento das noticias ndo deixa tempo
disponivel para a anélise epistemologica reflexiva” (TUCHMAN, 1993, p. 76). No entanto,
voltar a atencdo as escolhas sobre o que vira noticia, bem como a forma que essa noticia toma,
pode ser revelador e langar luz sobre a maneira como a objetividade jornalistica ¢ entendida.
Primeiramente, € preciso definir o que ¢ objetividade, o que ¢ uma tarefa complicada;
Mindich (1998) afirma que ‘“’objetividade” para jornalistas ¢ frequentemente uma questao,
ndo uma resposta — um ponto de debate, ndo um dogma” (MINDICH, 1998, p. 5, tradugao
nossa’).

A objetividade enquanto um ideal ndo esta restrita ao jornalismo — ¢ uma questao,
também, na ciéncia, na medicina, no direito, nas ciéncias sociais, dentre outras areas —, mas,
no ambito jornalistico, “[a exatiddo] € o alicerce que serve de base a tudo: contexto,
interpretagdo, debate e toda a comunicagao publica. Se o alicerce nao for solido, todo o resto
ruira” (KOVACH; ROSENSTIEL, 2001, p. 43). Dessa forma, essa nogao ¢ particularmente
relevante para esse campo, e a explicagdo de Schudson (1978) sobre a objetividade no

jornalismo pode auxiliar na sua definigdo:

A crenca na objetividade € apenas isso: a crenca de que se pode e se deve separar
fatos de valores. Fatos, nessa visdo, sdo afirmacbes sobre o mundo abertas a
validacdo independente. Eles estdo além das influéncias das preferéncias pessoais de
qualquer individuo, que causam distor¢des. Os valores, nessa visdo, sdo as
preferéncias conscientes ou inconscientes de um individuo sobre como o mundo
deveria ser; eles sdo vistos como subjetivos e, portanto, sem direitos legitimos sobre
outras pessoas. A crenga na objetividade ¢ uma fé nos “fatos”, uma desconfianga nos
“valores” e um compromisso com sua segregacdo (SCHUDSON, 1978, p. 5-6,
tradugdo nossa®).

’

2 Do original: ““Objectivity "for journalists is often a question, not an answer—a point of debate, not a dogma.’
% Do original: “The belief in objectivity is just this: the belief that one can and should separate facts from values.
Facts, in this view, are assertions about the world open to independent validation. They stand beyond the
distorting influences of any individual’s personal preferences. Values, in this view, are an individual s conscious
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No entanto, segundo Schudson (1978), que escreve sobre a perspectiva dos Estados
Unidos, essa crenga na objetividade ndo era comum a todas as geracdes de jornalistas; a
objetividade sé passou a ser uma questdo no ambito jornalistico a partir da década de 1830,
com a revolucdo da penny press e do financiamento de jornais através de anincios — antes
disso, era esperado que eles apresentassem uma visdo partiddria, j4 que muitos eram
financiados por partidos politicos —, e entre as décadas de 1880 e 1890 se instaurou o que o
autor chama de “empirismo ingénuo”, explicado por Mindich (1998) como sendo a “crescente
crenga de que o mundo era conhecivel e nomeavel” (MINDICH, 1998, p. 95, tradugao
nossa‘).

O “empirismo ingénuo”, afirma Mindich (1998), também chamado de facticidade, foi
especialmente valorizado a partir de meados do século XIX, e o autor observa essa mudanga
por meio da comparagao da maneira como os jornais americanos realizaram a cobertura das
epidemias de colera em Nova York em 1832, 1849 e 1866. Durante esse periodo, argumenta o
tedrico, ocorreram ndo s avangos significativos na medicina, mas na resposta jornalistica as
epidemias.

Enquanto as noticias sobre o surto de colera de 1832 refletiam a falta do método
cientifico e contavam com conselhos sobre prevencdo sem embasamento e justificativas
religiosas, em 1849, embora convicgdes erroneas sobre a doenca ainda fossem predominantes
nos Estados Unidos, comecou a haver uma sofistica¢do na maneira como o trabalho de
reportagem era feito; o jornal New York Herald, por exemplo, trazia estatisticas sobre niveis
de mortalidade, idade e nacionalidade das vitimas, e comparagdes entre as epidemias de 1832
e 1849 (MINDICH, 1998).

Ja em 1866, quando a medicina conseguiu diminuir o nivel de mortalidade da colera
em 90%, uma transformacdo aconteceu, também, na pratica do jornalismo: “essas mudancgas
nas ciéncias sociais acompanharam o surgimento de nogdes “objetivas” no jornalismo: o
empirismo, a coleta de dados e o método cientifico” (MINDICH, 1998, p. 107, tradugdo
nossa’). E notavel, nesse contexto, o papel do acesso & informagdo na formagio da ideia de
objetividade jornalistica, principalmente em relacdo ao jornalismo cientifico: quanto mais

informacdes estdo disponiveis acerca de um assunto, maior ¢ a viabilidade do relato de

or unconscious preferences for what the world should be; they are seen as ultimately subjective and so without
legitimate claim on other people. The belief in objectivity is a faith in “facts”, a distrust of “values”, and a
commitment to their segregation.”

4 Do original: “the growing belief that the world was knowable and nameable.’
® Do original: “These changes in the social sciences paralleled the rise of “objective” notions in journalism:
empiricism, data gathering, and scientific method.”

5
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acontecimentos com precisdo — ha menos lacunas a serem preenchidas, assim como a
possibilidade de verificagao por terceiros.

Apesar desses desdobramentos, entretanto, a objetividade nos moldes descritos por
Schudson (1978) — o reconhecimento da subjetividade como um fator no trabalho de
reportagem, e a separagdo entre fato e juizo de valor — s6 ganhou for¢a enquanto um ideal a
ser seguido depois da Primeira Guerra Mundial. Conforme o autor, nesse periodo, a
experiéncia da propaganda e das relagdes publicas governamentais durante e apOs a guerra
mostrou aos jornalistas que a realidade poderia ser construida de acordo com determinados
interesses, € que a percepgao de eventos implicava certa subjetividade.

Foi nos anos 1920, também, que questdes como o efeito da midia na percepgao do
publico sobre determinados assuntos estavam sendo trazidas a tona por académicos como
Walter Lippmann, que Schudson (1978) cita como um dos defensores do ideal da
objetividade. Lippmann e Charles Merz, um editor do New York Times, escreveram um artigo
intitulado A4 Test of the News, em que criticavam a falta de objetividade na cobertura da

Revolucao Russa feita pelo Times:

Uma vez que os seres humanos sio mas testemunhas, facilmente distraidos,
facilmente enganados por um viés pessoal, profundamente influenciados por seu
ambiente social, ndo se segue que um teste constante das noticias e uma crescente
autoconsciéncia sobre as principais fontes de erro ¢ uma parte necessaria da filosofia
democratica? (LIPPMANN; MERZ, 1920, apud SCHUDSON, 1978, p. 154,
tradugdo nossa®)

A objetividade se consolidava como um valor profissional dos jornalistas nos anos
1930, argumenta Schudson (1978), ao mesmo tempo em que era desintegrada; segundo o
autor, desde a sua emergéncia, a mencao da objetividade sempre vinha acompanhada da
referéncia ao mito da objetividade. Ao longo das décadas seguintes, o criticismo a nogdo de
objetividade passou por transformacdes, mais substancialmente a partir dos anos 1960:
“[reportagens “objetivas”] ndo estavam apenas incompletas, como criticos dos anos 30
haviam argumentado, estavam distorcidas” (SCHUDSON, 1978, p. 160, traducdo nossa’).

Nesse sentido, as criticas ao conceito desenvolvidas por Hall et al. (1993) e Tuchman
(1993) sdo representativas dessas mudangas; ha um enfoque na figura do jornalista como um
participante ativo na constru¢do das noticias e, consequentemente, da percepc¢ao da realidade

— tema que serd tratado mais a fundo no proximo subcapitulo. A noticia, uma “compilagao

Do original: “Since human beings are poor witnesses, easily thrown off the scent, easily misled by personal
bias, profoundly influenced by their social environment, does it not follow that a constant testing of the news and
a growing self-consciousness about the main sources of error is a necessary part of the democratic philosophy?”
" Do original: “/“Objective” reporting] was not just incomplete, as critics of the thirties had contended, it was
distorted.”
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de fatos avaliados e estruturados pelos jornalistas” (TUCHMAN, 1993, p. 77), ¢ “o produto
final de um processo complexo que se inicia numa escolha e selegdo sistematica de
acontecimentos e topicos de acordo com um conjunto de categorias socialmente construidas”
HALL et al., 1993, p. 297).

Para a produgdo do conteudo jornalistico, ¢ invocado o que Tuchman (1993) chama de
news judgment e Hall et al. (1993) chamam de ideologia profissional: ambos tedricos
apontam que diversos fatores socio-culturais, organizacionais € comunicacionais influenciam
o que ¢ entendido como valor-noticia, € que ha um esforco por parte dos jornalistas para
distinguir o que ¢ fato do que ¢ opinido. No entanto, ao selecionarem e estruturarem as
reportagens, ja estdo codificando o acontecimento.

Em vista disso, Tuchman (1993) argumenta que, em vez de uma crenca, a objetividade
jornalistica ¢ uma pratica de autodefesa por parte dos jornalistas; um ritual estratégico. Esse
ritual ¢ composto pelos seguintes procedimentos, narrados por jornalistas como sendo
asseguradores da objetividade: 1) a apresentagdo de possibilidades conflituais (como ¢
impossivel que o reporter verifique todas as afirmagdes que divulga, ele questiona figuras que
podem ter insight sobre o tema ou visdes contraditorias e inclui suas perspectivas), 2) a
apresentacdo de provas auxiliares (a incorporacdo de fatos que corroboram uma ideia
apresentada em uma matéria), 3) o uso judicioso das aspas (ao citar aquilo que ¢ afirmado por
outra pessoa, a presenca do jornalista no texto se faz menos perceptivel), e 4) a estruturagao
da informagdo numa sequéncia apropriada (que €, em suma, o uso da piramide invertida, com
os fatos mais importantes no primeiro paragrafo, o /ead, em vez de em ordem cronoldgica)
(TUCHMAN, 1993).

Apesar dessas analises criticas sobre a possibilidade da objetividade, ela passou a ser
vista como uma das bases do trabalho jornalistico, algo a ser almejado: Mindich (1998), em
um esfor¢o para examinar o fendmeno da ideia de objetividade como sendo um elemento
fundamental a pratica jornalistica nos Estados Unidos, recorre a alguns dos principais manuais
de jornalismo; segundo o autor, dos cinco manuais modernos mais utilizados®, quatro
especificamente orientam estudantes a ser objetivos, € o Unico que ndo usa a palavra

“objetividade” oferece instrugdes similares.

8 Os manuais citados por Mindich (1998) sdo “Reporting for the Print Media” (1973), de Fred Fedler, “News
Reporting and Writing” (1977), de Melvin Mencher, “Broadcast News” (1980), de Mitchell Stephens, “Writing
and Reporting the News” (1986), de Mitchell Stephens e Gerald Lanson, e “Beyond the Inverted Pyramid:
Effective Writing for Newspapers, Magazines, and Specialized Publications” (1993), de The Missouri Group
(George Kennedy, Daryl R. Moen e Don Ranly).
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Em todos, sdo citados os mesmos cinco componentes de uma cobertura jornalistica
objetiva, que se assemelham aos procedimentos identificados por Tuchman (1993) no
discurso dos jornalistas: o distanciamento (¢ preciso que o reporter, com suas opinides e
experiéncias pessoais, se afaste do conteido e permita que os fatos “falem por si’), o
apartidarismo’ (que consiste na apresentagdo imparcial dos fatos), o uso da pirdmide invertida
na escrita), a facticidade (é necessario que seja narrada a realidade do que aconteceu), e o
equilibrio (que implica a inclusdo de diferentes lados da historia narrada) (MINDICH, 1998).

E valido notar que podem ser tecidas criticas importantes a esses componentes, ¢ que
nem todo produto jornalistico contard com todos eles — embora ndo sejam a maioria, ha
matérias em que o reporter ¢ um personagem ativo e declarado na historia, ¢ ndo ha
distanciamento, ou reportagens que exploram um angulo particular de uma situagdo, € nao
contam com equilibrio. No entanto, mesmo nesses casos, ¢ esperado que esses fatores sejam
reconhecidos, ecoando a segregacao de fatos e valores explicada por Schudson (1978).

Embora Tuchman (1993) argumente que ha resisténcia por parte dos jornalistas em
admitir parcialidade na construcao de noticias, o que € corroborado pelo que ¢ encontrado por
Mindich (1998) em manuais de jornalismo que defendem a ideia de que os fatos podem “falar
por si”, para Kovach e Rosenstiel (2001), “a mera exatiddo pode constituir um tipo de
distor¢ao” (KOVACH; ROSENSTIEL, 2001, p. 43). O trabalho de reportagem, entdo, ¢, pelo
menos em parte, interpretativo; Reginato (2019) cita a interpretacao e a analise da realidade
como finalidades do jornalismo.

No campo do jornalismo cientifico, a tarefa da interpretagdo se faz ainda mais
presente: tendo que noticiar estudos e processos complexos, com 0s quais o publico ndo ¢
familiarizado, jornalistas utilizam diferentes recursos para que as informagdes sejam
inteligiveis — metaforas, simplificacdes, dentre outras ferramentas que serdo abordadas no
terceiro capitulo. Ainda que util, ¢ necessario observar que o processamento dessas
informagdes ¢ gerador de sentidos.

Hellsten (2000), ao comparar o uso de metaforas para descrever a clonagem humana
no New York Times e na revista cientifica Nature, percebe que ambos veiculos compararam a
clonagem com a produ¢do em massa. Entretanto, os significados invocados por essa metafora
eram diferentes: o 7imes apresentou a ideia de que clones eram cdpias, versdes inferiores,

imitagdes, enquanto na cobertura feita pela Nature “a clonagem foi comparada a criacao de

° E valido notar que, no contexto americano, a ideia de apartidarismo esta fortemente atrelada a ndo-filiagdo aos
partidos Democrata e Republicano.
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produtos bons e tuteis em vez de imitagdes baratas do original” (HELLSTEN, 2000, p. 216,
tradugdo nossa'®).

Assim, ¢ perceptivel que diferentes fatores perpassam a objetividade no jornalismo —
a aten¢do aos fatos, mesmo que central a pratica jornalistica, ndo € capaz de neutralizar a
subjetividade inerente ao trabalho de relatar acontecimentos e explicar a realidade. Dessa
maneira, nogdes sobre criagdo de narrativas e sentidos se fazem relevantes para que se

obtenha uma apreensao das possibilidades e limitagdes do jornalismo.

2.3 O enquadramento e a organizagdo da realidade

Tendo em vista os processos de selecdo e constru¢do de noticias abordados
previamente, como também as questoes de objetividade e subjetividade associadas a pratica
jornalistica, a nocdo de framing, ou enquadramento, utilizada nas ciéncias sociais pela
primeira vez pelo antropdlogo e epistemologo Gregory Bateson (1972), pode auxiliar na
compreensdo do jornalismo como um todo, desde a concepcdo de uma noticia até sua
recepcao pelo publico.

O conceito de frame, dentro e fora do campo jornalistico, ¢ explicado por diferentes
autores com uma analogia a uma moldura ou janela: Bateson (1972), ao discorrer sobre
frames psicoldgicos, afirma que “a moldura em torno de uma imagem, se considerarmos esta
moldura como uma mensagem destinada a ordenar ou organizar a percepcao do espectador,
diz: “preste atengdo ao que esta dentro, e nao ao que esta fora” (BATESON, 1972, p. 144,
tradugdo nossa'’).

A partir dessa defini¢do, o socidlogo Erving Goffman (1986) desenvolve o que chama
de frame analysis, um método de analise da realidade social, e, mais especificamente, da
organizacdo da experiéncia individual — como um mesmo evento cotidiano pode ser
percebido por diferentes observadores. Em suma, o autor se interessa pelo entendimento de
estruturas primarias, o que faz com que individuos respondam de maneira similar ou ndo a
pergunta “o que ¢ que estd acontecendo aqui?”’.

Nesse sentido, Entman (1993) reconhece a ampla utilizagdo da nogdo de
enquadramento por outras disciplinas sociais e vé o potencial de contribuicdo da éarea da
comunicagdo para seu entendimento, j& que o processo de enquadramento ¢

fundamentalmente comunicacional — o autor sustenta que “a andlise de enquadramento

% Do original: “Cloning was compared to the creation of good, useful products instead of cheap imitations of the
original.”

" Do original: “The frame around a picture, if we consider this frame as a message intended to order or
organize the perception of the viewer, says, “Attend to what is within and do not attend to what is outside.”
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ilumina o modo preciso como a influéncia sobre uma consciéncia humana ¢ exercida pela
transferéncia (ou comunicac¢do) de informag¢do de um local [...] para aquela consciéncia”
(ENTMAN, 1993, p. 51-52, traducdo nossa'?). Ele propde a seguinte defini¢do de framing, a

qual esta pesquisa subscreve:

Enquadrar ¢ selecionar alguns aspectos de uma realidade percebida e torna-los mais
salientes num texto comunicativo, de modo a promover uma defini¢do de problema
particular, uma interpretagdo causal, avaliagdo moral e ou recomendacdo de
tratamento (ENTMAN, 1993:52 apud SOARES, 2006, p. 4).

Assim, Entman (1993) indica quatro fungdes dos enquadramentos: eles definem
problemas, geralmente a partir de valores culturais comuns, diagnosticam causas, fazem
Jjulgamentos morais e sugerem solucoes. O tedrico explica que, enquanto uma frase pode
executar mais de uma fun¢do, nem todo enquadramento contara com as quatro. Além disso, os
frames se fazem presentes em quatro instdncias no processo de comunicagdao: nos
comunicadores, que podem enquadrar de maneira consciente ou inconsciente, no fexto, espago
onde os mecanismos de enquadramento usados pelos comunicadores se evidenciam, no
receptor, que consome o conteido mobilizando seus proprios enquadramentos, € na cultura, o
contexto em que os comunicadores, o texto e o receptor estao inseridos (ENTMAN, 1993).

E possivel observar a presenga de algumas fungdes do enquadramento listadas por
Entman (1993) no estudo desenvolvido por Medeiros (2013), que analisou a cobertura sobre
clonagem e pesquisa com células-tronco em jornais brasileiros; a autora cita trés reportagens
diferentes, duas do jornal O Globo e uma da Folha de S.Paulo, em que, ao abordarem o tema
da clonagem, jornalistas trazem a ideia de gémeos idénticos como exemplos de “clones
naturais” a fim de sustentar a ideia de que a clonagem acontece, também, na natureza, e
normaliza-la.

E estabelecido, assim, que a clonagem seria um problema, a causa seria sua
artificialidade, mas que a existéncia de “clones naturais” poderia solucionar esse impasse; no
contexto das reportagens, estd implicito o julgamento moral de que a clonagem poderia ser
aceitavel porque ndo ¢ completamente alheia as leis da natureza — segundo a autora, a
natureza foi utilizada como um “parametro moral para avaliar a clonagem e a reproducao
assistida” (MEDEIROS, 2013, p. 1193).

Dessa maneira, ¢ visivel que o conceito de enquadramento pode ser proveitoso para a
analise e a melhor compreensdo de matérias jornalisticas. Tuchman (1978) traz o conceito de

\

framing para os estudos sobre jornalismo, e, de forma semelhante & metafora de Bateson

2 Do original: “Analysis of frames illuminati the precise way in which influence over a human consciousness is
exerted by the transfer (or communication) of information from one location [...] to that consciousness.”
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(1972) sobre a moldura em torno de uma imagem, a socidloga compara as noticias a janelas,
delineamentos do mundo. As visdes que essas janelas possibilitam possuem diversas
limitagdes, afirma Tuchman (1978), e seu enquadramento pode ser considerado problematico.

No livro Making News, Tuchman (1978) d4 enfoque a dois temas acerca da ideia de
enquadramento jornalistico: o primeiro ¢ o de que “o ato de fazer noticias € o ato de construir
a propria realidade em vez de uma imagem da realidade” (TUCHMAN, 1978, p. 12, traducao
nossa'’) — a ideia é que a propria selecdo de noticias ¢ um tipo de framing, ja que ha uma
espécie de curadoria que elege os fatos e pautas que se tornardo parte do debate publico —, e
o segundo ¢ o aspecto organizacional e profissional das redagdes que interfere no processo de
enquadramento — os fatores burocraticos, de manejo de tempo, negociagdes entre colegas
etc.

Embora essas nocdes sejam relevantes, o aspecto do conceito de enquadramento de
maior interesse para esta pesquisa ¢ o que atenta para o framing como uma defini¢do de
situacdo, com o suporte das explicagdes de Goffman (1986), Entman (1993), Soares (2006) e
Gongalves (2019). A ideia € que a maneira como uma historia € contada reflete determinados
valores, o que estd conectado a nocao de valores-noticia de construc¢ao descrita por Traquina
(2005), mencionada previamente. O argumento que esta sendo construido no texto, como
descreve Entman (1993), pode ser identificado por meio do que ¢ selecionado e destacado.

Soares (2006), a partir do que ¢ teorizado por Entman (1993), aponta os elementos que
podem compor enquadramentos: “os enquadramentos de noticias sdo construidos por
palavras, metaforas, conceitos, simbolos, ironias, imagens visuais, insinuagdes e sugestdes da
narrativa noticiosa” (SOARES, 2006, p. 3). Por meio desses dispositivos, o enquadramento
dimensiona os elementos de uma histéria, favorecendo uma narrativa em detrimento de outras
possiveis acerca de um mesmo fato.

O caso da cobertura jornalistica sobre a ovelha Dolly, criada em laboratdério por
transferéncia nuclear de célula somatica, analisado por Medeiros (2012), é representativo da
multiplicidade de enquadramentos que podem ser dados a um acontecimento: enquanto alguns
jornais tratavam a criagdo de Dolly como um grande feito cientifico que poderia acarretar
avangos em diferentes dreas da medicina, outros questionavam a proximidade da
possibilidade de clonagem humana e invocavam imagens distopicas, fazendo referéncias ao
livro Admiravel Mundo Novo, de Aldous Huxley, por exemplo.

Hellsten (2000) relata padrdes similares nas noticias acerca de Dolly na comparagao

entre o jornal New York Times e a revista Nature: “a clonagem foi vista como um progresso

3 Do original: “The act of making news is the act of constructing reality itself rather than a picture of reality.”
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apocaliptico e um sintoma das obras de Frankenstein ou como um desenvolvimento benéfico
permitindo a criagdo de produtos perfeitos” (HELLSTEN, 2000, p. 218, traduc¢do nossa'?). A
autora nota que, por vezes, por conta desses enquadramentos, parece que 0s escritores
estavam discutindo assuntos distintos — e que isso pode ser atribuido ao fato de que o Times
¢ um jornal enquanto a Nature ¢ uma revista cientifica, e suas agendas e interesses sdo
diferentes.

Levando em consideragcdo que as noticias sao materiais a partir dos quais opinides sao
formadas, o entendimento do conceito e da utilizacdo de enquadramentos € essencial porque,
como descreve Gongalves (2019), baseando-se na teoria de Goffman (1986), “os
enquadramentos funcionam como principios basicos de organiza¢do das nossas experiéncias.
[...] Estruturam, em sintese, a nossa experiéncia da realidade” (GONCALVES, 2019, p. 158).
Segundo o autor, essa fungdo ¢ dupla: os enquadramentos jornalisticos organizam o mundo
tanto para os reporteres quanto para a audiéncia.

Nesse sentido, ¢ importante ressaltar que a maneira como um individuo entende e
consome um contetido jornalistico €, em parte, dependente de sua bagagem pessoal; Entman
(1993) cita o receptor como sendo uma das instancias onde o framing acontece. No entanto,
os enquadramentos em uma matéria de um jornal sdo substancialmente sustentados pela
premissa de que eles refletem valores culturalmente partilhados: Hall ef al. (1993) afirmam
que s6 € possivel que reporteres déem sentido a acontecimentos porque dispdem de “mapas de
significado”, nogdes socio-culturais sobre o que ¢ consenso geral.

Pelo fato de que a novidade e o inesperado sdo valores-noticia que compdem o
jornalismo, ¢ usual que seja por meio da midia que o publico entre em contato com topicos
que nao fariam parte da sua realidade de outra forma: “os media [...] apresentam a primeira, €
muitas vezes a Unica, fonte de informagdo acerca de muitos acontecimentos € questdes
importantes” (HALL et al., 1993, p. 301). Atualmente, com a internet, a informag¢ao chega ao
publico por meios mais diversificados. Ainda assim, esse ¢ um fator significativo a ser
considerado a respeito do jornalismo cientifico, que lida com temas que ndo sao dominados
pela maior parte da populagdo — nem dos jornalistas —, e € um género do jornalismo em que
o enquadramento de descobertas, tecnologias, estudos etc. pode ter um impacto mais

expressivo na opinido publica a respeito deles.

' Do original: “Cloning was seen as either apocalyptic progress and a symptom of Frankenstein’s works or a
beneficial development allowing the creation of perfect products.”
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3 JORNALISMO SOBRE CIENCIA

Neste capitulo, trago uma breve histéria sobre o jornalismo com enfoque em ciéncia,
explicando suas origens, a formagdo e a expansao desse nicho jornalistico, bem como sua
presenca no cenario atual. Posteriormente, descrevo as especificidades e os desafios da pratica
do relato noticioso de descobertas cientificas, bem como aquelas particulares as reportagens
que tratam sobre pesquisas cientificas controversas. Por fim, mostro possiveis impasses na
cobertura de ciéncia, jogando luz sobre a forma como vieses sociais e politicos podem
motivar escolhas editoriais, e discorro a respeito do estabelecimento de um jornalismo

cientifico qualificado e critico.

3.1 Conceito e breve historico do jornalismo sobre ciéncia

O jornalismo cientifico, traducdo de scientific journalism — o termo science
Jjournalism, ou jornalismo sobre ciéncia, também ¢ amplamente utilizado e, neste trabalho, as
duas expressdes serdo usadas de modo intercambiavel — € a pratica jornalistica voltada para a
comunicac¢do de descobertas e processos cientificos. Por isso, assim como o jornalismo em si,
segundo Bueno (1985), ele ¢ definido por caracteristicas como atualidade, universalidade,
periodicidade e difusdo. A conceituagao do jornalismo cientifico varia; este trabalho baseia-se
na definicdo de Bueno (1985), uma adaptacao do que José Marques de Melo classifica como

jornalismo.

[um] processo social que se articula a partir da relagdo (periodica/oportuna) entre
organizagdes formais (editoras/emissoras) e coletividade (publicos/receptores),
através de canais de difusdo (jornal/revista/radio/televisdo/cinema) que asseguram a
transmissdo de informagdes (atuais) de natureza cientifica e tecnologica em fungéo
de interesses e expectativas (universos culturais ou ideoldgicos) (MELO apud
BUENO, 1985, p. 1422).

Bueno afirma que o jornalismo cientifico constitui “um caso particular da difusdo
cientifica” (BUENO, 1985, p. 1420), sendo a difusdo cientifica, segundo o autor, um conceito
amplo que abarca outros conceitos — a divulgacdo cientifica, a disseminagdo cientifica e o
jornalismo cientifico —, suas espécies. Nesse sentido, ele explica que tanto o jornalista
cientifico quanto o divulgador cientifico tem como objetivo central transmitir informagdes
sobre ciéncia e tecnologia aos leigos nesses topicos; o que os diferencia sdo “as caracteristicas
particulares do codigo utilizado e do profissional que o manipula” (BUENO, 1985, p. 1422).

Oliveira (2003) aponta o século XVII, cerca de dois séculos depois da inven¢do da
prensa de tipos metalicos méveis por Johannes Gutenberg e seus associados na Europa, como
o periodo de surgimento do jornalismo cientifico. Embora o conteudo produzido e veiculado

na época, composto principalmente por cartas redigidas por cientistas a respeito de suas
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observacdes e descobertas, ndo se adeque perfeitamente a definicdo de jornalismo sobre
ciéncia apresentada previamente, a compreensdo de seu impacto é fundamental para que se
entenda a expansao desse segmento jornalistico.

Tendo a revolugdo cientifica como pano de fundo, fator que contribuiu para o
crescimento tanto da divulgagcdo da ciéncia quanto do interesse do publico pelo assunto, o
tedlogo e diplomata alemdo Henry Oldenburg ¢ creditado como o pioneiro do jornalismo
cientifico por ter produzido cartas impressas de divulgacao cientifica na Inglaterra. Oldenburg
passou a ser remunerado pelo seu trabalho pelo conselho da Real Sociedade Britdnica em
1666, depois de quatro anos trabalhando gratuitamente. Além disso, em 1665, criou o
periddico Philosophical Transactions, que ajudou a moldar publicagdes cientificas por mais
de dois séculos (OLIVEIRA, 2003).

Ja no século XIX, de acordo com Nelkin (1987), as publicagdes sobre ciéncia e
tecnologia se dividiam entre aquelas que assumiam um tom sério, como reportagens que
relatavam reunides de sociedades cientificas, palestras dadas por cientistas como Thomas
Huxley e Asa Gray, e informagdes praticas sobre agricultura e remédios caseiros, e aquelas
que eram sensacionalistas e, muitas vezes, falsas, como histérias sobre o achatamento da
Terra, ou uma suposta travessia do oceano Atlantico em trés dias em um baldo. Ao longo do
século XIX, nas paginas de revistas e jornais, a ciéncia se tornou algo interessante, mas
suficientemente distante do cotidiano do publico para adquirir um elemento mistico.

Uma mudanga importante aconteceu no jornalismo cientifico no século XX com a
Primeira Guerra Mundial, concordam Nelkin (1987) e Oliveira (2003). A guerra revelava uma
nova dimensdo pratica e aterradora da ciéncia: “novas armas de grande potencial, novos
explosivos, gases venenosos, aeroplanos e submarinos eram utilizados pela primeira vez em
um conflito de grandes proporgdes” (OLIVEIRA, 2003, p. 21-22). Dessa maneira, o interesse
do publico sobre o topico aumentou significativamente, bem como o nimero de publicagdes
sobre ele. Nelkin (1987) explica que essas publicacdes davam enfoque, principalmente, a
aplicagdes praticas; “a ciéncia se tornou um meio de fazer as coisas acontecerem” (NELKIN,
1987, p. 17, tradugdo nossa').

Em 1921, poucos anos ap6s o fim da guerra, em um contexto no qual, segundo Nelkin
(1987), os jornalistas estavam desconcertados pela complexidade da ciéncia que
comunicavam, mas cativados pelo progresso que ela poderia representar, Edward Willis
Scripps fundou o Servigo de Ciéncia (Science Service), a primeira agéncia de distribui¢ao de

noticias sobre ciéncia. Scripps via a ciéncia como uma das bases da democracia, e, por isso, a

’

'3 Do original: “Science became a way to get things done.’
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organizagdo tinha como objetivo torna-la acessivel por meio de uma linguagem de facil
entendimento. O estilo de escrita e o proposito da organizagdo formaram o modelo a partir do
qual o que ¢ entendido como jornalismo cientifico se desenvolveu.

Embora Oliveira (2003) relate que Scripps afirmava que a criacdo do Servigo de
Ciéncia ancorava-se na necessidade de acesso da populagdo a educagdo e informacao de
qualidade e no compromisso com a dissemina¢do do conhecimento cientifico, Nelkin (1987),
trazendo citagdes de proeminentes membros da associagdao, como o zo6logo William Emerson
Ritter ¢ o quimico Edwin Emery Slosson, traga um panorama menos favoravel da
organizacdo, com tendéncias a espetacularizacdo de descobertas e a instrumentalizagdo da
ciéncia para fins como a eugenia. Esse topico sera explorado de forma mais detalhada
posteriormente neste capitulo.

Em 25 de abril de 1934, foi fundada a Associacdo Nacional de Escritores de Ciéncia
(National Association of Science Writers - NASW), um passo importante para o
estabelecimento de diretrizes e a qualificagdo e ampliagdo do jornalismo sobre ciéncia
(OLIVEIRA, 2003). A década de 1930, segundo Nelkin (1990), foi marcada pela
profissionalizacao do jornalismo cientifico, mas também foi o periodo em que a relagdo entre
jornalistas e cientistas se tornou mais dificil; embates a respeito de simplificagdes e
sensacionalismo se expandiram.

Nos anos seguintes a Segunda Guerra Mundial, com o desenvolvimento de novas
tecnologias, as matérias veiculadas pelos jornais, explica Nelkin (1987), continham uma visao
herdica da ciéncia, com frequentes mengdes ao progresso € ao desenvolvimento, mais
notavelmente nas reportagens sobre avangos na ciéncia espacial. Essa visdo romantica da
ciéncia, de acordo com Oliveira (2003), coincide com o avango do programa espacial nas
décadas subsequentes de 1960 e 1970, durante a guerra fria entre os Estados Unidos e a Unido
Soviética.

