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RESUMO

O presente trabalho monografico tem por objetivo efetuar uma analise do desenvolvimento
das pesquisas cientificas no ambito da manipulagdo genética, em especial das técnicas de
engenharia genética, sua viabilidade e seu potencial face ao Principio da Dignidade da Pessoa
Humana e as implicacdes éticas e juridicas que permeiam essa biotecnologia. Para o
desenvolvimento do estudo, o método de abordagem utilizado foi o qualitativo, uma vez que
se observou um universo de significados, conceitos, motivos e valores, que norteiam a
realidade social das pesquisas cientificas, partindo-se de premissas gerais para chegar as
particularidades do caso concreto. J4 quanto ao nivel, a pesquisa se encaixa no campo
exploratorio, visto que envolve um levantamento bibliografico aprofundado a respeito do
problema em questdo e tem como objetivo o aprimoramento de ideias, a fim de obter
consideragdes precisas sobre a manipulacdo genética com seres humanos. Além disso, o
presente trabalho monografico utilizou a pesquisa bibliografica, procedendo-se a andlise de
livros, artigos cientificos, do ordenamento juridico nacional e internacional, bem como de
interpretagdes doutrinarias. Por intermédio do estudo realizado, obteve-se como resultado que
a pratica da manipulagdo genética, em especial as técnicas de engenharia genética que
envolvem seres humanos podem violar o Principio Constitucional da Dignidade da Pessoa
Humana, a luz da bioética e do Direito. Desse modo, conclui-se que ¢ imprescindivel a
criacdo de uma legislacdo que proiba efetivamente a utilizacdo das pesquisas no ambito da
manipulacdo genética que possuam finalidades atentatorias a dignidade humana, ou seja, de
uma legislacdo que venha a agir como redutora dos riscos potenciais negativos desta
biotecnologia, tendo por objetivo impor limites ético-juridicos a manipulacdo genética,
estabelecendo normas de como se devem desenvolver as pesquisas cientificas com a
utilizacdo de embrides humanos no ambito da manipulacdo genética, com a finalidade de

efetivamente proteger a Dignidade da Pessoa Humana.

Palavras-chave: Genética. Etica. Bioética. Dignidade Humana.



ABSTRACT

The present monographic work aims to analyze the development of scientific research in the
field of genetic manipulation, especially genetic engineering techniques, its feasibility and its
potential in relation to the Principle of Human Dignity and the ethical and legal implications
that permeate this biotechnology. For the development of the study, the method used was the
qualitative method, since a universe of meanings, concepts, motives and values were
observed, which guide the social reality of scientific research, starting from general premises
to reach the particularities of the specific case. Regarding the level, the research fits the
exploratory field, since it involves an in-depth bibliographical survey on the problem in
question and aims at the improvement of ideas, in order to obtain precise considerations about
the genetic manipulation with human beings. In addition, the present monographic work used
bibliographical research, analyzing books, scientific articles, national and international legal
order, as well as doctrinal interpretations. Through the study, it was obtained that the practice
of genetic manipulation, especially genetic engineering techniques involving human beings,
may violate the Constitutional Principle of the Dignity of the Human Person in the light of
bioethics and law. In this way, it is concluded that it is essential to create legislation that
effectively prohibits the use of research in the field of genetic manipulation that has purposes
that threaten human dignity, that is, legislation that acts as a reduction of potential negative
risks of this biotechnology, aiming to impose ethical-legal limits on genetic manipulation,
establishing norms on how scientific research should be developed with the use of human
embryos in the field of genetic manipulation, in order to effectively protect the dignity of the

human person.

Keywords: Genetics. Ethic. Bioethics. Human Dignity.
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1 INTRODUCAO

E de conhecimento publico e notério que a sociedade moderna da atual era
tecnoldgica e digital no ambito da manipulagdo genética e da engenharia genética preza
constantemente pela saude “perfeita”. Os episodios de viver e morrer ja ndo sdo mais
simplesmente considerados como fendmenos naturais da vida. Os acelerados avangos
realizados no campo das ciéncias biomédicas nos ultimos anos possibilitaram ao homem
maior controle sobre as enfermidades, doencas genéticas e suas respectivas causas.

