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MANIPULAÇÃO DO GENOMA HUMANO: Aspectos Jurídicos à Luz dos Direitos 

Fundamentais frente as Novas Tecnologias 

Ana Wéllika Victor Santos
1 

RESUMO 

O presente trabalho apresentará a necessidade de relacionar a biomedicina com o direito, 

mostrando que para que haja uma melhor qualidade de vida de todos os indivíduos, ambos 

devem andar juntos. Para que garanta aos cidadãos que independente de sua característica, 

física, psicológica ou genética, devem ser respeitados em sua integralidade. Veremos, como a 

proteção do direito de biossegurança é muito importante para a manutenção da saúde física e 

psicológica do paciente. Porém, como todo bônus tem seu ônus, logo, deve haver muita 

cautela nas realizações e disponibilizações dos dados genéticos coletados nos testes, pois pode 

acarretar ao indivíduo, desde um desemprego por preconceito de seu empregador, como 

transtornos psicológicos gerados pelo medo do desenvolvimento da possível doença. Com 

isso, gera-se a necessidade de envolvimento do Estado para que crie leis que limite as práticas 

biomédicas, sem prejudicar seus avanços benéficos para que garanta proteção ao indivíduo. 

Palavras-chave: Engenharia Genética. Tecnobiociência. 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. CONSIDERAÇÕES INICIAIS 

 

O genoma humano é o conjunto de informações existente no organismo humano, 

contido no material genético do DNA. DNA é uma macromolécula orgânica que possui 

informações e quando necessário disponibiliza para as células, em forma do RNA 

mensageiro. Com a criação da biologia molecular, os geneticistas se aprofundaram nos 
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mecanismos de variações das doenças, estudando-as e buscando tratamentos antecipado. A 

nova genética, também conhecida como genômica, foi uma revolução no mundo da ciência, 

remodelando a sociedade e a vida por meio de novas práticas médicas e outros meios 

tecnológicos de desenvolvimento.  

Em 1990 iniciou-se o Projeto Genoma Humano, com intuito de decifrar o código e as 

variações do gene humano, objetivando a melhoria e a simplificação dos métodos de 

diagnósticos de doenças genéticas. Porém, em 1997, a UNESCO, publicou a Declaração 

Universal do Genoma Humano e dos Direitos Humanos, estabelecendo que a clonagem
2
 

humana fosse proibida. Porém, por não ter força de lei, os países foram se flexibilizando e a 

usando para tratamentos terapêuticos.  

Nesta declaração, considera, em seu artigo 11 que, a clonagem humana é prática 

contrária à dignidade humana, declara que sua realização não deve ser permitida, e determina 

que é dever dos Estados e das organizações internacionais cooperar para identificação dessas 

práticas e tomar, no âmbito nacional ou internacional, providencias necessárias para que seja 

assegurado o respeito aos princípios estabelecidos. 

No Brasil, sobre o uso do genoma humano é regido também pela Resolução CFM nº. 

1931/2009, que declara em seu artigo 16 que é vedado ao médico intervir sobre o genoma 

humano com vista à sua modificação, exceto na terapia gênica, excluindo-se qualquer ação 

em células germinativas que resulte na modificação genética da descendência. 

Esse projeto deve servir para melhorar a saúde e proteger a vida, trazendo formas mais 

eficazes no tratamento de doenças. Porém há dois caminhos a serem seguidos.  O caminho 

positivo envolve o melhor desenvolvimento de tecnologias terapêuticas, sendo o positivo 

aquele que seria o melhor desenvolvimento de tecnologias terapêuticas. 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 será. 

O grande problema dessa “revolução” é a interação entre os geneticistas que 

descobrem o novo conhecimento, a comunidade empresarial que transforma isto em produtos 

e a população que as incorporam em suas vidas. Com isso, a responsabilidade moral dos 

cientistas, em relação as consequências geradas por essas evoluções, aumentam 

proporcionalmente com o aumento de descobertas e seus desenvolvimentos. Com toda essa 
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tecnologia sendo descoberta e disponibilizada, foi se modificando a compreensão e os 

conceitos sobre o mecanismo de uso dela. 

Para garantir um limite aos manipuladores genéticos foi criada a lei nº. 8.274/1995, e 

foi revogada pela lei nº 11.105/2005, a qual estabelece normas para a manipulação, 

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 vírus. Além de ser 

proibida a manipulação, entra nesse rol a divulgação de informações genéticas pessoais, pois 

coloca em risco a autonomia e outros direitos conquistados pela sociedade, podendo trazer 

estigmatização e discriminação social.  

Essa relação entre a liberdade e os limites das investigações retrata a tensão entre os 

direitos fundamentais. De um lado o avanço da ciência contra as doenças e o sofrimento, de 

outro os direitos a vida, a integralidade e a dignidade humana, que podem ser violados no 

trabalho de investigação ou experimentação. Em relação à autonomia, Wiensenthal e Winer
3
 

acreditam que poderão não ser capazes de manter a privacidade de seus direitos devido ao 

grande incentivo dado para o conhecimento do genoma individual. 

Com o conhecimento das informações genéticas, empregadores terão a possibilidade 

de não contratar uma pessoa que tem pré-disposição para algum tipo de doença que poderia 

agravar no ambiente de trabalho. Por exemplo, um indivíduo tem pré-disposição para o 

desenvolvimento de uma diabete, e apresenta um currículo em uma empresa de degustação de 

doces, e pela possibilidade de desenvolvimento dessa doença, o empregador não o contrata. 