Por outro lado, foi também ao longo dessas décadas que visdes criticas a respeito do
jornalismo se tornaram mais prevalentes — a publicacdo de “A objetividade como ritual
estratégico” por Gaye Tuchman em 1972 ¢ um bom exemplo desse movimento —, € esse
processo afetou, também, o jornalismo com enfoque em ciéncia, explica Nelkin (1987). Era
esperado que reportagens sobre o assunto deixassem de ser feitas de forma acritica: “o espirito

de investigacdo desimpedida e o ceticismo exigido do jornalismo em outros campos deve
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tornar-se um padrdo na escrita cientifica” (LEAR, 1972 apud NELKIN, 1987, p. 21, traducao
nossa'®).

Oliveira (2003) diz que a explosao do Onibus espacial Challenger, em 1987, foi o
gatilho para o inicio da fase de ceticismo. Ja Nelkin (1987) percebe essa tendéncia, que da
mais notoriedade ao impacto social da ciéncia e da tecnologia, principalmente a partir dos
anos 1970, com o aumento das matérias que descreviam embates a respeito de topicos como
aditivos alimentares, energia nuclear e poluicao do meio-ambiente.

No Brasil, segundo Massarani e Moreira (2002), a linha do tempo da divulgacdo
cientifica tem inicio no século XIX, com a transferéncia da Corte portuguesa para o Brasil e
os impactos sociais, culturais, politicos e economicos advindos dela. No entanto, os autores
atentam para o fato de que, em um primeiro momento, assim como na Europa e nos Estados

Unidos, os redatores dos conteudos que tratavam sobre ciéncia eram os proprios cientistas:

Os principais divulgadores sdo homens ligados a ciéncia por sua pratica profissional
como professores, engenheiros ou médicos ou por suas atividades cientificas, como
naturalistas, por exemplo. Néo parece ter sido relevante a atuag@o de jornalistas ou
escritores interessados em ciéncia (MASSARANI, MOREIRA, 2002, p. 10).

Assim, h4d mais destaque para o papel dos jornais e dos jornalistas, bem como o
jornalismo cientifico e a divulgacao cientifica como um todo, a partir da década de 1920, com
a fundagdo da Radio Sociedade do Rio de Janeiro, a primeira radio do Brasil, em 1923, e a
influéncia de seu criador, Edgard Roquette-Pinto, médico considerado o pai da radiodifusdo
brasileira, que, em discurso, declarou: “eu quero tirar a ciéncia do dominio exclusivista dos
sdbios para entrega-la ao povo” (LINS, 1956 apud MASSARANI, MOREIRA, 2002, p. 12).
Publicagdes como a revista Sciencia e Educacdo e a Revista da Sociedade Brasileira de
Ciéncias, assim como boletins e resumos de revistas de variedades, também contribuiram para
a solidificacao da divulgacao cientifica no pais (MASSARANI, MOREIRA, 2002).

Massarani e Moreira (2002) explicam que a ciéncia e a tecnologia passaram a ganhar
espaco em jornais de alta circulagdo, como O Jornal, Jornal do Brasil, Jornal do Commercio,
O Paiz, dentre outros, que relatavam a vinda de cientistas ao Brasil e davam enfoque aos
processos cientificos, mas ndo necessariamente aos seus resultados. Também essencial para a
compreensdo do jornalismo cientifico no contexto brasileiro ¢ a figura de José Reis, médico e
patrono desse segmento jornalistico no Brasil, que comegou a publicar artigos e folhetos sobre

ciéncia para o publico leigo a partir de 1932 (OLIVEIRA, 2003).

'® Do original: “The spirit of untrammeled inquiry and skepticism required of journalism in other fields must
become a standard in science writing.”
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Reis contribuiu para variados jornais e, em 1948, foi um dos fundadores da Sociedade
Brasileira para o Progresso da Ciéncia (SBPC), que tinha como uma das razdes de sua criagao
“a preocupacdo de discutir a funcao social da ciéncia” (OLIVEIRA, 2003, p. 33), e se tornou,
a partir dos anos 1970, “a principal entidade a promover eventos e publica¢des voltadas para a
divulgagdo cientifica” (MASSARANI, MOREIRA, 2002, p. 16). José Reis também foi o
primeiro presidente da Associacdo Brasileira de Jornalismo Cientifico (ABJC), entidade
fundada em 19 de setembro de 1977 que promove e participa de eventos sobre o tema, embora
sobreviva com dificuldades (OLIVEIRA, 2003).

Segundo Massarani et al. (2007), o jornalismo sobre ciéncia teve um ponto alto em
alguns paises da América Latina na década de 1980, com mais se¢des dedicadas ao topico em
periodicos e revistas e jornais especializados no segmento, mas uma quantidade consideravel
desses projetos ndo se sustentou ao longo do tempo. Nos anos 1990, no contexto brasileiro, ¢
notavel o surgimento de revistas especializadas, como a Globo Ciéncia — que, em 1998, teve
seu nome mudado e se tornou a revista Galileu, disponivel somente no formato digital desde
2019 —, criada pela Editora Globo, e a Superinteressante — que continua sendo publicada,
em formato impresso e digital —, pela Editora Abril, que contribuiram para a popularizagao
desse formato de divulgagao cientifica.

No entanto, o Brasil, assim como outros paises latino-americanos, era e, largamente,
ainda ¢ dependente de jornais e revistas do exterior no que tange as pautas de ciéncia e
tecnologia, € tem seu jornalismo cientifico “calcado em uma visao mistificada da atividade
cientifica, com énfase nos aspectos espetaculares ou na performance genial de determinados
cientistas” (MASSARANI, MOREIRA, 2002, p. 21), o que pode ser evidenciado pelo estilo
do contetudo de veiculos especializados em ciéncia de maior circulagao.

Apesar dos avangos na area, como o maior volume de demanda e producao de
contetdo jornalistico sobre ciéncia, saude e tecnologia, Oliveira (2003) assinala a dificuldade
de acesso a fontes, a falta de ofertas de especializacdo académica, e a forte influéncia de
fontes jornalisticas e oficiais de paises desenvolvidos como alguns dos impasses encontrados
pelos jornalistas da area cientifica no Brasil. Bueno (2009) menciona, também, a falta de uma
cultura de comunica¢do em universidades, institutos e empresas de pesquisa.

Na atualidade, todos os maiores portais de noticias do Brasil — O Globo, O Estado de
S. Paulo, Folha de S.Paulo, BBC News Brasil, e outros — ¢ do mundo — The New York
Times, The Washington Post, CNN, The Guardian, e outros — contam com sec¢des sobre
sade e/ou ciéncia. O cenario ¢ diferente do relatado por Bueno (2009), que, ao fazer

referéncia a primeira década dos anos 2000, afirma que “sdo poucos os veiculos de



29

informagdo geral (jornais e revistas) que contam com editorias de C&T e as que existem,
quase sempre, t€ém uma estrutura acanhada” (BUENO, 2009, p. 120).

Essa nova realidade ¢ resultante de diversos fatores, como o acesso ampliado a internet
e, consequentemente, a pesquisas cientificas, e, mais recentemente, o contexto da pandemia
de covid-19, com inicio em 2020, que aumentou o nimero de reportagens sobre o assunto,
como também o interesse sobre ele, além de estreitar a relagdo entre profissionais da saude e o
ambiente midiatico.

Por outro lado, a disseminacdo da covid-19 também gerou mudancgas na estrutura do
jornalismo cientifico, que voltou grande parte de sua aten¢do a ela, no Brasil e em todo o
mundo: tanto Oliveira et al. (2021) quanto Massarani et al. (2021) apontam a publicacao
recorrente de preprints (estudos sem revisao por pares) por jornais brasileiros como uma das
principais mudancas acarretadas pela pandemia. Como ainda sdao considerados
cientificamente controversos, as matérias acerca de preprints, para fornecerem informacodes
precisas ao publico, deveriam ser acompanhadas de contextualizagdo sobre suas limitagdes.

Massarani et al. (2021), a partir de uma pesquisa que entrevistou profissionais do
jornalismo sobre sua experiéncia de trabalho durante a pandemia do novo coronavirus, afirma
que a grande disponibilidade de fontes da area da ciéncia foi uma das vantagens do periodo
para o jornalismo cientifico, panorama muito diferente do descrito por Oliveira (2003), ha 20
anos. No contexto da pandemia, também houve uma ampliacao da divulgacao de informagdes
falsas ou incompletas e do descrédito na ciéncia e na imprensa. E visivel, assim, que a
cobertura sobre ciéncia ¢ um processo dindmico, que, muitas vezes, traz problematicas

especificas ao panorama em que ¢ desenvolvida.

3.2 Da linguagem cientifica a noticiosa

A cobertura jornalistica de pesquisas cientificas apresenta um desafio aos reporteres:
converter pesquisas sobre um tdpico abstrato em noticias acessiveis ao publico leigo. Nesse
processo, diferentes fatores interferem: o que se entende por linguagem jornalistica, o que os
cientistas consideram relevante, o que os jornalistas percebem como tendo valor-noticia, o
que desperta o interesse do publico, a literacia cientifica do repdrter e do leitor em potencial,
dentre outros. A complexidade da tarefa do jornalismo sobre ciéncia deve-se ao contraste

entre a realidade dos jornais e a das pesquisas cientificas:

Este tipo de jornalismo tem como meta transpor informagdes oriundas do universo
técnico-cientifico para o mundo do senso comum, acarretando o necessario
enfrentamento das profundas diferencas existentes entre ambos (FERRARETTO,
2006, p. 51).
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Do texto jornalistico, sdo esperadas algumas caracteristicas, pontuadas por Traquina
(2005), ja que o jornalismo atravessa diferentes barreiras para comunicar as noticias para um
publico heterogéneo: “a) frases curtas; b) paragrafos curtos; c) palavras simples (evitar
palavras polissilabicas); d) uma sintaxe direta ¢ econdmica; €) a concisao; e f) a utilizagao de
metaforas para incrementar a compreensdo do texto” (TRAQUINA, 2005, p. 46). Além disso,
segundo Traquina (2005), é necessario que o texto suscite o desejo de ser lido. Para que esse
objetivo seja atingido, o texto, em especial a reportagem, deve conter certas caracteristicas:
“a) o realismo grafico; b) a criagdo de ambientes, com a utilizagdo de palavras concretas e a
descri¢do detalhada para transmitir a sensacdo de que “se estd ali”; e c) a utilizagdo de
metaforas, em que as metdforas sdo uteis para a dramatizagdo do acontecimento”
(TRAQUINA, 2005, p. 46-47).

Esses artificios sao constituintes do que € possivelmente uma das maiores discussdes
quando se trata de jornalismo sobre ciéncia, que Nelkin resume da seguinte maneira: “o que €
simplificacdo excessiva para o cientista pode ser legibilidade aos olhos do jornalista”
(NELKIN, 1990, p. 46, tradugdo nossa'’). Em busca do alcance do maximo namero de leitores
possivel, com diferentes niveis de capacidade de leitura e conhecimento prévio sobre as

ciéncias, a metafora, ferramenta citada por Traquina (2005), ¢ frequentemente utilizada.

Cabe ressaltar ainda que, para melhor comunicar os fatos da ciéncia, os jornalistas
recorrem a multiplas estratégias permitidas pela linguagem, inclusive uma profusdo
de metaforas e analogias. O emprego de tais recursos sdo, via de regra, execrados
pelos cientistas que, com freqiiéncia, afirmam que “ndo declararam” aquilo que
aparece na imprensa como sendo fruto de seu depoimento e, mais ainda, que o uso
de metaforas e analogias pode levar a erros e simplifica¢des interpretativas de suas
ideias (BERTOLLI FILHO, 2006, p. 4-5).

E importante ressaltar que o uso desses artificios por jornalistas nio é apenas uma
escolha estilistica, mas um esfor¢co baseado na compreensdao de quem compde o publico da
matéria. Blum e Knudson (1997) refor¢am essa ideia, orientando jornalistas que escrevem
sobre ciéncia a imaginar o leitor em potencial (e sua interpretagdo daquele texto) ao redigir
uma reportagem. Nelkin (1990) segue essa mesma linha de pensamento, afirmando que
cientistas podem presumir que seus leitores, treinados em determinada disciplina, serao
capazes de assimilar um conteido de maneira previsivel, o que ndo ¢ uma realidade para
reporteres.

Ademais, Bertolli Filho (2006) elucida outra camada do conflito entre cientistas e
jornalistas, afirmando que “o que ocorre com frequéncia ndo ¢ a deturpacdo do que

entrevistado expds, mas sim diferencas interpretativas entre o cientista e o jornalista e os

" Do original: “What is oversimplification to the scientist may be readability in the eyes of the journalist.”
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protocolos de representagdo do acontecimento instrumentalizados por cada um deles”
(BERTOLLI FILHO, 2006, p. 13). Nelkin (1990) se posiciona de maneira parecida ao
afirmar que “muitas acusagdes de imprecisdo, de fato, decorrem ndo de erros reais, mas de
esfor¢cos para apresentar um material complexo em um estilo legivel e atraente” (NELKIN,
1990, p. 46, tradugdo nossa'®).

Embora as reclamagdes de pesquisadores acerca da simplificagdo demasiada de suas
explicacdes e de imprecisdes no texto jornalistico sobre ciéncia sejam validas e necessarias
para que se desenvolva um jornalismo de maior qualidade, cabe lembrar que a redag¢do sobre
ciéncia pelos proprios cientistas também tem seus percalgos. Greene (2013) relata que em
suas aulas sobre escrita cientifica na Universidade de Montana, nos Estados Unidos, cujo
publico ¢ composto, em maioria, por estudantes de biologia, seus alunos contam que
enfrentam dificuldades durante a leitura de papers; por vezes, € necessario que releiam os
artigos para entendé-los.

O problema vivenciado pelos estudantes, de acordo com Greene (2013), ndo ¢
exclusivo a eles: varios editores de revistas cientificas, bem como pesquisadores
proeminentes, concordam que a escrita cientifica nao ¢ suficientemente clara, direta e precisa.
Apesar de haver maior quantidade de textos cientificos, sua qualidade em termos de clareza
ndao melhorou na ultima década do século XX: uma pesquisa que avaliou 22 revistas sobre
ciéncia atmosférica de 1965 a 1995 mostrou que a clareza dos artigos permaneceu a mesma
ou decaiu (GREENE, 2013).

Para contornar essa realidade e produzir bons textos sobre ciéncia, Greene (2013),
ainda que levando em consideracdo as particularidades da redacdo de um paper — cujo
objetivo e formato, assim como a linguagem e a audiéncia, sdo diferentes daqueles de uma
matéria jornalistica —, da recomendagdes que se assemelham, em parte, as caracteristicas do
texto jornalistico sinalizadas por Traquina (2005). E indicado, por exemplo, que se use
palavras curtas, que se repense a utilizagdo de termos técnicos que seriam entendidos apenas
por um grupo seleto de pessoas, e que se suprima palavras desnecessarias (GREENE, 2013).

Dessa forma, ¢ perceptivel que os desafios de escrever a respeito de ciéncia ndo sao
particulares ao jornalismo cientifico; as especificidades da 4rea cientifica tornam sua
divulgacdo tanto complexa quanto necessaria. Assim, as técnicas mencionadas por Traquina

(2005) visam que o texto jornalistico cumpra o que pode ser considerado seu objetivo

'® Do original: “Many accusations of inaccuracy, in fact, follow less from actual errors than from efforts to
present complex material in a readable and appealing style.”
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primario de contar uma historia, formando uma narrativa, e sdo valiosas para a comunicagao
da ciéncia.

Traquina (2005) explica que “a maneira de falar dos jornalistas esta intimamente
relacionada com o saber de narracdo” (TRAQUINA, 2005, p. 47), e, segundo Shreeve (2006),
“a narrativa ¢ endémica a propria ciéncia — a criagdo do universo, a histéria de vida de uma
borboleta ¢ a acdo de um anticorpo em um patdégeno sdao todos eventos essencialmente
narrativos” (SHREEVE, 2006, p. 138). Desse modo, o uso de recursos narrativos ¢
aconselhavel na producdo de matérias de jornalismo cientifico; eles ndo configuram uma
distor¢cdo dos fatos, e podem ajudar no entendimento e na memorizagdo das informagdes
(SHREEVE, 2006).

De acordo com Knudson (2006), detalhes, antecipagdo e citagdes sdo alguns dos
elementos narrativos que podem acrescentar valor a um texto sobre ciéncia, ainda que ele nao
seja uma reportagem de folego. Sobre materiais jornalisticos escritos com um prazo de
entrega estabelecido, dentro da realidade de uma redacdo, Cook (2006), um jornalista de
ciéncia para o Boston Globe que fez a cobertura da queda das Torres Gémeas em 2001,
entrevistando engenheiros a respeito do ataque, destaca a importancia de que o reporter
aborde o tema da noticia a partir dos questionamentos que a maioria das pessoas faria frente
aquele assunto.

Além disso, explica Cook (2006), a clareza e o contexto devem ser priorizados. E
preciso nao somente que o jornalista entenda a ci€ncia basica por tras do que sera narrado na
matéria, mas que antecipe os pontos em que o leitor pode vir a ter dificuldade de
entendimento, avaliando, entdo, se essa parte contém uma informag¢do necessaria para o
publico, e, se sim, como irda comunica-la (COOK, 2006). E evidente, assim, que as
caracteristicas do jornalismo em geral também se aplicam ao jornalismo sobre ciéncia, € que o
elemento explicativo da pratica jornalistica se torna particularmente relevante na cobertura

desse tema.

3.3 A cobertura jornalistica de ciéncia controversa

A prética da cobertura jornalistica sobre ciéncia conta com obstaculos e encargos
particulares, e esse cenario ¢ exacerbado quando se trata da cobertura de pesquisas cientificas
controversas, ¢ a analise das escolhas feitas durante o processo de producao desse contetdo
pode ser reveladora dos percalcos e dos deveres desse nicho jornalistico. Para que esse tema
possa ser aprofundado, a defini¢cdo proposta por Angler (2017) do que o jornalismo cientifico

pretende executar € util:
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Se for executado da forma correta, o jornalismo sobre ciéncia questiona os métodos
empregados por cientistas bem como seus resultados e como a midia e o publico os
interpretam; ele também investiga e revela possiveis conflitos de interesse que os
pesquisadores possam ter (ANGLER, 2017, p. 19, tradugdo nossa').

Além disso, para avancar no tema, ¢ preciso definir o que constitui uma pesquisa
cientifica controversa. Neste trabalho, ¢ usada a defini¢do de Friedman et al. (1999), que
caracterizam o que chamam de “ciéncia controversa" como sendo areas da ciéncia em que ha
discordancia entre especialistas. Eles entendem que “ocasionalmente, a controvérsia indica
uma total falta de consenso cientifico, mas ela também pode surgir quando as visdes
minoritarias colidem com as da maioria dos cientistas” (FRIEDMAN et al., 1999, p. 13,
tradug@o nossa®).

Friedman et al. (1999) ressaltam, entretanto, que a controvérsia excede as fronteiras do
campo da ciéncia: “muitas dessas questdes e problemas também envolvem questdes nao
cientificas de moralidade, politica e economia, que aumentam sua complexidade e incerteza”
(FRIEDMAN et al., 1999, p. 18, tradugdo nossa’'). Begos (2006), um reporter do
Winston-Salem Journal que produziu diversas reportagens sobre biologia e genética

comportamental, refere-se a essas questdes como problemas acerca do que deve ser feito:

Devemos aprender mais sobre os componentes comportamentais das diferencas
genéticas ou sobre a estrutura e fungdo do cérebro? Testes genéticos avancados
dardo aos pais (e talvez as seguradoras) a chance de considerar mais aspectos sobre a
constituigdo de uma crianca antes do nascimento — esses testes devem ser
permitidos? (BEGOS, 2006, p. 185, tradugdo nossa®).

De acordo com Begos (2006), seria desejavel que todo produto jornalistico que
envolve um assunto controverso da area da biologia comportamental contasse com uma visao
que questione se a sociedade gostaria de fazer uso de determinada tecnologia, uma vez que a
possibilidade desse uso seja concreta. O autor argumenta que, em noticias menores, a mera
mengdo de questionamentos como esse pode ser efetiva. Nesse sentido, encontra-se outro
ponto de tensdo na cobertura de ciéncia controversa: a maneira como o jornalismo ¢
estruturado vs. a complexidade da area cientifica, em combinacdo com o elemento da

controvérsia.

® Do original: “If done properly, science journalism questions the methods scientists employ as well as their
results and how the media and the public interpret them; it also investigates and unfolds possible conflicts of
interest researchers may have.”

2 Do original: “Occasionally, controversy indicates a total lack of a scientific consensus, but it can also arise
when minority views collide with those of the bulk of scientists.”

2 Do original: “Many of these issues and problems also entail nonscientific questions of morality, politics, and
economics that add to their complexity and to uncertainty.”

2 Do original: “Should we learn more about the behavioral components of genetic differences, or brain
structure and function? Advanced genetic tests will give parents (and perhaps insurance companies) the chance
to consider many more aspects about the makeup of a child before birth—should such tests be allowed?”
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Como a novidade ¢ um dos valores-noticia que regem o jornalismo em geral
(TRAQUINA, 2005), e, consequentemente, o jornalismo cientifico, ¢ habitual que se queira
ser o primeiro a noticiar uma nova descoberta na ciéncia; ¢ desejavel, também, que se possa
converter essa descoberta em uma manchete. Entretanto, a velocidade com que se elabora
uma reportagem nesse contexto, o nivel de complexidade do assunto, e o interesse do reporter
em tornar o texto atraente a audiéncia sdo fatores que podem comprometer o grau de nuance e
rigor do produto jornalistico.

Friedman et al. (1999), citando diferentes estudos que analisam a cobertura midiatica
de pesquisas, afirmam que as noticias sobre ciéncia costumam conter menos ressalvas do que
os estudos cientificos que descrevem; ha uma minimizagdo das incertezas e “os jornalistas
tendem a transformar descobertas provisérias em descobertas certeiras” (FRIEDMAN et al.,
1999, p. 25, tradugdo nossa®). O enfoque nos resultados em detrimento do processo, a falta
de contexto cientifico, a falsa equivaléncia entre cientistas proeminentes e cientistas adeptos
do que ¢ considerado fringe science também sdo problemas mencionados.

Em face disso, Hall (2006), que desenvolveu reportagens sobre pesquisas com
células-tronco, um topico cientifico particularmente controverso, cita duas praticas
necessarias a cobertura de pesquisas cientificas controversas, tanto por sua novidade quanto
por suas possiveis implicagdes morais: o questionamento da viabilidade cientifica do que esta
sendo proposto, que, muitas vezes, ndo ¢ tdo grande quanto pode parecer a primeira vista, € a
procura por informagdes, advindas de fontes confiaveis, e boas citagdes.

Ademais, Hall (2006) afirma que, além de entrevistar cientistas, ¢ 1til observar
especialistas conversando entre si — em conferéncias e reunides, bem como em segdes de
revistas e nos proprios artigos cientificos. Nesse processo de producdo da reportagem sobre
uma pesquisa cientifica controversa, Hall (2006) ressalta que € necessario que nao haja falsa
equivaléncia: “¢é essencial transmitir sobre o que se trata a discussdo, mas ¢ tdo importante
quanto ndo se tornar apenas um veiculo para retdrica maliciosa” (HALL, 2006, p. 201,
tradugdo nossa®).

Essas praticas t€ém como objetivo um jornalismo cientifico que conte com maior
clareza e precisdo, além de, dentro das possibilidades que a estrutura do jornalismo oferece,
apresentar um panorama suficientemente completo da ciéncia, de suas controvérsias e do que

elas representam. Isso porque a maneira como a cobertura de pesquisas que incitam e/ou

’

2 Do original: “Journalists tend to transform provisional findings into certain findings.’
2 Do original: “It’s essential to convey what the disagreement is about, but just as important not to become
merely a vehicle for mischievous rhetoric.”
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constituem controvérsias cientificas e morais ¢ feita ¢ significativa, o que ¢ evidenciado pelo
impacto que o framing midiatico pode ter sobre a opinido publica e a esfera politica.

A midia n3o apenas influencia a atencdo de atores politicos concorrentes e do
publico, mas também molda poderosamente como as questdes politicas relacionadas
a controvérsia da ciéncia e da tecnologia sdo definidas, simbolizadas e, por fim,
resolvidas (NISBET; BROSSARD; KROEPSCH, 2003, p. 38, traducdo nossa®).

Isso também pode ser observado durante a pandemia de covid-19, com a significativa
circulacao de preprints sobre a doenga em jornais. Oliveira et al. (2021), ao analisarem 453
noticias que divulgam preprints, percebem que 27,6% das noticias omitem a informagdo de
que a pesquisa divulgada estd em processo de avaliacdo, e 19,6% fazem mengdes superficiais
ou errdneas a respeito disso — menos da metade das publicacdes contextualizam os estudos
de forma apropriada, assinalando o fato de que sdo controversos.

Levando em conta a ampliacao da crise de desinformacgdo a partir de marco de 2020,
quando o acesso a informacdes embasadas cientificamente se fez ainda mais importante, ¢
perceptivel que a divulgagdo de ciéncia pode ter um efeito significativo sobre o publico. No
entanto, para que esse efeito seja de maior compreensdo e consciéncia, ¢ preciso que as

informacodes sejam adequadamente apuradas e explicadas.

3.4 A construc¢ao de um jornalismo cientifico critico

Dada a relevancia do segmento cientifico do jornalismo, assim como as implicagdes
sociais da maneira como o trabalho de reportagem nessa area ¢ feito, elementos abordados ao
longo deste capitulo, ¢ visivel a indispensabilidade da forma¢do de um jornalismo que aborde
a ciéncia com rigor e questionamentos pertinentes. Essa formagdo abarca ndo apenas o
entendimento técnico da ciéncia, que permite a descricao de seus processos, mas de seu papel,
seu historico, e suas limitagoes.

Um exemplo interessante para que se pense sobre a problemadtica que o jornalismo
cientifico pode representar ¢ o Servigo de Ciéncia, mencionado previamente no subcapitulo
que contém um histdérico do jornalismo sobre ciéncia, e cujos percalgcos foram brevemente
apontados. A entidade, essencial para o estabelecimento do jornalismo cientifico, explica

Nelkin (1987), fez uma extensa cobertura a respeito da eugenia’, e a justificou alegando que

% Do original: “Not only do the media influence the attention of competing political actors and the public but
the media also powerfully shape how policy issues related to science and technology controversy are defined,
symbolized, and ultimately resolved.”

% A eugenia, termo criado pelo cientista inglés Francis Galton em 1883, consiste na sele¢do de caracteristicas
hereditarias a fim de melhorar a “qualidade genética” de geragdes futuras. E associada a formas historicas e
contemporaneas de discriminagdo, como racismo, nazismo, capacitismo e colonialismo.
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era necessario que a populacdo entendesse que a combinagdo de seus cromossomos poderia
definir o destino da nagao.

O Servico de Ciéncia, que atingiu mais de 7 milhdes de leitores durante os anos 1920,
apresentava a ciéncia como um ‘“guia para o pensamento correto € 0 comportamento
apropriado” (NELKIN, 1987, p. 18, tradugdo nossa’’), uma visdo cientificista que ignora os
aspectos éticos e as motivagdes politicas de estudos. Begos (2006) também alerta sobre o
perigo desse tipo de cobertura, citando o apoio popular a eugenia nos Estados Unidos no
século XX: “a imprensa estava 14, muitas vezes garantindo aos leitores que a melhor “ciéncia”
apoiava a eugenia — a ideia de que a humanidade poderia ser criada como se fosse gado ou
uma plantagdo, abatendo os fracos e reproduzindo os fortes” (BEGOS, 2006, p. 188, tradugao
nossa’®).

Sobre um periodo mais recente, Nelkin (1996) relata que matérias publicadas na
década de 1990 sugerem que veiculos como The New York Times, Time e Science Digest
favoreciam a exposi¢do de casos e estudos que indicavam que haveria um fator genético
influenciando casos de violéncia. Um caso em especifico, de 1992, segundo Nelkin (1996),
demonstra esse viés: um relatério da Academia Nacional de Ciéncias sobre o estado da
pesquisa sobre violéncia descrevia a violéncia como sendo resultante de diversos fatores
psicossociais, neurologicos, hormonais e sociais. A cobertura feita pela imprensa, entretanto,

nao refletia a mensagem central do relatorio:

Apenas 14 das 464 paginas do relatorio tratavam de perspectivas biologicas sobre a
violéncia, e menos de 2 paginas eram sobre genética. Ainda assim, a midia se
concentrou nestas paginas; a manchete do New York Times era "Estudo Cita o Papel
dos Fatores Bioldgicos e Genéticos na Violéncia" (NELKIN, 1996, p. 96, tradugdo
nossa®).

Fato ocorrido também nos anos 1990, Begos (2006) aponta a publicag¢do do livro The
Bell Curve®”, de Richard J. Herrnstein ¢ Charles Murray, como uma demonstragdo de que o
racismo académico continuava existindo, e que essa situacao exige cuidado por parte dos

jornalistas que realizam a cobertura noticiosa sobre genética — segundo o autor, € preciso que

>

2" Do original: “a guide to correct thinking and appropriate behavior.’
B Do original: “The press was right there, often assuring readers that the best “science” supported
eugenics—the idea that humanity could be bred as if it were livestock or crops, culling the weak and breeding the
strong.”

2 Do original: “Only 14 of the 464 pages of the report dealt with biological perspectives on violence, and less
than 2 pages were about genetics. Nevertheless, the media focused on these pages, the New York Times headline
was "Study Cites Role of Biological and Genetic Factors in Violence".”

% Livro sobre psicologia publicado em 1994, no qual os autores argumentam que a inteligéncia humana ¢
substancialmente influenciada por fatores genéticos e ambientais, ¢ ¢ uma melhor indicadora de resultados
pessoais, como performance no trabalho e envolvimento criminal, do que a situagdo financeira. O livro ¢
altamente controverso, principalmente devido a discussdo feita pelos autores acerca de conexdes entre raga e
inteligéncia, e as subsequentes politicas publicas sugeridas com base nessas conexdes.
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se explique a perspectiva ética e humana dessas historias em conjunto com a ciéncia e a
tecnologia.

Ja no contexto da América Latina, o que Massarani et al. (2007) observam ao analisar
a cobertura de ciéncia e tecnologia de sete jornais diferentes em abril de 2004 ¢, em suma, a
réplica das problemadticas encontradas em reportagens produzidas nos Estados Unidos e na

Europa, ja que grande parte do material publicado € proveniente de fontes estrangeiras:

A reportagem de controvérsias — aspecto importante na dinadmica do processo
cientifico — era incomum em todos o0s jornais, assim como as incertezas e 0s riscos
de novas descobertas. O jornalismo praticado na América Latina ainda ¢ acritico em
relagdo a ciéncia ¢ seu papel e impacto na sociedade. Além disso, os jornalistas
assumem uma atitude acritica em relacdo as fontes de informagéo provenientes das
agéncias de noticias e jornais do Primeiro Mundo. Essas informagdes sdo, em varios
casos, republicadas sem esfor¢co de adaptacdo ou comparagdo com a realidade local
(MASSARANI et al., 2007, p. 77, tradugdo nossa®').

Oliveira (2003), dentro do cenario brasileiro, também indica a falta de preparo e de
questionamentos de reporteres acerca de politicas publicas voltadas a ciéncia espacial — a
visdo romantica da area, refor¢ada pela midia, obscureceu seus possiveis impasses, como
or¢amento e participagdo da industria nacional. Oliveira (2003), de forma similar a Massarani
et al. (2007), identifica a dependéncia de fontes oficiais experienciada pelo jornalismo
brasileiro sobre ciéncia e tecnologia, veiculadas ao publico e desprovidas de questionamentos,
criticas ou aprofundamento.

Diante desse panorama, o jornalismo cientifico defendido por Bueno (1985) pode ser
benéfico: ele defende que seja adotada uma postura critica ao que chama de “ideologia
modernizante”, e cita a manipulacdo genética e o uso de agrotoxicos como alguns dos
“problemas que a ciéncia e a tecnologia nos t€ém criado” (BUENO, 1985, p. 1425). Mais do
que isso, Bueno (2009) argumenta que, devido as consequéncias que avancos em
determinadas areas da ciéncia podem ter sobre o meio-ambiente e a populagdo, ¢ essencial
que o jornalismo apresente informacdes sobre esse tema acompanhadas do contexto

necessario para que se entenda suas implicagdes:

A questdo ética deve ser trazida a tona neste ambiente de divulgacdo, ja que
alternativas cientificas e técnicas, como a clonagem humana, a nanotecnologia ou a
producdo de transgénicos, presenca obrigatoria na imprensa de todo o mundo, t€m
implicagdes importantes e podem conduzir a processos, que alteram,
irreversivelmente, os conceitos correntes de vida humana, saude, biodiversidade,
meio ambiente e seguranga alimentar (BUENO, 2009, p. 123).

