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MANIPULACAO DO GENOMA HUMANO: Aspectos Juridicos & Luz dos Direitos
Fundamentais frente as Novas Tecnologias

Ana Wéllika Victor Santos®

RESUMO

O presente trabalho apresentard a necessidade de relacionar a biomedicina com o direito,
mostrando que para que haja uma melhor qualidade de vida de todos os individuos, ambos
devem andar juntos. Para que garanta aos cidaddos que independente de sua caracteristica,
fisica, psicoldgica ou genética, devem ser respeitados em sua integralidade. Veremos, como a
protecdo do direito de biosseguranca é muito importante para a manutencao da saude fisica e
psicolégica do paciente. Porém, como todo bonus tem seu 6nus, logo, deve haver muita
cautela nas realizacdes e disponibilizacdes dos dados genéticos coletados nos testes, pois pode
acarretar ao individuo, desde um desemprego por preconceito de seu empregador, como
transtornos psicoldgicos gerados pelo medo do desenvolvimento da possivel doenca. Com
iSs0, gera-se a necessidade de envolvimento do Estado para que crie leis que limite as praticas
biomédicas, sem prejudicar seus avancos benéficos para que garanta prote¢do ao individuo.

Palavras-chave: Engenharia Genética. Tecnobiociéncia. Genoma Humano.

ABSTRACT

This paper will present the need to relate biomedicine to the law, showing that in order to
have a better quality of life for all individuals, both should go together. In order to guarantee
to citizens that regardless of their characteristic, physical, psychological or genetic, they must
be respected in their entirety. We will see how the protection of the biosafety right is very
important for the maintenance of the patient's physical and psychological health. However,
since all bonuses have their burden, therefore, there must be a lot of caution in the realizations
and availability of the genetic data collected in the tests, since it can lead to the individual,
from unemployment due to his employer's prejudice, as psychological disorders generated by
fear of the development of possible disease. This generates the need for state involvement to
create laws that limit biomedical practices, without undermining their beneficial advancement
to ensure the protection of the individual.

Keywords: Genetic Engineering. Tecnobioscience. Human Genome.

1. CONSIDERACOES INICIAIS

O genoma humano é o conjunto de informagfes existente no organismo humano,
contido no material genético do DNA. DNA é uma macromolécula orgénica que possui
informagBes e quando necessario disponibiliza para as células, em forma do RNA

mensageiro. Com a criagdo da biologia molecular, os geneticistas se aprofundaram nos

! Graduanda em Direito, 8° semestre, na Faculdade de Direito e Relacdes Internacionais da Universidade Federal
da Grande Dourados — UFGD. E-mail: anawellika@hotmail.com.



mecanismos de variacdes das doencas, estudando-as e buscando tratamentos antecipado. A
nova genética, também conhecida como gendmica, foi uma revolugdo no mundo da ciéncia,
remodelando a sociedade e a vida por meio de novas praticas médicas e outros meios
tecnoldgicos de desenvolvimento.

Em 1990 iniciou-se o Projeto Genoma Humano, com intuito de decifrar o codigo e as
variacbes do gene humano, objetivando a melhoria e a simplificacdo dos métodos de
diagndsticos de doencas genéticas. Porém, em 1997, a UNESCO, publicou a Declaracéo
Universal do Genoma Humano e dos Direitos Humanos, estabelecendo que a clonagem?
humana fosse proibida. Porém, por néo ter forca de lei, os paises foram se flexibilizando e a
usando para tratamentos terapéuticos.

Nesta declaracdo, considera, em seu artigo 11 que, a clonagem humana é pratica
contraria a dignidade humana, declara que sua realizacdo ndo deve ser permitida, e determina
que é dever dos Estados e das organizac@es internacionais cooperar para identificacdo dessas
préticas e tomar, no &mbito nacional ou internacional, providencias necessarias para que seja
assegurado o respeito aos principios estabelecidos.

No Brasil, sobre o uso do genoma humano é regido também pela Resolu¢cdo CFM n°.
1931/2009, que declara em seu artigo 16 que é vedado ao médico intervir sobre 0 genoma
humano com vista a sua modificacdo, exceto na terapia génica, excluindo-se qualquer acéo
em células germinativas que resulte na modificacdo genética da descendéncia.

Esse projeto deve servir para melhorar a salde e proteger a vida, trazendo formas mais
eficazes no tratamento de doencas. Porém ha dois caminhos a serem seguidos. O caminho
positivo envolve o melhor desenvolvimento de tecnologias terapéuticas, sendo o positivo
aquele que seria 0 melhor desenvolvimento de tecnologias terapéuticas. O caminho negativo
aquele que tendo conhecimento das patologias que a pessoa tem as trataremos como
deficientes, antes mesmo dela ser ou ter certeza que sera.

O grande problema dessa “revolucdo” € a interacdo entre 0Ss geneticistas que
descobrem o novo conhecimento, a comunidade empresarial que transforma isto em produtos
e a populacdo gque as incorporam em suas vidas. Com isso, a responsabilidade moral dos
cientistas, em relagdo as consequéncias geradas por essas evolugbes, aumentam

proporcionalmente com o aumento de descobertas e seus desenvolvimentos. Com toda essa

? A clonagem é gerada através de copia de uma célula, sendo que sua composigdo genética é idéntica a original,
ou seja, todas as caracteristicas existentes na original, se desenvolvera também na copia. Um exemplo natural
sd0 0s gémeos homozigotos, que sdo desenvolvidos através da divisdo de apenas uma célula fertilizada. Um
exemplo de clonagem artificial, foi a famosa ovelha Dolly.



tecnologia sendo descoberta e disponibilizada, foi se modificando a compreensdo e o0s
conceitos sobre 0 mecanismo de uso dela.

Para garantir um limite aos manipuladores genéticos foi criada a lei n°. 8.274/1995, e
foi revogada pela lei n°® 11.105/2005, a qual estabelece normas para a manipulagéo,
armazenamento, pesquisa (entre outros) dessa tecnologia de engenharia genética e o descarte
no meio ambiente desses organismos. Nesta lei, em especial, veda o uso da engenharia
genética com células de organismos vivos, DNA, e RNA, até mesmo dos virus. Além de ser
proibida a manipulacdo, entra nesse rol a divulgacdo de informacgdes genéticas pessoais, pois
coloca em risco a autonomia e outros direitos conquistados pela sociedade, podendo trazer
estigmatizagéo e discriminacéo social.

Essa relacdo entre a liberdade e os limites das investigacOes retrata a tenséo entre os
direitos fundamentais. De um lado o avanco da ciéncia contra as doencas e o sofrimento, de
outro os direitos a vida, a integralidade e a dignidade humana, que podem ser violados no
trabalho de investigacdo ou experimentacéo. Em relacdo & autonomia, Wiensenthal e Winer®
acreditam que poderéo ndo ser capazes de manter a privacidade de seus direitos devido ao
grande incentivo dado para o conhecimento do genoma individual.