Para responder às indagações do trabalho, em razão da sua complexidade e 

desdobramentos, optou-se pelo uso do método indutivo, a necessidade de ponderar o direito e 

a aplicação do conhecimento da biologia molecular. Essa metodologia se mostrou adequada 

para a análise por possibilitar uma proposta de conclusão, tendo como procedimento de 

raciocínio partir do específico para o geral. Dessa forma, a partir de premissas particulares a 

pesquisa apresenta reflexões que busquem ser, na medida do possível, universais, se não 

criando novos conhecimentos permitindo, ao menos, que se apresente novos olhares sobre os 

conhecimentos já estabelecidos. 
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Conforme discute Cleber e Ernani, em sua obra Metodologia do Trabalho Científico
4
, 

define que o método indutivo é um método responsável pela generalização, onde partimos do 

particular para uma questão geral. A indução parte de um fato restrito para chegar na lei geral 

por meio de observação e de experimentação, visando encontrar a relação entre dois fatos para 

generaliza-los. Dizem ainda, que no raciocínio indutivo a generalização decorre das 

observações sobre casos concretos, e estas constatações particulares levam a elaboração de 

generalizações. 

O conhecimento das características genéticas humanas, aliada ao poder do homem de 

interferir na constituição genética, pode gerar discriminação conduzindo à prática criminosa 

de “limpeza étnica”. A questão é importante e exige respostas do Direito frente a insegurança 

social quanto aos impactos e consequências desses avanços biotecnológicos. 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 

responsável. 

O intuito do trabalho é fazer com que a sociedade entenda que a evolução biocientífica 

foi gerada para trazer benefícios a ela, que essas evoluções tem o intuito de melhorar a saúde 

do indivíduo, prevenindo doenças, amenizando-as e podendo até curá-las. O intuito é 

magnífico, os cientistas só devem ter cautela na manipulação desse poder depositado em suas 

mãos, para que não gere imensos prejuízos à sociedade, sempre agindo com equilíbrio e 

responsabilidade, sendo que a fiscalização dos cientistas/laboratórios deve ser feita através de 

órgãos criados pelo Estado. 

As etapas propostas neste artigo é mostrar qual a relevância do genoma humano para o 

direito, relacionar as legislações brasileira a respeito do genoma humano, expor o porquê a 

biossegurança deve ser acatada como um direito humano, e como o direito pode proporcionar 

soluções possíveis para os problemas gerados pela evolução biocientífica. 

 

2. GENOMA HUMANO E SUA RELEVÂNCIA 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 têm a 

função de dar cada característica existente em nosso corpo. Após esse reconhecimento será 

possível explorar os milhares de genes e descobrir se aquela fita de DNA de certo indivíduo 
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tem predisposição para doenças geneticamente transmissíveis, como por exemplo, alguns 

tipos de diabetes, a doença de Alzheimer, câncer, entre outras
5
. 

É de conhecimento geral, pela presente divulgação nas mais diversas mídias, que 

muitas descobertas em relação a genética estão sendo usadas na saúde, por exemplo, nas 

pesquisas sobre a doença de Alzheimer descobriu-se que se trata de um distúrbio no 

polimorfismo comparado com pessoas que não possuem essa doença
6
. Da mesma forma 

verificou-se diferenças no polimorfismo entre os alcoólatras que ficam agressivos e os que 

não ficam. 

A identificação dos genes que respondem pelas características normais e patologias de 

todo ser vivo será no futuro próximo o fator responsável pelo mapeamento do código 

genético. Esse mapeamento, criado graças aos avanços científicos, geraram à sociedade a 

possibilidade de, com os testes genéticos, descobrirem se há em seu gene alguma 

predisposição a alguns tipos de doenças, além de possibilitar o tratamento preventivo para que 

a doença não venha a se desenvolver. Com esse conhecimento o homem terá poder sobre os 

genes e suas mutações, podendo introduzir materiais produzidos pela tecnobiociências
7
 .  

Laboratórios dos EUA já estão cultivando órgãos humanos em porcos para futuros 

transplantes. Isso se dá através de implantação de células-tronco humana dentro de uma célula 

embrionária de um suíno fêmeo, a qual injetará em seu útero para o desenvolvimento desta 

célula. Assim, passando pelos estágios embrionários, no momento do desenvolvimento do 

pâncreas, por exemplo, do leitãozinho que está sendo gerado, crescerá um órgão compatível 

com o indivíduo que doou seu DNA. Sendo possível no futuro, caso necessário, esse 

indivíduo transplante esse pâncreas do porco para seu corpo com mínimas possibilidades de 

rejeição
8
. 

Incríveis mudanças genéticas estão sendo praticadas para a revolução genética da 

humanidade. Já é possível extinção de genes “infectados” (conforme visto na identificação do 

gene proativo do Alzheimer). Através de pesquisas genéticas é possível descobrir alguma, ou 

predisposição, para alguma doença. Quando esses testes são positivos o transtorno psicológico 

causado pelo medo da existência da doença deixa de existir, trazendo um sentimento de alívio 

ao indivíduo. 
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Porém, as consequências dos testes não são limitadas ao indivíduo saber se tem ou não 

alguma doença, se tem a possibilidade de ter ou não. Mas alcançam a integralidade da pessoa, 

sua dignidade, sua identidade genética, devendo ser protegida como sendo um direito 

fundamental da pessoa humana, pois é uma materialização imprescindível da personalidade 

do indivíduo. Esse direito à proteção da identidade/intimidade genética entende Souza
9
 que é 

considerado parte do princípio da dignidade humana. Logo, a intimidade genética da pessoa 

deve ser resguardada de terceiros, assim como deve ser controlado o uso dessas informações. 