3 Do original: “Reportage of controversies—an important aspect in the dynamics of the scientific process—was
uncommon in all newspapers, equally so the uncertainties and risks of new developments. The journalism
practiced in Latin America is still uncritical toward science and its role in and impact on society. Also,
Jjournalists assume an uncritical attitude towards sources of information coming from the First World's news
agencies and newspapers. This information is in several cases republished without effort to adapt or compare it
to local reality.”
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Tendo em vista as particularidades do jornalismo sobre ciéncia, seu impacto e seus
possiveis desdobramentos, levando em consideracdo as questdes éticas envolvidas nesse
processo, apresentados ao longo deste capitulo, foi formulada a andlise apresentada no

capitulo a seguir.



39

4 ANALISE DA COBERTURA SOBRE TECNICAS CONTROVERSAS
ENVOLVENDO O GENOMA HUMANO PELO JORNAL ESTADAO (2007-2022)
Neste capitulo, apresento a analise do corpus do trabalho, bem como a metodologia
adotada para desenvolvé-la. Explico os critérios de selecdo usados para escolher o objeto de
estudo e definir os contetdos sobre genoma humano do jornal Estado de S. Paulo (Estadao)
que compdem o corpus desta pesquisa, além dos processos metodologicos de andlise do
discurso e analise de enquadramento utilizados. Ao longo do capitulo, sdo apontadas
consideragdes sobre as 5 formagdes discursivas identificadas em 12 matérias por meio da

andlise, que compreende o ano de 2007 até 2022.

4.1 Selecao do corpus
Para realizar a composi¢do do corpus desta pesquisa, foram digitados os termos
“genoma humano” e “ética’*

periodo de 01/01/2007 a 31/12/2022%. A escolha pela analise desse periodo se deve a

na ferramenta de busca do site do jornal Estaddo, delimitando o

significativa ampliacdo do debate sobre o aspecto ético dos estudos sobre genoma humano na
midia brasileira a partir de 2007 — a busca pelos termos citados, se delimitada entre
01/01/2000 (ano em que foi anunciado que 99% do genoma humano havia sido decodificado)
e 31/12/2006, resulta em apenas 8 noticias. Ademais, a proposta € ter um corpus com
abrangéncia temporal para ter uma perspectiva historica, ou seja, compreender como o tema
foi abordado em matérias publicadas nos tltimos 15 anos.

A decis@o de analisar matérias do Estaddo, por sua vez, deve-se a diferentes fatores,
como seu alcance, ja que o jornal é o segundo maior em tiragem impressa € o terceiro maior

em circulagdo digital no Brasil**

, €, principalmente, a sua extensa cobertura de ciéncia e
tecnologia. Na fase exploratoria deste estudo, foram verificados os resultados dessa pesquisa
em diferentes portais jornalisticos de referéncia, e concluiu-se que o Estaddao produziu mais
conteudo sobre o assunto — a busca feita para esta pesquisa, descrita previamente, quando
repetida da mesma forma no site da Folha de S.Paulo, por exemplo, resultou em menos da
metade dos resultados do site do Estadao.

Embora este trabalho dé enfoque aos sentidos, ¢ notavel que o jornal abre significativo

espaco para especialistas, que representam as “vozes” da area da ciéncia: Mayana Zatz,

32 As técnicas controversas que envolvem o genoma costumam implicar questdes éticas, portanto a busca pelo
termo “ética” permite localizar essas matérias mais facilmente.

33 URL da busca:
https://busca.estadao.com.br/?tipo_conteudo=Todos&quando=01%2F01%2F2007-31%2F12%2F2022&q=%22g
enoma%20humano%22%20%22%C3%A9%ica%22. Acesso em janeiro de 2023.

** Segundo dados do Instituto Verificador de Comunicagdo (IVC) sobre o ano de 2022.
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bidloga molecular e geneticista, ¢ uma fonte recorrente em matérias, inclusive nas que fazem
parte deste trabalho, e ja publicou varios artigos de opinido no jornal, ¢ Fernando Reinach,
PHD em Biologia Celular e Molecular pela Cornell University, possui uma coluna no Estaddo
em que escreve sobre ciéncia.

E valido pontuar, também, que o Estaddo conta com uma area de projetos especiais,
em que desenvolve conteudos patrocinados para anunciantes desde fevereiro de 2017%; a
operagdo se chamava Media Lab Estadao até abril de 2021, quando passou a ser chamada de
Estadio Blue Studio. Entre 2019 e 2023, o jornal fez parcerias com empresas como a Tismoo,
startup especializada em testes genéticos para autismo, a Dasa, maior empresa de medicina
diagnéstica da América Latina, o Centro de Medicina Personalizada Genomika Einstein, e a
Alnylam Pharmaceuticals, biofarmacéutica que desenvolve terapias de interferéncia no RNA.
Esses conteudos patrocinados, entretanto, nao fazem parte do corpus.

A busca de publicagdes sobre o tema no intervalo entre 2007 e 2022 resultou em um
total de 71 matérias. Considerando-se os limites de tempo para realizagdo desta pesquisa, nao
seria possivel analisar esse volume de textos, sendo necessaria uma selecdo. Apos
desconsiderar artigos de opinido (pois a proposta ¢ analisar somente conteudo informativo),
publicagdes de matérias de outros veiculos, noticias duplicadas (a mesma noticia publicada
mais de uma vez), entrevistas pingue-pongue com especialistas, podcasts e matérias que nao
exploram o tema que interessa a este trabalho (que apareceram nos resultados de busca por
mencionar uma fala de um membro de um comité de ética, por exemplo, mas que nao tratam
de questdes éticas sobre o genoma), chegou-se a um total de 22 publicacdes.

A partir disso, o intuito € tracar um panorama da cobertura de controvérsias bioéticas
acerca dos estudos sobre o genoma humano pelo Estaddo nos ultimos 15 anos. No entanto,
nos anos de 2009, 2011, 2013, 2016, 2019 e 2021 nao foram publicadas noticias que se
encaixam nos critérios da pesquisa. Nos anos em que foram publicadas duas ou mais noticias
que se encaixam nos critérios de selegao (2008, 2012, 2014, 2015, 2017 e 2022), em razao do
tempo disponivel para a analise e da necessidade de compor um corpus mais enxuto, foram
escolhidas as matérias que dao maior enfoque a questdes bioéticas acerca do genoma humano,
0 que resultou em um corpus de 12 textos. O Quadro 1 apresenta os titulos, as datas de
publicagdo e a autoria das matérias selecionadas, assim como o codigo dado a cada uma para

sua identificacdao na analise.

35 Fonte: https://www.estadao.com.br/economia/media-lab-estadao-chega-ao-mercado/. Acesso em fevereiro de
2023.
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Titulo

Data da
publicacio

Autoria

Identificacao da
matéria na analise

STF retoma agao
sobre célula-tronco
embrionaria

05/11/2007

Felipe Recondo

T1

Cientistas esperam
decisdo técnica sobre
células-tronco

05/03/2008

Carolina Freitas

T2

Projeto Genoma faz
10 anos e perguntas se
multiplicam

23/06/2010

Renan Carreira

T3

Genoma ao nascer:
quem quer saber?

28/11/2012

Herton Escobar

T4

EUA ¢ Gra-Bretanha
estudam aprovagao de
embrides humanos
com "trés pais"

26/02/2014

Herton Escobar

T5

Alteracdo do DNA de
embrides humanos
desperta furor ético

23/04/2015

Redacao

T6

Parlamentares do
Reino Unido aprovam
reprodugao assistida
com genes de 3
pessoas

03/05/2015

Fabio de Castro e
Fabiana
Cambricoli

T7

Técnica que altera
DNA vira esperanga
no combate a doengas
genéticas

24/12/2017

Herton Escobar

T8

Chinés diz ter criado
0s primeiros bebés
geneticamente
modificados do
mundo

27/11/2018

Redacao

T9

Entenda o que ¢ a
'tesoura genética'
CRISPR/Cas9, que
'reescreve o codigo da

07/10/2020

Roberta Jansen

T10

*¢ Disponiveis na integra para consulta no anexo deste trabalho.
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vida'

Técnica de transplante | 14/03/2022 Leon Ferrari T11
com 6rgdo de animal
avanga; entenda como
funciona

Startup de saude 12/09/2022 Bruna Arimathea T12
Gen-T quer mapear
genoma de 200 mil
brasileiros

Fonte: elaborado pela autora.

4.2 Metodologia: analise do discurso

Nesta monografia, ¢ adotado o método da anélise do discurso (AD), como explicado
por Benetti (2007), Orlandi (2000) e Pinto (2002). Sao utilizadas, também, no¢des da analise
de enquadramento aplicadas a comunicacdo, a partir de apontamentos de Entman (1993) e
Soares (2006). Benetti (2007) explica que, no jornalismo, a AD pode ser utilizada para dois
tipos de estudo: mapeamento das vozes®’ e identificagdo dos sentidos. Este trabalho se ocupa
da identificacdo dos sentidos construidos acerca de técnicas controversas envolvendo o
genoma humano pelo Estadao.

Como “nao ¢ possivel enunciar sem construir, pela linguagem, uma arquitetura
complexa que articule a percepc¢do da realidade, a interpretagdo do que se percebe e se quer
enunciar ¢ a escolha de estratégias que permitam propor significados” (BENETTI, 2008, p.
18), a aplicacdo da AD ao jornalismo ¢ feita a partir do entendimento de que o discurso
jornalistico constitui uma reconstrugao da realidade.

Assim, € preciso ter em vista que, no ambito do jornalismo, a realidade em si,
constrangimentos organizacionais, narrativas jornalisticas, rotinas de trabalho, valores-noticia
e fontes de informagdo e seus interesses conformam essa reconstru¢do (BENETTI, 2007).
Nesse sentido, a AD vé o discurso compreendendo a estrutura exterior que o constitui,
“relaciona a linguagem a sua exterioridade” (ORLANDI, 2000, p. 16), e assimila que “o dizer
do homem ¢ afetado pelo sistema de significacdo em que o individuo se inscreve” (BENETTI,

2007, p. 109):

Para a analise de discursos, todo texto ¢ hibrido ou heterogéneo quanto a sua
enunciacdo, no sentido de que ele ¢ sempre um tecido de “vozes” ou cita¢des, cuja

7 O mapeamento de vozes, segundo Benetti (2007), consiste na identificagio dos locutores e na analise dos
enunciadores que compdem uma matéria — os locutores sdo os individuos que se apresentam no texto, enquanto
os enunciadores sdo identificados por meio do local a partir do qual falam, ou seja, o ponto de vista que adotam
e/ou representam.
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autoria fica marcada ou ndo, vindas de outros textos preexistentes, contemporaneos
ou do passado. (PINTO, 2002, p. 26).

Pinto (2002) afirma que o analista de discurso, em vez de encarar textos como
“‘transparentes’ em relagdo ao universo representado” (PINTO, 2002, p. 25), coloca em
evidéncia sua “opacidade ideologica”. E necessario entender que contetdos jornalisticos sdo
desenvolvidos dentro de um contexto histdrico, sociocultural e organizacional, € que sofrem
influéncias, também, das interagcdes que um texto pressupde — entre o autor, o leitor
imaginado pelo autor, e o leitor real (BENETTI, 2008) .

Segundo Benetti (2008), “o discurso nao acontece ‘no’ texto, compreendendo aqui
texto como um objeto material escrito, oral ou pura imagem. Ele acontece entre os sujeitos da
interlocu¢do” (BENETTI, 2008, p. 17). Dessa forma, a “bagagem” social e cultural do publico
que consome uma noticia influencia sua recep¢do, e a do autor do texto, por sua vez,
influencia 0 modo como ele o constroi. De maneira similar, para Soares (2006), “o
conhecimento anterior ¢ o mediador do poder dos enquadramentos, num contexto de tomada
de decisao e de avaliacao” (SOARES, 2006, p. 8).

A AD, entdo, se interessa em investigar o modo como os sentidos sdo construidos em
um texto, em vez de o que um texto quer dizer (ORLANDI, 2000). Essas formas de dizer,
ainda que possam ser impensadas, deixam vestigios no texto. Como Pinto (2002) explica, “¢
na superficie dos textos que podem ser encontradas as pistas ou marcas deixadas pelos
processos de producdo de sentidos que o analista vai interpretar” (PINTO, 2002, p. 22).

Dessa maneira, o primeiro passo para a andlise ¢, de acordo com Benetti (2007),
perceber a existéncia da camada discursiva, mais visivel, e da camada ideologica, que so se
torna visivel por meio da aplicacdo do método. No texto, sdo buscadas as formagdes
discursivas (FDs); uma FD ¢ definida como aquilo que “determina o que pode e deve ser dito”
(PECHEUX, 1995, p. 190), levando em consideragiio o contexto e a posi¢do do enunciador.
Trata-se de “uma espécie de regido de sentidos” (BENETTI, 2007, p. 112).

No processo de AD, o pesquisador mapeia os sentidos prevalentes no texto — que
deixam marcas discursivas —, levando em conta seu problema de pesquisa. Segundo Benetti
(2007), uma FD, ou uma regido de sentidos, ¢ composta por significados menores que
consolidam o sentido nuclear da FD; sdo excluidos, entdo, sentidos que invalidariam esse
sentido nuclear, que poderiam constituir outra FD. Para a operacionalizacdo da analise, sao
recortados trechos do texto analisado, chamados de sequéncias discursivas (SDs), que sdo
ilustrativos do sentido identificado. Nesta pesquisa, serd analisado somente o texto escrito, €

serdo desconsideradas as fotos e imagens presentes nas matérias.
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4.3 O enquadramento de técnicas controversas envolvendo o genoma humano pelo jornal
Estadao (2007-2022)

O enquadramento dado pelo Estaddo a técnicas controversas envolvendo genoma
humano foi avaliado a partir da andlise dos 12 textos selecionados, publicados entre
05/11/2007 e 12/09/2022, como explicado anteriormente. As técnicas abordadas nas matérias
sdo: uso de células-tronco embrionarias para pesquisa, sequenciamento gendmico (ou
mapeamento  genético), doagdo de mitocondrias®, CRISPR-Cas9* (particularmente
controverso quando aplicado a embrides humanos), e transplante de 6rgdo geneticamente
modificado de um animal para um ser humano. Também ha esparsas referéncias a pesquisas
acerca do genoma humano em geral.

Foram identificadas cinco formagdes discursivas principais sobre essas técnicas, que
sdo: “potencial terapéutico” (FD1), “dilema filoséfico/ético” (FD2), “desconhecimento e
limitacao” (FD3), “potencial futurista/distopico” (FD4) e “ciéncia e religido em oposi¢do”
(FDS5), enumeradas em ordem decrescente, de acordo com a quantidade de SDs em que os
sentidos relacionados a essas formagdes aparecem. Ao todo, foram encontradas 132 SDs que
carregam pelo menos um dos sentidos descritos — em alguns casos, uma mesma SD pode
apresentar mais de uma FD. Por conta disso, a soma do numero de SDs vinculadas as FDs

excede o namero total de SDs mencionado.

Tabela 1 — Ocorréncia de formacdes discursivas

Formacées discursivas Nimero de sequéncias Percentual do total de
discursivas relacionadas sequéncias discursivas*

FDI — Potencial terapéutico | 64 48.48%

FD2 — Dilema 59 44.69%

filosofico/ético

FD3 — Desconhecimento e 36 27.27%

limitagao

FD4 — Potencial 15 11.36%

futurista/distopico

3% A técnica consiste na retirada do nucleo do dvulo de uma mie portadora de mutagdes no DNA mitocondrial e
sua transferéncia para o 6vulo de uma doadora com mitocondrias sadias, cujo nucleo foi previamente removido,
resultando em um embrido, gerado por meio de fertilizagdo in vitro, com material genético de trés pessoas.

3% Tecnologia que permite que cientistas fagam alteragdes no DNA.

0 Mais de uma FD pode ser identificada em uma mesma SD, e, por conta disso, a soma dos percentuais de SDs
excede 100%.
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FDS5 — Ciéncia e religido em | 7 5.30%
oposicao

Fonte: elaborado pela autora.

Nas proximas secoes deste trabalho, serdo apresentadas as FDs, juntamente de SDs
particularmente representativas. As SDs foram enumeradas durante o levantamento*',
conforme a ordem cronoldgica em que aparecem nas publicagdes, e estdo identificadas,
também, pelo texto de onde foram extraidas — essas informagdes sdo indicadas entre
parénteses ao lado de cada trecho recortado. Frases ou expressdes importantes para a

construcdo do sentido da FD sdo assinaladas em negrito.

4.3.1 Potencial terapéutico (FD1)

A formagdo discursiva mais recorrente no corpo de matérias analisadas ¢ a de
“potencial terapéutico” (FDI1), sendo encontrada em 64 sequéncias discursivas. A
predominancia dessa FD pode ser parcialmente atribuida ao fato de que as publicacdes
anunciam descobertas ou avancos em pesquisas, nas quais a maioria dos cientistas
entrevistados se mostra predominantemente favoravel as tecnologias.

Os sentidos apresentados acerca das técnicas controversas nesses trechos sdo de
revolucdo, potencial, progresso, maior aceitacdo, € expectativa entre cientistas, médicos e
pacientes. Sao enfatizados os resultados terapéuticos promissores, € ¢ construido o horizonte
de um futuro, cada vez mais proximo, em que o sequenciamento do genoma humano

remodela o que ¢ considerado possivel:

"E raro um Nobel ser dado tdo pouco tempo depois da descoberta", afirmou a
geneticista Mayana Zatz, da USP, que usa a técnica em seu laboratdrio para estudar
xenotransplantes e doencas genéticas. "SO acontece nesses casos em que nio ha
divida nenhuma da importincia; essa tecnologia vai revolucionar a medicina."
(T10, SD104)

O motivo de tanta esperanga reside em uma tecnologia revolucionaria conhecida
como “crisper” (CRISPR-Cas9, na sigla em inglés), que permite aos cientistas fazer
alteragdes no DNA de forma simples e rapida. Funciona como um editor de texto
genético, pelo qual é possivel corrigir ou apagar palavras (genes) que estdo
soletradas erradas no genoma humano — abrindo, assim, a possibilidade de se
desfazer ou silenciar mutagdes relacionadas a doengas. (T8, SD74)

Para os proximos meses, os cientistas esperam mais estudos em humanos. “Vai
explodir agora”, avalia Mayana, envolvida em pesquisa de xenotransplantes no
Brasil. (T11, SD116)

! Todas as SDs estdo disponiveis para consulta no apéndice deste trabalho.
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As pesquisas com células-tronco sdo consideradas importantes para o possivel
desenvolvimento de novos tratamentos, como, por exemplo, para doencas
degenerativas. (T1, SD6)

Ganha espago na comunidade cientifica a compreensdo de que vale a pena
autorizar testes do tipo. David Cooper, cirurgido do Hospital Geral de
Massachusetts (EUA) e um dos pioneiros nas pesquisas de xenotransplantes, disse a
revista Nature que estd na hora de “irmos para as clinicas” para ver como esses
orgaos se comportam em humanos. (T11, SD118)

Nesse sentido, ¢ apresentada a perspectiva de que restringir pesquisas por conta de
embates €ticos pode representar atraso € ter um custo para os seres humanos, bem como a de
que o avango de estudos que envolvem o genoma humano ¢, também, uma questao financeira

e de interesse nacional.

O receio dos cientistas é que a proibicdo das pesquisas deixe o Brasil para tras
em relacio aos demais paises do mundo. "Nos vamos perder a capacidade de
competir com o primeiro mundo e, se houver tratamentos no futuro com
células-tronco embrionarias, vamos ter de pagar royalties gigantescos para ter
acesso a eles", afirma Mayana Zatz, diretora do Centro de Estudos do Genoma
Humano da Universidade de Sao Paulo (USP). Caso isso acontega, ela diz que quem
tiver dinheiro podera se tratar no exterior, mas quem nao tiver, ficara sem o
tratamento. (T1, SD7)

“Ao conhecer o genoma das pessoas, a gente pode separa-las em varios grupos em
vez de tratar todo mundo como a média”, explica Lygia. “Isso gera uma uma
economia muito grande no médio prazo, na medida em que vocé vai administrar
melhor a satde dessas pessoas. Espero que a gente possa ter parcerias com o
Ministério da Saude no futuroe”. (T12, SD131)

Além disso, joga-se luz sobre outro aspecto dessas pesquisas: os pacientes que se
beneficiam ou poderiam se beneficiar de terapias feitas a partir de técnicas que geram
controvérsia, € que tém ou poderiam ter interesse nas possibilidades que as terapias

desenvolvidas a partir do genoma oferecem.

Com doenga cardiaca terminal, Bennett havia sido considerado inelegivel para o
transplante convencional ou para receber bomba cardiaca artificial. “Era morrer ou
fazer esse transplante”, declarou ele, um dia antes da cirurgia. “Sei que ¢ um tiro
no escuro, mas ¢ minha ultima escolha”, disse. (T11, SD119)

Sobre a possibilidade de um dia, quem sabe, fazer uma terapia génica com crisper
para desligar a mutacdo em seu organismo, Julia diz que “seria cobaia na certa”.
(T8, SDS85)

Regina Mingroni afirmou que sente a sociedade receber bem as melhorias da analise
dos genes humanos. Ela disse que as pessoas afetadas por doencas genéticas siao
avidas por informacdes sobre a origem e as causas delas. "As pessoas recebem
muito bem quando a gente consegue explicar o que esta acontecendo." (T3, SD20)

De acordo com a geneticista Mayana Zatz, do Centro de Estudos do Genoma
Humano, da USP, a aprovacdo da técnica ¢ uma excelente noticia. “Sou totalmente
a favor dessa tecnologia. Acho muito importante que uma mulher com doenca
mitocondrial tenha a possibilidade de ter filhos sem transmitir a eles a doenca.
E a tinica maneira é essa, ja que as mitocondrias estdo presentes nos 6vulos”, disse
a pesquisadora. (T7, SD66)
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Ha muitas outras muta¢des associadas a diferentes formas de esclerose lateral
amiotrofica; mas, neste caso da doenca hereditaria, ela é causada pela alteragdo deste
unico gene. Cerca de 10 mil doencas desse tipo, chamadas monogénicas, sio
conhecidas da ciéncia, e poderiam potencialmente se beneficiar da técnica de
crisper. (T8, SD81)

O conhecimento sobre o genoma humano significa poder e uma grande
responsabilidade para a comunidade cientifica ¢ a sociedade como um todo porque torna
viavel o que antes era impensavel. Embora sejam feitos acenos a ideia de que ndo ha consenso

sobre o uso das técnicas, a mensagem central € a de que as pesquisas citadas abrem portas:

Em meio a incertezas, exageros e frustracdes, hd também esperanca: "O potencial
do sequenciamento do genoma é enorme ainda. Nido é menor do que foi
imaginado. S6 que ndo chegamos tecnologicamente 14", afirmou o geneticista. (T3,
SD21)

"Ha um poder enorme nessa ferramenta, que afeta todos nos", disse o presidente do
Comité de Quimica do Nobel, Claes Gustafsson. (T10, SD108)

"Como comunidade, precisamos reconhecer que estamos usando uma tecnologia
muito poderosa", afirmou Jennifer em entrevista nesta quarta-feira. "Espero que
esse anuncio ajude a promover essa ideia." (T10, SD111)

Dessa maneira, ¢ possivel entender, a partir desse trechos, que o sequenciamento do
genoma humano ¢ compreendido como uma tecnologia inovadora, e que a aplicacdo de
técnicas controversas para fins terapéuticos €, pelo menos em grande parte, justificada por seu

potencial, reiterado repetidas vezes no corpus analisado.

4.3.2 Dilema filosofico/ético (FD2)

A formagdo discursiva de “dilema filosofico/ético” (FD2) foi a segunda mais
identificada, com 59 SDs, apenas 5 a menos do que a FDI1. Nessas sequéncias discursivas, o
uso de técnicas controversas que envolvem o genoma humano ¢ apresentado como um topico
que suscita debates importantes; por vezes, o dilema em questao ¢ observado e/ou explicado
pelo reporter que assina o texto, enquanto em outras matérias o tema € trazido a tona por
cientistas.

Os sentidos construidos pelo Estaddo acerca desses dilemas sdo influenciados,
também, por esse fator: embora os problemas apresentados sejam filosoficos/éticos, os
personagens que os comentam sdo, em grande maioria, cientistas. Quase nenhum bioeticista ¢
entrevistado; o unico ¢ o médico Dirceu Greco, presidente da Sociedade Brasileira de
Bioética, que faz parte de uma matéria, que inclui uma fala sua.

E interessante perceber, em um primeiro momento, que algumas SDs carregam

sentidos tanto da FD1 quanto da FD2: o potencial das técnicas ¢ reconhecido, mas ¢
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destacado, na mesma frase, que ha implicacdes éticas sobre sua utilizagdo, as quais estdo

sendo discutidas.

Todas essas tecnologias surgem acompanhadas de muita expectativa, relacionada ao
seu potencial para ajudar no diagnoéstico e tratamento de doengas, mas também de
muita apreensao, relacionada a questdes éticas e legais associadas a sua utilizacao.
(T4, SD23)

A possibilidade de se modificar o DNA de embrides humanos com relativa
facilidade — gragas ao crisper — ¢ vista com entusiasmo e cautela pela comunidade
cientifica internacional, que vem debatendo o assunto intensamente nos tltimos
anos. (T8, SD82)

Desde o inicio as pesquisadoras reconheceram os potenciais problemas éticos e
perigos da tecnologia que tinham criado. Em 2017 Jennifer co-escreveu o livro "4
crack in creation", no qual descreve tanto as perspectivas positivas da ferramenta,
quanto seus perigos. (T10, SD110)

Em determinadas SDs, é evidente que o que estd sendo debatido ultrapassa a fronteira

da ciéncia, e ¢, fundamentalmente, uma questdo filosofica, que também implica o campo do

Direito, a medida em que a normatizagao dessas pesquisas se faz necessaria:

A permissdo para as pesquisas [com células-tronco embrionarias] esta na Lei 11.105,
de Biosseguranca, aprovada pelo Congresso ¢ sancionada pelo presidente Luiz
Inécio Lula da Silva em 2005. O texto liberou os estudos, mas impds restri¢des. Por
exemplo: s6 podem ser usados embrides inviaveis ou congelados ha mais de trés
anos, com o consentimento dos genitores. No cerne do debate, os ministros terdo
uma questdo complicada pela frente: definir em que momento comeca a vida. Se
entenderem que os embrides, mesmo nos primeiros dias, tém status de "pessoa", a
pesquisa pode ser considerada inconstitucional. (T1, SD2)

O advogado Pedro Estevam Serrano, professor de Direito Constitucional da
Pontificia Universidade Catdlica de Sdo Paulo (PUC-SP), no entanto, defende uma
distin¢iio da '"'vida'' e do ''direito a vida", este ltimo citado pela Adin. "Do ponto
de vista bioldgico, a vida natural pode comegar no embrido", diz. "Mas o direito a
vida é restrito, a meu ver, a seres humanos com atividade cerebral." (T2, SD16)

Desse modo, os textos também exploram a problemdatica que a possibilidade do

mapeamento genético apresenta no que tange ao aborto: com mais informagdes sobre o

genoma, e, consequentemente, a saude do feto, a interrup¢do de gestagdes por conta de

doencas e/ou deficiéncias pode se tornar uma realidade, o que ¢ enquadrado como uma

preocupacao.

O geneticista disse que ha um certo temor na sociedade em relagdo aos avangos
nesse campo de pesquisas em meio a questdes éticas, filoséficas e até religiosas.
Ele cita, como exemplo, o caso de uma gestante que decide saber se o feto herdou o
erro genético que fard com que a crianga desenvolva deméncia por volta dos 50
anos."Sera que ela quer mesmo saber isso? E depois, ela vai interromper a
gestacdo se o erro foi herdado? E quantas pessoas viveram 50 anos e deram
contribui¢des grandiosas a humanidade?" (T3, SD19)

Uma das principais preocupacoes éticas relacionadas ao sequenciamento do
genoma de fetos nos Estados Unidos é que isso conduza a um aumento do nimero
de abortos ou, no sentido contrario, a um aumento das restricdes legais ao aborto.
Isso porque, ao tornar o diagndstico de doengas genéticas mais precoce, 0
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sequenciamento também daria as mulheres mais tempo e potencialmente mais
razodes para considerar um aborto. A interrupcdo da gravidez ¢ permitida no Pais
até o sexto més de gestacdo, por qualquer motivo. (T4, SD48)

Além dessa questdo, o Estaddo aborda o fato de que o acesso a dados sobre algo tao
complexo e, a0 mesmo tempo, tdo intimo como o genoma de um individuo impde questdes
com as quais médicos se deparam pela primeira vez; mais do que as limitagdes que o
sequenciamento genético de uma pessoa pode apresentar, topico que sera apresentado na
proxima se¢do sobre a FD3, ¢ preciso decidir a quem deve ser possibilitada a obtengdo dessas

informacdes. Isso, € explicitado, interfere na relacao entre médicos e pacientes.

Muitas das preocupagdes sdo as mesmas que se debate ha anos com o
sequenciamento do genoma de pessoas adultas sadias. Com o agravante ético e
legal de que um recém-nascido nao pode opinar sobre o que ele quer ou nio
saber sobre si mesmo - um problema no caso de mutagdes de fungdo desconhecida
ou relacionadas a doengas que so poderdo aparecer na vida adulta. (T4, SD43)

"A questdo do consentimento ¢ problematica. Devemos guardar as informacdes
até a pessoa fazer 18 anos, ou entregar tudo para os pais?", diz a epidemiologista
Anastasia Wise, do Instituto Nacional de Pesquisas do Genoma Humano, que
patrocina o edital com o NICHD. (T4, SD44)

Em alguns casos, entretanto, ha apenas uma breve mencdo de que existem dilemas
éticos, bem como preocupagdo acerca deles, mas o assunto nao ¢ elaborado de maneira
significativa nos textos. As questdes nao sdo apresentadas com explicagdes, nem possiveis

respostas a esses problemas:

“O risco existe e temos de estar preparados”, diz o médico Dirceu Greco,
presidente da Sociedade Brasileira de Bioética. “A pesquisa tem de ser incentivada,
sempre; mas deve ser feita da maneira correta, com regras claras e com
precaucio.” “S3o preocupacdes importantes, as quais as agéncias regulatorias
precisardo estar atentas”, avalia Angela. (T8, SD88)

Por aqui, as informagdes genéticas devem seguir as normas da Lei Geral de Prote¢do
de Dados, mas hd questdes éticas nao resolvidas sobre a manipulacdo de material
genético — o acesso dessas informagdes por planos de satde e seguradoras ¢ uma
delas. (T12, SD128)

Nessa formagdo discursiva, ¢ evidenciada a existéncia de discordancia ética sobre
experimentos € o uso de certas tecnologias. No entanto, essa nao € a unica razao pela qual as
técnicas sdo consideradas controversas, e esse outro ambito de discordia sera explorado na

proxima se¢ao.

4.3.3 Desconhecimento e limitagdo (FD3)
A terceira formagao discursiva mais encontrada, registrada em 36 das 132 sequéncias
discursivas, foi a de “desconhecimento e limitacdo” (FD3). Nela, o sentido predominante ¢ o

de que a obtencao das informagdes que o genoma humano possibilita ainda ¢ marcada por
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incertezas e limitagdes, tanto sobre a seguranca das técnicas quanto sobre a utilidade do
conhecimento sobre essas informagdes.