Com o conhecimento das informacdes genéticas, empregadores terdo a possibilidade
de ndo contratar uma pessoa que tem pré-disposicdo para algum tipo de doenca que poderia
agravar no ambiente de trabalho. Por exemplo, um individuo tem pré-disposicdo para o
desenvolvimento de uma diabete, e apresenta um curriculo em uma empresa de degustacao de
doces, e pela possibilidade de desenvolvimento dessa doenca, 0 empregador ndo o contrata.

Para responder as indagacbes do trabalho, em razdo da sua complexidade e
desdobramentos, optou-se pelo uso do método indutivo, a necessidade de ponderar o direito e
a aplicacdo do conhecimento da biologia molecular. Essa metodologia se mostrou adequada
para a analise por possibilitar uma proposta de conclusdo, tendo como procedimento de
raciocinio partir do especifico para o geral. Dessa forma, a partir de premissas particulares a
pesquisa apresenta reflexdes que busquem ser, na medida do possivel, universais, se ndo
criando novos conhecimentos permitindo, ao menos, que se apresente novos olhares sobre 0s

conhecimentos ja estabelecidos.

® WIESENTHAL, D.L.; WIENER, N. I. Privacy and the human genome project. Ethics Behav. 1997. V. 6. n. 3:
189-201.



Conforme discute Cleber e Ernani, em sua obra Metodologia do Trabalho Cientifico®,
define que o método indutivo é um método responsavel pela generalizagdo, onde partimos do
particular para uma questdo geral. A inducdo parte de um fato restrito para chegar na lei geral
por meio de observacgdo e de experimentacdo, visando encontrar a relacao entre dois fatos para
generaliza-los. Dizem ainda, que no raciocinio indutivo a generalizacdo decorre das
observagdes sobre casos concretos, e estas constatacOes particulares levam a elaboracdo de
generalizagdes.

O conhecimento das caracteristicas genéticas humanas, aliada ao poder do homem de
interferir na constituicdo genética, pode gerar discriminacdo conduzindo a pratica criminosa
de “limpeza étnica”. A questdo ¢ importante e exige respostas do Direito frente a inseguranca
social quanto aos impactos e consequéncias desses avangos biotecnoldgicos. A proposta, de
forma alguma, busca desprestigiar ou criticar (por criticar) o desenvolvimento, mas busca
desenvolver um olhar cuidadoso para que esse desenvolvimento também seja feito de forma
responsavel.

O intuito do trabalho é fazer com que a sociedade entenda que a evolucéo biocientifica
foi gerada para trazer beneficios a ela, que essas evolugdes tem o intuito de melhorar a saude
do individuo, prevenindo doencas, amenizando-as e podendo até cura-las. O intuito é
magnifico, os cientistas s6 devem ter cautela na manipulacéo desse poder depositado em suas
maos, para que nao gere imensos prejuizos a sociedade, sempre agindo com equilibrio e
responsabilidade, sendo que a fiscalizagdo dos cientistas/laboratdrios deve ser feita através de
orgaos criados pelo Estado.

As etapas propostas neste artigo € mostrar qual a relevancia do genoma humano para o
direito, relacionar as legislagdes brasileira a respeito do genoma humano, expor o porqué a
biosseguranca deve ser acatada como um direito humano, e como o direito pode proporcionar

solucdes possiveis para 0s problemas gerados pela evolucédo biocientifica.

2. GENOMA HUMANO E SUA RELEVANCIA PARA O DIREITO

Para melhor entender os contornos propostos, cabe esclarecer que o Projeto Genoma
Humano tem como objetivo reconhecer os genes da nossa fita de DNA. Genes esse que tém a
funcdo de dar cada caracteristica existente em nosso corpo. Apds esse reconhecimento sera

possivel explorar os milhares de genes e descobrir se aquela fita de DNA de certo individuo

* PRODANOV, Cleber Cristiano; FREITAS, Ernani Cesar de. Metodologia do Trabalho Cientifico: Métodos e
Técnicas da Pesquisa e do Trabalho Académico. 2° edi¢do. Novo Hamburgo, Rio Grande do Sul, Brasil: ed.
Universidade Feevale, 2013, p.28.



tem predisposicdo para doencas geneticamente transmissiveis, como por exemplo, alguns
tipos de diabetes, a doenca de Alzheimer, cancer, entre outras”.

E de conhecimento geral, pela presente divulgacio nas mais diversas midias, que
muitas descobertas em relacdo a genética estdo sendo usadas na saude, por exemplo, nas
pesquisas sobre a doenca de Alzheimer descobriu-se que se trata de um distdrbio no
polimorfismo comparado com pessoas que ndo possuem essa doenca®. Da mesma forma
verificou-se diferencas no polimorfismo entre os alcodlatras que ficam agressivos e 0s que
ndo ficam.

A identificacdo dos genes que respondem pelas caracteristicas normais e patologias de
todo ser vivo sera no futuro proximo o fator responsével pelo mapeamento do cddigo
genético. Esse mapeamento, criado gracas aos avancos cientificos, geraram a sociedade a
possibilidade de, com os testes genéticos, descobrirem se hd em seu gene alguma
predisposicdo a alguns tipos de doencas, além de possibilitar o tratamento preventivo para que
a doenca ndo venha a se desenvolver. Com esse conhecimento o homem tera poder sobre 0s
genes e suas mutacdes, podendo introduzir materiais produzidos pela tecnobiociéncias’ .

Laboratorios dos EUA ja estdo cultivando 6rgaos humanos em porcos para futuros
transplantes. Isso se da através de implantacdo de células-tronco humana dentro de uma célula
embrionaria de um suino fémeo, a qual injetard em seu Utero para o desenvolvimento desta
célula. Assim, passando pelos estadgios embrionarios, no momento do desenvolvimento do
pancreas, por exemplo, do leitdozinho que estd sendo gerado, crescera um érgdo compativel
com o individuo que doou seu DNA. Sendo possivel no futuro, caso necessario, esse
individuo transplante esse pancreas do porco para seu corpo com minimas possibilidades de
rejeicao®.

Incriveis mudancas genéticas estdo sendo praticadas para a revolucdo genética da
humanidade. Ja ¢ possivel extingdo de genes “infectados” (conforme visto na identificacdo do
gene proativo do Alzheimer). Através de pesquisas genéticas é possivel descobrir alguma, ou
predisposicdo, para alguma doenca. Quando esses testes sao positivos o transtorno psicoldgico
causado pelo medo da existéncia da doenca deixa de existir, trazendo um sentimento de alivio

ao individuo.

® MAYANA ZATZ. Projeto Genoma Humano e Etica. Rev. S&o Paulo em Perspectiva. p. 47-52. Marco 2000.

® ALESSANDRA CHIELE BARROS. et al. Influéncia genética sobre a doenca de Alzheimer de inicio tardio.
Revista. Psig. Clin. 2009. V.36. n. 1. 16-24.