Para maior esclarecimento, os direitos fundamentais são direitos básicos garantidos 

aos cidadãos pela Constituição Brasileira de 1988. Nas palavras de Pedro Lenza
10

, os Direitos 

Fundamentais têm sete características, sendo elas: historicidade, universalidade, 

limitabilidade, concorrência, irrenunciabilidade, inalienabilidade e imprescritibilidade. 

Historicidade é que os direitos fundamentais possuem caráter histórico, ou seja, devido as 

formas divergentes de evolução histórica, cada país tem direitos fundamentais diferentes de 

outros. Universalidade: é aplicado a qualquer tipo de pessoa, sem discriminação. 

Limitabilidade: são limitados quando confrontados com outros direitos de maior relevância, 

por exemplo, direito de propriedade versus desapropriação. Concorrência: podem ser 

exercidos cumulativamente com outros direitos. Irrenunciabilidade: o indivíduo não pode 

abrir mão desses direitos. Inalienabilidade: não podem ser vendidos ou trocados por bem, são 

indisponíveis. Imprescritibilidade: devido a prescrição ser exigível apenas dos direitos com 

caráter de patrimônio, os direitos fundamentais nunca prescrevem.  

Alguns exemplos de direitos fundamentais, são os garantidos pelo art. 5º ao 17 da 

Constituição Federal, sendo: igualdade, liberdade de expressão, de religião, de ir e vir, direito 

de propriedade, saúde, educação, entre muitos outros. Por certo, a ótica dos direitos 

fundamentais é muito mais ampla e diz respeito à direitos humanos constitucionalmente 

reconhecidos como o direito à privacidade, à intimidade e o sigilo quanto às informações 

médicas. 

Nesse sentido, quando os testes genéticos são realizados por médicos especialistas os 

resultados devem ser mantidos em sigilo. Esse dever de confidencialidade do médico o proíbe 

de divulgação do resultado à terceiros, mesmo que estes sejam familiar do paciente, 

considerando antiético caso não o respeitar
11

. Por determinação, o médico tem o dever de 
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confidencialidade com o paciente por força do art. 154 Código Penal Brasileiro
12

 e da 

Resolução 340 do Conselho Nacional da Saúde, em que no seu item III.11 declara que: 

Os dados genéticos resultantes de pesquisa astsociados a um indivíduo identificável 

não poderão ser divulgados nem ficar acessíveis a terceiros, notadamente a 

empregadores, empresas seguradoras e instituições de ensino, e também não devem 

ser fornecidos para cruzamento com outros dados armazenados para propósitos 

judiciais ou outros fins, exceto quando for obtido o consentimento do sujeito da 

pesquisa. 

 

Já Beckman
13

, contrapõe que a autonomia individual é reduzida pelas interpretações 

errôneas dos testes e não pelas informações genéticas. Para evitar isto deve ser mais rigorosa a 

política de mercado quanto ao uso dessas informações.  

Para que houvesse uma melhoria da fiscalização, criminalização e cautela nos atos 

científicos, no ano de 1997, os Estados, por meio de seus representantes, que estavam 

presentes na Conferência da Unesco, adotaram em unanimidade a Declaração Universal do 

Genoma Humano e dos Direitos Humanos. Em seu artigo 2º alínea “a” determina que todos 

os indivíduos têm direito de ter sua dignidade respeitada, independentemente de suas 

características genéticas. Isto é posto em relevância para que não haja preconceito nem 

prejuízo ao indivíduo por sua característica genética, conforme garantido pelo artigo 6º
14

 do 

mesmo ordenamento. 

O conhecimento do Genoma Humano, defendido por Marilena
15

, o conhecimento do 

genoma humano vem sendo socialmente construído como aquele que traçará o mapa da vida, 

decifrará seus mistérios, possibilitará a escritura do livro do homem, sendo o próprio genoma 

referido como o programa, código dos códigos, entre outras metáforas espetaculares, quase 

messiânicas, encontradas nesse campo. Do ponto de vista técnico, antecipa-se um horizonte 

de benefícios. 

Porém, para que haja o preconceito e a discriminação, terceiros precisam ter 

conhecimento quanto aos resultados dos testes genéticos. Com isso, a Declaração citada 

anteriormente, traz no texto do seu artigo 7º que: “Quaisquer dados genéticos associados a 

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

                                                           
12
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qualquer outra finalidade devem ser mantidos em sigilo” esclarecendo que deve obedecer às 

condições previstas em lei. 

No Brasil, no ano de 2012, o Ministério da Saúde, revestido pelo poder dado pela Lei 

8.080 e 8.142 de 1990, aprovou a Resolução nº. 466 a qual determina diretrizes e normas que 

regulamenta as pesquisas envolvendo ser humano no Brasil. Visando as referências bioéticas 

às pesquisas, tais como, a autonomia, não maleficência, beneficência, justiça e equidade, 

dentre outros, e os direitos e deveres dos indivíduos, da coletividade participante da pesquisa 

e do Estado. 