A matéria “Genoma ao nascer: quem quer saber” (T4) ¢ especialmente representativa
da ideia de que, tendo os dados acerca do genoma de um individuo, ndo ¢ claro quais passos
devem ser dados a partir disso, e que o dominio de uma tecnologia pela ciéncia ndo ¢é

necessariamente convertido em um beneficio para os pacientes:

"Ter um diagnostico precoce é importante quando a doenca é tratavel. Mas e se
ndo for?", indaga sua colega Débora Bertola, também médica geneticista. (T4,
SD25)

Ela cita o exemplo da coreia de Huntington, uma doeng¢a neurodegenerativa
incuravel, causada por uma unica mutagdo, que s6 comega a causar problemas por
volta dos 50 anos de idade. "Ha um consenso de que ndo se faz teste genético
preditivo em criangas; porque num caso como esse nio temos nenhuma solucéo a
oferecer", diz Chong. (T4, SD27)

"Vocé€ vai acabar repassando aos pais um monte de informacées sobre as quais
eles ndo podem fazer nada além de se preocupar", diz a médica e pesquisadora
Diana Bianchi, da Faculdade de Medicina da Universidade Tufts, que escreveu
recentemente sobre o assunto na revista Nature Medicine. (T4, SD28)

Os proprios inventores do sequenciamento ndo invasivo do genoma fetal concluem a
descrigdo da técnica na revista Science Translational Medicine com a seguinte
ressalva: "Assim como em outras areas da genética clinica, nossa capacidade de
produzir dados esta se sobrepondo a nossa capacidade de interpreta-los de
forma que seja util para médicos e pacientes". (T4, SD31)

Ademais, ¢ indicado que as experiéncias com manipulagao genética contém riscos

significativos, e podem nem sempre ser eficazes no que se propdem:

Os experimentos de Huang oferecem indicios do que pode dar errado com a
CRISPR. Sua equipe a experimentou em 86 embrides humanos de uma célula, todos
oriundos de clinicas de fertilizagdo e incapazes de se desenvolverem por causa de
defeitos cromossomicos. Seu alvo era um gene chamado HBB, que pode causar a
talassemia beta, uma doenca do sangue. Cerca de uma dizia de embrides nio
sobreviveram a edi¢do do genoma, relataram os cientistas. (T6, SD63)

Em 2016, um grupo de cientistas chineses foi pioneiro ao utilizar a tecnologia
CRISPR para a modificag@o genética de pacientes com cancer de pulmao, segundo a
revista Nature. Pesquisadores do Reino Unidos descobriram, contudo, que essa
tecnologia pode causar mais danos as células do que se sabe até agora. (T9,
SD101)

Apesar de ser uma técnica bastante eficiente, diz ela, o crisper néo é livre de riscos.
O principal deles ¢ o de causar alteragdes em outras partes do genoma, além da
mutagdo alvo. A acuracia, segundo ela, varia de acordo com o gene e 0 organismo
envolvidos na pesquisa. “Tem de pesar os riscos e os beneficios na balanca”, diz.
(T8, SD86)

O especialista explica ainda que a transferéncia da mitocondria nio é garantia de
que o bebé nio desenvolva uma doenga familiar mitocondrial. “Ha doencas
neurodegenerativas com multiplas causas ou de origem desconhecida. Ndo ha
garantia que a técnica evitaria o problema em todos os casos.” (T7, SD68)
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Na matéria “Parlamentares do Reino Unido aprovam reproducdo assistida com genes

’ o . A v . iy
de 3 pessoas” (T7), embora a técnica de doagdao de mitocondrias seja vista de maneira positiva
pela maior parte dos cientistas entrevistados, ¢ incluida, também, a visao de que a técnica

ainda ¢ experimental, e o entusiasmo deve ser controlado:

Presidente da Sociedade Brasileira de Reprodugdo Humana, Mario Cavagna diz que
o método deve ser visto com cautela, ja que existem poucos estudos feitos com
humanos. “N@o ha um nimero suficiente de casos estudados para se verificar a
eficicia da técnica e a seguranca. E uma técnica experimental.” (T7, SD67)

Membro da Camara Técnica de Reproducdo Assistida do Conselho Federal de
Medicina (CFM), Adelino Amaral explica que a pratica nao é reconhecida no Pais
por tratar-se de método experimental. (T7, SD72)

Na FD3, ao contrario da FD1, sdo enfatizados os limites técnicos e praticos que o
conhecimento sobre o genoma humano possui; as SDs que compdem a FD3 sdo, em grande
parte, trechos que destoam do restante das matérias de que fazem parte. Enquanto ha um
otimismo prevalente nos textos, essas sequéncias sdo mais sobrias e revelam que os entraves

dessa area ndo sdao somente €éticos.

4.3.4 Potencial futurista/distopico (FD4)

A formacao discursiva de “potencial futurista/distopico” (FD4) foi identificada em 15
sequéncias discursivas. Nessa formagdo, apresenta-se a no¢do de que a utilizacdo de técnicas
controversas envolvendo o genoma humano representam o triunfo do homem sobre sua
propria biologia, adquirindo a capacidade de manipuld-la — tanto em um sentido positivo
quanto negativo. Também sao feitas mengdes a0 comeco de uma nova era na ciéncia e alusoes
a ficcdo cientifica — comuns no jornalismo cientifico que trata de genoma humano, como

visto no capitulo 3 deste trabalho.

O unico estagio do desenvolvimento humano que ainda ndo foi conquistado
completamente pela gendmica ¢ o do embrido. Mas falta pouco. (T4, SD35)

Novas tecnologias ja& permitem sequenciar o genoma de uma pessoa em
praticamente todos os estdgios do desenvolvimento humano, do embrido até o
individuo adulto. Imaginar um futuro em que cada ser humano terd seu genoma
sequenciado ao nascer - ou até antes disso - deixou de ser ficcio cientifica para se
tornar uma realidade tecnicamente plausivel. (T4, SD22)

Um grupo de pesquisadores americanos e chineses utilizou o crisper para corrigir
uma mutag¢do no genoma de embrides humanos produzidos por fertilizagdo in vitro.
O trabalho, publicado na revista Nature, alimentou uma série de discussdes sobre as
limitagdes técnicas e éticas da manipulagdo do genoma humano, tornada muito mais
simples pelo crisper. Seria este o primeiro capitulo de uma nova era de seres
humanos geneticamente modificados pela ciéncia? (T8, SD76)

Médicos estdo usando a ferramenta para tentar achar a cura para doencas
genéticas, como um tipo de cegueira hereditaria. Geneticistas como Mayana Zatz
tentam tornar possivel o transplante de o6rgdos de porcos geneticamente
modificados para seres humanos. Cientistas que trabalham com plantas tentam
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desenvolver espécies capazes de resistir a secas e inundacdes. Alguns
pesquisadores tentam, até mesmo, trazer de volta a vida animais extintos, no
melhor estilo Jurassic Park. (T10, SD105)

Cirurgido-chefe do servigo de transplante de figado do Hospital de Base de Rio
Preto, Renato Ferreira da Silva vislumbra, em uma segunda fase dos
xenotransplantes, a possibilidade de um animal desenvolvido especificamente
para um unico individuo, com base nas caracteristicas do sistema imune. “Vocé
terd o seu porco-irmdo”, explica. Isso associado a exames de previsdo de
desenvolvimento de doengas. (T11, SD123)

O potencial distopico do uso dessas tecnologias e do desenvolvimento de alguns
experimentos também ¢ colocado em evidéncia, com a ciéncia gendmica sendo uma espécie
de “caixa de Pandora”, tanto por seus riscos técnicos quanto pelos fins para os quais ela pode

ser utilizada:

O cientista foi também muito criticado por colegas de profissdo de outros paises. “Se
for verdade, esse experimento ¢ monstruoso”, declarou Julian Savulescu, da
Universidade de Oxford. (T9, SD95)

As objegdes éticas @ manipulagdo genética de seres humanos, porém, sdo muitas.
Ainda que o objetivo inicial seja evitar a transmissao de doengas, muitos temem que
a liberagdo da técnica abra portas para a producio de "bebés customizados", com
caracteristicas genéticas selecionadas em laboratorio. (TS5, SD58)

E construido, dessa maneira, algo parecido com o que Medeiros (2012) e Hellsten
(2000) percebem que alguns jornais também fizeram na cobertura sobre Dolly, a
ovelha-clone, tracando paralelos entre sua criagdo e¢ o livro Admiravel Mundo Novo, de
Aldous Huxley, e retratando-a como uma espécie de “progresso apocaliptico”, assunto

abordado no segundo capitulo desta pesquisa.

4.3.5 Ciéncia e religido em oposicao (FD5)

A quinta formagdo discursiva identificada por meio da andlise do corpus ¢ a de
“ciéncia e religido em oposicdo” (FD5) — ¢ a menos prevalente, com 7 sequéncias
discursivas, mas ¢ igualmente relevante para a compreensao da cobertura feita pelo Estadao.
Nessas SDs, encontradas no T1, no T2, e no T7, ¢ indicada a ideia de que a ciéncia ¢ a
religido compdem poOlos em discordancia sobre o uso de técnicas gendmicas controversas:
enquanto os cientistas sdo favoraveis, os religiosos sdo contrarios.

Nesse sentido, na matéria “Cientistas esperam decisdo técnica sobre células-tronco”
(T2), € posto que a religido ndo deve ser um fator que influencia as tomadas de decisdo a

respeito da constitucionalidade da pratica. Em vez disso, a ciéncia e a técnica devem

prevalecer.

Favoraveis ou contrarios ao uso de células-tronco embrionarias em pesquisas,
cientistas apostam em uma decisdo técnica, livre de argumentos religiosos, no
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julgamento do Supremo Tribunal Federal (STF) sobre a questdo, na tarde de hoje,
em Brasilia [...]. (T2, SD11)

Defensora do estudo de células embrionarias, a geneticista Mayana Zatz,
coordenadora do Centro de Estudos do Genoma Humano da Universidade de Séo
Paulo (USP), participou do encontro e torce pela derrubada da Adin. "A decisdo
precisa ser tomada de forma técnica, pois estamos em um Estado laico." (T2,
SD13)

O professor de Biofisica da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ) Carlos
Alberto Campos de Carvalho vé motivacdes religiosas na Adin, mas acredita que os
ministros saberdo separar isso da ciéncia. "O processo quer impor uma visio
religiosa preconceituosa com base em um sofisma", diz. "E uma interferéncia
completamente indevida." Para Carvalho, caso questdes de fé interfiram no
julgamento, "é melhor entregar o governo para a Igreja." (T2, SD14)

Em meio ao debate sobre a utilizacao de células-tronco embrionarias para pesquisa, ¢
importante notar que, para serem validados, os opositores ao uso justificam sua posi¢do
associando-a a ciéncia e distanciando-a da religido, ou assinalando que as associagdes a
religido sdo coincidentes:

Contraria a Lei da Biosseguranca, a biomédica Lilian Pifiero Ega, presidente do
Instituto de Pesquisa de Células-Tronco (IPCTron), sustenta que os argumentos da
Adin sdo éticos e ndo religiosos. "Para pesquisar, ¢ preciso ética, modelos
experimentais e estatisticas mostrando que o objetivo foi cumprido", afirma. "Nao
sou religiosa, sequer vou a missa." Na opinido da pesquisadora, a religidio ficara
de fora da votacdo do STF, pois o argumento usado por Fonteles tem base
cientifica. "Esta claro na ciéncia que o desenvolvimento humano comega no zigoto
(6vulo fecundado), que formara o ser humano", diz. "N&o posso testar o que quiser
com o embrido para depois ver o que acontece." (T2, SD15)

A discussdo sobre pesquisas com células-tronco embrionarias coloca em conflito
conceitos cientificos e religiosos. Catélico fervoroso e autor da a¢do contra a
pesquisa, Fonteles afirma que seus argumentos sdo cientificos ¢ coincidem com
sua crenca religiosa. "Casaram lindamente a minha posi¢ao religiosa com a minha
posicao cientifica", diz. (T1, SDS)

Em outras SDs, encontradas no T7, ¢ mencionado o fato de que a técnica de doagao de
mitocondrias foi oposta por organizacdes religiosas, mas ndo sao explicadas as razdes para tal.

Em vez disso, s@o os especialistas em genética que avaliam o aspecto ético desse processo.

Apesar de despertar um debate religioso no Reino Unido, a técnica, segundo
especialistas, nio abre espaco para nenhum tipo de questionamento ético.
“Dizer que a crianga terd duas mdes e um pai ¢ uma bobagem. Trata-se de uma
técnica de transferéncia do nucleo - e praticamente todo o DNA esta no nucleo. O
DNA mitocondrial ¢ muito importante como produtor de energia para as células,
mas ¢ praticamente irrelevante em termos de transmissao de caracteristicas para a
crianca”, declarou Mayana. (T7, SD69)

As Igrejas Anglicana e Catolica se pronunciaram contra o uso da técnica, apesar
de ndo haver a necessidade de modificagdo genética do embrido - a transferéncia da
mitocondria ¢ feita antes da introdugdo do espermatozoide, portanto, antes da
formagéo do zigoto. (T7, SD71)

Assim, a visdo religiosa sobre as técnicas, ainda que explorada de forma mais

profunda no T1, publicado em 2007, e no T2, publicado em 2008, ¢ retratada como infundada
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no T7, publicado em 2015. Em todas as SDs registradas, a posi¢cdo de uma fonte acerca de
pesquisas ou procedimentos envolvendo o genoma nunca ¢ baseada em sua religido — sempre

ha um apelo ao angulo cientifico, tanto para a defesa quanto para a oposicao.

4.3.6 Consideracdes sobre o enquadramento geral

Retomando o conceito de frame proposto por Bateson (1972), que afirma que o
enquadramento induz o individuo a prestar atencao ao que esta dentro de uma moldura, e nao
fora, € possivel, a partir do processo de leitura, andlise e organizacdo das matérias do corpus,
perceber com maior clareza a maneira como o Estaddo constréi sentidos sobre técnicas
controversas que envolvem o genoma humano. A prevaléncia de sequéncias discursivas que
enfatizam, acerca dessas técnicas, a nocao de “potencial terapéutico” (FD1) sugere um
enquadramento majoritariamente favoravel, ainda que a ideia de que elas compdem um
“dilema filosofico/ético” (FD2) também esteja amplamente presente.

Desse modo, o resgate das fungdes dos enquadramentos, elencadas por Entman (1993)
também ¢ util: eles definem problemas, diagnosticam causas, fazem julgamentos morais e
sugerem solugdes — o que nao quer dizer que um enquadramento sempre desempenha todas
essas fungdes. E possivel observar, nas SDs, o desempenho de algumas dessas fungdes; ao
tratar um aspecto das pesquisas ou do uso de técnicas como uma “preocupagdo”, por exemplo,
define-se um problema, e, ao expor a opinido de um profissional que embasa essa
preocupacgao, diagnostica-se sua causa.

O enquadramento favoravel sobre as técnicas, que ¢ o enquadramento principal nas
matérias do Estaddo, ¢ consolidado por cientistas, que compdem a maioria das fontes
entrevistadas para as reportagens, e pelo enfoque nas possibilidades que o conhecimento sobre
0 genoma humano representa para a medicina e a ciéncia em geral: uma transformagdo do que
¢ considerado possivel. E perceptivel, entretanto, que hd uma preocupagdo em mostrar
diferentes lados sobre o tema, com as formagdes discursivas “potencial terapéutico” (FD1) e
“desconhecimento e limitacao” (FD3), por vezes, fazendo parte dos mesmos textos e até das
mesmas SDs, e com o numero de SDs que tratam as técnicas como um “dilema
filosofico/ético” (FD2).

Quando a questao dos problemas éticos ¢ trazida a tona, o enquadramento prevalente ¢
tensionado: em vez de levar ao leitor a perspectiva do que pode ser feito, ¢ levantada a
indagacdo sobre o que deve ser feito. Esse enquadramento otimista ¢ posto em
questionamento, também, quando os textos realgam o quanto ndo se sabe a respeito dessas

técnicas, que ainda sdo relativamente novas, e, dessa maneira, a possibilidade de obter-se
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beneficios significativos a partir de seu uso aparenta estar mais distante do que se imaginaria

em um primeiro momento.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa buscou identificar os sentidos que foram atribuidos pelo jornal Estadio a
técnicas controversas envolvendo pesquisa com genoma humano e, assim, compreender o
enquadramento conferido pelo veiculo aos fatos relacionados a essa tematica. A analise das
matérias jornalisticas que compdem o corpus do estudo levou a identificacdo de cinco
formagdes discursivas, que constroem, sobre essas técnicas, os sentidos de que elas tém
“potencial terapéutico”, representam um “dilema filosofico/ético”, de que ha
“desconhecimento e limitagao” sobre elas, bem como um “potencial futurista/distopico” em
seu uso, e de que “ciéncia e religido estdo em oposicao” a respeito delas.

Hé4 predominio de duas FDs nos textos do Estaddo: “potencial terapéutico”,
identificada em 48.48% do total de sequéncias discursivas, ¢ “dilema filosofico/ético”,
identificada em 44.69%. O destaque do potencial terapéutico das técnicas acontece por meio
de diferentes recursos, como a descricdo delas, inclusive pelos proprios autores dos textos,
como “importantes” e “revoluciondrias”, e a inclusdo da perspectiva de quem poderia se
beneficiar de seu uso, e seu enquadramento como um dilema filoséfico/€tico ocorre por meio
de mengdes a “questdes éticas”, “preocupagdes”’, “debate” e “polémica” envolvendo as
técnicas, e a exposicdo de visdes sobre essa perspectiva.

Nas matérias, ¢ verificada uma presenca maior de opinides favoraveis — emitidas,
sobretudo, por cientistas — e, em algumas matérias, uma falta de elaboracdo da visao
contraria as técnicas — o leitor obtém o conhecimento de que a técnica descrita ¢ geradora de
discordancias a respeito de ética, mas, muitas vezes, o motivo da discordincia ndo ¢
elucidado. Aqui, cabe retomar o que Begos (2006) afirma sobre a cobertura de genética
comportamental, mas serve para a cobertura de ciéncia em geral, especialmente a que ¢ tema
deste estudo: ¢ desejavel que essas matérias contem com uma perspectiva que questione se,
dada essa possibilidade, a sociedade gostaria de fazer uso dessa técnica.

E visivel, também, que matérias e até sequéncias discursivas diferentes em uma
mesma publicacdo que abordam a mesma tecnologia a enquadram de modos distintos, por
vezes sendo identificada a FD de “potencial terapéutico”, outras a de “dilema
filosofico/ético”, ou a de “desconhecimento e limitacdo”. A CRISPR-Cas9 ¢ representativa
disso: ¢ “motivo de esperanga” e uma “tecnologia revolucionaria” na matéria “Técnica que
altera DNA vira esperanga no combate a doencas genéticas” (T8), mas uma “tecnologia [que]
pode causar mais danos as células do que se sabe até agora” na matéria “Chinés diz ter criado

os primeiros bebés geneticamente modificados do mundo” (T9). Isso porque essas técnicas
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sdo o que Friedman et al. (1999) chamam de “ciéncia controversa”, conceito abordado
previamente, cuja cobertura jornalistica pode ser desafiadora.

A terceira FD mais encontrada durante a analise dos textos foi a de “desconhecimento
e limitagdo” (27.27% do total de SDs): por se tratar de uma ciéncia relativamente jovem, que
cresceu exponencialmente ao longo dos ultimos 23 anos, esse tratamento das técnicas
envolvendo o genoma humano ¢ esperado. Entretanto, para entendé-la no contexto das
matérias que compdem o corpus, ¢ importante notar que ela aparece frequentemente como um
acompanhamento a FD de “potencial terapéutico”; as possibilidades que o sequenciamento do
genoma humano oferece sdo exploradas, e, entdo, ¢ acrescentada a visdo de que o que ¢
descrito ainda ¢ experimental ou arriscado.

A FD “potencial futurista/distopico”, a quarta mais recorrente (11.36% das SDs), traca
paralelos entre o uso de técnicas controversas envolvendo o genoma humano e distopias e/ou
alusdes a imaginagdo, o “vislumbre”, de um futuro fundamentalmente transformado. Esses
paralelos sdo apontados, sobretudo, pelos jornalistas, ¢ ndo por fontes. Para isso, sdo
utilizados recursos como mengdes a “conquista” do desenvolvimento humano pela ciéncia
gendmica e “uma nova era”, e alusdes a pegas de entretenimento, como Jurassic Park.
Algumas vezes, as associagdes sdo positivas, € outras, nao.

A quinta FD, identificada em 5.30% das SDs, aponta “ciéncia e religido em oposi¢ao”
no que tange a utilizagdo das técnicas; ao passo em que a ciéncia € favoravel, a religido ¢
contraria. Esse sentido ¢ criado com o refor¢co da nogdo de que decisdes a respeito do tema
devem ser “técnicas”, que ciéncia e religido devem ser “separadas”, e que ha “conflito” entre
nocdes cientificas e religiosas. H4, no corpus, a inclusdo de uma figura religiosa, no T1 e no
T2, cuja opinido contraria, entretanto, ¢ justificada de forma enfatica por seu embasamento
cientifico.

Percebe-se, nesse sentido, considerando que o enquadramento de um acontecimento ¢
feito a partir de selecdo e saliéncia (ENTMAN, 1993), que os textos que compdem o corpus
deste trabalho — que sdo um recorte e, por isso, ndo compdem a integralidade da cobertura
feita pelo Estaddo sobre o genoma humano, mas podem ser considerados representativos
dessa cobertura, tendo em vista o arco temporal do estudo — refletem um enquadramento que
observa a questdo das controvérsias acerca de técnicas envolvendo o genoma humano,
principalmente, sob a perspectiva da ciéncia como legitimadora.

Desse modo, ¢ observado que, ainda que as questdes que figuram nas matérias
ultrapassem o que concerne a ciéncia, abordando temas que dizem respeito a ética, e, muitas

vezes, ndo sejam consenso entre a comunidade cientifica, o Estaddo constroi sentidos sobre as
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técnicas a partir do que ¢ validado pela ciéncia — o otimismo, o receio e os embates éticos e
morais sdo todos observados pelo mesmo prisma —, o que € particularmente complicado
porque, nesse caso, ela ndo ¢ homogénea. No entanto, o otimismo sobre as técnicas,
observado pela maior presenca da FD1 e a maneira como o aspecto ético ¢ enquadrado na
FD2, ¢é favorecido.

Dado que o “potencial terapéutico” é explicado e reforgado por cientistas, o “dilema
filosofico/ético” € abordado a partir das visdes nao de bioeticistas, mas de cientistas da area
da genética, o “desconhecimento” e a “limitacdo” acerca das técnicas sdo elementos
reforcados por cientistas, ¢ a ideia de “ciéncia e religido em oposicdo” € construida,
sobretudo, com falas de cientistas — ha apenas uma figura que se identifica como religiosa
em todas as matérias —, o mapeamento de vozes, como descrito por Benetti (2007), seria um
aprofundamento proveitoso para este trabalho.

Considerando que este trabalho analisou o periodo entre 2007 e 2022, ¢ argumentavel
que a nog¢do da ciéncia como legitimadora persistiu ao longo dos anos nas matérias do
Estaddo, e que as visdes contrarias e/ou receosas em relacdo as técnicas controversas que
envolvem o genoma humano, exploradas com maior detalhamento nas publica¢des de 2007 a
2015, apareceram na maior parte das matérias publicadas a partir desse periodo de forma
breve, como mengdes. A constru¢do de sentidos positivos sobre as técnicas, destacando seu
potencial e a inovacao que representam, cresceu.

Por fim, com o desenvolvimento do capitulo sobre jornalismo cientifico, ¢ evidente a
importancia da cobertura jornalistica de “ciéncia controversa” feita com nuance, mas as
nogodes sobre jornalismo e enquadramento abordadas no segundo capitulo e a ideia do texto
como um discurso, sob a perspectiva da analise do discurso, mostram que reportagens nao sao
um espelho da realidade, mas uma reconstrucgdo. Isso foi confirmado pela anélise realizada no
quarto capitulo, que examina textos jornalisticos produzidos pelo Estaddo sobre as técnicas
citadas; eles tratam de um assunto de grande relevancia, mas nao estdo isentos da reproducao

de uma formacao ideologica, que constroi sentidos.
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Identificacdo da SD

Sequéncia discursiva

Texto

Formagodes discursivas

SD1

Depois do mensaldo, da
infidelidade partidaria e do
direito de greve no setor
publico, o Supremo Tribunal
Federal (STF) prepara-se para
uma nova polémica: julgar se é
constitucional ou niio a
pesquisa com células-tronco
embrionarias.

T1

FD2

SD2

A permissdo para as pesquisas
estana Lei 11.105, de
Biosseguranga, aprovada pelo
Congresso e sancionada pelo
presidente Luiz Inacio Lula da
Silva em 2005. O texto liberou
os estudos, mas impos
restrigdes. Por exemplo: s6
podem ser usados embrides
inviaveis ou congelados ha
mais de trés anos, com o
consentimento dos genitores.
No cerne do debate, os
ministros terdo uma questao
complicada pela frente: definir
em que momento comeca a
vida. Se entenderem que os
embrides, mesmo nos primeiros
dias, tém status de "pessoa", a
pesquisa pode ser considerada
inconstitucional.

T1

FD2

SD3

Caso contrario, a lei sera valida
€ a pesquisa continuara
liberada. A divida néo é
meramente técnica ¢, mesmo
que fosse, haveria varias
respostas mesmo entre os
cientistas.

T1

FD2

SD4

"Teremos diversas respostas,
dependendo de quem estara
respondendo", diz Patricia
Pranke, chefe do Laboratorio de
Hematologia e Células-Tronco
da Faculdade de Farmacia da
Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS) e do
Instituto de Pesquisa com
Células-Tronco.

T1

FD2

SD5

"Ha gente que diz que s6 ha
vida quando nasce, quando a
crianga vem para o mundo
exterior. Agora, ¢ preciso que a
Suprema Corte decida quando
comeca a vida, e para isso esta
se valendo de toda uma
reflexio cientifica que nos
estamos fazendo", diz o
ex-procurador-geral da
Republica, Claudio Fonteles,
autor da acdo que questiona no
STF a pesquisa com
células-tronco embrionarias.

T1

FD2

SD6

As pesquisas com

T1

FD1
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células-tronco sdo consideradas
importantes para o possivel
desenvolvimento de novos
tratamentos, como, por
exemplo, para doengas
degenerativas.

SD7

O receio dos cientistas ¢ que a
proibicao das pesquisas deixe
o Brasil para tras em relacio
aos demais paises do mundo.
"No6s vamos perder a
capacidade de competir com
o primeiro mundo e, se houver
tratamentos no futuro com
células-tronco embriondrias,
vamos ter de pagar royalties
gigantescos para ter acesso a
eles", afirma Mayana Zatz,
diretora do Centro de Estudos
do Genoma Humano da
Universidade de Sao Paulo
(USP). Caso isso acontega, ela
diz que quem tiver dinheiro
podera se tratar no exterior,
mas quem nio tiver, ficara
sem o tratamento.

T1

FD1

SDS8

A discussdo sobre pesquisas
com células-tronco
embrionarias coloca em
conflito conceitos cientificos e
religiosos. Catélico fervoroso
e autor da a¢do contra a
pesquisa, Fonteles afirma que
seus argumentos sio
cientificos e coincidem com
sua crenca religiosa. "Casaram
lindamente a minha posi¢ao
religiosa com a minha posicao
cientifica", diz.

T1

FD2, FD5

SD9

Para ele, a pesquisa viola dois
fundamentos da Constituicio:
o que garante a dignidade da
pessoa ¢ o que define que a
vida ¢ inviolavel.

T1

FD2

SDI10

"Ha uma diferenca muito
grande entre uma célula viva
e um ser humano. Cada célula
do corpo esta viva. Um coragao
a ser transplantado esté vivo,
mas isso niio quer dizer que
seja um ser humano", retruca
Mayana. "A possibilidade de
um embrido gerar células niao
quer dizer que va gerar um
ser humano."

T1

FD2

SDI11

Favoraveis ou contrarios ao uso
de células-tronco embrionarias
em pesquisas, cientistas
apostam em uma decisiao
técnica, livre de argumentos
religiosos, no julgamento do
Supremo Tribunal Federal
(STF) sobre a questdo, na tarde
de hoje, em Brasilia [...].

T2

FD2, FD5

SDI12

O argumento ¢ o de que o uso
de embrides fere o principio
de direito a vida, expresso na

T2

FD2
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Constitui¢do Federal. Na visdo
de Fonteles, a vida - e o direito
a ela - come¢a no momento da
fecundaciio do 6vulo pelo
espermatozdide.

SD13

Defensora do estudo de células
embrionarias, a geneticista
Mayana Zatz, coordenadora do
Centro de Estudos do Genoma
Humano da Universidade de
Séo Paulo (USP), participou do
encontro e torce pela derrubada
da Adin. "A decisdo precisa
ser tomada de forma técnica,
pois estamos em um Estado
laico."

T2

FD2, FD5

SD14

O professor de Biofisica da
Universidade Federal do Rio de
Janeiro (UFRJ) Carlos Alberto
Campos de Carvalho vé
motivacdes religiosas na Adin,
mas acredita que os ministros
saberdo separar isso da
ciéncia. "O processo quer
impor uma visio religiosa
preconceituosa com base em
um sofisma", diz. "E uma
interferéncia completamente
indevida." Para Carvalho, caso
questdes de fé interfiram no
julgamento, "é melhor
entregar o governo para a
Igreja."

T2

FD2, FDS5

SDI15

Contraria a Lei da
Biosseguranga, a biomédica
Lilian Pifiero Eca, presidente
do Instituto de Pesquisa de
Células-Tronco (IPCTron),
sustenta que os argumentos da
Adin sao éticos e nao
religiosos. "Para pesquisar, é
preciso ética, modelos
experimentais e estatisticas
mostrando que o objetivo foi
cumprido", afirma. "Néo sou
religiosa, sequer vou a missa."
Na opinido da pesquisadora, a
religidio ficara de fora da
votacdo do STF, pois o
argumento usado por
Fonteles tem base cientifica.
"Esta claro na ciéncia que o
desenvolvimento humano
comega no zigoto (6vulo
fecundado), que formara o ser
humano", diz. "Nao posso
testar o que quiser com o
embrido para depois ver o que
acontece."

T2

FD2, FD5

SD16

O advogado Pedro Estevam
Serrano, professor de Direito
Constitucional da Pontificia
Universidade Catolica de Sao
Paulo (PUC-SP), no entanto,
defende uma distin¢io da
""vida' e do "'direito a vida",
este ultimo citado pela Adin.
"Do ponto de vista biologico, a
vida natural pode comegar no

T2

FD2
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embrido", diz. "Mas o direito a
vida ¢ restrito, a meu ver, a
seres humanos com atividade
cerebral."

SD17

O pro-reitor de Graduagdo da
Universidade Federal de Sao
Paulo (Unifesp), Luiz Eugenio
Aratjo Mello, que representa a
Federagdo das Sociedades de
Biologia Experimental (Fesbe),
tem opinido semelhante. "Nao
estamos falando de um ser
humano, mas de um conjunto
de células", defende. "O zigoto
tem apenas o potencial de se
tornar um ser humano."

T2

FD2

SDI18

Para a farmacéutica e
professora de Hematologia
Patricia Pranke, da
Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS), a
pesquisa com células-tronco
embrionarias nao fere direitos.
"Sao células", afirma. "Nao
acredito que alguém ache
melhor joga-las no lixo do
que usa-las para pesquisa."

T2

FD2

SDI19

O geneticista disse que ha um
certo temor na sociedade em
relagdo aos avangos nesse
campo de pesquisas em meio a
questdes éticas, filosoficas e
até religiosas. Ele cita, como
exemplo, o caso de uma
gestante que decide saber se o
feto herdou o erro genético que
fard com que a crianga
desenvolva deméncia por volta
dos 50 anos."Sera que ela quer
mesmo saber isso? E depois,
ela vai interromper a
gestaciio se o erro foi
herdado? E quantas pessoas
viveram 50 anos e deram
contribuigdes grandiosas a
humanidade?"

T3

FD2

SD20

Regina Mingroni afirmou que
sente a sociedade receber bem
as melhorias da analise dos
genes humanos. Ela disse que
as pessoas afetadas por
doencas genéticas sdo avidas
por informacdes sobre a
origem e as causas delas. "As
pessoas recebem muito bem
quando a gente consegue
explicar o que esta
acontecendo."”

T3

FD1

SD21

Em meio a incertezas, exageros
e frustragdes, ha também
esperanca: "O potencial do
sequenciamento do genoma é
enorme ainda. Niao é menor
do que foi imaginado. S6 que
ndo chegamos
tecnologicamente 14", afirmou o
geneticista.

T3

FDI1, FD3
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SD22

Novas tecnologias ja permitem
sequenciar o genoma de uma
pessoa em praticamente todos
os estagios do desenvolvimento
humano, do embrido até o
individuo adulto. Imaginar um
futuro em que cada ser humano
tera seu genoma sequenciado
ao nascer - ou até antes disso -
deixou de ser fic¢do cientifica
para se tornar uma realidade
tecnicamente plausivel.

T4

FD4

SD23

Todas essas tecnologias surgem
acompanhadas de muita
expectativa, relacionada ao
seu potencial para ajudar no
diagnostico e tratamento de
doencas, mas também de muita
apreensdo, relacionada a
questdes éticas e legais
associadas a sua utilizagdo.

T4

FDI, FD2

SD24

"Sao avangos importantes,
mas que também nos deixam
preocupadas”, diz a médica
geneticista Chong Ae Kim,
chefe da Unidade de Genética
do Instituto da Crianga do
Hospital das Clinicas de Sdo
Paulo. "Nas maos de pessoas
pouco habilitadas, essas
informacdes podem gerar
mais davidas do que
solucdes."

T4

FD1, FD3

SD25

"Ter um diagnéstico precoce é
importante quando a doenca
¢é tratavel. Mas e se nio for?",
indaga sua colega Débora
Bertola, também médica
geneticista.