" S&o0 técnicas da engenharia genética para manipulagido dos genes animal, vegetal e humano. (ALAN
PETERSEN The genetic Conception of health: Is It as Radical as Claimecl? Health v. 10. N. 4. 481-500. Oct.
2006).

® WALSH, Fergus. Cientistas criam 6rgdos humanos em porcos para transplante. Disponivel em
<www.bbc.com/portuguese/geral-36459781> Acesso em 22/10/2018.



Porém, as consequéncias dos testes ndo séo limitadas ao individuo saber se tem ou nédo
alguma doenca, se tem a possibilidade de ter ou ndo. Mas alcangam a integralidade da pessoa,
sua dignidade, sua identidade genética, devendo ser protegida como sendo um direito
fundamental da pessoa humana, pois € uma materializacdo imprescindivel da personalidade
do individuo. Esse direito & protecéo da identidade/intimidade genética entende Souza® que é
considerado parte do principio da dignidade humana. Logo, a intimidade genética da pessoa
deve ser resguardada de terceiros, assim como deve ser controlado o uso dessas informagdes.

Para maior esclarecimento, os direitos fundamentais séo direitos basicos garantidos
aos cidados pela Constituicdo Brasileira de 1988. Nas palavras de Pedro Lenza®, os Direitos
Fundamentais tém sete caracteristicas, sendo elas: historicidade, universalidade,
limitabilidade, concorréncia, irrenunciabilidade, inalienabilidade e imprescritibilidade.
Historicidade é que os direitos fundamentais possuem carater histérico, ou seja, devido as
formas divergentes de evolucdo histdrica, cada pais tem direitos fundamentais diferentes de
outros. Universalidade: ¢é aplicado a qualquer tipo de pessoa, sem discriminagéo.
Limitabilidade: sdo limitados quando confrontados com outros direitos de maior relevancia,
por exemplo, direito de propriedade versus desapropriacdo. Concorréncia: podem ser
exercidos cumulativamente com outros direitos. Irrenunciabilidade: o individuo ndo pode
abrir m&o desses direitos. Inalienabilidade: ndo podem ser vendidos ou trocados por bem, séo
indisponiveis. Imprescritibilidade: devido a prescricdo ser exigivel apenas dos direitos com
carater de patriménio, os direitos fundamentais nunca prescrevem.

Alguns exemplos de direitos fundamentais, sdo os garantidos pelo art. 5° ao 17 da
Constituicdo Federal, sendo: igualdade, liberdade de expressao, de religido, de ir e vir, direito
de propriedade, salde, educacdo, entre muitos outros. Por certo, a 6ética dos direitos
fundamentais € muito mais ampla e diz respeito a direitos humanos constitucionalmente
reconhecidos como o direito a privacidade, a intimidade e o sigilo quanto as informacdes
meédicas.

Nesse sentido, quando os testes genéticos sdo realizados por médicos especialistas 0s
resultados devem ser mantidos em sigilo. Esse dever de confidencialidade do médico o proibe
de divulgacdo do resultado & terceiros, mesmo que estes sejam familiar do paciente,

considerando antiético caso ndo o respeitar’’. Por determinacfo, o médico tem o dever de

9 SOUZA, P. V. S. Bem Juridico Penal e Engenharia Genética Humana. Sdo Paulo. Revista dos Tribunais, 2004.

9 ENZA, P. Direito Constitucional Esquematizado, 12° Edic&o. Sdo Paulo. Saraiva, 2008.

! FERNANDA DE AZAMBUJA LOCH. Testes genéticos preditivos: uma reflexao bioética juridica. Revista de
Bioética y Derecho. N. 30, p. 92-108, enero 2014.



confidencialidade com o paciente por forca do art. 154 Cédigo Penal Brasileiro® e da

Resolucao 340 do Conselho Nacional da Saude, em que no seu item I11.11 declara que :

Os dados genéticos resultantes de pesquisa astsociados a um individuo identificavel
ndo poderdo ser divulgados nem ficar acessiveis a terceiros, notadamente a
empregadores, empresas seguradoras e instituicoes de ensino, e também ndo devem
ser fornecidos para cruzamento com outros dados armazenados para propositos
judiciais ou outros fins, exceto quando for obtido o consentimento do sujeito da
pesquisa.

J4 Beckman®®, contrapde que a autonomia individual é reduzida pelas interpretacées
erroneas dos testes e ndo pelas informacgdes genéticas. Para evitar isto deve ser mais rigorosa a
politica de mercado quanto ao uso dessas informacdes.

Para que houvesse uma melhoria da fiscalizagdo, criminalizacdo e cautela nos atos
cientificos, no ano de 1997, os Estados, por meio de seus representantes, que estavam
presentes na Conferéncia da Unesco, adotaram em unanimidade a Declaracdo Universal do
Genoma Humano e dos Direitos Humanos. Em seu artigo 2° alinea “a” determina que todos
os individuos tém direito de ter sua dignidade respeitada, independentemente de suas
caracteristicas genéticas. Isto é posto em relevancia para que ndo haja preconceito nem
prejuizo ao individuo por sua caracteristica genética, conforme garantido pelo artigo 6°** do

mesmo ordenamento.

O conhecimento do Genoma Humano, defendido por Marilena’®, o conhecimento do
genoma humano vem sendo socialmente construido como aquele que tracard o0 mapa da vida,
decifrara seus mistérios, possibilitara a escritura do livro do homem, sendo o préprio genoma
referido como o programa, codigo dos codigos, entre outras metaforas espetaculares, quase
messianicas, encontradas nesse campo. Do ponto de vista técnico, antecipa-se um horizonte

de beneficios.

Porém, para que haja o preconceito e a discriminacdo, terceiros precisam ter
conhecimento quanto aos resultados dos testes genéticos. Com isso, a Declaragdo citada
anteriormente, traz no texto do seu artigo 7° que: “Quaisquer dados genéticos associados a

uma pessoa identificavel e armazenados ou processados para fins de pesquisa ou para

12 Cédigo Penal, artigo 154: Revelar alguém, sem justa causa, segredo, de quem tem ciéncia em raz&o de funcéo,
ministério, oficio ou profissdo, e cuja revelacdo possa produzir dano a outrem. Pena: detencdo de 3 meses a 1
ano, ou multa.

3 LUDVIG BECKMAN. Philosophy of Medical Research and Pratice. Revista Theoretical Medicine and
Bioethics. V. 25. N. 5-6. P. 387-398. Sept. 2004.

1 Art. 6°. da Declaragdo Universal do Genoma Humano e dos Direitos Humanos: Ninguém sera sujeito a
discriminacéo baseada em caracteristicas genéticas que vise infringir ou exerga o efeito de infringir os direitos
humanos, as liberdades fundamentais ou a dignidade humana.