Com isso, vemos a grande relevância do Projeto Genoma Humano para o Direito, pois, 

com certeza, há muita magnitude sobre os testes genéticos. Revelam e evitam doenças a 

tempo de reverter ou diminuir o mal que ela possa causar. Mas se não houver uma rígida 

fiscalização nesses atos, as consequências são gigantescas, desde os problemas psicológicos 

causado pelo medo da doença até a discriminação devido a essas características genéticas 

descobertas. 

 

3. LEGISLAÇÃO A RESPEITO DO GENOMA HUMANO NO BRASIL 

Sob o estímulo do Poder Público e o grande desempenho do CNPq
16

, as pesquisas 

científicas e tecnológicas sobre o genoma humano no Brasil têm se desenvolvido muito nos 

últimos tempos. Junto com o CNPq fundações mantidas pelo Estado, proporcionam bolsas de 

estudos para projetos, pesquisas, formação de doutores e financiamentos de projetos 

genéticos. 

A Constituição Federal Brasileira fundamenta a pesquisa científica e tecnológica e 

limita suas explorações. Destaca-se o disposto no inciso IX do art. 5º o qual declara que é 

livre a expressão da atividade científica, independentemente de censura e de licença. 

Promove, ainda, o incentivo ao desenvolvimento científico, a pesquisa e a capacitação 

tecnológica. Além disso, determina-se no art. 225, §1º, inciso II, da CF, que compete ao 

Estado promover a diversidade e a integralidade do patrimônio genético do país, e, ainda, 

fiscalizar as entidades responsáveis pela pesquisa e manipulação do material genético. 

O princípio da dignidade humana, legitimada pela Constituição Federal de 1988, diz 

Silva
17

, é um valor supremo que atrai o conteúdo de todos os direitos fundamentais do 
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homem, desde o direito à vida. Logo, as pesquisas sobre os genomas humanos hão de ser ater 

a respeitar esse valor. 

Embora tenham respaldos estatais, a comunidade científica sempre enfrentou 

dificuldades legais associados às suas pesquisas e projetos, mesmo limitadas a animais e 

plantas. A Lei 8.974 de 1995 estabeleceu normas de segurança, formas de fiscalização, 

técnicas de cultivo, descartes (entre outros), porém ainda era insuficiente para o avanço 

científico e por não se tratar claramente sobre o genoma humano. 

A comunidade científica é um dos pilares principais para desenvolver a pesquisa na 

área da genética e afastar o medo que a sociedade detém do OGM
18

, mas para tal necessitam 

de uma legislação clara e precisa. Um dos grandes impasses para a lei específica ter essas 

características são as advertências religiosas e ideológicas. 

Esse medo cultivado no meio da sociedade não advém da baixa competência dos 

cientistas, pois fizeram muitas descobertas nas áreas especiais do genoma humano, por 

exemplo, a descoberta de um marcador do câncer de próstata feita pela equipe científica da 

Universidade da Califórnia Davis Cancer Center
19

; provém das pesquisas com embrião 

humano e células-troncos embrionárias, pois devido ao infinito avanço da ciência já propôs a 

purificação das raças, mesmo que aplicadas apenas no âmbito animal e vegetal. E se não 

houver uma legislação eficaz que limite os avanços científicos e essa purificação começar a 

ser aplicada com os embriões humanos? 

Como visto, a Lei 8.974/1995 não se mostrou satisfatória, motivando os cientistas a 

buscarem uma legislação que ao menos permitisse o avanço científico sem que abra porta 

para aventuras desequilibradas. Devido ao grande esforço da comunidade científica criou-se a 

Lei 11.105 de 2005. Embora seja uma lei mais atual, o que deveria ser mais clara e específica 

ao entendimento sobre a engenharia genética e a biossegurança, continua uma legislação turva 

e receosa quanto aos avanços científicos na biogenética humana. 

Quanto a lei 11.105/2005, em seus dispositivos tratou tanto da transgenia quanto da 

utilização de célula-tronco. Devido a esse acumulo de assunto fez com que ela se tornasse 

confusa e obscura, pois não esclareceu o suficiente sobre ambos assuntos. Um exemplo da 

fragilidade é que em seu artigo 5º, inciso I, ela permite a utilização de embriões inviáveis para 

pesquisa e terapia, porém em momento algum ela esclarece o que é um embrião inviável, 
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tornando-o em uma mercadoria, pois o rol não é taxativo, abrindo a possibilidade de gerar um 

“pragmatismo perigoso”, conforme dito por Luciana Nanci
20

. 

 

4. BIOSSEGURANÇA COMO DIREITO HUMANO 

 

Devido ao gigantesco avanço na ciência, realizado pelos cientistas, foram descobertas 

muitas modificações genéticas, que são ótimas para a evolução de curas e melhorias na saúde 

humana, desde as tecnologias para que encontre o erro no gene antes que ele cause danos, até 

os tratamentos para que extinga o erro ou o diminua. Porém, quando não há limites o ser 

humano abusa do poder, que neste caso estão nas mãos dos cientistas, podendo causar danos 

maiores às futuras gerações.  

Com toda essa atual biotecnologia, os cientistas acessam as informações genéticas do 

paciente, e descobrem que ele tem um gene ativo para um possível desenvolvimento de um 

tipo de câncer, 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 clínico. 

Porém, caindo em mãos erradas, essas informações podem gerar um caos gigantesco na vida 

desse paciente. Podendo não ter mais oportunidade de emprego, por exemplo, devido a sua 

possível doença, colocando-o no centro de um campo preconceituoso. 