T4

FD3, FD2

SD26

Num cenério de
sequenciamento generalizado
do genoma, a ordem dos
fatores se inverte: sdo as
informagdes genéticas que vao
forgar os médicos a fazer um
diagndstico clinico. "Quando se
olha para o genoma inteiro, a
coisa fica bem mais complexa.
Vocé vai encontrar fatores de
risco para problemas que
poderio se manifestar s6 na
vida adulta, além de um
monte de coisas que ainda
nio sabemos como
interpretar. O problema é:
quando e como vocé informa
isso para o paciente?",
questiona Débora.

T4

FD2, FD3

SD27

Ela cita o exemplo da coreia de
Huntington, uma doenga
neurodegenerativa incuravel,
causada por uma Unica
mutagdo, que s comega a
causar problemas por volta dos
50 anos de idade. "Ha um
consenso de que ndo se faz
teste genético preditivo em
criangas; porque num caso

T4

FD2, FD3
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como esse nio temos
nenhuma soluciio a oferecer",
diz Chong.

SD28

"Vocé vai acabar repassando
aos pais um monte de
informacdes sobre as quais
eles ndo podem fazer nada
além de se preocupar", diz a
médica e pesquisadora Diana
Bianchi, da Faculdade de
Medicina da Universidade
Tufts, que escreveu
recentemente sobre o assunto
na revista Nature Medicine.

T4

FD3

SD29

Segundo ela, nem médicos
nem pacientes estiio
preparados para lidar com
esse volume de informacdes
genéticas - que mesmo os
cientistas ainda tém grande
dificuldade para interpretar.
"Para cada problema que ¢
possivel resolver, vocé vai
encontrar centenas de
problemas sobre o quais nio
pode fazer absolutamente
nada. H4 um problema ético
muito sério nisso", diz.

T4

FD2, FD3

SD30

Assim como Chong e Débora,
ela destaca o beneficio de
detectar doengas genéticas
precocemente em muitos
casos, mas acredita que os
testes devem ser focados na
busca de mutagdes especificas,
clinicamente relevantes para o
paciente, € ndo num
sequenciamento despropositado
do genoma como um todo.

T4

FD1

SD31

Os proprios inventores do
sequenciamento ndo invasivo
do genoma fetal concluem a
descrigdo da técnica na revista
Science Translational Medicine
com a seguinte ressalva:
"Assim como em outras areas
da genética clinica, nossa
capacidade de produzir dados
esta se sobrepondo a nossa
capacidade de interpreta-los
de forma que seja util para
médicos e pacientes".

T4

FD3

SD32

"Muitas coisas precisam ser
levadas em consideragdo antes
que isso possa ser aplicado
clinicamente em larga escala",
diz. "Para a grande maioria
das doencas, conhecer o
genoma completo nio tem
tanta relevincia. Ha muitas
variaveis que nio significam
nada."

T4

FD3

SD33

A aplicag@o mais imediata da
tecnologia, segundo Kitzman,
devera ser na detecc¢io precoce
e sem riscos de anomalias
genéticas e cromossomicas

T4

FD1
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(como a trissomia do
cromossomo 21, da sindrome
de Down), que hoje s6 podem
ser diagnosticadas por
métodos invasivos, como
bidpsia de placenta ou coleta de
liquido amnidtico - que
carregam um risco pequeno,
porém significativo (1%), de
perda da gravidez. "Em vez de
perfurar o utero da mie com
uma agulha, vocé tira o DNA
do sangue", resume a médica
Rita Sanchez, chefe do setor de
Medicina Fetal do Hospital
Israelita Albert Einstein. Nesse
caso, o beneficio é ébvio.

SD34

J& no caso de vasculhar o
genoma como um todo,
segundo ela, a aplicabilidade
das informacdes ainda vai
depender de muita pesquisa.
"Acho que estamos entrando
numa nova era de
aprendizado", diz Rita.
"Vamos descobrir muitas
mutagdes novas que nao
sabemos o que significam. Vai
ter muito trabalho para todo
mundo."

T4

FD3

SD35

O unico estagio do
desenvolvimento humano que
ainda ndo foi conquistado
completamente pela gendmica é
o do embrido. Mas falta pouco.

T4

FD1, FD3, FD4

SD36

Ninguém ainda, porém,
conseguiu sequenciar o
genoma completo de um
embrido sem destrui-lo,
porque a quantidade de DNA
que se obtém de uma Ginica
célula - ou mesmo de duas ou
trés células - € pequena demais.
Até da para sequenciar, mas
com uma taxa de erros ainda
muito alta, que compromete a
confiabilidade dos dados no
final.

T4

FD3

SD37

Apesar disso, ndo falta gente
tentando. Teoricamente, é algo
possivel de ser feito; basta
aprimorar a tecnologia.
"Varios grupos estdo tentando
sequenciar o genoma de uma
Unica célula, e a aplicagdo disso
na area de reprodugéo assistida
¢ certamente uma das mais
promissoras", diz Jacob
Kitzman, da Universidade de
Washington, nos EUA.

T4

FD1

SD38

"E algo que certamente
vamos poder fazer no futuro",
diz 0 médico brasileiro Edson
Borges, especialista em
reproducdo humana. Assim
como em adultos, criangas ou
fetos, porém, ele tem duvidas
sobre a utilidade clinica de

T4

FD1, FD3
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sequenciar o genoma
completo de um embrido.

SD39

"O que a gente entende do
genoma ainda é muito
pouco", argumenta Borges.
"Nio vejo utilidade para isso
no curto prazo."

T4

FD3

SD40

Até pouco tempo atrés, para o
diagnéstico pré-implantacional,
retirava-se apenas uma célula
do embrido de 3 dias. Agora,
segundo Borges, ja € possivel
retirar até cinco células de
um embriao de cinco dias,
sem comprometer seu
desenvolvimento.

T4

FD1

SD41

Ainda assim, uma limita¢éo do
teste ¢ que ndo ha como saber
com qual grau de fidelidade o
DNA dessas células
representa o genoma do
embrifio como um todo.
"Ainda que a gente consiga
sequenciar o genoma completo,
vamos pairar nessa divida",
conclui Borges.

T4

FD3

SD42

Na pratica, isso significa que
muitos bebés terdo seu genoma
sequenciado nos EUA nos
proximos cinco anos. O que a
ciéncia vai aprender com
tudo isso, porém, é uma
grande incognita.

T4

FD2, FD3

SD43

Muitas das preocupacdes sao
as mesmas que se debate ha
anos com o sequenciamento do
genoma de pessoas adultas
sadias. Com o agravante ético
e legal de que um
recém-nascido ndo pode
opinar sobre o que ele quer
ou nio saber sobre si mesmo -
um problema no caso de
mutagdes de fungio
desconhecida ou relacionadas a
doengas que s6 poderdo
aparecer na vida adulta.
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"A questio do consentimento
é problematica. Devemos
guardar as informacdes até a
pessoa fazer 18 anos, ou
entregar tudo para os pais?",
diz a epidemiologista Anastasia
Wise, do Instituto Nacional de
Pesquisas do Genoma Humano,
que patrocina o edital com o
NICHD.
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Uma area na qual o
sequenciamento gendmico se
mostra promissor ¢ na
identificacio e detec¢ao
precoce de mutacdes
relacionadas a doengas raras.
Mais de 3,5 mil doengas
monogénicas (relacionadas a
um Unico gene) sdo conhecidas,
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mas ndo ha testes disponiveis
para todas elas. O diagndstico
costuma ser dificil, o que acaba
retardando o tratamento e
deixando sequelas que
poderiam ser evitadas com
um diagndstico mais precoce -
ainda que a doenga ndo seja
curavel.
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"Em neonatos, diagnésticos
moleculares precisam ser
rapidos para ter relevancia
em decisdes clinicas",
escrevem os autores de um
trabalho pioneiro sobre o
sequenciamento do genoma de
recém-nascidos, publicado em
outubro na revista Science
Translational Medicine. Eles
desenvolveram uma tecnologia
capaz de sequenciar e
analisar o genoma completo
de um recém-nascido em 50
horas, de forma quase que
totalmente automatizada. O
médico informa a um software
os sintomas que esta vendo na
crianga ¢ o programa vasculha
0 genoma em busca de
mutagdes conhecidas que
possam estar associadas a esse
quadro clinico.
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O método foi testado
inicialmente em quatro bebés, e
cravou o diagnéstico em trés.
Os pesquisadores, do Children's
Mercy Hospital, no Kansas,
propde que a tecnologia seja
usada em UTIs neonatais.
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Uma das principais
preocupagdes éticas
relacionadas ao
sequenciamento do genoma de
fetos nos Estados Unidos é que
isso conduza a um aumento do
numero de abortos ou, no
sentido contrario, a um
aumento das restricdes legais
ao aborto. Isso porque, ao
tornar o diagnostico de doengas
genéticas mais precoce, 0
sequenciamento também
daria as mulheres mais tempo
e potencialmente mais razées
para considerar um aborto. A
interrupgdo da gravidez é
permitida no Pais até o sexto
més de gestacdo, por qualquer
motivo.
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"Se vocé detecta mais
problemas mais cedo na
gestaciio, a probabilidade de a
mulher optar por um aborto
aumenta", diz Jaime King,
professora de Direito da
Universidade da California em
Hastings, que publicou um
artigo sobre o assunto no inicio
deste més, na revista Nature.
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O caso mais emblematico ¢ o
da sindrome de Down, causada
por uma copia extra (trissomia)
do cromossomo 21 no genoma
do feto. Testes de sangue e
imagens de ultrassom podem
dar indicios da doenga, mas um
diagndstico conclusivo,
tipicamente, so6 pode ser obtido
a partir da 16.% semana, com
uma analise genética do liquido
amnidtico (amniocentese) -
procedimento invasivo, que
carrega 1% de risco de perda da
gravidez. Novos testes
genéticos nao invasivos,
baseados no DNA fetal que
circula no sangue da mie,
porém, permitiriam
diagnosticar a sindrome ja na
10." semana.
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Para Jaime, isso nio é
necessariamente um
problema, desde que a
decisdo de abortar seja
tomada de forma informada e
consciente. A preocupagao
maior quando se olha para o
genoma inteiro, segundo ela,
refere-se a caracteristicas
genéticas menos
deterministicas, como mutagdes
pontuais que podem aumentar o
risco de doengas que poderdo se
manifestar - ou ndo - somente
na vida adulta. "O que a
maioria das pessoas teme é
que as mulheres recebam
informacdes equivocadas ou
confusas e acabem decidindo
por um aborto com base em
conclusdes erradas. Isso seria
realmente tragico", diz. "As
pessoas sdo muito
deterministicas. Seria muito
facil interpretar um risco
como uma certeza de que algo
ruim vai acontecer."
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Em muitos casos de doenga
genética, mesmo quando a
doenga ¢ incuravel, o
diagnéstico precoce é
importante para melhorar a
eficacia do tratamento,
podendo até fazer a diferenca
entre a vida e a morte do
paciente. No Instituto da
Crianca do Hospital das
Clinicas da Faculdade de
Medicina da USP, a médica
geneticista Chong Ae Kim lida
com esse tipo de situagdo
diariamente.
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Ela cita o exemplo da sindrome
de Menkes, uma doenga
congénita grave, cujos sintomas
s6 aparecem cerca de um més
apos o nascimento. Ha um
remédio de manipulagdo, a base
de cobre, que pode melhorar a
saude e aumentar a sobrevida
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do bebé se administrado nos
primeiros dez dias de vida. S6
que ele demora semanas para
ficar pronto. "KE um caso no
qual o diagnéstico precoce é
essencial", diz Chong.
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Uma paciente que esta sendo
atendida no instituto agora, de
apenas 22 anos, ja perdeu dois
filhos por causa disso, em
outros hospitais: um com 3
meses de vida e outro, com 7.
Ela ¢ portadora da mutagao, so
que a doenga s6 se manifesta no
sexo masculino. Seus dois
primeiros filhos eram homens,
e agora ela esta gravida
novamente, de outro menino -
que tem 50% de chance de ter
herdado a doenga. Como o
Sistema Unico de Saude
(SUS) nao cobre exames de
DNA, ela nio sabe se o bebé
carrega ou nio a mutacio -
que pode estar em varios
pontos do cromossomo X.
Segundo Chong, o ideal seria
ter mapeado a mutaciio ja na
primeira gestacdo, para
rastrea-la com mais facilidade
nas gestacdes seguintes.
"Infelizmente, estamos muito
longe dessa realidade por
aqui", diz.
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Apesar dos resultados
aparentemente seguros em
macacos, ha uma série de
questionamentos éticos
envolvidos no debate. A
técnica consiste em retirar o
nucleo de um 6vulo da mae
portadora de mutagdes no DNA
mitocondrial e transferi-lo para
o 6vulo de uma doadora com
mitocondrias "sadias", cujo
nucleo foi previamente
removido. Assim, o resultado
da fertiliza¢do in vitro seria um
embrido com material genético
de trés pessoas: o DNA do
nucleo do espermatozoide do
pai, 0 DNA do nucleo do 6vulo
da mae, ¢ 0 DNA das
mitocondrias do 6vulo da
doadora.
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O problema ¢ que nesses
miseros 37 genes também
podem ocorrer algumas
mutagdes problematicas,
relacionadas, por exemplo, a
surdez e a diabetes. E ¢ nesses
casos que a técnica de
transferéncia nuclear poderia
ser aplicada, para evitar a
transmissiao dessas mutacdes
de mie para filho (no caso do
espermatozoide ndo ha essa
preocupagao, pois apenas as
mitocondrias do 6vulo sdo
herdadas pelo embrido e
incorporadas ao genoma da

T5

FD1




75

crianga).

SD57

O principal defensor da técnica
¢ o pesquisador Shoukhrat
Mitalipov, da Universidade de
Ciéncia e Saude do Oregon,
que inventou o procedimento e
ja produziu, desde 2009, cinco
macacos geneticamente
modificados -- e
aparentemente saudaveis --
com ele. Mitalipov defende que
a técnica seja usada para
permitir que mulheres
portadoras de mutagdes
conhecidas no DNA
mitocondrial tenham filhos
saudaveis, por meio da
fertilizagdo in vitro.
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As objecdes éticas a
manipulaciio genética de seres
humanos, porém, sio muitas.
Ainda que o objetivo inicial
seja evitar a transmissdo de
doengas, muitos temem que a
liberagdo da técnica abra portas
para a producio de "bebés
customizados", com
caracteristicas genéticas
selecionadas em laboratério.
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A opinido que se sobressaiu no
debate na FDA foi a de que
ainda ¢ cedo demais para testar
a técnica na reproducdo
humana, segundo um relato
publicado no site de noticias da
revista Science.

T5

FD3

SD60

Biologos da China anunciaram
ter realizado o primeiro
experimento para alterar o
DNA de embrides humanos,
desencadeando revolta entre
cientistas que alertam contra
alteracdes no genoma
humano que podem durar
geracdes. O estudo chinés
apareceu na semana passada em
um periddico on-line obscuro
chamado Protein & Cell. Em
entrevista publicada na
quarta-feira no site de noticias
da revista Nature, seu principal
autor, Junjiu Huang, da
universidade UniSun Yat-sen,
de Guangzhou, disse que a
Nature e a Science rejeitaram o
relatorio, em parte por razdes
éticas.
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"Tem havido rumores
persistentes", afirmou Edward
Lanphier, executivo-chefe da
Sangamo BioSciences Inc, que
tem sede na California e ¢ parte
de um grupo que no més
passado pediu uma moratéria
global a tais experimentos.
"Esta monografia tira a
questio do hipotético e a leva
para o real."
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SD62

Os cientistas alertam que alterar
o DNA de esperma, 6vulos ou
embrides humanos pode
produzir efeitos desconhecidos
em futuras geracgdes, ja que as
mudangas sdo transmitidas para
os descendentes. Eles
distinguem esse tipo da
chamada engenharia de linha
germinal daquela que altera o
DNA de células nao
reprodutivas para consertar
genes doentes. "E cedo demais
para aplicar estas tecnologias
a linha germinal humana, o
DNA herdado, em um ambiente
clinico", opinou o bidlogo
Rudolf Jaenisch, do MIT, e
presidente da Sociedade
Internacional de Pesquisa de
Células-Tronco.
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Os experimentos de Huang
oferecem indicios do que pode
dar errado com a CRISPR.
Sua equipe a experimentou em
86 embrides humanos de uma
célula, todos oriundos de
clinicas de fertilizagdo e
incapazes de se desenvolverem
por causa de defeitos
cromossomicos. Seu alvo era
um gene chamado HBB, que
pode causar a talassemia beta,
uma doenga do sangue. Cerca
de uma duzia de embrides
nio sobreviveram a edigdo do
genoma, relataram os cientistas.
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Dos embrides sobreviventes,
muitos revelaram efeitos
"fora do alvo", segundo eles,
o que significa que outros
genes além do HBB foram
alterados. Outros embrides
sofreram "mutacdes adversas'.
S6 alguns deles continham o
DNA saudavel concebido para
reparar os genes HBB
defeituosos.
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"Se vocé quiser fazer isso em
embrides normais, tem que
estar proximo de 100% (do
alvo)", declarou Huang ao
Nature News, que relatou que
quatro grupos ou mais estdo
realizando experimentos
semelhantes na China. "Foi por
isso que paramos." Lanphier
teme que o pedido de
moratéria de edi¢iio da linha
germinal humana esteja
sendo ignorado. "Esta é a
primeira do que podem ser
muitas monografias" sobre
engenharia de linha germinal,
disse.
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De acordo com a geneticista
Mayana Zatz, do Centro de
Estudos do Genoma Humano,
da USP, a aprovagéo da técnica
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¢ uma excelente noticia. “Sou
totalmente a favor dessa
tecnologia. Acho muito
importante que uma mulher
com doenc¢a mitocondrial
tenha a possibilidade de ter
filhos sem transmitir a eles a
doenca. E a iinica maneira é
essa, ja que as mitocondrias
estdo presentes nos 6vulos”,
disse a pesquisadora.
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Presidente da Sociedade
Brasileira de Reprodugao
Humana, Mario Cavagna diz
que o método deve ser visto
com cautela, ja que existem
poucos estudos feitos com
humanos. “Nio hd um nimero
suficiente de casos estudados
para se verificar a eficacia da
técnica e a seguranca. E uma
técnica experimental.”
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O especialista explica ainda que
a transferéncia da mitocondria
nio é garantia de que o bebé
nio desenvolva uma doeng¢a
familiar mitocondrial. “Héa
doengas neurodegenerativas
com multiplas causas ou de
origem desconhecida. Nao ha
garantia que a técnica
evitaria o problema em todos
0s casos.”
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Apesar de despertar um debate
religioso no Reino Unido, a
técnica, segundo especialistas,
nio abre espaco para nenhum
tipo de questionamento ético.
“Dizer que a crianga tera duas
maes e um pai ¢ uma bobagem.
Trata-se de uma técnica de
transferéncia do nticleo - e
praticamente todo o DNA esta
no nucleo. O DNA
mitocondrial ¢ muito
importante como produtor de
energia para as células, mas é
praticamente irrelevante em
termos de transmissao de
caracteristicas para a crianga”,
declarou Mayana.
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Contraria ao uso de
células-tronco embrionarias
para pesquisa, Alice Teixeira
Ferreira, do Departamento de
Biofisica da Universidade
Federal de Sao Paulo (Unifesp),
também ¢ favoravel a técnica.
“Isso ¢ uma tentativa de terapia
génica, eliminando as doengas
congeénitas sérias, ao eliminar
mitocondrias doentes. Nio vejo
problema ético nenhum”,
disse. “A crianga ndo teria duas
maes, acho isso uma bobagem.
Quem ¢ a dona do nucleo ¢ a

2

mae.
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As Igrejas Anglicana e
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Catélica se pronunciaram
contra o uso da técnica, apesar
de ndo haver a necessidade de
modificagdo genética do
embrido - a transferéncia da
mitocondria ¢ feita antes da
introdugdo do espermatozoide,
portanto, antes da formacao do
zigoto.
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Membro da Camara Técnica de
Reprodugdo Assistida do
Conselho Federal de Medicina
(CFM), Adelino Amaral
explica que a pratica nao é
reconhecida no Pais por
tratar-se de método
experimental.
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Cezar Xavier carregou durante
toda a vida o peso genético de
uma doenga que acreditava ser
incuravel. Aos 14 anos, viu a
mae desenvolver os primeiros
sintomas de uma forma
hereditéria de esclerose lateral
amiotrofica (ELA) e sabia,
desde ento, que suas chances
de ter a doenga eram de 50%.
Por volta dos 40 anos, suas
pernas e bragos comegaram a
fraquejar, confirmando o
diagnoéstico que os testes
genéticos da época ainda ndo
eram capazes de fornecer: que a
mutagao responsavel pela
doenga estava, sim, embutida
em seu DNA. [...] Hoje, aos 74
anos, porém, ele nunca esteve
tao esperan¢oso. “Até pouco
tempo atras, parecia que tudo
que estava sendo feito era para
os nossos filhos ou netos.
Agora, pela primeira vez,
estamos nos dando o direito de
sonhar com uma solugio ja
para a nossa gerac¢ao”, diz o
cirurgido aposentado [...].
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O motivo de tanta esperanca
reside em uma tecnologia
revolucionaria conhecida
como “crisper” (CRISPR-Cas9,
na sigla em inglés), que permite
aos cientistas fazer alteragdes
no DNA de forma simples ¢
rapida. Funciona como um
editor de texto genético, pelo
qual ¢ possivel corrigir ou
apagar palavras (genes) que
estdo soletradas erradas no
genoma humano — abrindo,
assim, a possibilidade de se
desfazer ou silenciar mutagdes
relacionadas a doengas.
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Criado em 2013, nos Estados
Unidos, o sistema crisper se
tornou um fenémeno global
instantaneo, adotado por
milhares de laboratorios ao
redor do mundo como
ferramenta basica de edigdo
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genética. E voltou a ser noticia
em agosto deste ano, quando
cientistas colocaram em pratica
a aplicagdo mais polémica da
técnica: a edigdo do DNA de
embrides humanos.
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Um grupo de pesquisadores
americanos e chineses utilizou
0 crisper para corrigir uma
mutagdo no genoma de
embrides humanos produzidos
por fertiliza¢do in vitro. O
trabalho, publicado na revista
Nature, alimentou uma série de
discussdes sobre as limitagdes
técnicas e éticas da
manipulagdo do genoma
humano, tornada muito mais
simples pelo crisper. Seria este
o primeiro capitulo de uma
nova era de seres humanos
geneticamente modificados
pela ciéncia?
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Os embrides “crispados” ndo
chegaram a ser implantados,
mas eram viaveis e poderiam,
teoricamente, ter gerado bebés
livres da mutagdo. Em adultos,
o desafio ¢ maior, mas niao
impossivel. Virios
laboratérios ao redor do
mundo j4 estdo trabalhando
com o crisper para aumentar
a eficicia — e a seguranca —
das técnicas de terapia
génica, que buscam corrigir
mutagdes em células doentes do
organismo. Os primeiros testes
clinicos ja estdo em andamento
na China e nos Estados Unidos,
para o tratamento de cancer.

T8

FD1

SD78

Os resultados obtidos até agora
em modelos animais sdo
promissores. Em um trabalho
publicado na semana passada,
também na Nature, cientistas
usaram crisper para reverter
a surdez congénita de
camundongos que nasceram
com uma mutagdo no gene
Tmcl.
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No caso da familia Xavier, o
alvo seria uma versao
modificada do gene VAP-B,
responsavel por uma forma
hereditaria de esclerose lateral
amiotrofica chamada ELA8. A
mutagdo foi identificada em
2004 pelo grupo da geneticista
Mayana Zatz, da Universidade
de Sao Paulo (USP). Ela agora
coordena um projeto de
pesquisa com dezenas de
membros da familia de
Xavier, que envolve o uso de
crisper para “nocautear”
(desligar) a versdo defeituosa
do gene em células in vitro e
ver o que acontece com elas.
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Dependendo dos resultados,
poderia se pensar em uma
terapia génica para ELAS8 no
futuro. “E uma tecnologia
extremamente promissora,
com um futuro muito grande
no caso de doencas
genéticas”, aposta ela.
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Aos 74 anos, Xavier ¢ um
sonhador realista. Ele sabe que
nocautear a mutagao néo vai
reverter os estragos ja causados
a0 seu corpo nesse estagio da
vida. Mas quem sabe numa
pessoa mais jovem, em que a
doenca ainda nao se
manifestou — como sua filha,
de 30 anos? “Nao penso tanto
em cura, mas pelo menos
num controle da doenga”, diz
ele. “Ja seria um avanco
tremendo.”
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Ha muitas outras mutagdes
associadas a diferentes formas
de esclerose lateral amiotrofica;
mas, neste caso da doenca
hereditaria, ela é causada pela
alterac@o deste unico gene.
Cerca de 10 mil doengas desse
tipo, chamadas monogénicas,
sdo conhecidas da ciéncia, ¢
poderiam potencialmente se
beneficiar da técnica de
crisper.

T8

FD1

SD82

A possibilidade de se modificar
0 DNA de embrides humanos
com relativa facilidade — gragas
ao crisper — ¢ vista com
entusiasmo ¢ cautela pela
comunidade cientifica
internacional, que vem
debatendo o assunto
intensamente nos Gltimos
anos.
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Ainda assim, muitos acreditam
que a principal aplicag@o da
técnica sera para fins de
pesquisa, visto que ja ¢ possivel
evitar a transmissdo de doengas
genéticas pela selegdo de
embrides sadios, em vez de
tentar corrigir aqueles que t€ém
a mutagdo. “Como
ferramenta de pesquisa ¢ uma
coisa extremamente
poderosa”, diz a pesquisadora
Lygia Pereira, do Instituto de
Biociéncias da USP. Para fins
reprodutivos, “¢ mais facil
selecionar do que editar”.
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A arquiteta Julia Xavier, de
Belo Horizonte, viveu essa
situagdo. Ao saber que tinha
herdado a mutagédo de ELAS do
pai, Cezar, ela optou por fazer
uma fertiliza¢do in vitro e
selecionar os embrides livres da
doenga. Desse processo
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nasceram os gémeos Théo e
Giovanna. Ao contrario da
maioria de seus parentes, que
preferem ndo saber, Jiilia fez
questio de se testar para
saber se era portadora da
mutacio. Aos 30 anos, ela
ainda ndo tem sintomas, mas
sabe que eles véo aparecer.
“Conviver com a duvida para
mim era muito pior”, justifica.
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Sobre a possibilidade de um
dia, quem sabe, fazer uma
terapia génica com crisper para
desligar a mutag@o em seu
organismo, Julia diz que “seria
cobaia na certa”.
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Apesar de ser uma técnica
bastante eficiente, diz ela, o
crisper nio é livre de riscos. O
principal deles € o de causar
alteragdes em outras partes do
genoma, além da mutagdo alvo.
A acuriacia, segundo ela, varia
de acordo com o gene e o
organismo envolvidos na
pesquisa. “Tem de pesar os
riscos e os beneficios na
balanc¢a”, diz.
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Outra preocupacio, de
natureza ética, refere-se ao
possivel uso do crisper para
fazer altera¢des no genoma néo
relacionadas a cura de doengas,
mas a razdes “cosméticas” ou
visando a introdugao de
vantagens fisicas ou
cognitivas, tipo forca ou
inteligéncia.
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“O risco existe e temos de
estar preparados”, diz o
médico Dirceu Greco,
presidente da Sociedade
Brasileira de Bioética. “A
pesquisa tem de ser
incentivada, sempre; mas deve
ser feita da maneira correta,
com regras claras ¢ com
precaucio.” “Sao
preocupacdes importantes, as
quais as agéncias regulatorias
precisardo estar atentas”,
avalia Angela.
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O pesquisador chinés He
Jiankui divulgou nesta
segunda-feira, 26, ter
supostamente alterado o DNA
de duas meninas gémeas. O
anuncio gerou uma série de
criticas e debates sobre ética
profissional na comunidade
cientifica. Apos a repercussao
internacional, autoridades
médicas da China anunciaram a
investigagdo do caso.
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Caso o experimento seja
confirmado, as irmas Lulu e
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Nana serdo os primeiros bebés
geneticamente modificados do
mundo. Segundo o cientista,
que anunciou o suposto
experimento pelo YouTube, as
meninas nasceram em
novembro. "A sociedade vai
decidir o préximo passo, em
termos de aceitar ou de
proibir essa ciéncia", declarou.
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He ¢é pesquisador e professor na
Universidade de Ciéncia e
Tecnologia do Sul, localizada
na cidade de Shenzhen.
Segundo ele, a modificagao foi
feita no gene CCRS para
impedir que o virus do HIV
penetre nas células. Em
resposta, a universidade
afirmou que o cientista cometeu
uma “séria violaciio as éticas
académicas” e que esta
suspenso até 2021. Ja a
Comissao Nacional de Satde
da China disse estar
“altamente preocupada” e que
requisitou uma investigagao
“imediata e clara” sobre o que
ocorreu. “Nos temos que ser
responsaveis pela saude das
pessoas e vamos agir de acordo
com a lei”, anunciou um comité
técnico de Shenzhen.

T9

FD2

SD92

“Se tivesse atuando com um
gene incompativel com a vida
seria eticamente mais
defensavel, mas o HIV é um
virus facilmente controlavel”,
afirmou ao Estado Mayana
Zatz, diretora do Centro de
Estudos do Genoma Humano
na Universidade de Sao Paulo
(USP). “O risco de essas
meninas, mais tarde,
desenvolverem problemas ¢
altamente preocupante.”

T9

FD2, FD3

SD93

Em um dos cinco videos que
postou no YouTube, He
chamou o procedimento de uma
“cirurgia genética”, que teria
ocorrido de forma “segura” e
que as gémeas seriam
“saudaveis como qualquer
outro bebé”. Até o momento,
ele ndo divulgou nenhum
documento que prove o
experimento, que tampouco foi
relatado em artigo cientifico.
Segundo o pesquisador, o
experimento comegou no
segundo semestre de 2017 com
oito casais, nos quais todos os
homens eram portadores do
virus HIV. Do total, cinco
aceitaram implantar os
embrides, mas apenas a mae de
Lulu e Nana engravidou. “Eu
entendo que meu trabalho ¢
controverso, mas eu acredito
que as familias precisam
dessa tecnologia.”

T9

FDI1, FD2, FD4
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SD9%4

Mais de 120 académicos
chineses assinaram uma
petigdo, divulgada na internet,
na qual declaram que “qualquer
tentativa” de fazer mudangas
em embrides humanos
implantados ¢ “uma loucura” ¢
que dar a luz a um bebé nessas
condigdes ¢ um “alto risco”.

T9

FD2, FD3, FD4

SD95

O cientista foi também muito
criticado por colegas de
profissdo de outros paises. “Se
for verdade, esse experimento é
monstruoso”, declarou Julian
Savulescu, da Universidade de
Oxford.

T9

FD2, FD4

SD96

Além da China, a Rice
University, nos Estados Unidos,
abriu uma investigagdo para
apurar o envolvimento do
professor de Fisica Michael
Deem, que teria trabalhado com
He na China. O tipo de
procedimento genético feito
pelo chinés € proibido pelo
governo norte-americano. “Esse
trabalho, como descrito na
imprensa, viola acordos
cientificos e ¢ inconsistente
com normas éticas da
comunidade cientifica”,
declarou a universidade em
nota.

T9

FD2

SD97

Alguns cientistas revisaram o
material que o pesquisador
disponibilizou para a agéncia
de noticias Associated Press,
mas disseram que a informagao
¢ insuficiente para dizer se a
edicdo funcionou ou se danos
estdo descartados. Eles também
notaram evidéncias de que a
edigdo estava incompleta e que
pelo menos uma gémea parece
ser uma "colcha de retalhos"
de células com varias
mudangas.

T9

FD2, FD3, FD4

SD98

Cientistas acreditam que esse
tipo de trabalho ¢ muito
arriscado para ser
experimentado, ¢ alguns deles
denunciaram o estudo chinés
como experimentagdo humana.
"Isso ¢ inconcebivel. Um
experimento em humanos que
nio é nem moralmente nem
eticamente defensavel", disse
Kiran Musunuru, da
Universidade da Pensilvania.

T9

FD2, FD3, FD4

SD99

Os criticos também alegam que
néo é possivel precisar se os
casais participantes tinham
total entendimento do
procedimento, porque, nos
formularios de consentimento,
estava descrito como
"programa de desenvolvimento
de vacinas contra Aids".

T9

FD2
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SD100

Ha, ainda, quem defenda o
estudo. George Church, da
Universidade de Harvard,
destacou a iniciativa de tentar
editar genes "a prova" do
HIV, que ele chamou de
grande ameaca a satide
publica.