> CORREA, Marilena V. O Admiravel Projeto Genoma Humano. Revista Satide Coletiva. Rio de Janeiro, 12

(2); 277-299, 2002.



qualquer outra finalidade devem ser mantidos em sigilo” esclarecendo que deve obedecer as
condigdes previstas em lei.

No Brasil, no ano de 2012, o Ministério da Saude, revestido pelo poder dado pela Lei
8.080 e 8.142 de 1990, aprovou a Resolucao n°. 466 a qual determina diretrizes e normas que
regulamenta as pesquisas envolvendo ser humano no Brasil. Visando as referéncias bioéticas
as pesquisas, tais como, a autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade,
dentre outros, e os direitos e deveres dos individuos, da coletividade participante da pesquisa
e do Estado.

Com isso, vemos a grande relevancia do Projeto Genoma Humano para o Direito, pois,
com certeza, h4& muita magnitude sobre os testes genéticos. Revelam e evitam doengas a
tempo de reverter ou diminuir o mal que ela possa causar. Mas se ndo houver uma rigida
fiscalizacdo nesses atos, as consequéncias sdo gigantescas, desde os problemas psicolégicos
causado pelo medo da doenca até a discriminacdo devido a essas caracteristicas genéticas

descobertas.

3. LEGISLACAO A RESPEITO DO GENOMA HUMANO NO BRASIL

Sob o estimulo do Poder Publico e o grande desempenho do CNPg™®, as pesquisas
cientificas e tecnoldgicas sobre 0 genoma humano no Brasil tém se desenvolvido muito nos
ultimos tempos. Junto com o CNPq fundagdes mantidas pelo Estado, proporcionam bolsas de
estudos para projetos, pesquisas, formacdo de doutores e financiamentos de projetos
genéticos.

A Constituicdo Federal Brasileira fundamenta a pesquisa cientifica e tecnoldgica e
limita suas exploragcfes. Destaca-se o disposto no inciso I1X do art. 5° o qual declara que é
livre a expressdo da atividade cientifica, independentemente de censura e de licenca.
Promove, ainda, o incentivo ao desenvolvimento cientifico, a pesquisa e a capacitacdo
tecnologica. Além disso, determina-se no art. 225, §1°, inciso Il, da CF, que compete ao
Estado promover a diversidade e a integralidade do patriménio genético do pais, e, ainda,
fiscalizar as entidades responsaveis pela pesquisa e manipulacdo do material genético.

O principio da dignidade humana, legitimada pela Constituicdo Federal de 1988, diz

Silva'’, ¢ um valor supremo que atrai o contetido de todos os direitos fundamentais do

16 Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico, criado em 1951. E um 6rgéo ligado ao
Ministério da Ciéncia, Tecnologia e Informacao, a qual incentiva a pesquisa cientifica no Brasil.

Y SILVA, José Afonso da. LEGISLACAO A RESPEITO DO GENOMA HUMANO NO BRASIL. In:SAADA,
Alya; VALADES, Diego. (coord) Panorama sobre la legislacion em matéria de genoma humano em América
Latina y el Caribe. RED LATINOAMERICANA Y DEL CARIBE DE BIOETICA DE LA UNESCO



homem, desde o direito a vida. Logo, as pesquisas sobre 0s genomas humanos hao de ser ater
a respeitar esse valor.

Embora tenham respaldos estatais, a comunidade cientifica sempre enfrentou
dificuldades legais associados as suas pesquisas e projetos, mesmo limitadas a animais e
plantas. A Lei 8.974 de 1995 estabeleceu normas de seguranca, formas de fiscalizacéo,
técnicas de cultivo, descartes (entre outros), porém ainda era insuficiente para o avanco
cientifico e por ndo se tratar claramente sobre o genoma humano.

A comunidade cientifica € um dos pilares principais para desenvolver a pesquisa na
area da genética e afastar o medo que a sociedade detém do OGM*®, mas para tal necessitam
de uma legislacdo clara e precisa. Um dos grandes impasses para a lei especifica ter essas
caracteristicas s&o as adverténcias religiosas e ideoldgicas.

Esse medo cultivado no meio da sociedade ndo advém da baixa competéncia dos
cientistas, pois fizeram muitas descobertas nas areas especiais do genoma humano, por
exemplo, a descoberta de um marcador do céncer de prostata feita pela equipe cientifica da
Universidade da Califérnia Davis Cancer Center'®; provém das pesquisas com embrido
humano e células-troncos embrionarias, pois devido ao infinito avanco da ciéncia ja propds a
purificacdo das racas, mesmo que aplicadas apenas no ambito animal e vegetal. E se nédo
houver uma legislacdo eficaz que limite os avancos cientificos e essa purificagdo comecar a
ser aplicada com os embrides humanos?

Como visto, a Lei 8.974/1995 ndo se mostrou satisfatoria, motivando os cientistas a
buscarem uma legislacdo que ao menos permitisse 0 avanco cientifico sem que abra porta
para aventuras desequilibradas. Devido ao grande esforco da comunidade cientifica criou-se a
Lei 11.105 de 2005. Embora seja uma lei mais atual, o que deveria ser mais clara e especifica
ao entendimento sobre a engenharia genética e a biosseguranca, continua uma legislacéo turva
e receosa quanto aos avangos cientificos na biogenética humana.

Quanto a lei 11.105/2005, em seus dispositivos tratou tanto da transgenia quanto da
utilizacdo de célula-tronco. Devido a esse acumulo de assunto fez com que ela se tornasse
confusa e obscura, pois ndo esclareceu o suficiente sobre ambos assuntos. Um exemplo da
fragilidade é que em seu artigo 5°, inciso 1, ela permite a utilizacdo de embrides inviaveis para

pesquisa e terapia, porém em momento algum ela esclarece o que é um embrido inviavel,

México:2006. P.81 -98. Disponivel em: <http://unesdoc.unesco.org/images/0017/001798/179809s.pdf> Acesso
em 07 de outubro de 2018.

'8 Organismos Geneticamente Modificados: sdo organismos geneticamente manipulados para que atinja uma
caracteristica desejada, por exemplo, tamanho, forma, cor, entre outras.

¥'WU, Y.; ROBINSON, R. D.; KUNG, e. J. Signal Pathways in Up-regulation of Chemokines by Tyrosine
Kinase MER/NYK in Prostate Cancer Cells. 2004. Disponivel em
<cancerres.aacrjournals.Org/content/64/20/7311. Article-info> Acesso em 21/10/2018.



tornando-o em uma mercadoria, pois o rol nao é taxativo, abrindo a possibilidade de gerar um

. . . . .20
“pragmatismo perigoso”, conforme dito por Luciana Nanci®.

4. BIOSSEGURANCA COMO DIREITO HUMANO

Devido ao gigantesco avango na ciéncia, realizado pelos cientistas, foram descobertas
muitas modificagcdes genéticas, que sdo Gtimas para a evolucgdo de curas e melhorias na satde
humana, desde as tecnologias para que encontre 0 erro no gene antes que ele cause danos, até
0s tratamentos para que extinga o erro ou o diminua. Porém, quando ndo ha limites o ser
humano abusa do poder, que neste caso estdo nas méos dos cientistas, podendo causar danos
maiores as futuras geracoes.