Conforme entende o Ministério da Saúde, biossegurança compreende um conjunto de 

ações destinadas a prevenir, controlar, mitigar ou eliminar riscos inerentes às atividades que 

possam interferir ou comprometer a qualidade de vida, a saúde humana e o meio ambiente. 

Desta forma, a biossegurança caracteriza-se como estratégia essencial para a pesquisa e o 

desenvolvimento sustentável sendo de fundamental importância para avaliar e prevenir os 

possíveis efeitos adversos das novas tecnologias à saúde. 

Declarado pela ONU, os direitos humanos são inerentes a todos os seres humanos, 

independente de raça, sexo, nacionalidade, etnia, idioma, religião, ou qualquer outra condição. 

Os direitos humanos incluem o direito à vida e a liberdade, e, à liberdade de opinião e de 

expressão, o direito ao trabalho e à educação, entre muitos outros. Todos merecem estes 

direitos, sem discriminação. 

Os direitos humanos estão expressos nos tratados no direito internacional 

consuetudinário, conjuntos de princípios e outras modalidades do Direito. A legislação de 

direitos humanos obriga os Estados a agir de uma determinada maneira e proíbe-os de se 
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envolverem em atividades específicas. No entanto, a legislação não estabelece os direitos 

humanos. Os direitos humanos são direitos inerentes a cada pessoa simplesmente por ela ser 

um humano. Casabona entende que  

a engenharia genética é admirada e, ao mesmo tempo temida, pois são apreciados 

tanto suas possibilidades benéficas (tratamento e erradicação de enfermidades, 

inclusive o fortalecimento biológico do ser humano em relação aos agentes hostis), 

quanto seus riscos (criação de sub ou super raças, dominação 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 história da 

evolução natural dos genes e da explicação profunda das mutações genéticas 

espontâneas (embora se saiba de seu papel decisivo na evolução) e, com maior 

razão, das provocadas pelo próprio ser humano por meio da engenharia genética, de 

seus efeitos nele mesmo e no entorno e, por conseguinte, para sua sobrevivência 

como espécie
21

. 

 

Para garantir a proteção dessas informações genéticas, no ano de 1992, na mesma 

época da emblemática Eco –92, foi criada pelas Nações Unidas a Convenção sobre a 

Diversidade Biológica. Esta convenção foi fundamentada em três pilares: a conservação da 

diversidade biológica, o uso sustentável da biodiversidade e a repartição justa e equitativa dos 

benefícios provenientes da utilização dos recursos genéticos. 

A diversidade biológica está associada a quantidade de espécies, vegetais e animais, 

existentes no nosso mundo. Essa definição foi dada pela Convenção sobre Diversidade 

Biológica, em seu artigo 2:  

a variabilidade de organismos vivos de todas as origens, compreendendo, dentre 

outros, os ecossistemas terrestres, marinhos e outros ecossistemas aquáticos e os 

complexos ecológicos de que fazem parte, compreendendo ainda a diversidade 

dentro de espécies, entre espécies e de ecossistemas. 

 

 Sua conservação e preservação, diz Andrade, são fundamentais a essencial qualidade 

de vida das pessoas. A biodiversidade, como conjunto de recursos genéticos, biológicos e 

ambientais tem se mostrado importante ativo no contexto global, tornando-se uma aposta 

econômica estratégica por parte de países detentores de tecnologia, como dos detentores de 

biodiversidade, estes, em sua maioria, países em desenvolvimento
22

. 

O uso sustentável da biodiversidade é fazer bom uso dos bens ambientais existentes 

sem que haja prejuízo ao meio ambiente e aos futuros seres humanos. A imensa importância 

desse objetivo, o uso sustentável da biodiversidade, é devido ao desenvolvimento e a 

sobrevivência da humanidade, devendo conciliar o desenvolvimento com a conservação da 

biodiversidade. 
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A repartição justa e equitativa dos benefícios provenientes da utilização dos recursos 

genéticos no Brasil sempre foi de difícil consenso, tendo em vista a biopirataria realizada há 

muito tempo no país, devido a sua grande extensão. Porém, há várias discussões para que 

regulamente essa repartição, sendo que a sociedade tem o direito de participar.  

No ano de 1997, o Comitê Internacional de Bioética, na 29ª sessão da Conferência 

Geral da Unesco, apresentou a Declaração Universal do Genoma Humano e dos Direitos 

Humanos, e por consenso mais de 80 Estados representados adotou este projeto. Esse 

documento, é considerado hoje, um dos mais relevantes para legalizar e acautelar as práticas 

médico-científicas envolvendo modificação genética. Nesta declaração 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 proteção da dignidade da pessoa humana, entrou em 

vigor no ano de 1999, a Convenção sobre os Direitos do Homem e da Biomedicina, a qual seu 

objetivo era a proteção da dignidade, identidade e garantir a todo ser humano (aos já nascido e 

aos nascituros), sem preconceito, o respeito por sua integralidade face a todos os direitos 

fundamentais quanto às aplicações da biologia e da medicina. 

Devido a essa preocupação com as possíveis segregações, essa Declaração traz no rol 

de seus artigos a garantia do respeito à dignidade e aos direitos humanos, independente das 

características genéticas do indivíduo.  