T9

FD1

SD101

Em 2016, um grupo de
cientistas chineses foi pioneiro
ao utilizar a tecnologia CRISPR
para a modificagdo genética de
pacientes com cancer de
pulméo, segundo a revista
Nature. Pesquisadores do Reino
Unidos descobriram, contudo,
que essa tecnologia pode
causar mais danos as células
do que se sabe até agora.

T9

FD3

SD102

Compartilhado pela francesa
Emmanuelle Charpentier e a
americana Jennifer A. Doudna,
o Nobel de Quimica de 2020
agraciou a criagdo de uma
ferramenta para a edi¢do do
genoma, a 'tesoura genética"
CRISPR/Cas9. O método torna
muito mais facil retirar,
acrescentar ou alterar com
muita precisdo partes do DNA
de homens, animais e plantas e,
por isso, tem o potencial de
revolucionar muitas areas da
ciéncia.

T10

FD1

SD103

"O prémio deste ano ¢ sobre
reescrever o cédigo da vida",
resumiu o secretario geral da
Academia Sueca de Ciéncias,
Goran K. Hansson, antes de
anunciar os nomes das
ganhadoras na manha desta
quarta-feira, 7.

T10

FD1

SD104

"E raro um Nobel ser dado tdo
pouco tempo depois da
descoberta", afirmou a
geneticista Mayana Zatz, da
USP, que usa a técnica em seu
laboratorio para estudar
xenotransplantes e doengas
genéticas. "S6 acontece nesses
casos em que nio ha divida
nenhuma da importancia;
essa tecnologia vai
revolucionar a medicina."

T10

FD1

SD105

Médicos estdo usando a
ferramenta para tentar achar a
cura para doencas genéticas,
como um tipo de cegueira
hereditaria. Geneticistas como
Mayana Zatz tentam tornar
possivel o transplante de
orgios de porcos
geneticamente modificados
para seres humanos.
Cientistas que trabalham com
plantas tentam desenvolver
espécies capazes de resistir a
secas e inundacgdes. Alguns

T10

FD1, FD4
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pesquisadores tentam, até
mesmo, trazer de volta a vida
animais extintos, no melhor
estilo Jurassic Park.

SD106

"Essa ferramenta alterou
profundamente a maneira
como fazemos pesquisa nas
ciéncias basicas", resumiu o
diretor dos Institutos Nacionais
de Saude dos EUA, Francis
Collins, que coordenou o
projeto genoma humano.
"Estou muito feliz de ver a
CRISPR/Cas9 sendo recebendo
o reconhecimento que todos
nos estavamos esperando ¢ de
ver duas mulheres laureadas
com o Nobel."

T10

FD1

SD107

A ferramenta, no entanto,
transformou-se também em
tema controverso na ciéncia
por suas potenciais
implicacdes éticas, sobretudo
no que diz respeito a alteragado
da hereditariedade humana. Em
2018, o cientista chinés He
Jiankui anunciou que havia
usado a tecnologia para
editar os genes de embrides
humaneos, criando as primeiras
criangas geneticamente
modificadas.

T10

FD2

SD108

"H4 um poder enorme nessa
ferramenta, que afeta todos
nos", disse o presidente do
Comité de Quimica do Nobel,
Claes Gustafsson.

T10

FD1

SD109

"Esta ndo € a unica ferramenta
de edi¢do genética, havia outras
antes dela", explicou Martin
Bonamino, que ¢ pesquisador
do Instituto Nacional do Cancer
(Inca) e da Fiocruz e trabalha
com engenharia genética. "Mas
ela funciona de forma muito
diferente de suas antecessoras,
¢ muito mais simples. Por isso
todo mundo comegou a usar
imediatamente. E ela tem tanto
impacto porque se aplica as
mais diversas areas."

T10

FD1

SDI110

Desde o inicio as pesquisadoras
reconheceram os potenciais
problemas éticos e perigos da
tecnologia que tinham criado.
Em 2017 Jennifer co-escreveu
o livro "A crack in creation", no
qual descreve tanto as
perspectivas positivas da
ferramenta, quanto seus
perigos.

T10

FDI1, FD2

SDI111

"Como comunidade,
precisamos reconhecer que
estamos usando uma
tecnologia muito poderosa",
afirmou Jennifer em entrevista
nesta quarta-feira. "Espero que

T10

FD1
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esse anuncio ajude a promover
essa ideia."

SDI112

Para Martin Bonamino, a
grande discussdo atual ¢
estabelecer os limites éticos
do uso da ferramenta. "Existe
um consenso na comunidade de
que atualmente niio se deve
fazer ediciio genética em
embriées humanos; a
ferramenta funciona muito
bem, ¢ muito precisa, mas nao ¢
infalivel. Entao, ndo é um
risco aceitavel", afirmou. "Mas
mesmo que a ferramenta se
torne ainda mais precisa, uma
segunda camada de discussio
seria para determinar em que
casos ela poderia ser usada."

T10

FDI1, FD2, FD3

SDI13

David Bennett, de 57 anos,
ganhou um novo coragdo em
janeiro, em um transplante. A
diferenga para outros pacientes
¢é que ele recebeu o 6rgdo
geneticamente modificado de
um porco — foi o primeiro
procedimento do tipo ja
registrado. A recuperagdo do
paciente nas semanas seguintes
animou médicos, mas apos
dois meses ele ndo resistiu. O
nome dele, porém, ja entrou
para a histéria: o fato de a
cirurgia ter sido concluida com
éxito e ele ter sobrevivido dois
meses sdo considerados marcos
para a medicina e a ciéncia.

T11

FD1

SD114

Para comparagdo, o primeiro
humano a receber transplante
de coragdo convencional, em
1967, viveu mais 18 dias. Nos
anos seguintes, a técnica foi
melhorada e vem salvando
milhares de vidas. “Vai
aperfeicoando a técnica, para
que a cada vez se tenha
resultado clinico melhor”, diz
a geneticista da Universidade
de Sao Paulo (USP) Mayana
Zatz.

T11

FD1

SDI15

Nas ultimas décadas,
especialistas buscam
alternativas aos transplantes
homélogos (entre humanos),
diante do cenario de alta
demanda de orgdos e de
escassez de oferta. Casos como
o de Bennet e de dois outros
pacientes, que receberam rins
de suinos no ano passado,
inauguram uma outra fase na
area dos xenotransplantes
(transplantes entre espécies
diferentes).

T11

FD1

SDI116

Para os proximos meses, 0s
cientistas esperam mais estudos
em humanos. “Vai explodir
agora”, avalia Mayana,

T11

FD1
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envolvida em pesquisa de
xenotransplantes no Brasil.

SD117

“Acompanhando a evolugio
desses primeiros pacientes,
teremos mais informacées do
que tivemos nos tultimos dez
anos”, acrescenta o pesquisador
Silvano Raia, pioneiro do
transplante de figado na
América Latina.

T11

FD1

SDI118

Ganha espaco na comunidade
cientifica a compreensio de
que vale a pena autorizar
testes do tipo. David Cooper,
cirurgido do Hospital Geral de
Massachusetts (EUA) e um dos
pioneiros nas pesquisas de
xenotransplantes, disse a revista
Nature que esta na hora de
“irmos para as clinicas” para
ver como esses 0rgaos se
comportam em humanos.

T11

FD1

SD119

Com doenga cardiaca terminal,
Bennett havia sido considerado
inelegivel para o transplante
convencional ou para receber
bomba cardiaca artificial. “Era
morrer ou fazer esse
transplante”, declarou ele, um
dia antes da cirurgia. “Sei que é
um tiro no escuro, mas ¢ minha
ultima escolha”, disse.

T11

FD1

SD120

“Se chegar ao ponto em que
100 pessoas no mundo tiverem
mais 12 meses de vida (com
corag@o de porco) nos proximos
cinco ou dez anos, sera
incrivel”, disse ao Estadao
Darren Griffin, professor de
Genética da Universidade de
Kent, no Reino Unido.

T11

FD1

SD121

Na opinido de Raia, os dilemas
éticos ndo serdo os mesmos da
época do caso Baby Fae. “As
sociedades que defendem os
principios éticos sempre
visam a salvar vidas”, afirma.
Ja Griffin prevé pressio de
ativistas defensores de
animais. “Eles provavelmente
vao achar problematico criar
um animal para salvar uma
vida humana”, aponta.

T11

FDI, FD2

SD122

Ele também V¢ risco de
desigualdades. “Sempre
havera doadores humanos. Cria
uma ‘classe’ de ricos ou
privilegiados o suficiente para
receber um 6rgao humano. E
o resto recebe o de um porco
que, mesmo sendo o melhor do
mundo, ndo funcionara tdo bem
quanto um humano”, destaca.
“Quem vai escolher?”

T11

FD2

SD123

Cirurgido-chefe do servigo de
transplante de figado do

T11

FD1, FD4
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Hospital de Base de Rio Preto,
Renato Ferreira da Silva
vislumbra, em uma segunda
fase dos xenotransplantes, a
possibilidade de um animal
desenvolvido especificamente
para um unico individuo, com
base nas caracteristicas do
sistema imune. “Vocé terd o seu
porco-irmio”, explica. Isso
associado a exames de previsdo
de desenvolvimento de
doengas.

SD124

Conforme a revista Nature, ha
s6 uma empresa com
instalagdes adequadas para criar
porcos para estudo clinico, a
Revivicor. A tecnologia ¢ cara.
“O que temos de ver ¢ a relagdo
de custo ¢ beneficio”, diz. Para
o cirurgido, o xenotransplante
permite reduzir outros gastos
envolvidos em um transplante
homoélogo. Quando houver
xenotransplantes em larga
escala, aponta, sera possivel
diminuir despesas com
internagoes em UTIL, de
pacientes a espera de 6rgaos.

T11

FD1

SD125

Se 0 mapeamento funcionar, a
Gen-T tem um caminho
importante pela frente.
Segundo Eduardo Sperling,
investidor da gestora KPTL,
ainda faltam empresas no Brasil
prontas para lidar com produtos
relacionados ao genoma
humano. Ele, porém, diz que o
mercado olha com bastante
interesse as solucdes que
podem beneficiar,
principalmente, as dreas de
medicina personalizada e a
indistria farmacéutica.

T12

FD1

SD126

Esses possiveis usos de dados
também aparecem no mapa da
Gen-T. Segundo Lygia, essa ¢
uma das formas de utilizar o
produto gerado apos o
sequenciamento: em conjunto
com a startup, empresas
farmacéuticas podem delimitar
um espago amostral de dados
de doengas com os dados
genéticos para entender
melhor a acio e eficacia de
remédios.

T12

FD1

SD127

Uma das travas do setor, além
dos altos pregos de exames
genéticos, ¢ a privacidade e o
armazenamento de dados
sensiveis de pacientes. Nos
Estados Unidos, onde as
empresas do setor ja estdo mais
maduras, alguns vazamentos
ja foram identificados. Em
2019, a startup Veritas, que faz
testes de DNA, confirmou uma
brecha no sistema de

T12

FD3
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armazenamento de informagdes
de seus pacientes. A
MyHeritage, outra americana
popular dos testes de DNA,
também ja sofreu um ataque
hacker que exp6s dados de
mais de 90 milhdes de pessoas.

SD128

Por aqui, as informagdes
genéticas devem seguir as
normas da Lei Geral de
Prote¢do de Dados, mas ha
questdes éticas nio resolvidas
sobre a manipulagao de
material genético — o acesso
dessas informagdes por planos
de satide e seguradoras ¢ uma
delas.

T12

FD2

SD129

Para Lygia, o modelo ¢ uma
oportunidade de negécio
baseada na capacidade
cientifica de sequenciamento,
processamento ¢ interpretagao.
“Existem métricas publicadas
que mostram que, durante o
desenvolvimento de um de um
novo farmaco, se sdo utilizados
dados sobre genomas de
diferentes populagdes, vocé
diminui o tempo de
desenvolvimento e dobra as
chances da pesquisa virar um
produto”, aponta.

T12

FD1

SD130

Para Amure Pinho, fundador do
Investidores.vc, plataforma de
investimento-anjo, startups com
o potencial de desenvolver
produtos utilizando materiais
genéticos podem expandir
também para produtos de
cuidados que vao além da
consulta de emergéncia — o
setor pode ir, segundo ele, para
um momento na vida do
paciente antes mesmo das
doencas serem
diagnosticadas.“A saude aqui
no Brasil tem se voltado para a
medicina preventiva. Pensando
nessa tendéncia, startups que
olhem para genética e
prevencio de doencas estiio
apostando no futuro, mas esse
futuro ¢ inevitavel”, explica
Pinho.

T12

FD1

SD131

“Ao conhecer o genoma das
pessoas, a gente pode separa-las
em varios grupos em vez de
tratar todo mundo como a
média”, explica Lygia. “Isso
gera uma uma economia muito
grande no médio prazo, na
medida em que vocé vai
administrar melhor a satde
dessas pessoas. Espero que a
gente possa ter parcerias com
0 Ministério da Satide no
futuro”.

T12

FD1

SD132

Do lado do mercado, Sperling

T12

FD1




concorda com a visdo de Lygia.
“As startups nesse setor, para
ter sucesso no Brasil, também
precisam olhar para o setor
publico, precisam ser
acessiveis. Quanto mais a gente
tem solugdes competitivas,
mais o custo vai caindo. O
sucesso da popularizagdo vem
do poder ter uma solucio
capaz de ser aplicada para o
setor publico”.

ANEXO
T1 - STF retoma acao sobre célula-tronco embrionaria

Relator diz que vai colocar tema em votagao no inicio de dezembro
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Depois do mensaldo, da infidelidade partidaria e do direito de greve no setor publico, o
Supremo Tribunal Federal (STF) prepara-se para uma nova polémica: julgar se ¢
constitucional ou ndo a pesquisa com células-tronco embrionérias. O ministro Carlos Ayres
Britto, relator da Acao Direta de Inconstitucionalidade (Adin) que contesta as pesquisas,
avisou aos demais colegas que pretende incluir o assunto na pauta no inicio de dezembro.
Para isso, espera concluir seu voto até o fim desta semana. A permissdo para as pesquisas esta
na Lei 11.105, de Biosseguranga, aprovada pelo Congresso e sancionada pelo presidente Luiz
Inécio Lula da Silva em 2005. O texto liberou os estudos, mas impds restri¢des. Por exemplo:
s6 podem ser usados embrides invidveis ou congelados hd mais de trés anos, com o
consentimento dos genitores. No cerne do debate, os ministros terdo uma questdo complicada
pela frente: definir em que momento comeca a vida. Se entenderem que os embrides, mesmo
nos primeiros dias, t€m status de "pessoa", a pesquisa pode ser considerada inconstitucional.
Caso contrario, a lei serd valida e a pesquisa continuara liberada. A duvida ndo ¢ meramente
técnica e, mesmo que fosse, haveria varias respostas mesmo entre os cientistas. "Teremos
diversas respostas, dependendo de quem estara respondendo", diz Patricia Pranke, chefe do
Laboratorio de Hematologia e Células-Tronco da Faculdade de Farmacia da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) e do Instituto de Pesquisa com Células-Tronco. "Ha
gente que diz que s6 ha vida quando nasce, quando a crianga vem para o mundo exterior.
Agora, ¢ preciso que a Suprema Corte decida quando comeca a vida, e para isso estad se
valendo de toda uma reflexdo cientifica que noés estamos fazendo", diz o ex-procurador-geral
da Republica, Claudio Fonteles, autor da acdo que questiona no STF a pesquisa com
células-tronco embrionarias.

PROMESSA As pesquisas com células-tronco sdo consideradas importantes para o possivel
desenvolvimento de novos tratamentos, como, por exemplo, para doencas degenerativas. O
receio dos cientistas € que a proibicdo das pesquisas deixe o Brasil para trds em relacdo aos
demais paises do mundo. "Nos vamos perder a capacidade de competir com o primeiro
mundo e, se houver tratamentos no futuro com células-tronco embrionarias, vamos ter de
pagar royalties gigantescos para ter acesso a eles", afirma Mayana Zatz, diretora do Centro de
Estudos do Genoma Humano da Universidade de Sao Paulo (USP). Caso isso aconteca, ela
diz que quem tiver dinheiro podera se tratar no exterior, mas quem nao tiver, ficard sem o
tratamento. Fonteles contesta. "Se (a Adin) for deferida, vai impedir uma tUnica linha de
pesquisa no tratamento da degeneracao de d6rgdos. Tudo mais esta aberto. A medicina tem
uma ampliddo enorme de pesquisa." Em abril, a acdo foi tema da primeira audiéncia publica

da historia do STF, com a participagdo de varios pesquisadores favoraveis e contrarios as
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pesquisas. A discussdo sobre pesquisas com células-tronco embrionérias coloca em conflito
conceitos cientificos e religiosos. Catolico fervoroso e autor da agdo contra a pesquisa,
Fonteles afirma que seus argumentos sdo cientificos e coincidem com sua crenca religiosa.
"Casaram lindamente a minha posi¢do religiosa com a minha posi¢do cientifica", diz. Para
ele, a pesquisa viola dois fundamentos da Constitui¢do: o que garante a dignidade da pessoa e
o que define que a vida ¢ inviolavel. "H4 uma diferenga muito grande entre uma célula viva e
um ser humano. Cada célula do corpo estd viva. Um coragdo a ser transplantado esta vivo,
mas isso ndo quer dizer que seja um ser humano", retruca Mayana. "A possibilidade de um
embrido gerar células ndo quer dizer que va gerar um ser humano."

LEGISLACAO O que diz a Lei de Biosseguranca sobre as pesquisas com células-tronco
embriondrias: "E permitida, para pesquisa, a utilizagdo de células-tronco embrionarias obtidas
de embrides humanos produzidos por fertilizacao in vitro." Condi¢des: Os embrides devem
ser invidveis (portadores de defeitos genéticos ou morfologicos) Caso sejam viadveis, devem
estar congelados hd pelo menos 3 anos Em qualquer caso, é preciso o consentimento dos
genitores As pesquisas devem ser submetidas a apreciagdo e aprovagao de um comité de ética
da respectiva instituicio de pesquisa E vedada a comercializagio de células-tronco

embrionarias

T2 - Cientistas esperam decisdo técnica sobre células-tronco

Favoraveis ou contrarios ao uso de células-tronco embriondrias em pesquisas, cientistas
apostam em uma decisdo técnica, livre de argumentos religiosos, no julgamento do Supremo
Tribunal Federal (STF) sobre a questdo, na tarde de hoje, em Brasilia, caso ele nao seja adiado
por causa do pedido de vistas do Ministro Carlos Alberto Direito, que podera efetivar o
pedido. Os 11 ministros votardao a A¢do Direta de Inconstitucionalidade (Adin), de autoria do
ex-procurador-geral da Republica Claudio Fonteles, que pede a retirada de um trecho da Lei
da Biosseguranga. O argumento ¢ o de que o uso de embrides fere o principio de direito a
vida, expresso na Constituicdo Federal. Na visdo de Fonteles, a vida - e o direito a ela -
comega no momento da fecundagdao do dvulo pelo espermatozoide. Em abril de 2007, o STF
convocou 24 especialistas para uma audiéncia publica sobre a questdo. Defensora do estudo
de células embrionarias, a geneticista Mayana Zatz, coordenadora do Centro de Estudos do
Genoma Humano da Universidade de Sdo Paulo (USP), participou do encontro e torce pela
derrubada da Adin. "A decisdo precisa ser tomada de forma técnica, pois estamos em um
Estado laico." O professor de Biofisica da Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ)

Carlos Alberto Campos de Carvalho vé motivacdes religiosas na Adin, mas acredita que os
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ministros saberdo separar isso da ciéncia. "O processo quer impor uma visdo religiosa
preconceituosa com base em um sofisma", diz. "E uma interferéncia completamente
indevida." Para Carvalho, caso questdes de f¢ interfiram no julgamento, "¢ melhor entregar o
governo para a Igreja." Contraria a Lei da Biosseguranca, a biomédica Lilian Pifiero Ega,
presidente do Instituto de Pesquisa de Células-Tronco (IPCTron), sustenta que os argumentos
da Adin sdo éticos e ndo religiosos. "Para pesquisar, ¢ preciso €tica, modelos experimentais e
estatisticas mostrando que o objetivo foi cumprido"”, afirma. "Nao sou religiosa, sequer vou a
missa." Na opinido da pesquisadora, a religido ficard de fora da votacdo do STF, pois o
argumento usado por Fonteles tem base cientifica. "Estd claro na ciéncia que o
desenvolvimento humano comega no zigoto (6évulo fecundado), que formara o ser humano",
diz. "Nao posso testar o que quiser com o embrido para depois ver o que acontece." O
advogado Pedro Estevam Serrano, professor de Direito Constitucional da Pontificia
Universidade Catolica de Sao Paulo (PUC-SP), no entanto, defende uma distingao da "vida" e
do "direito a vida", este ultimo citado pela Adin. "Do ponto de vista biologico, a vida natural
pode comegar no embrido", diz. "Mas o direito a vida ¢ restrito, a meu ver, a seres humanos
com atividade cerebral." O pro-reitor de Graduagdo da Universidade Federal de Sao Paulo
(Unifesp), Luiz Eugenio Aratjo Mello, que representa a Federagdo das Sociedades de
Biologia Experimental (Fesbe), tem opinido semelhante. "Nao estamos falando de um ser
humano, mas de um conjunto de células", defende. "O zigoto tem apenas o potencial de se
tornar um ser humano." Para a farmacéutica e professora de Hematologia Patricia Pranke, da
Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS), a pesquisa com células-tronco
embriondrias ndo fere direitos. "Sao células", afirma. "Nao acredito que alguém ache melhor
joga-las no lixo do que usa-las para pesquisa." Apesar de permitida desde margo de 2005 pela
Lei de Biosseguranga, a pesquisa com células-tronco embrionarias enfrenta desde maio
daquele ano um cendrio de instabilidade juridica. A Adin fez mestrandos e doutorandos
recuarem em estudos na area e dificultou a aprovagdo de projetos pelas comissdes de Etica

das universidades.

T3 - Projeto Genoma faz 10 anos e perguntas se multiplicam

No préximo sabado, 26 de junho, completam-se dez anos desde que foi revelada ao mundo a
ordem correta das substancias bioquimicas que compdem o codigo genético humano. O
balanco desse periodo ¢ marcado por incertezas, exageros, frustracdes e esperanga. "Foi uma
descoberta fantastica. No entanto, criou muito mais perguntas do que respostas", disse o

médico geneticista Salmo Raskin, presidente da Sociedade Brasileira de Genética Médica, em
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entrevista a Agéncia Estado.A ordem da sequéncia das trés bilhdes de A, T, C e G - adenina,
timina, citosina e guanina - foi anunciada apds dez anos de trabalho de uma colaboragao
cientifica internacional coordenada pela Organiza¢ao do Genoma Humano (Hugo, na sigla em
inglés), da qual faz parte o especialista brasileiro.Para Raskin, houve um avanco significativo
no conhecimento em relagdo as cerca de sete mil doencas genéticas que isoladamente sdo
raras e causadas pela alteragdo em um tunico gene. "Com certeza, essas doengas tiveram um
avango maior nos ultimos dez anos do que em toda a histéria, tanto na compreensdo delas
como no diagndstico e também no tratamento."Por outro lado, segundo o médico, pouco se
sabe sobre as doencas mais comuns que afetam o ser humano, como obesidade, hipertensao
arterial, diabete e cancer. Isso porque elas apresentam um componente tanto genético - que
podem ser alteragdes em varios genes ao mesmo tempo - quanto ambiental, como cultivar
habitos ruins de vida, entre eles o sedentarismo e a alimentagdo inadequada. "Se vocé tem
predisposi¢cdo genética a ter diabetes, ndo se exercita e se alimenta mal, entdo vocé vai ter a
diabetes."O geneticista afirmou que hoje, apds dez anos de estudos, ndo se sabe nem quanto
da causa de uma doenga comum ¢ genética nem quantos genes estao envolvidos. "Os proprios
cientistas ainda desconhecem o significado de boa parte das sequéncias que descobriram."
Raskin disse ainda que ha uma teoria que questiona se o componente genético dessas doengas
estd s6 no DNA."Depois do sequenciamento das trés bilhdes de letrinhas, tudo se baseou na
comparagao das letrinhas de pessoas normais com a de pessoas que tém a doenca. Mas e se o
problema nao estiver na sequéncia das letras e sim em outras etapas da producao da proteina?
Al nds simplesmente estamos olhando no lugar errado. Essa ¢ a maior frustragao que se tem
até o momento", afirmou.TratamentosUma outra dificuldade que se tem atualmente ¢ a de
preencher a lacuna entre a pesquisa genética e sua aplicagdo pratica. De acordo com Regina
Célia Mingroni Netto, doutora do Departamento de Genética e Biologia Evolutiva do Instituto
de Biociéncias da Universidade de Sao Paulo (USP), isso ocorre porque "o mecanismo de
origem das doencas, na maioria das vezes, se revela bem mais complicado" do que se
supunha. "A gente descobre que uma mesma doenga pode ter varias causas."Raskin lembrou
que a maioria das doengas genéticas sdo raras e, portanto, ndo ha interesse de se investir no
tratamento de doencas que afetam uma a cada cem mil pessoas. "A industria farmacéutica
talvez ndo tenha interesse em fabricar dez aspirinas diferentes, para o genoma de cada
individuo. E mais facil e barato fazer uma aspirina para o mundo inteiro."O geneticista disse
que hd um certo temor na sociedade em relacdo aos avangos nesse campo de pesquisas em

meio a questdes éticas, filosoficas e até religiosas. Ele cita, como exemplo, o caso uma
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gestante que decide saber se o feto herdou o erro genético que fard com que a crianca

desenvolva deméncia por volta dos 50 anos.

T4 - Genoma ao nascer: quem quer saber?

AVANGOS DA TECNOLOGIA GENOMICA GERAM PREOCUPACAO ETICA SOBRE
SUAS POSSIVEIS APLICACOES

A aplicabilidade da medicina gendmica personalizada - assim como as preocupacdes médicas
e bioéticas que a acompanham - estd cada vez mais precoce. Novas tecnologias ja permitem
sequenciar o genoma de uma pessoa em praticamente todos os estagios do desenvolvimento
humano, do embrido até o individuo adulto. Imaginar um futuro em que cada ser humano tera
seu genoma sequenciado ao nascer - ou até antes disso - deixou de ser fic¢ao cientifica para se
tornar uma realidade tecnicamente plausivel.

Virios avangos fundamentais ocorreram nos ultimos seis meses. Em junho, cientistas da
Universidade de Washington anunciaram ter sequenciado pela primeira vez, de forma nao
invasiva, o genoma de um feto humano em gestacao, utilizando apenas o DNA fetal circulante
no sangue da mae. Um més depois, um grupo da Universidade Stanford fez a mesma coisa. E
mais recentemente, em outubro, uma equipe do Kansas desenvolveu uma tecnologia que
permite sequenciar e analisar o genoma completo de um recém-nascido em pouco mais de 48
horas.

Some a isso a capacidade de detectar anomalias genéticas e cromossdmicas em embrides in
vitro e as técnicas cada vez mais rapidas, simples e baratas, disponiveis para sequenciar o
genoma de pessoas adultas, e ndo ha etapa do desenvolvimento humano que esteja imune ao
escrutinio das ci€ncias gendmicas.

Todas essas tecnologias surgem acompanhadas de muita expectativa, relacionada ao seu
potencial para ajudar no diagndstico e tratamento de doengas, mas também de muita
apreensao, relacionada a questdes éticas e legais associadas a sua utilizacao.

"S3o avancos importantes, mas que também nos deixam preocupadas", diz a médica
geneticista Chong Ae Kim, chefe da Unidade de Genética do Instituto da Crianga do Hospital
das Clinicas de Sao Paulo. "Nas maos de pessoas pouco habilitadas, essas informag¢des podem

gerar mais duvidas do que solugdes."

"Ter um diagnostico precoce ¢ importante quando a doenga ¢ tratavel. Mas e se nao for?",

indaga sua colega Débora Bertola, também médica geneticista.
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Tipicamente, exames de DNA s3o usados para confirmar - ou descartar - um diagnostico
clinico feito pelos médicos. Sdo exames focados, que sequenciam pequenas regides do
genoma em busca de mutacdes especificas conhecidas. O que o paciente recebe no final ¢
basicamente um resultado positivo ou negativo - se tem ou ndo a mutagao.

Num cenario de sequenciamento generalizado do genoma, a ordem dos fatores se inverte: sao
as informacdes genéticas que vao forcar os médicos a fazer um diagndstico clinico. "Quando
se olha para o genoma inteiro, a coisa fica bem mais complexa. Vocé vai encontrar fatores de
risco para problemas que poderdao se manifestar s6 na vida adulta, além de um monte de
coisas que ainda ndo sabemos como interpretar. O problema é: quando e como vocé informa
isso para o paciente?", questiona Débora.

Ela cita o exemplo da coreia de Huntington, uma doenca neurodegenerativa incurdvel,
causada por uma Unica mutacao, que s6 comeca a causar problemas por volta dos 50 anos de
idade. "H4 um consenso de que ndo se faz teste genético preditivo em criangas; porque num
caso como esse ndo temos nenhuma solugdo a oferecer", diz Chong.

Preocupagdo. "Vocé vai acabar repassando aos pais um monte de informagdes sobre as quais
eles nao podem fazer nada além de se preocupar”, diz a médica e pesquisadora Diana Bianchi,
da Faculdade de Medicina da Universidade Tufts, que escreveu recentemente sobre o assunto
na revista Nature Medicine.

Segundo ela, nem médicos nem pacientes estao preparados para lidar com esse volume de
informacdes genéticas - que mesmo os cientistas ainda tém grande dificuldade para
interpretar. "Para cada problema que ¢ possivel resolver, vocé vai encontrar centenas de
problemas sobre o quais ndo pode fazer absolutamente nada. H4 um problema ético muito
sério nisso", diz.

Apesar da velocidade com que as tecnologias avangam, Diana acredita que levara tempo para
que o sequenciamento gendmico de fetos e recém-nascidos seja incorporado ao dia a dia da
medicina. "Alguma empresa, sem duvida, vai colocar isso no mercado, mas nao acho que sera
incorporado aos sistemas de satide tao rapidamente", diz.

Assim como Chong e Deébora, ela destaca o beneficio de detectar doencas genéticas
precocemente em muitos casos, mas acredita que os testes devem ser focados na busca de
mutagdes especificas, clinicamente relevantes para o paciente, € ndo num sequenciamento
despropositado do genoma como um todo.

Os proprios inventores do sequenciamento nao invasivo do genoma fetal concluem a
descricdo da técnica na revista Science Translational Medicine com a seguinte ressalva:

"Assim como em outras areas da genética clinica, nossa capacidade de produzir dados esta se
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sobrepondo a nossa capacidade de interpretd-los de forma que seja 1util para médicos e
pacientes".

"Tinhamos amostra de DNA congeladas (do sangue da mae gravida) e queriamos saber se era
possivel fazer isso (sequenciar o genoma do feto)", conta Jacob Kitzman, um dos autores
principais do estudo. "Muitas coisas precisam ser levadas em consideracdo antes que isso
possa ser aplicado clinicamente em larga escala", diz. "Para a grande maioria das doengas,
conhecer o genoma completo ndo tem tanta relevancia. H4 muitas variaveis que nao
significam nada."

A aplicag¢do mais imediata da tecnologia, segundo Kitzman, devera ser na detec¢ao precoce e
sem riscos de anomalias genéticas e cromossdmicas (como a trissomia do cromossomo 21, da
sindrome de Down), que hoje s6 podem ser diagnosticadas por métodos invasivos, como
bidpsia de placenta ou coleta de liquido amnidtico - que carregam um risco pequeno, porém
significativo (1%), de perda da gravidez.

"Em vez de perfurar o utero da mae com uma agulha, vocé tira o DNA do sangue", resume a
médica Rita Sanchez, chefe do setor de Medicina Fetal do Hospital Israelita Albert Einstein.
Nesse caso, o beneficio é obvio.

J& no caso de vasculhar o genoma como um todo, segundo ela, a aplicabilidade das
informagdes ainda vai depender de muita pesquisa. "Acho que estamos entrando numa nova
era de aprendizado", diz Rita. "Vamos descobrir muitas mutagdes novas que nao sabemos o
que significam. Vai ter muito trabalho para todo mundo."

O tema foi um dos mais debatidos na reunido anual da Sociedade Americana de Genética

Humana, realizada no inicio do més em Sdo Francisco, na California.

NOS EMBRIOES, AINDA FALTA O GENOMA COMPLETO

O tnico estagio do desenvolvimento humano que ainda ndo foi conquistado completamente
pela gendmica ¢ o do embrido. Mas falta pouco.