Com toda essa atual biotecnologia, os cientistas acessam as informacdes genéticas do
paciente, e descobrem que ele tem um gene ativo para um possivel desenvolvimento de um
tipo de cancer, por exemplo. A usando de forma positiva, este cientista auxiliaria o paciente
para que obtivesse um tratamento adequado para cura ou melhoria do seu quadro clinico.
Porém, caindo em maos erradas, essas informagfes podem gerar um caos gigantesco na vida
desse paciente. Podendo ndo ter mais oportunidade de emprego, por exemplo, devido a sua
possivel doenca, colocando-0 no centro de um campo preconceituoso.

Conforme entende o Ministério da Salde, biosseguranca compreende um conjunto de
acOes destinadas a prevenir, controlar, mitigar ou eliminar riscos inerentes as atividades que
possam interferir ou comprometer a qualidade de vida, a saude humana e 0 meio ambiente.
Desta forma, a biosseguranca caracteriza-se como estratégia essencial para a pesquisa e 0
desenvolvimento sustentavel sendo de fundamental importancia para avaliar e prevenir 0s
possiveis efeitos adversos das novas tecnologias a saude.

Declarado pela ONU, os direitos humanos sdo inerentes a todos os seres humanos,
independente de raca, sexo, nacionalidade, etnia, idioma, religido, ou qualquer outra condicao.
Os direitos humanos incluem o direito a vida e a liberdade, e, a liberdade de opinido e de
expressao, o direito ao trabalho e a educacdo, entre muitos outros. Todos merecem estes
direitos, sem discriminacao.

Os direitos humanos estdo expressos nos tratados no direito internacional
consuetudinario, conjuntos de principios e outras modalidades do Direito. A legislacdo de

direitos humanos obriga os Estados a agir de uma determinada maneira e proibe-os de se

*® NANCI, Luciana. Lei de Biosseguranca é fragil e possui lacunas, dizem especialistas. 2005. Disponivel em
<https://www.conjur.com.br/2005-mar-05/lei_biosseguranca_fragil_afirmam_especialistas> acesso em
06/12/2018.



envolverem em atividades especificas. No entanto, a legislacdo ndo estabelece os direitos
humanos. Os direitos humanos séo direitos inerentes a cada pessoa simplesmente por ela ser

um humano. Casabona entende que

a engenharia genética é admirada e, a0 mesmo tempo temida, pois sdo apreciados
tanto suas possibilidades benéficas (tratamento e erradicacdo de enfermidades,
inclusive o fortalecimento biol6gico do ser humano em relagdo aos agentes hostis),
quanto seus riscos (criacdo de sub ou super racas, dominagdo do ser humano pelo
poder); o desconhecimento de seus efeitos a médio ou longo prazo - mesmo que a
curto sejam benéficos -, dado o ainda insuficiente conhecimento sobre a historia da
evolugdo natural dos genes e da explicacdo profunda das mutacbes genéticas
espontaneas (embora se saiba de seu papel decisivo na evolucdo) e, com maior
razdo, das provocadas pelo préprio ser humano por meio da engenharia genética, de
seus efeitos nele mesmo e no entorno e, por conseguinte, para sua sobrevivéncia
como espécie®.

Para garantir a protecdo dessas informacgdes genéticas, no ano de 1992, na mesma
época da emblematica Eco —92, foi criada pelas Nac¢des Unidas a Convencdo sobre a
Diversidade Bioldgica. Esta convencdo foi fundamentada em trés pilares: a conservacdo da
diversidade bioldgica, o uso sustentavel da biodiversidade e a reparti¢do justa e equitativa dos
beneficios provenientes da utilizacdo dos recursos genéticos.

A diversidade bioldgica esta associada a quantidade de espécies, vegetais e animais,
existentes no nosso mundo. Essa definicdo foi dada pela Convengdo sobre Diversidade

Biologica, em seu artigo 2:

a variabilidade de organismos vivos de todas as origens, compreendendo, dentre
outros, 0s ecossistemas terrestres, marinhos e outros ecossistemas aquaticos e 0s
complexos ecoldgicos de que fazem parte, compreendendo ainda a diversidade
dentro de espécies, entre espécies e de ecossistemas.

Sua conservacdo e preservacao, diz Andrade, sdo fundamentais a essencial qualidade
de vida das pessoas. A biodiversidade, como conjunto de recursos genéticos, bioldgicos e
ambientais tem se mostrado importante ativo no contexto global, tornando-se uma aposta
econbmica estratégica por parte de paises detentores de tecnologia, como dos detentores de
biodiversidade, estes, em sua maioria, paises em desenvolvimento?.

O uso sustentavel da biodiversidade é fazer bom uso dos bens ambientais existentes
sem que haja prejuizo ao meio ambiente e aos futuros seres humanos. A imensa importancia
desse objetivo, o uso sustentdvel da biodiversidade, é devido ao desenvolvimento e a
sobrevivéncia da humanidade, devendo conciliar o desenvolvimento com a conservagdo da

biodiversidade.

2l CASABONA, C. M. R. Do Gene ao Direito: sobre as implicacdes juridicas do conhecimento e intervencéo no
Genoma Humano. S&o Paulo. IBCCrim, 1999.

22 PRISCILA PEREIRA DE ANDRADE. Biodiversidade e Conhecimentos Tradicionais. Prismas: Dir. Pol. Pub.
e Mundial, Brasilia, v. 3. n. 1. p. 03-32, jan/jun 2006.



A reparticdo justa e equitativa dos beneficios provenientes da utilizacdo dos recursos
genéticos no Brasil sempre foi de dificil consenso, tendo em vista a biopirataria realizada ha
muito tempo no pais, devido a sua grande extensdo. Porém, ha vérias discussdes para que
regulamente essa reparti¢éo, sendo que a sociedade tem o direito de participar.

No ano de 1997, o Comité Internacional de Bioética, na 292 sessdo da Conferéncia
Geral da Unesco, apresentou a Declaragcdo Universal do Genoma Humano e dos Direitos
Humanos, e por consenso mais de 80 Estados representados adotou este projeto. Esse
documento, € considerado hoje, um dos mais relevantes para legalizar e acautelar as praticas
médico-cientificas envolvendo modificacdo genética. Nesta declaracdo reconhece que o
genoma humano é um elemento fundamental do ser humano, o qual deve ser respeitado em
sua dignidade e diversidade.

No intuito de sempre melhorar a protecdo da dignidade da pessoa humana, entrou em
vigor no ano de 1999, a Convencéo sobre os Direitos do Homem e da Biomedicina, a qual seu
objetivo era a protecdo da dignidade, identidade e garantir a todo ser humano (aos j& nascido e
aos nascituros), sem preconceito, o respeito por sua integralidade face a todos os direitos
fundamentais quanto as aplicacdes da biologia e da medicina.