Um outro ordenamento jurídico, Declaração Internacional sobre os Dados Genéticos, 

assinado na 32ª sessão da Conferência Geral da UNESCO, em 16 de outubro de 2004, este 

mais específico que a de 1999 em relação à proteção genética, traz no rol de seu art. 14º que: 

É dever dos Estados desenvolver esforços no sentido de proteger, nas condições previstas pelo 

direito interno em conformidade com o direito internacional relativo aos direitos humanos, a 

vida privada dos indivíduos e a confidencialidade dos dados genéticos humanos associados a 

uma pessoa, uma família ou, se for caso disso, um grupo identificável. Já em seu art. 3º 

declara que a característica genética do indivíduo faz parte de sua identidade, devendo ser 

protegida da mesma forma que os direitos fundamentais protegem os direitos básicos do ser 

humano.  

Os Direitos Humanos são divididos em três gerações. A primeira tem como elemento 

principal os direitos sociais e políticos. A segunda está ligada aos direitos sociais, econômicos 

e culturais. E a terceira abrange os direitos difusos e coletivos. A segunda geração, surgiu 

após a Revolução Industrial, visando a melhoria de vida e o bem-estar social. Dentro dela há a 

garantia dos direitos sociais, que são: educação, saúde, moradia, lazer, entre outros. 



   
 

   
 

Na Constituição Federal de 1988 adotou esses direitos, e em seu art. 6º estão presentes 

os direitos sociais, que visa o bem-estar e a boa qualidade de vida da sociedade. Como dito 

pelo Ministério da Saúde, a biossegurança tem como objetivo garantir uma boa qualidade de 

vida ao ser humano. Logo, a biossegurança torna-se um direito humano fundamental a vida.  

Neste caso, a proteção genética não se faz necessária apenas na transformação de 

DNA e RNA em informação, mas só de existir os dados genéticos já necessitam de proteção 

jurídica, sendo necessária a aplicação da biossegurança aos atos científicos praticados, e em 

toda sua abrangência. 

Com o fim da 2ª Guerra Mundial, os direitos de personalidade, enquanto direito 

autônomo18, tornou-se norma jurídica com a promulgação da Declaração Universal dos 

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

Ninguém será sujeito a interferência em sua vida privada, em sua família, em seu lar 

ou em suas correspondências, nem a ataque à sua honra e reputação. Todo ser 

humano tem direito à proteção da lei contra tais interferências ou ataques. 

 

No Brasil, os direitos de personalidade conquistaram ênfase na Constituição 

promulgada em 1988, a qual edificou a dignidade da pessoa como condutora mestra da 

interpretação do ordenamento jurídico. Aqui, os direitos da personalidade têm como objetivo 

principal o respeito, a autonomia, a alteridade e à dignidade humana. 

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

humana é o propósito básico da dignidade da pessoa humana: 

Imbricado ao valor da pessoa humana está o princípio ético-jurídico da dignidade da 

pessoa humana. Ou seja, o valor da pessoa humana é traduzido juridicamente pelo 

eminente princípio fundamental da dignidade da pessoa humana. Este significa a 

objetivação em fora de proposição jurídica do valor da dignidade do homem. (...) O 

princípio fundamental da dignidade da pessoa humana cumpre um relevante papel 

na arquitetura constitucional: ele constitui a fonte jurídico-positiva dos direitos 

fundamentais. Aquele princípio é o valor que dá unidade e coerência ao conjunto 

dos direitos fundamentais 

Como vimos, a Biossegurança deve ter o mesmo valor e respeito dado aos direitos 

humanos, sendo garantida pela Constituição Federal e as demais leis, para que nenhum 

indivíduo venha sofrer preconceito ou violência devido as suas características genéticas. Pois 

a proteção dos dados genéticos está relacionada com a dignidade da pessoa humana, peça 

principal do nosso ordenamento jurídico. 

Atualmente, como entende Gattas
23

, o número de informações genéticas aumenta 

constantemente, e dentre as inúmeras razões para uso destas informações destaca-se a 

possibilidade de identificar indivíduos suscetíveis de vir a apresentar determinadas doenças 
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como decorrência da interação entre as especificidades de um genótipo particular e a 

exposição a substâncias tóxicas no ambiente de trabalho.  

Um exemplo quanto a esta possibilidade de discriminação, está o caso que ocorreu em 

um concurso público para escrivão da Polícia Federal, pois foi desclassificado por apresentar 

índice glicêmico de 120, sendo que o normal é entre 70 e 110. Então, a Desembargadora 

Federal Selena Maria de Almeida decidiu que “não é justificável impedir a contratação de 

candidato saudável aprovado em concurso público em razão da possibilidade de em algum 

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

. 

 

5. COMO O DIREITO PODE OFERECER SOLUÇÕES POSSÍVEIS 

 

Desde o século XX a sociedade já enfrentava continua transformação. Ideias 

revolucionárias tomaram conta dos pensamentos sociais, criando uma nova relação jurídico-

social entre o Estado e o cidadão. Constituições e normas, desde então, visavam à proteção do 

ser humano.  

Devido os movimentos nazistas ocorridos no século motivaram a comunidade jurídica 

internacional a reconhecer e normatizar o princípio da dignidade humana, assim como a 

liberdade, a justiça e a paz, através da Declaração 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 proteção do bioreino, como sendo um movimento socieal, é antes de tudo 

uma dinâmica reflexiva que procura resgatar a dignidade da pessoa humana e sua qualidade 

de vida, como diz Bellino
25

.  