H4 muitos anos ja € possivel fazer analises genéticas e cromossomicas no DNA de células
embrionarias individuais, extraidas de embrides produzidos in vitro. O teste, conhecido como
diagnostico genético pré-implantacional, ¢ usado para selecionar embrides em clinicas de
fertilidade, especialmente nos casos em que ha mutagdes hereditarias conhecidas na familia.
Ninguém ainda, porém, conseguiu sequenciar o genoma completo de um embrido sem
destrui-lo, porque a quantidade de DNA que se obtém de uma unica célula - ou mesmo de
duas ou trés células - é pequena demais. Até d4 para sequenciar, mas com uma taxa de erros

ainda muito alta, que compromete a confiabilidade dos dados no final.
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Apesar disso, ndo falta gente tentando. Teoricamente, ¢ algo possivel de ser feito; basta
aprimorar a tecnologia. "Varios grupos estdo tentando sequenciar o genoma de uma unica
célula, e a aplicacdo disso na area de reproducdo assistida ¢ certamente uma das mais
promissoras", diz Jacob Kitzman, da Universidade de Washington, nos EUA.

"E algo que certamente vamos poder fazer no futuro", diz o médico brasileiro Edson Borges,
especialista em reprodu¢do humana. Assim como em adultos, criancas ou fetos, porém, ele
tem davidas sobre a utilidade clinica de sequenciar o genoma completo de um embrido.

"O que a gente entende do genoma ainda ¢ muito pouco”, argumenta Borges. "Ndo vejo
utilidade para isso no curto prazo."

Até pouco tempo atras, para o o diagnostico pré-implantacional, retirava-se apenas uma célula
do embrido de 3 dias. Agora, segundo Borges, ja € possivel retirar até cinco células de um
embrido de cinco dias, sem comprometer seu desenvolvimento.

Ainda assim, uma limitacdo do teste ¢ que ndo hd como saber com qual grau de fidelidade o
DNA dessas células representa o genoma do embrido como um todo. "Ainda que a gente

consiga sequenciar o genoma completo, vamos pairar nessa diivida", conclui Borges.

NIH LANCA EDITAL DE US$ 25 MILHOES PARA PESQUISAS SOBRE O TEMA
Atentos ao avango superprecoce das técnicas de sequenciamento genético € ansiosos para
saber quais serdo as consequéncias disso para a medicina, os Institutos Nacionais de Satude
dos Estados Unidos (NIH) langaram em agosto um edital de US$ 25 milhdes, distribuidos em
cinco anos, para "explorar as implicagdes, desafios e oportunidades associados ao possivel
uso das informagdes de sequenciamento do genoma no periodo neonatal”.

"Queremos saber o que precisa ser pesquisado agora para responder as perguntas que
inevitavelmente surgirdo no futuro", diz Tiina Urv, do Instituto Nacional de Saude Infantil e
Desenvolvimento Humano (NICHD), um dos 27 institutos e centros que compdem o NIH,
que ¢ o principal 6rgao de fomento a pesquisa biomédica nos EUA.

O edital ¢ ao mesmo tempo especifico e abrangente. Todos os projetos deverdo contemplar,
obrigatoriamente, trés componentes: geracao e analise de dados genomicos que expandam
significativamente a quantidade de informagdes disponiveis para avaliagdo genética de
recém-nascidos; pesquisas clinicas baseadas em técnicas avangadas de sequenciamento que
avancem no conhecimento de sindromes j& detectaveis pelos exames atuais de triagem
neonatal; e pesquisas relacionadas as possiveis implicagdes éticas, sociais e legais do

sequenciamento gendmico de recém-nascidos.



99

Na pratica, isso significa que muitos bebés terdo seu genoma sequenciado nos EUA nos
préximos cinco anos. O que a ciéncia vai aprender com tudo isso, porém, ¢ uma grande
incognita.

Valor agregado. Essencialmente, diz Tiina, o NIH quer saber qual seria o "valor agregado"
de sequenciar o genoma de recém-nascidos em relagdo aos testes genéticos que ja sdo
aplicados rotineiramente na triagem neonatal (por exemplo, com o chamado teste do pezinho).
Nos EUA, 4 milhdes de bebés sdo testados anualmente. Os procedimentos variam de Estado
para Estado, mas, como regra geral, recomenda-se a checagem de 31 alteragdes genéticas e
cromossomicas em todo neonato. "Olhamos para isso como uma questdo de saude publica",
afirma Tiina.

Muitas das preocupagdes sao as mesmas que se debate hd anos com o sequenciamento do
genoma de pessoas adultas sadias. Com o agravante ético e legal de que um recém-nascido
ndo pode opinar sobre o que ele quer ou nao saber sobre si mesmo - um problema no caso de
mutagdes de fungdo desconhecida ou relacionadas a doengas que s6 poderdo aparecer na vida
adulta.

"A questao do consentimento ¢ problematica. Devemos guardar as informacgdes até a pessoa
fazer 18 anos, ou entregar tudo para os pais?", diz a epidemiologista Anastasia Wise, do
Instituto Nacional de Pesquisas do Genoma Humano, que patrocina o edital com o NICHD.
No Brasil, o Programa Nacional de Triagem Neonatal, do Ministério da Satude, prevé o exame
de quatro doengas em todo nascituro, via teste do pezinho: hipotireoidismo, fenilcetonuria,
hemoglobinopatias e fibrose cistica. Sdo exames bioquimicos, ndo de DNA, apesar de trés
delas (tirando o hipotireoidismo) serem doengas genéticas.

Promessa. Uma 4rea na qual o sequenciamento gendmico se mostra promissor ¢ na
identificacdao e deteccao precoce de mutacdes relacionadas a doencgas raras. Mais de 3,5 mil
doencas monogénicas (relacionadas a um tUnico gene) sdo conhecidas, mas ndo ha testes
disponiveis para todas elas. O diagndstico costuma ser dificil, o que acaba retardando o
tratamento e deixando sequelas que poderiam ser evitadas com um diagndstico mais precoce -
ainda que a doenga nao seja curavel.

"Em neonatos, diagndsticos moleculares precisam ser rapidos para ter relevancia em decisdes
clinicas", escrevem os autores de um trabalho pioneiro sobre o sequenciamento do genoma de
recém-nascidos, publicado em outubro na revista Science Translational Medicine.

Eles desenvolveram uma tecnologia capaz de sequenciar e analisar o genoma completo de um

recém-nascido em 50 horas, de forma quase que totalmente automatizada. O médico informa
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a um software os sintomas que estd vendo na crianca e o programa vasculha o genoma em
busca de mutagdes conhecidas que possam estar associadas a esse quadro clinico.

O método foi testado inicialmente em quatro bebés, e cravou o diagnostico em trés. Os
pesquisadores, do Children's Mercy Hospital, no Kansas, propde que a tecnologia seja usada

em UTIs neonatais.

POSSIVEL AUMENTO DO NUMERO DE ABORTOS NOS EUA PREOCUPA

Uma das principais preocupagdes éticas relacionadas ao sequenciamento do genoma de fetos
nos Estados Unidos ¢ que isso conduza a um aumento do niimero de abortos ou, no sentido
contrario, a um aumento das restricdes legais ao aborto. Isso porque, ao tornar o diagndstico
de doengas genéticas mais precoce, o sequenciamento também daria as mulheres mais tempo
e potencialmente mais razdes para considerar um aborto. A interrup¢do da gravidez ¢
permitida no Pais até o sexto més de gestacdo, por qualquer motivo.

"Se vocé detecta mais problemas mais cedo na gestagdo, a probabilidade de a mulher optar
por um aborto aumenta", diz Jaime King, professora de Direito da Universidade da Califérnia
em Hastings, que publicou um artigo sobre o assunto no inicio deste més, na revista Nature.
Viarios Estados americanos vém regulamentando o aborto de forma mais restritiva nos tltimos
anos. Quatro deles (Arizona, Oklahoma, Illinois e Pensilvania) proibiram a pratica por motivo
de sexo ou raga (cor da pele) do bebé, e ha varias iniciativas legais também para torna-la
ilegal quando motivada por anomalias fisicas ou genéticas.

O caso mais emblemadtico ¢ o da sindrome de Down, causada por uma cdpia extra (trissomia)
do cromossomo 21 no genoma do feto. Testes de sangue e imagens de ultrassom podem dar
indicios da doenga, mas um diagndstico conclusivo, tipicamente, s6 pode ser obtido a partir
da 16.* semana, com uma analise genética do liquido amniodtico (amniocentese) -
procedimento invasivo, que carrega 1% de risco de perda da gravidez.

Novos testes genéticos ndo invasivos, baseados no DNA fetal que circula no sangue da mae,
porém, permitiriam diagnosticar a sindrome ja na 10.* semana.

Para Jaime, isso ndo ¢ necessariamente um problema, desde que a decisdo de abortar seja
tomada de forma informada e consciente. A preocupagao maior quando se olha para o genoma
inteiro, segundo ela, refere-se a caracteristicas genéticas menos deterministicas, como
mutacoes pontuais que podem aumentar o risco de doencas que poderdo se manifestar - ou
ndo - somente na vida adulta.

"O que a maioria das pessoas teme ¢ que as mulheres recebam informagdes equivocadas ou

confusas e acabem decidindo por um aborto com base em conclusdes erradas. Isso seria
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realmente tragico", diz. "As pessoas sao muito deterministicas. Seria muito facil interpretar
um risco como uma certeza de que algo ruim vai acontecer."

Nesse ponto, diz ela, ¢ essencial que a Food and Drug Administration (FDA) regulamente o
uso de testes genéticos no periodo pré-natal, para garantir que eles so serdo usados para obter
informagdes que sejam confidveis e clinicamente relevantes.

Para a chefe do setor de Medicina Fetal do Hospital Albert Einstein, Rita Sanchez, testes
genéticos s6 devem ser feitos quando hé alguma indicagdo clinica que o justifique. "Talvez no
futuro as pessoas queiram sequenciar o genoma sem indicagdo médica, mas ndo vejo muita
vantagem nisso."

DIAGNOSTICO PRECOCE PODE SALVAR VIDAS

Em muitos casos de doenca genética, mesmo quando a doenga ¢ incuravel, o diagndstico
precoce ¢ importante para melhorar a eficacia do tratamento, podendo até fazer a diferenga
entre a vida e a morte do paciente. No Instituto da Crianca do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP, a médica geneticista Chong Ae Kim lida com esse tipo de
situagdo diariamente.

Ela cita o exemplo da sindrome de Menkes, uma doenga congénita grave, cujos sintomas so
aparecem cerca de um meés apos o nascimento. Ha4 um remédio de manipulagdo, a base de
cobre, que pode melhorar a saude e aumentar a sobrevida do bebé se administrado nos
primeiros dez dias de vida. SO que ele demora semanas para ficar pronto. "E um caso no qual
o diagndstico precoce ¢ essencial", diz Chong.

Uma paciente que esta sendo atendida no instituto agora, de apenas 22 anos, ja perdeu dois
filhos por causa disso, em outros hospitais: um com 3 meses de vida e outro, com 7. Ela ¢
portadora da mutacdo, s6 que a doenga sO se manifesta no sexo masculino. Seus dois
primeiros filhos eram homens, ¢ agora ela estd gravida novamente, de outro menino - que tem
50% de chance de ter herdado a doenca.

Como o Sistema Unico de Saade (SUS) ndo cobre exames de DNA, ela ndo sabe se o bebé
carrega ou ndo a mutagdo - que pode estar em varios pontos do cromossomo X. Segundo
Chong, o ideal seria ter mapeado a mutagdo ja na primeira gestagdo, para rastred-la com mais
facilidade nas gestagdes seguintes. "Infelizmente, estamos muito longe dessa realidade por
aqui", diz.

Por via das dividas, o remédio desta vez ja esta sendo formulado, para quando o nené nascer.
Além do problema da falta de custeio pelo SUS, Chong destaca a falta de médicos
qualificados para diagnosticar doencas genéticas e fazer aconselhamento dos pacientes.

Segundo ela, hé cerca de 250 médicos geneticistas no Pais, apenas.
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T5 - EUA e Gra-Bretanha estudam aprovacdo de embrioes humanos com "trés pais"

Autoridades médicas nos EUA e na Gra-Bretanha estdo avaliando a seguranca e a ética de
uma técnica de reprodugdo assistida que permitiria criar embrides humanos com DNA de trés
"pais" (um homem e duas mulheres). O intuito seria evitar a transmissdo hereditaria de
doengas ligadas a mutagdes no DNA mitocondrial, que ¢ passado apenas de mae para filho.

A técnica ja foi testada experimentalmente em macacos, aparentemente sem efeitos negativos,
e as autoridades comecam a debater, agora, se ¢ o caso de autorizd-la também para uso na
reproducdo humana. A Food and Drug Administration (FDA) dos Estados Unidos realizou
nesta semana um debate de dois dias com especialistas sobre o assunto. J4 o departamento de
Satide do governo britanico abriu uma consulta publica para discutir como a técnica,
denominada "doac¢do de mitocOndrias", deveria ser usada, caso venha a ser autorizada. Uma
proposta inicial de regras foi publicada na internet e a sociedade tem até o fim de maio para
enviar comentarios, segundo uma reportagem da Associated Press.

Apesar dos resultados aparentemente seguros em macacos, hd uma série de questionamentos
éticos envolvidos no debate. A técnica consiste em retirar o nicleo de um 6vulo da mae
portadora de muta¢des no DNA mitocondrial e transferi-lo para o 6vulo de uma doadora com
mitocOndrias "sadias", cujo nuacleo foi previamente removido. Assim, o resultado da
fertilizagdo in vitro seria um embrido com material genético de trés pessoas: o DNA do nucleo
do espermatozoide do pai, o DNA do ntcleo do 6vulo da mae, e o DNA das mitocondrias do
6vulo da doadora.

Um resultado que pode ser classificado, tecnicamente, como um "embrido humano
geneticamente modificado" -- ainda que a contribuicdo do DNA mitocondrial para o genoma
completo da crianga seja muito pequena. O DNA das mitocondrias tem apenas 16.500 pares
de nucleotideos (combinacdes de bases A, T, C e G) e carrega apenas 37 genes, comparado
aos cerca de 3 bilhdes de pares de bases do DNA armazenado no nucleo das células, que
carrega a esmagadora maioria dos cerca de 20 mil genes que compdem o genoma humano.
(Mais informagdes neste site do NIH: http://ghr.nlm.nih.gov/mitochondrial-dna).

O problema ¢ que nesses miseros 37 genes também podem ocorrer algumas mutagdes
problemadticas, relacionadas, por exemplo, a surdez e a diabetes. E ¢ nesses casos que a
técnica de transferéncia nuclear poderia ser aplicada, para evitar a transmissdo dessas
mutagdes de mae para filho (no caso do espermatozoide ndo hé essa preocupagao, pois apenas

as mitocondrias do 6évulo sdo herdadas pelo embrido e incorporadas ao genoma da crianga).
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Macacos. O principal defensor da técnica ¢ o pesquisador Shoukhrat Mitalipov, da
Universidade de Ciéncia e Saude do Oregon, que inventou o procedimento e ja produziu,
desde 2009, cinco macacos geneticamente modificados -- e aparentemente sauddveis -- com
ele. Mitalipov defende que a técnica seja usada para permitir que mulheres portadoras de
mutacdes conhecidas no DNA mitocondrial tenham filhos saudéveis, por meio da fertilizacdo
in vitro.

As objecdes éticas a manipulagdo genética de seres humanos, porém, sao muitas. Ainda que o
objetivo inicial seja evitar a transmissao de doengas, muitos temem que a liberacdo da técnica
abra portas para a produgdo de "bebés customizados", com caracteristicas genéticas
selecionadas em laboratodrio.

A opinido que se sobressaiu no debate na FDA foi a de que ainda é cedo demais para testar a
técnica na reprodu¢do humana, segundo um relato publicado no site de noticias da revista
Science. Mitalipov disse que ainda ndo decidiu se vai entrar com um pedido oficial de
autorizacgao para ensaios clinicos. A FDA ndo tem prazo para emitir um posicionamento sobre
o0 assunto.

Mitalipov ¢ o pesquisador que recentemente, também, se tornou o primeiro no mundo a
produzir embrides humanos clonados, para obten¢do de células-tronco embriondrias. Para
saber mais sobre esse estudo, clique aqui: Cafeina faz clonagem de embrides humanos

funcionar

T6 - Alteracio do DNA de embrides humanos desperta furor ético
Cientistas alertam que alterar DNA de esperma, dvulos ou embrides humanos pode produzir

efeitos desconhecidos em futuras geragoes

Bidlogos da China anunciaram ter realizado o primeiro experimento para alterar o DNA de
embrides humanos, desencadeando revolta entre cientistas que alertam contra alteragdes no
genoma humano que podem durar geragdes. O estudo chinés apareceu na semana passada em
um peridodico on-line obscuro chamado Protein & Cell. Em entrevista publicada na
quarta-feira no site de noticias da revista Nature, seu principal autor, Junjiu Huang, da
universidade UniSun Yat-sen, de Guangzhou, disse que a Nature e a Science rejeitaram o
relatorio, em parte por razdes éticas. "Tem havido rumores persistentes", afirmou Edward
Lanphier, executivo-chefe da Sangamo BioSciences Inc, que tem sede na California e € parte
de um grupo que no més passado pediu uma moratdria global a tais experimentos. "Esta

monografia tira a questao do hipotético e a leva para o real."
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A técnica polémica ¢ chamada de CRISPR/Cas9 e representa uma versao bioldgica da fungao
"localizar e substituir" de um processador de texto. Os cientistas introduzem enzimas que,
primeiro, se ligam a um gene que sofreu mutacdo, como um gene associado a uma doenga, e
depois o substituem ou consertam. Pelo menos alguns experimentos foram planejados, ou
estdo em andamento, usando CRISPR ou 6vulos humanos ou embrides para corrigir defeitos
genéticos, como aqueles que causam fibrose cistica ou o gene de cancer de mama BRCAI,
relatou recentemente a revista Technology Review, do Instituto de Tecnologia de
Massachussets (MIT, na sigla em inglés). Os cientistas alertam que alterar o DNA de esperma,
6vulos ou embrides humanos pode produzir efeitos desconhecidos em futuras geragdes, ja que
as mudangas sdo transmitidas para os descendentes. Eles distinguem esse tipo da chamada
engenharia de linha germinal daquela que altera o DNA de células ndo reprodutivas para
consertar genes doentes. "E cedo demais para aplicar estas tecnologias a linha germinal
humana, o DNA herdado, em um ambiente clinico", opinou o bidlogo Rudolf Jaenisch, do
MIT, e presidente da Sociedade Internacional de Pesquisa de Cé¢lulas-Tronco. Os
experimentos de Huang oferecem indicios do que pode dar errado com a CRISPR. Sua equipe
a experimentou em 86 embrides humanos de uma célula, todos oriundos de clinicas de
fertilizacdo e incapazes de se desenvolverem por causa de defeitos cromossdmicos. Seu alvo
era um gene chamado HBB, que pode causar a talassemia beta, uma doen¢a do sangue. Cerca
de uma duzia de embrides ndo sobreviveram a edicdo do genoma, relataram os cientistas. Dos
embrides sobreviventes, muitos revelaram efeitos "fora do alvo", segundo eles, o que significa
que outros genes além do HBB foram alterados. Outros embrides sofreram "mutagdes
adversas". SO alguns deles continham o DNA saudavel concebido para reparar os genes HBB
defeituosos. "Se vocé quiser fazer isso em embrides normais, tem que estar proximo de 100%
(do alvo)", declarou Huang ao Nature News, que relatou que quatro grupos ou mais estao
realizando experimentos semelhantes na China. "Foi por isso que paramos." Lanphier teme
que o pedido de moratoria de edi¢do da linha germinal humana esteja sendo ignorado. "Esta é

a primeira do que podem ser muitas monografias" sobre engenharia de linha germinal, disse.

T7 - Parlamentares do Reino Unido aprovam reproducio assistida com genes de 3
pessoas
Técnica impede que maes transmitam aos filhos doencas associadas as mitocondrias; se for

aprovada, Reino Unido seréa o primeiro pais a permitir embrides geneticamente modificados
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SAO PAULO - Uma lei aprovada nesta terga-feira, 3, pela Camara dos Comuns, do Reino
Unido, podera autorizar naquele pais a reproducdo assistida com o uso de material genético de
trés pessoas.

A técnica, que ficou conhecida na imprensa britdnica como “bebé de trés pais”, tem o objetivo
de impedir que maes transmitam a seus filhos doencas genéticas associadas as mitocondrias -
pequenas estruturas do plasma das células (citoplasma) que tém a fun¢do de produzir energia.
As doencas mitocondriais estdo geralmente associadas a quadros neurodegenerativos.
Discutida no parlamento britanico desde 2008, a lei foi aprovada com 382 votos a favor e 128
contra. Agora, a proposta serd enviada 8 Camara dos Lordes.

Além do codigo genético contido no nucleo da célula, em forma de cromossomos, as
mitocOndrias t€m também seu proprio DNA. As doengas do DNA mitocondrial, por se
encontrarem no 6vulo da mae, sdo transmitidas para o bebé. A técnica, desenvolvida por
cientistas da Universidade de Newcastle (Reino Unido), permite que as clinicas de reproducao
assistida do pais extraiam o ntcleo saudavel da célula da mae - com o DNA que transmite as
caracteristicas hereditarias -, descartando o 6vulo com DNA mitocondrial defeituoso.

O nucleo entdo € inserido no oOvulo saudavel de uma doadora, fertilizado in vitro e
reimplantado na mae. Com isso, a crian¢a herda as caracteristicas genéticas do pai e da mae,
mas nao a doenga mitocondrial.

De acordo com a geneticista Mayana Zatz, do Centro de Estudos do Genoma Humano, da
USP, a aprovacao da técnica ¢ uma excelente noticia. “Sou totalmente a favor dessa
tecnologia. Acho muito importante que uma mulher com doenga mitocondrial tenha a
possibilidade de ter filhos sem transmitir a eles a doenca. E a inica maneira ¢ essa, ja que as
mitocondrias estdo presentes nos évulos”, disse a pesquisadora.

De acordo com Mayana, embora seja conceitualmente simples, a técnica ndo ¢ trivial, porque
envolve um processo muito delicado. “E necessério ter uma técnica muito boa para manipular
os 6vulos de forma precisa”, declarou.

Presidente da Sociedade Brasileira de Reproducao Humana, Mario Cavagna diz que o método
deve ser visto com cautela, ja que existem poucos estudos feitos com humanos. “Nao hd um
numero suficiente de casos estudados para se verificar a eficicia da técnica e a segurancga. E
uma técnica experimental.”

O especialista explica ainda que a transferéncia da mitocondria ndo ¢ garantia de que o bebé
ndo desenvolva uma doencga familiar mitocondrial. “Ha doengas neurodegenerativas com
multiplas causas ou de origem desconhecida. Ndo hd garantia que a técnica evitaria o

problema em todos os casos.”
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Polémica. Apesar de despertar um debate religioso no Reino Unido, a técnica, segundo
especialistas, ndo abre espago para nenhum tipo de questionamento ético. “Dizer que a crianga
terd duas maes e um pai ¢ uma bobagem. Trata-se de uma técnica de transferéncia do nucleo -
e praticamente todo o DNA estd no nicleo. O DNA mitocondrial ¢ muito importante como
produtor de energia para as células, mas ¢ praticamente irrelevante em termos de transmissao
de caracteristicas para a crianga”, declarou Mayana.

Contraria ao uso de células-tronco embrionarias para pesquisa, Alice Teixeira Ferreira, do
Departamento de Biofisica da Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp), também ¢
favoravel a técnica. “Isso ¢ uma tentativa de terapia génica, eliminando as doengas congénitas
sérias, ao eliminar mitocondrias doentes. Nao vejo problema ético nenhum”, disse. “A crianca

nao teria duas maes, acho 1sso uma bobagem. Quem ¢ a dona do nticleo ¢ a mae.”

As Igrejas Anglicana e Catolica se pronunciaram contra o uso da técnica, apesar de ndo haver
a necessidade de modificagdo genética do embrido - a transferéncia da mitocondria € feita
antes da introdugao do espermatozoide, portanto, antes da formacao do zigoto.

A Confederagao Nacional dos Bispos do Brasil (CNBB) e a Arquidiocese de Sao Paulo nao se
pronunciaram.

Clandestino. A técnica de transferéncia de citoplasma e mitocondrias entre 6vulos durante
processo de reproducdo assistida chegou a ser usada de forma clandestina em clinicas
brasileiras, sobretudo na década de 1990.

Segundo Mario Cavagna, presidente da Sociedade Brasileira de Reprodu¢cdo Humana, o
método era usado para “rejuvenescer” 6vulos de mulheres mais velhas. “Injetava-se um pouco
do citoplasma de uma mulher mais jovem no 6vulo da paciente com mais de 40 anos com o
objetivo de aumentar as chances de sucesso da fertilizagdo, mas isso nunca teve eficacia
comprovada”, afirma ele.

Membro da Camara Técnica de Reproducdo Assistida do Conselho Federal de Medicina

(CFM), Adelino Amaral explica que a pratica ndo ¢ reconhecida no Pais por tratar-se de

método experimental.

T8 - Técnica que altera DNA vira esperanca no combate a doengas genéticas
Por meio de tecnologia conhecida como crisper, cientistas corrigem ou silenciam genes que
sofreram mutacdes, podendo auxiliar no tratamento e até bloquear a transmissao de doengas

hereditarias
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Cezar Xavier carregou durante toda a vida o peso genético de uma doenca que acreditava ser
incuravel. Aos 14 anos, viu a mae desenvolver os primeiros sintomas de uma forma
hereditaria de esclerose lateral amiotréfica (ELA) e sabia, desde entdo, que suas chances de
ter a doenca eram de 50%. Por volta dos 40 anos, suas pernas e bragos comecaram a fraquejar,
confirmando o diagnostico que os testes genéticos da época ainda ndo eram capazes de
fornecer: que a mutagao responsavel pela doencga estava, sim, embutida em seu DNA.

Nesse meio tempo, Xavier viu muitos de seus parentes sucumbirem a doenga, que ataca os
neurdnios motores do sistema nervoso central, causando degeneragdo muscular, paralisia e
faléncia respiratoria.

Hoje, aos 74 anos, porém, ele nunca esteve tdo esperancoso. “Até pouco tempo atras, parecia
que tudo que estava sendo feito era para os nossos filhos ou netos. Agora, pela primeira vez,
estamos nos dando o direito de sonhar como uma solu¢do ja para a nossa geragdo”, diz o
cirurgido aposentado, falando por telefone de sua “casa na roga” em Ipanema, pequeno
municipio do sudeste mineiro.

O motivo de tanta esperanca reside em uma tecnologia revolucionaria conhecida como
“crisper” (CRISPR-Cas9, na sigla em inglés), que permite aos cientistas fazer alteracdes no
DNA de forma simples e rdpida. Funciona como um editor de texto genético, pelo qual ¢
possivel corrigir ou apagar palavras (genes) que estdo soletradas erradas no genoma humano —
abrindo, assim, a possibilidade de se desfazer ou silenciar mutagdes relacionadas a doengas.
Ferramenta. Criado em 2013, nos Estados Unidos, o sistema crisper se tornou um fenémeno
global instantaneo, adotado por milhares de laboratérios ao redor do mundo como ferramenta
basica de edigdo genética. E voltou a ser noticia em agosto deste ano, quando cientistas
colocaram em pratica a aplicacdo mais polémica da técnica: a edicdo do DNA de embrides
humanos.

Um grupo de pesquisadores americanos e chineses utilizou o crisper para corrigir uma
mutagdo no genoma de embrides humanos produzidos por fertilizagdo in vitro. O trabalho,
publicado na revista Nature, alimentou uma série de discussdes sobre as limitagdes técnicas e
¢éticas da manipulagdo do genoma humano, tornada muito mais simples pelo crisper. Seria este
o primeiro capitulo de uma nova era de seres humanos geneticamente modificados pela
ciéncia?

Os embrides “crispados” ndo chegaram a ser implantados, mas eram viaveis e poderiam,
teoricamente, ter gerado bebés livres da mutagao.

Em adultos, o desafio ¢ maior, mas ndo impossivel. Véarios laboratdrios ao redor do mundo ja

estdo trabalhando com o crisper para aumentar a eficicia — e a seguranga — das técnicas de
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terapia génica, que buscam corrigir mutagdes em células doentes do organismo. Os primeiros
testes clinicos ja estdo em andamento na China e nos Estados Unidos, para o tratamento de
cancer.

Os resultados obtidos até agora em modelos animais sdo promissores. Em um trabalho
publicado na semana passada, também na Nature, cientistas usaram crisper para reverter a
surdez congénita de camundongos que nasceram com uma muta¢ao no gene Tmcl.
Esperanga. No caso da familia Xavier, o alvo seria uma versao modificada do gene VAP-B,
responsavel por uma forma hereditaria de esclerose lateral amiotrofica chamada ELAS.

A mutagdo foi identificada em 2004 pelo grupo da geneticista Mayana Zatz, da Universidade
de Sao Paulo (USP). Ela agora coordena um projeto de pesquisa com dezenas de membros da
familia de Xavier, que envolve o uso de crisper para “nocautear” (desligar) a versao
defeituosa do gene em células in vitro e ver o que acontece com elas.

Dependendo dos resultados, poderia se pensar em uma terapia génica para ELAS no futuro.
“E uma tecnologia extremamente promissora, com um futuro muito grande no caso de
doencas genéticas”, aposta ela.

Aos 74 anos, Xavier ¢ um sonhador realista. Ele sabe que nocautear a mutacdo nado vai
reverter os estragos ja causados ao seu corpo nesse estdgio da vida. Mas quem sabe numa
pessoa mais jovem, em que a doenga ainda ndo se manifestou — como sua filha, de 30 anos?
“Nao penso tanto em cura, mas pelo menos num controle da doenca”, diz ele. “J4 seria um
avanco tremendo.”

Ha muitas outras mutacdes associadas a diferentes formas de esclerose lateral amiotréfica;
mas, neste caso da doenga hereditaria, ela é causada pela alteragdo deste inico gene. Cerca de
10 mil doengas desse tipo, chamadas monogénicas, sdo conhecidas da ciéncia, e poderiam
potencialmente se beneficiar da técnica de crisper

Reproducido. A possibilidade de se modificar o DNA de embrides humanos com relativa
facilidade — gragas ao crisper — ¢ vista com entusiasmo e cautela pela comunidade cientifica
internacional, que vem debatendo o assunto intensamente nos tltimos anos.

Em uma conferéncia realizada em 2015, as Academias Nacionais de Ciéncia, Engenharia e
Medicina dos Estados Unidos concluiram que a técnica s6 deveria ser usada para fins de
pesquisa em laboratorio, e ndo para a implantacdo de embrides no ttero. Agora, em um novo
relatorio langcado no inicio deste ano, a conclusao € que ela pode, sim, ser usada para fins de
reprodu¢ao humana, desde que seja para evitar a ocorréncia de doengas graves e sem cura.
Ainda assim, muitos acreditam que a principal aplica¢do da técnica sera para fins de pesquisa,

visto que ja € possivel evitar a transmissdo de doengas genéticas pela sele¢do de embrides
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sadios, em vez de tentar corrigir aqueles que tém a mutagdo. “Como ferramenta de pesquisa ¢
uma coisa extremamente poderosa”, diz a pesquisadora Lygia Pereira, do Instituto de

Biociéncias da USP. Para fins reprodutivos, “¢ mais facil selecionar do que editar”.

A arquiteta Julia Xavier, de Belo Horizonte, viveu essa situagdo. Ao saber que tinha herdado a
mutagdo de ELAS do pai, Cezar, ela optou por fazer uma fertilizagdo in vitro e selecionar os
embrides livres da doenca. Desse processo nasceram os gémeos Théo e Giovanna.

Ao contrario da maioria de seus parentes, que preferem ndo saber, Julia fez questdo de se
testar para saber se era portadora da mutacgdo. Aos 30 anos, ela ainda ndo tem sintomas, mas
sabe que eles vao aparecer. “Conviver com a divida para mim era muito pior”, justifica.

Sobre a possibilidade de um dia, quem sabe, fazer uma terapia génica com crisper para
desligar a mutacdo em seu organismo, Julia diz que “seria cobaia na certa”. Ela também
participa do projeto de pesquisa da geneticista Mayana Zatz. Mayana concorda que ¢ mais
facil selecionar embrides, mas lembra que muitas mulheres produzem poucos embrides e
podem nao ter essa op¢ao de escolha. Nesses casos, o crisper seria uma alternativa.

Cautela. O entusiasmo ¢ justificado, mas a cautela também, diz a pesquisadora Angela Saito,
do Laboratorio Nacional de Biociéncias (LNBio), do Centro Nacional de Pesquisa em Energia
e Materiais (CNPEM), em Campinas, que utiliza crisper para gerar camundongos com
mutagdes associadas a doencgas do sistema nervoso.