Devido a essa preocupagdo com as possiveis segregacdes, essa Declaracao traz no rol
de seus artigos a garantia do respeito a dignidade e aos direitos humanos, independente das
caracteristicas genéticas do individuo.

Um outro ordenamento juridico, Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos,
assinado na 32?2 sessdo da Conferéncia Geral da UNESCO, em 16 de outubro de 2004, este
mais especifico que a de 1999 em relacdo a protecdo genética, traz no rol de seu art. 14° que:
E dever dos Estados desenvolver esforcos no sentido de proteger, nas condicdes previstas pelo
direito interno em conformidade com o direito internacional relativo aos direitos humanos, a
vida privada dos individuos e a confidencialidade dos dados genéticos humanos associados a
uma pessoa, uma familia ou, se for caso disso, um grupo identificavel. Ja em seu art. 3°
declara que a caracteristica genética do individuo faz parte de sua identidade, devendo ser
protegida da mesma forma que os direitos fundamentais protegem os direitos basicos do ser
humano.

Os Direitos Humanos séo divididos em trés geracfes. A primeira tem como elemento
principal os direitos sociais e politicos. A segunda esta ligada aos direitos sociais, econdmicos
e culturais. E a terceira abrange os direitos difusos e coletivos. A segunda geracgdo, surgiu
apos a Revolucdo Industrial, visando a melhoria de vida e o bem-estar social. Dentro dela ha a

garantia dos direitos sociais, que sdo: educacdo, saude, moradia, lazer, entre outros.



Na Constituicdo Federal de 1988 adotou esses direitos, e em seu art. 6° estdo presentes
os direitos sociais, que visa 0 bem-estar e a boa qualidade de vida da sociedade. Como dito
pelo Ministério da Saude, a biosseguranca tem como objetivo garantir uma boa qualidade de
vida ao ser humano. Logo, a biosseguranca torna-se um direito humano fundamental a vida.

Neste caso, a protecdo genética ndo se faz necessaria apenas na transformacédo de
DNA e RNA em informacdo, mas sé de existir os dados genéticos ja necessitam de protecdo
juridica, sendo necesséria a aplicacdo da biosseguranca aos atos cientificos praticados, e em
toda sua abrangéncia.

Com o fim da 22 Guerra Mundial, os direitos de personalidade, enquanto direito
autdbnomol8, tornou-se norma juridica com a promulgacdo da Declaracdo Universal dos

Direitos do Homem (ONU, 1948), cujo o art.19° dispdes da seguinte forma:

Ninguém seréa sujeito a interferéncia em sua vida privada, em sua familia, em seu lar
ou em suas correspondéncias, nem a ataque a sua honra e reputacdo. Todo ser
humano tem direito a protecdo da lei contra tais interferéncias ou ataques.

No Brasil, os direitos de personalidade conquistaram énfase na Constitui¢do
promulgada em 1988, a qual edificou a dignidade da pessoa como condutora mestra da
interpretacdo do ordenamento juridico. Aqui, os direitos da personalidade tém como objetivo
principal o respeito, a autonomia, a alteridade e a dignidade humana.

Farias, em sua obra Colisdo de Direitos, também entende que o valor da pessoa

humana é o propdsito basico da dignidade da pessoa humana:

Imbricado ao valor da pessoa humana esta o principio ético-juridico da dignidade da
pessoa humana. Ou seja, 0 valor da pessoa humana é traduzido juridicamente pelo
eminente principio fundamental da dignidade da pessoa humana. Este significa a
objetivacdo em fora de proposicéo juridica do valor da dignidade do homem. (...) O
principio fundamental da dignidade da pessoa humana cumpre um relevante papel
na arquitetura constitucional: ele constitui a fonte juridico-positiva dos direitos
fundamentais. Aquele principio é o valor que da unidade e coeréncia ao conjunto
dos direitos fundamentais

Como vimos, a Biosseguranca deve ter o mesmo valor e respeito dado aos direitos
humanos, sendo garantida pela Constituicdo Federal e as demais leis, para que nenhum
individuo venha sofrer preconceito ou violéncia devido as suas caracteristicas genéticas. Pois
a protecdo dos dados genéticos esta relacionada com a dignidade da pessoa humana, peca
principal do nosso ordenamento juridico.

Atualmente, como entende Gattas®, o nimero de informacfes genéticas aumenta
constantemente, e dentre as inUmeras razdes para uso destas informacOes destaca-se a

possibilidade de identificar individuos suscetiveis de vir a apresentar determinadas doencas

2 GATTAS, Gilka Jorge Figaro et. Al. Genética, biologia molecular e ética: as relacdes de trabalho e satide.
Ciéncia & Saude Coletiva. Vol. 7. 2002, anol. P. 160.



como decorréncia da interacdo entre as especificidades de um gendtipo particular e a
exposicao a substancias toxicas no ambiente de trabalho.

Um exemplo quanto a esta possibilidade de discriminagdo, esta o caso que ocorreu em
um concurso publico para escrivao da Policia Federal, pois foi desclassificado por apresentar
indice glicémico de 120, sendo que o normal é entre 70 e 110. Entdo, a Desembargadora
Federal Selena Maria de Almeida decidiu que “ndo ¢ justificavel impedir a contratagdao de
candidato saudavel aprovado em concurso publico em razdo da possibilidade de em algum

tempo vir a desenvolver patologia cronica (...)”24.

5. COMO O DIREITO PODE OFERECER SOLUCOES POSSIVEIS

Desde o século XX a sociedade ja enfrentava continua transformacdo. lIdeias
revolucionarias tomaram conta dos pensamentos sociais, criando uma nova relacédo juridico-
social entre o Estado e o cidaddo. Constituicdes e normas, desde entdo, visavam a protecédo do
ser humano.

Devido os movimentos nazistas ocorridos no século motivaram a comunidade juridica
internacional a reconhecer e normatizar o principio da dignidade humana, assim como a
liberdade, a justica e a paz, através da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (ONU,
1948).

Destaca-se que o termo Bioética originou-se na década de 70, proferido pela primeira
vez pelo oncologista Van Resselaer, da Universidade de Wesconsin/EUA. A Bioética,
aplicada como a prote¢do do bioreino, como sendo um movimento socieal, é antes de tudo
uma dinadmica reflexiva que procura resgatar a dignidade da pessoa humana e sua qualidade
de vida, como diz Bellino®.