José Alberto Manietti
26

, prega com convicção que a Bioética cuida de direitos 

transgeracionais pertencentes a uma época pós-industrial e de expansão dos direitos humanos:  

A bioética é um produto da sociedade do bem-estar pós-industrial e da expansão dos 

“direitos humanos, da terceira geração” (para a paz, para o desenvolvimento, meio 

ambiente, respeito ao patrimônio comum da humanidade) que marcaram a transição 

do estado de direito para o estado de justiça. Já não se trata só do direito individual e 

negativo à saúde, nem do direito à assistência sanitária, mas, também, das 

obrigações de uma justa macrobioética da responsabilidade frente à vida ameaçada 
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(crescimento populacional, genoma, catástrofe ecológica, energia nuclear) e dos 

direitos das futuras gerações. Nessa perspectiva transgeracional adquire valor a 

revolução biológica e bioética como medicina ambiental, biogenética, 

epidemiológica (SIDA/AIDS!), preventiva, educativa e promotora da saúde.  

 

O caso de Willowbrook State School, em New York City/ EUA onde agentes 

profiláticos eficazes
27

, contra hepatite foram aplicadas em crianças com alto grau de 

retardamento cognitivo sem o consentimento e esclarecimento delas
28

. De acordo com o 

vacinologista Maurice Hilleman, os estudos de Willowbrook foram os experimentos médicos 

mais antiéticos já realizados em crianças nos EUA. 

É neste cenário, clemente por limites nas pesquisas científicas com seres humanos, e 

com o intuito de se proteger a dignidade humana a Comissão Nacional para a Proteção de 

Sujeitos Humanos na Pesquisa Biomédica e Comportamental publicou em 1974 o Relatório 

Belmont, a qual seus elementos principais, na conduta em pesquisas biomédicas: o respeito 

pelas pessoas, a beneficência e a justiça. 

Fundamentado nos ideais do Relatório de Belmont, Beauchamp e Childress
29

, 

reformularam os princípios éticos na obra Principles of Biomedical em quatro princípios que 

devem guiar a ética profissional: o respeito a autonomia, a não maleficência, a beneficência e 

a justiça. 

Entende Alvarez e Ferrer
30

 que com base no princípio do respeito à autonomia, 

aplicado no âmbito biomédico, é o direito das pessoas decidirem com consciência e vontade 

se submeterão a pesquisas científicas. 

O princípio da maleficência é um valor moral negativa, sendo que ninguém deve geral 

mal ao outro. Para Ferrer e Alvarez, a não maleficência é o dever de não causar dano a 

ninguém intencionalmente. Já o princípio da beneficência é um valor moral positivo, qual 

exprime o intuito de cultivar e fazer o bem. Pelo princípio da beneficência as ações realizadas 

devem produzir mais benefícios que ônus. Ferrer e Alvarez diferenciaram a não maleficência 

da beneficência, esclarecendo que a não maleficência são proibições negativas, e devem ser 

obedecidas incondicionalmente. A beneficência impõe ações positivas, porém não exige 

obediência. 
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Por sua vez, o princípio da justiça, para Beauchamp e Childres, significa dar as 

pessoas o que delas são por direito, assegurando-lhes a justiça distributiva. Ferrer e Alvarez
31

, 

pregam, ainda, que 

injustiça inclui uma omissão ou perpetração 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 distribuição de encargos não foi equitativa. 

 

Desse modo, constata-se que a Bioética se fundamenta no objetivo de colocar seus 

princípios 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 últimos anos, o Projeto Genoma Humano forneceu a sequência completa do 

DNA humano, o que torna possível a identificação de todos os seus genes, a 

determinação do grau de variação desses genes em diferentes populações e, por fim, 

a identificação do processo através do qual essa variação contribui para a saúde e as 

doenças. Juntamente com as demais disciplinas da biologia moderna, o Projeto 

Genoma Humano revolucionou a genética humana e médica, por fornecer uma nova 

compreensão do funcionamento de muitas doenças e promover o desenvolvimento 

de melhores ferramentas de diagnóstico, medidas preventivas e métodos terapêuticos 

baseados em uma visão abrangente do genoma. 

 

Com esse projeto, foi possível o sequenciamento do DNA, realizado pelo Consórcio 

Internacional para o Sequenciamento do Genoma Humano, liderado por Francis, e pela 

Companhia Celera, liderada por Criag Venter
32

. 

Com o sequenciamento foi capaz de descobrir variações do fenótipo do indivíduo e 

com isso ter conhecimento de sua anatomia, fisiologia, reações adversas a medicações, 

suscetibilidade a medicações, predisposição ao câncer, entre tantas outras
33

. 

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

presente e o futuro dos indivíduos:  

A informação derivada do Projeto Genoma Humano (Human Genome Project, 

HGP), um esforço internacional para elucidar e caracterizar a sequência completa de 

3x109 pares de bases do genoma humano vai revolucionar a prática da medicina no 

século XXI por prover instrumentos para determinar o componente genético de 

virtualmente todas as doenças.  

 

Flavia de Paiva Oliveira
34

 afirma que os estudos da biociência não recentes, porém 

apenas em 1990 obteve, devido aos debates em torno da bioética, relevância jurídica, dada às 

violações à dignidade humana e aos direitos fundamentais. 
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O mapeamento e o sequenciamento, permitidos à biociência, devido a evolução 

biocientífica, tornou capaz, desde a fase embrionária, detectar e antecipar a doença 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 após realizar um 

teste genético, foi constatado que havia uma predisposição ao câncer de mama, sendo um 

percentual de 87% de chance, então optou pela mastectomia. 