Apesar de ser uma técnica bastante eficiente, diz ela, o crisper nao ¢ livre de riscos. O
principal deles ¢ o de causar alteragdes em outras partes do genoma, além da mutacdo alvo. A
acuracia, segundo ela, varia de acordo com o gene e o organismo envolvidos na pesquisa.
“Tem de pesar os riscos € os beneficios na balanga”, diz.

Outra preocupagdo, de natureza ética, refere-se ao possivel uso do crisper para fazer
alteragdes no genoma nao relacionadas a cura de doengas, mas a razdes “cosméticas” ou
visando a introdug¢do de vantagens fisicas ou cognitivas, tipo for¢a ou inteligéncia.

“O risco existe e temos de estar preparados”, diz o médico Dirceu Greco, presidente da
Sociedade Brasileira de Bioética. “A pesquisa tem de ser incentivada, sempre; mas deve ser
feita da maneira correta, com regras claras e com precaugdo.” “Sao preocupacdes importantes,
as quais as agéncias regulatorias precisardo estar atentas”, avalia Angela.

PARA ENTENDER:

A ferramenta basica da técnica de crisper € uma estrutura molecular formada pela enzima
Cas9, acoplada a uma fita de RNA que ¢ customizada em laboratério para se conectar a uma

sequéncia especifica de DNA dentro das células. A enzima funciona como uma tesoura, que
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corta o0 DNA, enquanto que a fita de RNA atua como um guia, para posicionar a tesoura no
lugar exato onde o corte precisa ser feito — por exemplo, sobre uma mutagdo. O sistema pode
ser adaptado, também, para substituir letras no DNA, em vez de corta-lo — corrigindo uma
mutacdo, em vez de desligar o gene. O sistema foi descoberto em bactérias, que o utilizam

para se defender de virus.

T9 - Chinés diz ter criado os primeiros bebés geneticamente modificados do mundo
Experimento teria sido feito em gémeas para torna-las resistentes ao virus HI'V; anuncio gerou

uma série de debates sobre ética profissional e sera investigado por autoridades chineses

O pesquisador chinés He Jiankui divulgou nesta segunda-feira, 26, ter supostamente alterado
o DNA de duas meninas gémeas. O anuncio gerou uma série de criticas e debates sobre ética
profissional na comunidade cientifica. Apds a repercussdo internacional, autoridades médicas
da China anunciaram a investigagao do caso.

Caso o experimento seja confirmado, as irmas Lulu e Nana serdo os primeiros bebés
geneticamente modificados do mundo. Segundo o cientista, que anunciou o suposto
experimento pelo YouTube, as meninas nasceram em novembro. "A sociedade vai decidir o
proximo passo, em termos de aceitar ou de proibir essa ciéncia", declarou.

He ¢ pesquisador e professor na Universidade de Ciéncia e Tecnologia do Sul, localizada na
cidade de Shenzhen. Segundo ele, a modificacao foi feita no gene CCRS para impedir que o
virus do HIV penetre nas células.

Em resposta, a universidade afirmou que o cientista cometeu uma “série violagao as éticas
académicas” e que esta suspenso até¢ 2021. Ja a Comissao Nacional de Saude da China disse
estar “altamente preocupada” e que requisitou uma investigagdo “imediata e clara” sobre o
que ocorreu. “Nods temos que ser responsaveis pela saude das pessoas e vamos agir de acordo
com a lei”, anunciou um comité técnico de Shenzhen.

“Se tivesse atuando com um gene incompativel com a vida seria eticamente mais defensavel,
mas o HIV ¢ um virus facilmente controlavel”, afirmou ao Estado Mayana Zatz, diretora do
Centro de Estudos do Genoma Humano na Universidade de Sdo Paulo (USP). “O risco de
essas meninas, mais tarde, desenvolverem problemas ¢ altamente preocupante.”

Em um dos cinco videos que postou no YouTube, He chamou o procedimento de uma
“cirurgia genética”, que teria ocorrido de forma “segura” e que as gémeas seriam “saudaveis
como qualquer outro bebé”. Até o momento, ele ndo divulgou nenhum documento que prove

o experimento, que tampouco foi relatado em artigo cientifico.
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Segundo o pesquisador, o experimento comegou no segundo semestre de 2017 com oito
casais, nos quais todos os homens eram portadores do virus HIV. Do total, cinco aceitaram
implantar os embrides, mas apenas a mae de Lulu e Nana engravidou. “Eu entendo que meu
trabalho ¢ controverso, mas eu acredito que as familias precisam dessa tecnologia.”

Mais de 120 académicos chineses assinaram uma peti¢do, divulgada na internet, na qual
declaram que “qualquer tentativa” de fazer mudangas em embrides humanos implantados ¢é
“uma loucura” e que dar a luz a um bebé¢ nessas condigdes € um “alto risco”.

O cientista foi também muito criticado por colegas de profissdo de outros paises. “Se for
verdade, esse experimento ¢ monstruoso”, declarou Julian Savulescu, da Universidade de
Oxford. Ja Kathy Niakab, do Instituto Francis Crick, de Londres, disse: “Se for verdade, sera
uma grande irresponsabilidade, antiética e perigosa.”

Além da China, a Rice University, nos Estados Unidos, abriu uma investigacao para apurar o
envolvimento do professor de Fisica Michael Deem, que teria trabalhado com He na China. O
tipo de procedimento genético feito pelo chinés é proibido pelo governo norte-americano.
“Esse trabalho, como descrito na imprensa, viola acordos cientificos e ¢ inconsistente com
normas éticas da comunidade cientifica”, declarou a universidade em nota.

O experimento deve ser divulgado oficial nesta terca-feira, 27, durante a Conferéncia de
Edicao de Genes, em Hong Kong. He explicou que seu objetivo ndo era curar ou prevenir
doencas hereditarias, mas tentar criar uma caracteristica que poucas pessoas t€m: a habilidade
de resistir a possiveis infecgdes pelo virus HIV.

Alguns cientistas revisaram o material que o pesquisador disponibilizou para a agéncia de
noticias Associated Press, mas disseram que a informagao ¢ insuficiente para dizer se a edigdo
funcionou ou se danos estdo descartados. Eles também notaram evidéncias de que a edicao
estava incompleta ¢ que pelo menos uma gémea parece ser uma "colcha de retalhos" de
células com varias mudangas.

Cientistas acreditam que esse tipo de trabalho ¢ muito arriscado para ser experimentado, e
alguns deles denunciaram o estudo chinés como experimentagao humana."Isso ¢ inconcebivel.
Um experimento em humanos que ndo ¢ nem moralmente nem eticamente defensavel", disse
Kiran Musunuru, da Universidade da Pensilvania.

Os criticos também alegam que nao € possivel precisar se os casais participantes tinham total
entendimento do procedimento, porque, nos formularios de consentimento, estava descrito

como "programa de desenvolvimento de vacinas contra Aids".



112

Mas He afirmou que ele explicou os objetivos do procedimento e deixou claro para os casais
que o processo nunca tinha sido feito anteriormente. Além disso, disse que providenciou
cobertura médica para todas as criancgas concebidas pelo projeto.

H4, ainda, quem defenda o estudo. George Church, da Universidade de Harvard, destacou a
iniciativa de tentar editar genes "a prova" do HIV, que ele chamou de grande ameaga a saude
publica.

Formacao. He Jiankui estudou na Universidade Rice e na Stanford, ambas nos EUA, antes de
voltar ao seu pais natal para abrir um laboratério na Universidade do Sul de Ciéncia e
Tecnologia, em Shenzhen. Ele também tem duas empresas genéticas. No laboratério, segundo
ele, sdo feitas modificagdes de genes em ratos € macacos.

Em 2016, um grupo de cientistas chineses foi pioneira ao utilizar a tecnologia CRISPR para a
modificacdo genética de pacientes com cancer de pulmdo, segundo a revista Nature.
Pesquisadores do Reino Unidos descobriram, contudo, que essa tecnologia pode causar mais

danos as células do que sabe até agora.

T10 - Entenda o que é a 'tesoura genética' CRISPR/Cas9, que 'reescreve o cédigo da
vida'

Criagdo de ferramenta para edi¢do do genoma por duas pesquisadoras foi premiada com o
Nobel de Quimica de 2020. Especialistas falam em revolugdo promovida pelo novo método,
que também levantou questionamentos éticos sobre o seu uso

Compartilhado pela francesa Emmanuelle Charpentier e a americana Jennifer A. Doudna, o
Nobel de Quimica de 2020 agraciou a criagdo de uma ferramenta para a edicdo do genoma, a
'tesoura genética" CRISPR/Cas9. O método torna muito mais facil retirar, acrescentar ou
alterar com muita precisdo partes do DNA de homens, animais e plantas e, por isso, tem o
potencial de revolucionar muitas areas da ciéncia.

"O prémio deste ano ¢ sobre reescrever o codigo da vida", resumiu o secretario geral da
Academia Sueca de Ciéncias, Goran K. Hansson, antes de anunciar os nomes das ganhadoras
na manha desta quarta-feira, 7.

Pela primeira vez um Nobel foi para duas mulheres. Ao todo, j4 somados os nomes de
Emmanuelle e Jennifer, o Nobel de Quimica agraciou apenas sete mulheres desde que foi
criado, em 1901-- entre elas Marie Curie e sua filha Irene Joliot-Curie. No mesmo periodo,
178 homens receberam a honraria. "Estou em choque", disse Jennifer, de 56 anos, que ¢

professora da Universidade da Califoérnia, em Berkeley.
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"Fiquei muito emocionada, muito surpresa, parece que nao ¢ real", afirmou Emmanuelle
Charpentier, de 51 anos, com a voz embargada. Atualmente, ela ¢ diretora da Unidade de
Ciéncias de Patogenos do Instituto Max Planck, em Berlim.

O artigo das duas cientistas que descreve a descoberta do novo método foi publicado
originalmente em 2012, ou seja, hd apenas oito anos. Desde entdo, a ferramenta se
popularizou rapidamente no mundo todo, sendo usada atualmente em qualquer laboratério de
genética.

"E raro um Nobel ser dado tio pouco tempo depois da descoberta", afirmou a geneticista
Mayana Zatz, da USP, que usa a técnica em seu laboratorio para estudar xenotransplantes e
doengas genéticas. "S6 acontece nesses casos em que ndo ha diuvida nenhuma da importancia;
essa tecnologia vai revolucionar a medicina."

Meédicos estdao usando a ferramenta para tentar achar a cura para doengas genéticas, como um
tipo de cegueira hereditaria. Geneticistas como Mayana Zatz tentam tornar possivel o
transplante de orgdos de porcos geneticamente modificados para seres humanos. Cientistas
que trabalham com plantas tentam desenvolver espécies capazes de resistir a secas €
inundacdes. Alguns pesquisadores tentam, até mesmo, trazer de volta a vida animais extintos,
no melhor estilo Jurassic Park.

"Essa ferramenta alterou profundamente a maneira como fazemos pesquisa nas ciéncias
basicas", resumiu o diretor dos Institutos Nacionais de Saude dos EUA, Francis Collins, que
coordenou o projeto genoma humano. "Estou muito feliz de ver a CRISPR/Cas9 sendo
recebendo o reconhecimento que todos nos estdvamos esperando e de ver duas mulheres
laureadas com o Nobel."

A ferramenta, no entanto, transformou-se também em tema controverso na ciéncia por suas
potenciais implicagdes éticas, sobretudo no que diz respeito a alteracao da hereditariedade
humana. Em 2018, o cientista chinés He Jiankui anunciou que havia usado a tecnologia para
editar os genes de embrides humanos, criando as primeiras criangas geneticamente
modificadas.

"Hé4 um poder enorme nessa ferramenta, que afeta todos nés", disse o presidente do Comité de
Quimica do Nobel, Claes Gustafsson.

Como costuma acontecer na ciéncia, a descoberta do mecanismo foi acidental. Emmanuelle
Charpentier estudava a bactéria Streptococcus pyogenes e acabou descobrindo uma molécula
até entdo desconhecida, a tractrRNA. A proteina fazia parte do antigo sistema imunologico da

bactéria e era capaz de desarmar virus, cortando seu DNA.



114

Emmanuelle publicou sua descoberta em 2011. No mesmo ano, ela comegou a trabalhar com
Jennifer Doudna, uma experiente bioquimica com vasto conhecimento em RNA. Juntas, elas
conseguiram demonstrar que a proteina seria capaz de cortar qualquer gene, nao apenas o de
virus. FElas, entdo, recriaram as tesouras genéticas em laboratério, simplificando seus
componentes de forma a tornd-las mais faceis de usar e mais precisas.

"Esta ndo ¢ a unica ferramenta de edicdo genética, havia outras antes dela", explicou Martin
Bonamino, que ¢ pesquisador do Instituto Nacional do Cancer (Inca) e da Fiocruz e trabalha
com engenharia genética. "Mas ela funciona de forma muito diferente de suas antecessoras, ¢
muito mais simples. Por isso todo mundo comegou a usar imediatamente. E ela tem tanto
impacto porque se aplica as mais diversas areas."

Desde o inicio as pesquisadoras reconheceram os potenciais problemas éticos e perigos da
tecnologia que tinham criado. Em 2017 Jennifer co-escreveu o livro "A crack in creation", no
qual descreve tanto as perspectivas positivas da ferramenta, quanto seus perigos.

"Como comunidade, precisamos reconhecer que estamos usando uma tecnologia muito
poderosa", afirmou Jennifer em entrevista nesta quarta-feira. "Espero que esse anuncio ajude
a promover essa ideia."

Para Martin Bonamino, a grande discussdo atual ¢ estabelecer os limites éticos do uso da
ferramenta. "Existe um consenso na comunidade de que atualmente nao se deve fazer edicao
genética em embrides humanos; a ferramenta funciona muito bem, € muito precisa, mas nao €
infalivel. Entdo, ndo ¢ um risco aceitavel", afirmou. "Mas mesmo que a ferramenta se torne
ainda mais precisa, uma segunda camada de discussdo seria para determinar em que casos ela

poderia ser usada."

T11 - Técnica de transplante com 6rgiao de animal avanca; entenda como funciona
Cirurgias com corag¢do e rins de porco abrem caminho na ciéncia e podem reduzir espera de

pacientes

David Bennett, de 57 anos, ganhou um novo coragdo em janeiro, em um transplante. A
diferenca para outros pacientes ¢ que ele recebeu o 6rgdo geneticamente modificado de um
porco — foi o primeiro procedimento do tipo j& registrado. A recuperacdo do paciente nas
semanas seguintes animou meédicos, mas apos dois meses ele ndo resistiu. O nome dele,
porém, ja entrou para a historia: o fato de a cirurgia ter sido concluida com éxito e ele ter

sobrevivido dois meses sdo considerados marcos para a medicina e a ciéncia.
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Para comparagdo, o primeiro humano a receber transplante de coragdo convencional, em
1967, viveu mais 18 dias. Nos anos seguintes, a técnica foi melhorada e vem salvando
milhares de vidas. “Vai aperfeigoando a técnica, para que a cada vez se tenha resultado clinico
melhor”, diz a geneticista da Universidade de Sao Paulo (USP) Mayana Zatz.

Nas ultimas décadas, especialistas buscam alternativas aos transplantes homoélogos (entre
humanos), diante do cenario de alta demanda de 6rgaos e de escassez de oferta. Casos como o
de Bennet e de dois outros pacientes, que receberam rins de suinos no ano passado, inauguram
uma outra fase na area dos xenotransplantes (transplantes entre espécies diferentes).

Nos dois outros casos, nos Estados Unidos, o 6rgao modificado foi acoplado ao corpo de
paciente com morte cerebral. Segundo publicacdes em revistas cientificas e material
divulgado a imprensa, os procedimentos foram bem sucedidos. Para os proximos meses, 0s
cientistas esperam mais estudos em humanos. “Vai explodir agora”, avalia Mayana, envolvida
em pesquisa de xenotransplantes no Brasil.

“Acompanhando a evolug¢dao desses primeiros pacientes, teremos mais informagdes do que
tivemos nos ultimos dez anos”, acrescenta o pesquisador Silvano Raia, pioneiro do transplante
de figado na América Latina.

Ganha espago na comunidade cientifica a compreensdao de que vale a pena autorizar testes do
tipo. David Cooper, cirurgido do Hospital Geral de Massachusetts (EUA) e um dos pioneiros
nas pesquisas de xenotransplantes, disse a revista Nature que esta na hora de “irmos para as

clinicas” para ver como esses 0rgaos se comportam em humanos.

Desafios

Em 1984, a recém-nascida Stephanie Fae Beauclair, com doenga congénita terminal, recebeu
transplante de um coragdo de babuino e sobreviveu por cerca de 20 dias. O caso Baby Fae
chocou a sociedade da época.

“(A reacdo) foi muito contraria tanto na classe médica quanto na sociedade”, lembra Raia. A
crianca, porém, nao foi a primeira a receber 6rgao de espécie diferente. Desde os anos 1960,
profissionais estudam essa possibilidade. Ele explica que, ja4 na década de 1980, houve a
compreensdo de que porcos sdo a melhor op¢do. Isso por serem de facil manuseio e similares,
fisiologica e anatomicamente, aos humanos. “Ha semelhanca de 96% entre o genoma humano
e o do suino. Se fosse muito diferente, provavelmente nao daria para usar os orgdos,” diz
Mayana.

O transplante de um porco comum, porém, cria rejeicdo hiperaguda, que exige explante

imediato. Por isso, até por volta de 2005, os cientistas se dedicaram a modificar
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geneticamente esses animais. Mayana destaca que os avangos nos xenotransplantes se deram
por descobertas na genética. ‘“Primeiro, a clonagem da ovelha Dolly (em 1996). Depois, o
sequenciamento. E, mais recentemente, a técnica do CRISPR (tesoura genética)”, lista.

A edig@o genética envolve knockouts (bloqueios) e knock-ins (adigdes) de genes. O cientista
pega células de porcos recém-nascidos, bloqueia os genes responsaveis pela producdo dos
aclicares que geram a rejeicdo e insere genes humanos para moderar a resposta imune do
paciente. A célula modificada ¢ introduzida em um 6vulo sem nucleo (sem material genético).
Mesmo ndo sendo uma clonagem, usa-se técnica de transferéncia de nucleo aprendida com a
Dolly.

Mayana destaca que rim, coragdo, cornea e pele sdo as estruturas mais visadas nas pesquisas.
Rins suinos modificados devem ser a aposta mais comum. Isso ndo € por acaso: se o
xenotransplante falha, ¢ possivel colocar o paciente em hemodialise, maquina que funciona
como rim artificial.

Por ora, um grupo especifico de pacientes deve receber o 6érgao modificado: doentes em fase
terminal, quando o transplante seja a unica terapia viavel. “A previsdo de sobrevida deve ser
menor do que o tempo para receber transplante humano”, diz Raia. O paciente precisa
também ser meticulosamente informado sobre a cirurgia e assinar documento de

consentimento.

Avancos

A Food and Drug Administration (FDA), agéncia americana similar & Anvisa, tem avangado
nas liberagcdes. Em 2020, aprovou a primeira alteracdo gendmica intencional em uma linha de
porcos domésticos, os GalSafe, para uso como alimento e fonte potencial para tratamentos
humanos. No fim de 2021, deu autorizagdo emergencial para Bennett receber o coragdo suino.
Com doenga cardiaca terminal, Bennett havia sido considerado inelegivel para o transplante
convencional ou para receber bomba cardiaca artificial. “Era morrer ou fazer esse
transplante”, declarou ele, um dia antes da cirurgia. “Sei que € um tiro no escuro, mas ¢ minha
ultima escolha”, disse.

“Se chegar ao ponto em que 100 pessoas no mundo tiverem mais 12 meses de vida (com
coragdo de porco) nos proximos cinco ou dez anos, sera incrivel”, disse ao Estaddo Darren
Griffin, professor de Genética da Universidade de Kent, no Reino Unido.

Para que o oOrgdo ndo fosse rejeitado pelo sistema imune, Bennett tomava remédios
imunossupressores. Um bom sinal foi ele ter vencido a rejei¢do hiperaguda, que geralmente

ocorre minutos apos o enxerto, seguida de trombose disseminada nos vasos do transplante e
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necrose, exigindo explante imediato. Pesquisadores devem criar suinos cada vez mais
“compativeis” com os humanos, para evitar rejeicdo, além de calibrar o uso de
imunossupressores.

Na opinido de Raia, os dilemas éticos ndo serdo os mesmos da época do caso Baby Fae. “As
sociedades que defendem os principios €ticos sempre visam a salvar vidas”, afirma. Ja Griffin
prevé pressdo de ativistas defensores de animais. “Eles provavelmente vao achar problematico
criar um animal para salvar uma vida humana”, aponta.

Ele também vé risco de desigualdades. “Sempre haverd doadores humanos. Cria uma ‘classe’
de ricos ou privilegiados o suficiente para receber um 6rgao humano. E o resto recebe o de
um porco que, mesmo sendo o melhor do mundo, ndo funcionara tdo bem quanto um

humano”, destaca. “Quem vai escolher?”

Beneficios

A busca por “6rgdos adicionais” tem por trds uma limitagdo dos transplantes homoélogos: nao
ha 6rgdos suficientes para quem precisa e milhares morrem nas filas de espera — o que deve
aumentar com a tendéncia de envelhecimento populacional. “Com o decorrer dos anos, os
resultados dos transplantes melhoraram muito”, diz Raia. “Ao mesmo tempo, tem aumentado
a idade média da populagdo e, em consequéncia, o nimero de doengas graves que podem
chegar a estagios cuja Unica solugao ¢ substituir o 6rgdo.”

“Vamos precisar de solugdes”, ressalta 0 médico Gustavo Ferreira, presidente da Associagao
Brasileira de Transplante de Orgdos (ABTO). O Brasil fechou 2021 com 47.974 pacientes
adultos e 976 criangas e adolescentes na espera. Esse total, porém, traz distor¢des criadas pela
pandemia. “O numero de pacientes cresceu, mas nao conforme seria esperado pela redugdo de
transplantes”, diz. “Reduzimos de 2019 para 2020 em torno de 30%. E 2021 foi o pior ano da
atividade.”

Transplante inédito demonstrou que um coragdo de porco geneticamente modificado pode
funcionar no lugar de um 6rgdo humano sem rejei¢ao imediata pelo corpo

Transplante inédito demonstrou que um coragdo de porco geneticamente modificado pode
funcionar no lugar de um 6rgdo humano sem rejei¢ao imediata pelo corpo Foto: University of
Maryland School of Medicine (UMSOM)/Apostila via REUTERS

O transplante renal ¢ o mais demandado. Isso, explica Ferreira, pela possibilidade de
hemodidlise, que permite o doente viver sem a estrutura funcional, e pelo avango de doencgas

como hipertensao e diabete.
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Cirurgido-chefe do servico de transplante de figado do Hospital de Base de Rio Preto, Renato
Ferreira da Silva vislumbra, em uma segunda fase dos xenotransplantes, a possibilidade de
um animal desenvolvido especificamente para um unico individuo, com base nas
caracteristicas do sistema imune. “Vocé tera o seu porco-irmao”, explica. Isso associado a
exames de previsdo de desenvolvimento de doengas.

Conforme a revista Nature, hd s6 uma empresa com instalagdes adequadas para criar porcos
para estudo clinico, a Revivicor. A tecnologia ¢ cara. “O que temos de ver ¢ a relagdo de custo
e beneficio”, diz. Para o cirurgido, o xenotransplante permite reduzir outros gastos envolvidos
em um transplante homologo. Quando houver xenotransplantes em larga escala, aponta, sera
possivel diminuir despesas com internagdes em UTI, de pacientes a espera de 6rgaos.

Havera, também, mais previsibilidade no horario e evitar operagdes a noite — o que baixa os
valores pagos a equipe. Como ndo € possivel conservar os 6rgdos em boas condi¢des por
longos periodos, muitas vezes os profissionais sdo acionados as pressas para o transplante.
Além disso, reduz-se o periodo em que o doente fica improdutivo economicamente,

aguardando o novo 6rgao.

Pesquisa brasileira depende de recurso para construir criadouro de porcos

A equipe liderada pelo pesquisador Silvano Raia estuda xenotransplantes suinos desde 2017
no Centro de Pesquisa sobre o Genoma Humano e Células Tronco da USP. Com a edi¢do
genética pronta, 0 grupo agora espera recursos para construir um criadouro biosseguro, ou pig
facility, e contratar mais bolsistas. A iniciativa teve apoio da Fundag¢dao de Amparo a Pesquisa
de Sao Paulo (Fapesp) e da farmacéutica EMS.

Recentemente, apos contato com cientistas de Auckland, na Nova Zelandia, comegou a ser
estudada a possibilidade de importar células embrionarias de uma raga de porco especial,
segundo Raia. Esses animais pesam, no maximo, 140 kg — diferente de outras ragas, que
alcangam 400 kg. Além disso, os animais ficam isolados no Polo Sul, longe do contato com
patogenos. Assim, a edicdo genética ¢ simplificada. “Diminui o custo, o trabalho”, explica a

geneticista Mayana Zatz.

T12 - Startup de saude Gen-T quer mapear genoma de 200 mil brasileiros

A pandemia causou um “boom” para startups de satide e fez aumentar os investimentos no
segmento — mas também limitou a forma como elas poderiam crescer. No periodo,
prosperaram principalmente nomes de telemedicina ou de planos de saude. Agora, com mais

calma, healthtechs que atuam em outras areas comecam a entrar no radar. Esse é o caso da
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Gen-T, que anuncia nesta segunda, 12, seu primeiro aporte € que tem um objetivo pouco
comum entre nossas startups: sequenciar o genoma de 200 mil brasileiros.

A empresa, que comecou a operar no final do ano passado, levantou R$ 10 milhdes apos
chamar a atencdo de investidores de peso, como Eduardo Mufarej, Arminio Fraga, Daniel
Gold, da QVT Financial LP, e a farmatech norte-americana Roivant Sciences.

“Com esse aporte, conseguimos criar a empresa, elaborar o projeto de pesquisa, ter ele
aprovado nos orgdos regulatorios, fazer a parceria para as coletas e montar os times de
operagao clinica. Queriamos ter a operagao funcionando primeiro para, depois, anunciar nossa
startup”, afirma Lygia da Veiga Pereira, presidente da Gen-T. A cautela ¢ tipica de quem vem
do mundo cientifico. A executiva ¢, também, uma pesquisadora que atua ha 26 anos em
estudos sobre genética na Universidade de Sao Paulo (USP).

Startup de prescri¢des digitais também vai oferecer a clientes outros produtos de farmécia,
como itens de higiene e beleza

Com a empresa de pé, o plano dela ¢ tornar a Gen-T no maior banco de dados genéticos da
América Latina, com o sequenciamento do genoma de, pelo menos, 200 mil brasileiros em
cinco anos.

O genoma ¢ todo o conjunto de informagdes contidas no DNA humano, ou seja, carrega todas
as caracteristicas que cada pessoa possui nos genes que compdem um individuo unico —
tragos fisicos, metabolismo e predisposicao para doengas especificas sao exemplos de fatores
determinados pelos genes. A intencdo ¢ construir informacdes baseadas na diversidade da
populacao brasileira.

Para isso, a empresa esta colhendo material biolégico de voluntarios, que irdo receber um
relatorio a respeito dos dados genéticos assim que o procedimento for realizado — a previsao
¢ que o sequenciamento acontega nos proximos anos, depois que a startup conseguir acumular
os dados. Para ser doador € preciso ter, no minimo, 45 anos e as amostras de sangue estdo
sendo recolhidas juntamente com a rede de clinicas populares Dr. Consulta.

“Estamos fazendo parcerias com sistemas de saude privados, mas que sao populares, porque a
gente quer justamente chegar na populacdo excluida da medicina de ponta. Queremos
habilitar essa populagdo a se beneficiar da medicina de precisdo”, aponta Lygia.

Além disso, um formulario extenso preenchido pelos voluntérios tem como objetivo descobrir
doencas ja diagnosticadas ao longo da vida. Esse passo € essencial: ¢ preciso conectar as
patologias com as caracteristicas encontradas no DNA de cada pessoa e, assim, construir um

banco cruzado de informagdes que possa relacionar as doengas aos genes identificados.
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A partir disso, a Gen-T pode oferecer produtos personalizados para pacientes ou solugdes para
a industria farmacéutica.

Se o mapeamento funcionar, a Gen-T tem um caminho importante pela frente. Segundo
Eduardo Sperling, investidor da gestora KPTL, ainda faltam empresas no Brasil prontas para
lidar com produtos relacionados ao genoma humano. Ele, porém, diz que o mercado olha com
bastante interesse as solugdes que podem beneficiar, principalmente, as areas de medicina
personalizada e a industria farmacéutica.

“E importante que haja um entendimento desse volume gigantesco de dados do paciente.
Empresas de software, por exemplo, que venham a trabalhar nisso e tenham essas
oportunidades de interpretacao e aplicagdo das informagdes geradas pelo sequenciamento, sao
muito bem vistas pelo mercado”, explica Sperling.

Esses possiveis usos de dados também aparecem no mapa da Gen-T. Segundo Lygia, essa ¢
uma das formas de utilizar o produto gerado apds o sequenciamento: em conjunto com a
startup, empresas farmacéuticas podem delimitar um espago amostral de dados de doengas

com os dados genéticos para entender melhor a acdo e eficacia de remédios.

Seguranca de dados

Uma das travas do setor, além dos altos precos de exames genéticos, ¢ a privacidade e o
armazenamento de dados sensiveis de pacientes. Nos Estados Unidos, onde as empresas do
setor ja estdo mais maduras, alguns vazamentos ja foram identificados. Em 2019, a startup
Veritas, que faz testes de DNA, confirmou uma brecha no sistema de armazenamento de
informagdes de seus pacientes. A MyHeritage, outra americana popular dos testes de DNA,

também ja sofreu um ataque hacker que expds dados de mais de 90 milhdes de pessoas.

Por aqui, as informagdes genéticas devem seguir as normas da Lei Geral de Protecdo de
Dados, mas ha questdes éticas ndo resolvidas sobre a manipulacdo de material genético — o
acesso dessas informacgdes por planos de saude e seguradoras ¢ uma delas.

“Ainda existe um incentivo contrario (2 anonimiza¢do de dados) e ¢ um desafio. As startups
de maior sucesso serdo aquelas que enfrentarem esse problema logo de cara”, aponta Sterling.
“O ideal ¢ que tenha regulacdo ou que o setor se autorregule. A empresa nao pode vender as
informacdes de um individuo identificado™.

Segundo a pesquisadora, a startup nao nasce com o objetivo de compilar dados e fornecé-los
diretamente a industria. Para ela, ¢ necessario que a propria empresa seja capaz de

desenvolver as pesquisas sob demanda. Assim, se uma empresa farmacéutica quer



121

desenvolver um medicamento com base em informacdes genéticas, ela precisard encomendar
a pesquisa, que sera feita pela equipe da Gen-T. Todos os dados sdo tornados anénimos logo
apos o0 sequenciamento.

Para Lygia, o modelo ¢ uma oportunidade de negocio baseada na capacidade cientifica de
sequenciamento, processamento e interpretagcdo. “Existem métricas publicadas que mostram
que, durante o desenvolvimento de um de um novo farmaco, se sdo utilizados dados sobre
genomas de diferentes populagdes, vocé diminui o tempo de desenvolvimento e dobra as

chances da pesquisa virar um produto”, aponta.

Integracao

No Pais, empresas como Genera e MeuDNA ja oferecem testes que detectam predisposicoes
para doencas especificas, como colesterol e diabetes. Falta, no entanto, integrar essas
informagdes em parcerias diretas com clinicas e hospitais.

Para Amure Pinho, fundador do Investidores.vc, plataforma de investimento-anjo, startups
com o potencial de desenvolver produtos utilizando materiais genéticos podem expandir
também para produtos de cuidados que vao além da consulta de emergéncia — o setor pode ir,
segundo ele, para um momento na vida do paciente antes mesmo das doengas serem
diagnosticadas.

“A saude aqui no Brasil tem se voltado para a medicina preventiva. Pensando nessa tendéncia,
startups que olhem para genética e prevencao de doencgas estao apostando no futuro, mas esse
futuro ¢ inevitavel”, explica Pinho.

“Ao conhecer o genoma das pessoas, a gente pode separd-las em varios grupos em vez de
tratar todo mundo como a média”, explica Lygia. “Isso gera uma uma economia muito grande
no médio prazo, na medida em que vocé vai administrar melhor a saude dessas pessoas.
Espero que a gente possa ter parcerias com o Ministério da Satde no futuro”.

Do lado do mercado, Sperling concorda com a visdo de Lygia. “As startups nesse setor, para
ter sucesso no Brasil, também precisam olhar para o setor publico, precisam ser acessiveis.
Quanto mais a gente tem solugdes competitivas, mais o custo vai caindo. O sucesso da

popularizagdo vem do poder ter uma solugdo capaz de ser aplicada para o setor publico”.