José Alberto Manietti®, prega com conviccdo que a Bioética cuida de direitos

transgeracionais pertencentes a uma época pos-industrial e de expanséo dos direitos humanos:

A bioética é um produto da sociedade do bem-estar pds-industrial e da expansdo dos
“direitos humanos, da terceira gera¢do” (para a paz, para o desenvolvimento, meio
ambiente, respeito ao patriménio comum da humanidade) que marcaram a transicao
do estado de direito para o estado de justica. J& ndo se trata s6 do direito individual e
negativo a sadde, nem do direito a assisténcia sanitaria, mas, também, das
obrigacdes de uma justa macrobioética da responsabilidade frente a vida ameacada

* SILVA, Alex Lino; CABETTE, Eduardo Luiz Santos; CHACON, Luis Fernando Rabelo. Discriminagdo

genética nas relagdes de trabalho e responsabilidade civil sob a 6tica do Cédigo Civil Brasileiro. 2014.

Disponivel em <https://eduardocabette.jusbrasil.com.br/artigos/139246157/discriminacao-genetica-nas-relacoes-

de-trabalho-e-responsabilidade-civil-sob-a-otica-do-codigo-civil-brasileiro> Acesso em 06/12/2018.
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(crescimento populacional, genoma, catastrofe ecolégica, energia nuclear) e dos
direitos das futuras geracdes. Nessa perspectiva transgeracional adquire valor a
revolucdo bioloégica e bioética como medicina ambiental, biogenética,
epidemioldgica (SIDA/AIDS!), preventiva, educativa e promotora da salde.

O caso de Willowbrook State School, em New York City/ EUA onde agentes
profilaticos eficazes’, contra hepatite foram aplicadas em criancas com alto grau de
retardamento cognitivo sem o consentimento e esclarecimento delas®®. De acordo com o
vacinologista Maurice Hilleman, os estudos de Willowbrook foram os experimentos médicos
mais antiéticos ja realizados em criancas nos EUA.

E neste cendrio, clemente por limites nas pesquisas cientificas com seres humanos, e
com o intuito de se proteger a dignidade humana a Comissdo Nacional para a Protecdo de
Sujeitos Humanos na Pesquisa Biomédica e Comportamental publicou em 1974 o Relatorio
Belmont, a qual seus elementos principais, na conduta em pesquisas biomédicas: o respeito
pelas pessoas, a beneficéncia e a justica.

Fundamentado nos ideais do Relatério de Belmont, Beauchamp e Childress®,
reformularam os principios éticos na obra Principles of Biomedical em quatro principios que
devem guiar a ética profissional: o respeito a autonomia, a ndo maleficéncia, a beneficéncia e
a justica.

Entende Alvarez e Ferrer®® que com base no principio do respeito & autonomia,
aplicado no &mbito biomédico, é o direito das pessoas decidirem com consciéncia e vontade
se submeterdo a pesquisas cientificas.

O principio da maleficéncia é um valor moral negativa, sendo que ninguém deve geral
mal ao outro. Para Ferrer e Alvarez, a ndo maleficéncia € o dever de ndo causar dano a
ninguém intencionalmente. J4 o principio da beneficéncia é um valor moral positivo, qual
exprime o intuito de cultivar e fazer o bem. Pelo principio da beneficéncia as a¢des realizadas
devem produzir mais beneficios que 6nus. Ferrer e Alvarez diferenciaram a ndo maleficéncia
da beneficéncia, esclarecendo que a ndo maleficéncia séo proibi¢des negativas, e devem ser
obedecidas incondicionalmente. A beneficéncia impde acbes positivas, porém ndo exige

obediéncia.

%7 Substancias utilizadas para prevenir ou atenuar determinada doenca.

8 OFFIT, P. A. Vacinado: A Busca de um Homem para Derrotar as Doengas mais Mortais do Mundo. Nova
York: Smithsonian Book/ Coolins. 2007.

2 BEAUCHAMP, T. L.; CHILDRESS, J. F. Principles of Biomedical Ethics, 5th edh. Oxford University Press.|,
p. 12.

% ALVAREZ, J. C.; FERRER, J. J. Para fundamentar a bioética: Teorias e paradigmas teéricos na bioética
contemporanea. Sdo Paulo: Edi¢des Loyola, 2005.



Por sua vez, o principio da justica, para Beauchamp e Childres, significa dar as
pessoas 0 que delas sao por direito, assegurando-lhes a justica distributiva. Ferrer e Alvarez*’,
pregam, ainda, que

injustica inclui uma omissdo ou perpetracdo que nega a alguém ou lhe tira aquilo
que lhe era devido, que lhe correspondia como coisa sua, seja porque lhe foi negado
seu direito, seja porque a distribuicdo de encargos ndo foi equitativa.

Desse modo, constata-se que a Bioética se fundamenta no objetivo de colocar seus
principios abaixo dos valores morais humanos, de modo que respeite a dignidade da pessoa e
a inviolabilidade da vida. Robert L. Nussbaum Et. Al., na obra Thompson Thompson e

Genética Médica, discorre sobre o Projeto Genoma Humano:

Nos Ultimos anos, o Projeto Genoma Humano forneceu a sequéncia completa do
DNA humano, o que torna possivel a identificacdo de todos os seus genes, a
determinagdo do grau de variacdo desses genes em diferentes populacdes e, por fim,
a identificacdo do processo atraves do qual essa variagdo contribui para a saude e as
doencas. Juntamente com as demais disciplinas da biologia moderna, o Projeto
Genoma Humano revolucionou a genética humana e médica, por fornecer uma nova
compreensdo do funcionamento de muitas doencgas e promover o desenvolvimento
de melhores ferramentas de diagnostico, medidas preventivas e métodos terapéuticos
baseados em uma visao abrangente do genoma.

Com esse projeto, foi possivel o sequenciamento do DNA, realizado pelo Consorcio
Internacional para o Sequenciamento do Genoma Humano, liderado por Francis, e pela
Companhia Celera, liderada por Criag Venter®,

Com o sequenciamento foi capaz de descobrir variacdes do fendtipo do individuo e
com isso ter conhecimento de sua anatomia, fisiologia, reagdes adversas a medicacoes,
suscetibilidade a medicacdes, predisposicao ao cancer, entre tantas outras™.

Para Nussbaum, esse projeto tornou possivel ao ser humano conhecer o passado, 0

presente e o futuro dos individuos:

A informacdo derivada do Projeto Genoma Humano (Human Genome Project,
HGP), um esforgo internacional para elucidar e caracterizar a sequéncia completa de
3x109 pares de bases do genoma humano vai revolucionar a pratica da medicina no
século XXI por prover instrumentos para determinar 0 componente genético de
virtualmente todas as doencas.

Flavia de Paiva Oliveira® afirma que os estudos da biociéncia ndo recentes, porém
apenas em 1990 obteve, devido aos debates em torno da bioética, relevancia juridica, dada as

violagOes a dignidade humana e aos direitos fundamentais.

31 |dem, p.138.

%2 OLIVEIRA, Simone Born. Manipulacdo Genética e Dignidade Humana: da Bioética ao Direito. 2001. Tese
de pds-graduacdo em Direito, da Universidade Federal de Santa Catarina. Floriandpolis, 2001.