É claro que junto com os imensos benefícios virão riscos. A realização desenfreada 

dos testes genéticos poderá gerar transtornos psicológicos aos indivíduos, redirecionando 

decisões tanto no âmbito familiar como no profissional. 

Com o mesmo entendimento, Michael J. Sandel, em sua obra Contra a perfeição ética 

na era da engenharia genética
35

 dissertou da seguinte que: 

A promessa é que em breve seremos capazes de tratar e prevenir uma série de 

doenças debilitantes. O dilema é que nosso recém descoberto conhecimento genético 

também pode permitir a manipulação de nossa própria natureza – para melhorar 

nossos músculos, nossa memória e nosso humor; para escolher o sexo, a altura e 

outras características genéticas de nossos filhos; para melhorar nossas capacidades 

físicas e cognitiva; para nos tornar “melhores do que a encomenda”. 

 

É certo que com esses infinitos poderes virão as grandes responsabilidades dos 

cientistas, referente à ética nos experimentos. E é neste cenário que a Bioética deve se manter 

firme na discussão entre o desenvolvimento biotecnológico e o equilíbrio da espécie humana. 

Com isso, torna-se mui relevante a defesa da intimidade genética quanto um direito autônomo 

da personalidade, para que se evite discrimações genéticas, hoje e no futuro. 

Nas palavras de Alberto Silva Franco
36

:  

A tarefa do Direito em face das novas tecnologias, em tema de reprodução assistida 

e de engenharia genética, exige, por parte do legislador e do interprete, uma 

consciência nítida do papel a ser exercido e uma avaliação segura das atividades 

postas em prática e das consequências profundas delas advindas. Nem omissões, 

nem precipitações são admissíveis. A seriedade no tratamento dessas matérias é 

imprescindível. É preciso analisar o presente de modo racional, sem perder de vista 

o que já se programa para o futuro. (...) Por fim, resta enfatizar que se o Direito não 

tiver a capacidade de realizar em tarefa, sua omissão constituirá um dos vetores (e 

talvez o mais relevante) para acelerar a chegada do “brave new worl, that has such 

people la it”
37

.  
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Dividindo as responsabilidades entre os cientistas, para que estes tenham cautela na 

hora de realização das práticas biomédicas, a sociedade para que tenham ética quando 

deparada com informações genéticas dos indivíduos, restará ao Estado a criação de normas 

esclarecedoras em todos os pontos necessários para a proteção do indivíduo, e a criação de 

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

6. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

O Projeto Genoma Humano gerou a possibilidade de rastrear genes associados a 

doenças, e ainda de interferir no gene humano trazendo benefícios sociais. Devido a 

complexidade geram opiniões divergentes sobre o assunto. Portanto, deve-se evitar o 

radicalismo inflexível, devendo ser feito a favor da pessoa respeitando principalmente sua 

autonomia. 

Com isso permanece a questão de equilíbrio entre os direitos do homem de usufruir 

dessa era genômica e os limites éticos para não haver abusos. Pois todo esse avanço deve ser 

usado para o bem-estar da humanidade e o crescimento do desempenho científico.  

Portanto, se essa tecnologia for usada para aprimorar a medicina e o tratamento da 

população, será um avanço muito positivo para a sociedade, porém se for usado de forma 

errada, gerará uma discriminação da população provocando uma eugenia. O grande desafio é 

decidir entre o gigantesco salto biotecnológico e a desestruturação social. 

Desde os primórdios da Bioética, já se buscava conter os avanços da biomedicina para 

que houvesse um resguardo da dignidade e da alteridade da pessoa humana. Com o 

mapeamento genético, possíveis devido ao Projeto Genoma Humano, criou-se novos 

caminhos para a biotecnologia, pois agora é apto para identificar doenças hereditárias, além 

de propor tratamentos atenuantes e meios de prevenção. Porém, em anexo aos benefícios, 

advieram, com o mapeamento, a realização de testes genéticos, e com eles o acesso aos dados 

genéticos. 

O receio da Bioética não está apenas sobre a realização dos testes, mas sim com a 

forma de coletagem e destinação das informações genéticas. A proteção à autonomia e a 

violação do sigilo projeta uma objetificação e homogeneização do ser humano. E, devido a 

realização indiscriminada dos testes e o descuido com o sigilo, cresce a necessidade de 

discutir sobre seus efeitos éticos e jurídicos. 

A proteção dada à intimidade e ao sigilo genético, como direitos fundamentais da 

personalidade, consolida a necessidade de consentimento do indivíduo, além da autorização 

do destino dado às informações genéticas, às pessoas autorizadas a ter conhecimento e sua 



   
 

   
 

destruição. Além disso, deve haver a criação de projetos que ensinam e advirtam as 

consequências psicológicas geradas pela descoberta antecipada de doenças. 

A proteção declarada como imensamente necessária à intimidade e ao sigilo genético, 

enquanto direitos autônomos da personalidade, decorre da proteção jurídica quanto a 

divulgação das informações genéticas, para que as práticas da engenharia genética sejam 

dignas, humanizadas e responsáveis. No entanto, nunca ocorrerá o consenso absoluto entre a 

ética e a biociência, porém é necessário manter sempre ativa a discussão, para que haja 

preservação e o equilíbrio da espécie humana. 
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