% NUSSBAUM, R. L.; MCINNES, R. R.; WILLARD, H. F. Thompson e Thompson Genética Médica. 8
Edicdo. 2016. Editora Elsevier.



O mapeamento e 0 sequenciamento, permitidos a biociéncia, devido a evolucédo
biocientifica, tornou capaz, desde a fase embrionaria, detectar e antecipar a doenga com
medidas preventivas. Um exemplo disto, foi a atriz Angelina Jolie, em um artigo publicado
em 2013 no Jornal The New York Times, My Medical Choice, revelou que apos realizar um
teste genético, foi constatado que havia uma predisposicdo ao cancer de mama, sendo um
percentual de 87% de chance, entdo optou pela mastectomia.

E claro que junto com os imensos beneficios virdo riscos. A realizacdo desenfreada
dos testes genéticos podera gerar transtornos psicologicos aos individuos, redirecionando
decisfes tanto no ambito familiar como no profissional.

Com o mesmo entendimento, Michael J. Sandel, em sua obra Contra a perfei¢do ética
na era da engenharia genética® dissertou da seguinte que:

A promessa é que em breve seremos capazes de tratar e prevenir uma série de
doengas debilitantes. O dilema € que nosso recém descoberto conhecimento genético
também pode permitir a manipulagdo de nossa prépria natureza — para melhorar
nossos musculos, nossa memdaria e nosso humor; para escolher o sexo, a altura e
outras caracteristicas genéticas de nossos filhos; para melhorar nossas capacidades
fisicas e cognitiva; para nos tornar “melhores do que a encomenda”.

E certo que com esses infinitos poderes virdo as grandes responsabilidades dos
cientistas, referente a ética nos experimentos. E é neste cenario que a Bioética deve se manter
firme na discussdo entre o desenvolvimento biotecnoldgico e o equilibrio da espécie humana.
Com isso, torna-se mui relevante a defesa da intimidade genética quanto um direito autbnomo
da personalidade, para que se evite discrimacdes genéticas, hoje e no futuro.

Nas palavras de Alberto Silva Franco®®:

A tarefa do Direito em face das novas tecnologias, em tema de reproducéo assistida
e de engenharia genética, exige, por parte do legislador e do interprete, uma
consciéncia nitida do papel a ser exercido e uma avaliagdo segura das atividades
postas em préatica e das consequéncias profundas delas advindas. Nem omissoes,
nem precipitacbes sdo admissiveis. A seriedade no tratamento dessas matérias é
imprescindivel. E preciso analisar o presente de modo racional, sem perder de vista
0 que ja se programa para o futuro. (...) Por fim, resta enfatizar que se o Direito ndo
tiver a capacidade de realizar em tarefa, sua omissdo constituird um dos vetores (e
talvez o mais relevante) para acelerar a chegada do “brave new worl, that has such

people la it™?.

% FLAVIA DE PAIVA MEDEIROS OLIVEIRA, Direito Humano, Direito & Intimidade e Novo Cédigo Civil:
problema e solugBes. In Direito e Justica. Revista da Faculdade de Direito da Pontificia Universidade do Rio
Grande do Sul. v. 29. n. 1. jan 2004.

% SANDEL, M. J. Contra a Perfeicdo: Etica na era da engenharia genética. Traduzida por Ana Carolina
Mesquita. Editora Civilizacdo Brasileira. 2013.

% FRANCO, Alberto Silva. Genética Humana e Direito. 2007. Disponivel em
<http://www.portalmedico.org.br/revista/biolv4/genetica.html>

37 Shakespeare W. Tempestade, V, I, citado por Huxley A Op. Cit. 1982:148.



Dividindo as responsabilidades entre os cientistas, para que estes tenham cautela na
hora de realizacdo das praticas biomédicas, a sociedade para que tenham ética quando
deparada com informagGes genéticas dos individuos, restard ao Estado a criacdo de normas
esclarecedoras em todos 0s pontos necessarios para a protecdo do individuo, e a criacdo de

orgaos fiscalizador para que garanta o cumprimento a risca do determinado.

6. CONSIDERACOES FINAIS

O Projeto Genoma Humano gerou a possibilidade de rastrear genes associados a
doencas, e ainda de interferir no gene humano trazendo beneficios sociais. Devido a
complexidade geram opiniGes divergentes sobre o assunto. Portanto, deve-se evitar o
radicalismo inflexivel, devendo ser feito a favor da pessoa respeitando principalmente sua
autonomia.

Com isso permanece a questdo de equilibrio entre os direitos do homem de usufruir
dessa era gendmica e os limites éticos para ndo haver abusos. Pois todo esse avango deve ser
usado para o bem-estar da humanidade e o crescimento do desempenho cientifico.

Portanto, se essa tecnologia for usada para aprimorar a medicina e o tratamento da
populacdo, serd um avanco muito positivo para a sociedade, porém se for usado de forma
errada, gerara uma discriminacdo da populacdo provocando uma eugenia. O grande desafio é
decidir entre o gigantesco salto biotecnoldgico e a desestruturacao social.

Desde os primérdios da Bioética, ja se buscava conter os avancos da biomedicina para
que houvesse um resguardo da dignidade e da alteridade da pessoa humana. Com o
mapeamento genético, possiveis devido ao Projeto Genoma Humano, criou-se novos
caminhos para a biotecnologia, pois agora € apto para identificar doencas hereditarias, além
de propor tratamentos atenuantes e meios de prevencdo. Porém, em anexo aos beneficios,
advieram, com o mapeamento, a realizacdo de testes genéticos, e com eles 0 acesso aos dados
genéticos.

O receio da Bioética ndo esta apenas sobre a realizacdo dos testes, mas sim com a
forma de coletagem e destinacdo das informacgdes genéticas. A protecdo a autonomia e a
violagdo do sigilo projeta uma objetificacdo e homogeneizagdo do ser humano. E, devido a
realizacdo indiscriminada dos testes e o descuido com o sigilo, cresce a necessidade de
discutir sobre seus efeitos éticos e juridicos.

A protecdo dada a intimidade e ao sigilo genético, como direitos fundamentais da
personalidade, consolida a necessidade de consentimento do individuo, além da autorizacao

do destino dado as informagdes genéticas, as pessoas autorizadas a ter conhecimento e sua



destruicdo. Além disso, deve haver a criacdo de projetos que ensinam e advirtam as
consequéncias psicologicas geradas pela descoberta antecipada de doencas.

A protecédo declarada como imensamente necesséria & intimidade e ao sigilo genético,
enquanto direitos autdbnomos da personalidade, decorre da protecdo juridica quanto a
divulgacdo das informacdes genéticas, para que as praticas da engenharia genética sejam
dignas, humanizadas e responsaveis. No entanto, nunca ocorrerd o consenso absoluto entre a
ética e a biociéncia, porém € necessario manter sempre ativa a discussdo, para que haja

preservacdo e o equilibrio da espécie humana.
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