Os seres humanos doentes ou que s@o concebidos com uma predisposi¢do a ser
sdo discriminados, marginalizados e manipulados. Nesse contexto ndo se admite mais o
sofrimento humano como uma questdo social natural. Especificamente para concretizar esse
desejo da sociedade pela conquista de uma saiude perfeita, distante de defeitos genéticos e
doencas genéticas, a biotecnologia investe muito dinheiro em pesquisas € mecanismos
tecnologicos com objetivo de identificar, prevenir e curar doengas.

Nessa esteira, diante da possibilidade de a manipulacdo genética, em especial as
praticas das técnicas de engenharia genética, virem a ocorrer de maneira desenfreada no
mundo cientifico, revela-se a importancia da bioética e do Direito, a fim de que estes sirvam
como redutores dos riscos potenciais do conhecimento adquirido através daqueles
mecanismos, tornando-se imprescindivel que haja um controle juridico efetivo para o
desenvolvimento ético dos progressos cientificos na area da genética.

Assim, o presente trabalho monografico se destina a analisar a viabilidade do
desenvolvimento das pesquisas cientificas no ambito da manipulacdo genética e suas técnicas
de engenharia genética face ao Principio da Dignidade da Pessoa Humana, identificando as

implicacgdes éticas e juridicas decorrentes dessa biotecnologia.

1.1 DESCRICAO DA SITUACAO PROBLEMA

A Manipulacdo Genética € considerada um dos mais polémicos e controvertidos
temas da atualidade, quer em razdo da sua novidade, quer pela perplexidade que os avangos
da area da biotecnologia vém provocando no atual sistema juridico. Considera-se o uso das
técnicas de manipulagdo genética como um das formas mais avancadas do conhecimento

cientifico humano, na fronteira entre biologia, genética e engenharia.
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Desse modo, por ser um campo novo, pode repercutir tanto de maneira positiva
como negativa para a espécie humana. Seus intensos avangos impdem reflexdes éticas acerca
de determinadas descobertas cientificas, sendo a maior delas e objeto do presente trabalho, a
utilizacdo de pesquisas e experiéncias com seres humanos, considerada por muitos como
contrarias a dignidade humana. Assim, o embrido, de fase do desenvolvimento humano, passa

a ser nucleo de debates humanos, éticos juridicos e filosoficos.

Segundo Gomes (2001): “ciéncia deve ter como protdtipo o respeito aos direitos
de personalidade com vista a prote¢do da dignidade da pessoa humana, a vida, a integridade
fisica e moral do ser humano”.

E importante que toda discussdo ético-juridica a respeito da (in)viabilidade das
pesquisas cientificas e manipulagdes genéticas, bem como a elaboragdo de novas leis sobre o
tema tenham como fundamento a dignidade da pessoa humana e a protecdo a vida, de modo
que haja um controle juridico eficiente para o desenvolvimento ético das pesquisas cientificas
na area da genética. (CARNEIRO, 2015)

O Principio da Dignidade da Pessoa Humana encontra-se assentado no artigo 1°,
II1, da Constituicdo da Republica de 1988, considerado aquele fundamento primordial da
atividade do Estado. Ainda, o artigo 3°, inciso IV, dispde que um dos objetivos da Republica
Federativa do Brasil é promover o bem de todos, e, por fim, garante a todas as pessoas a
inviolabilidade do direito a vida, conforme o disposto no artigo 5°, caput, uma vez que ¢
considerado também um direito fundamental. (BRASIL, 1988)

Desse modo, o principio da Dignidade da Pessoa Humana aplicado em conjunto
com o Principio da Inviolabilidade do Direito a Vida, ambos dispostos na Constitui¢do
Federal, preveem a protecdo juridica da dignidade humana face aos progressos das pesquisas
cientificas. Seria inadmissivel qualquer preceito legal no sentido de legalizar a pratica
indiscriminada de pesquisas € manipulagdo genética.

A dignidade humana, na definicdo de Moraes (2015, p.18), é:

Unidade aos direitos e garantias fundamentais, sendo inerente as personalidades
humanas. Esse fundamento afasta a ideia de predominio das concepgdes
transpessoalistas de Estado e Nagdo, em detrimento da liberdade individual. A
dignidade ¢ um valor espiritual e moral inerente a pessoa, que se manifesta
singularmente na autodeterminagdo consciente e responsavel da propria vida e que
traz consigo a pretensdo ao respeito por parte das demais pessoas, constituindo-se
um minimo invulneravel que todo estatuto juridico deve assegurar, de modo que,
somente excepcionalmente, possam ser feitas limitagdes ao exercicio dos direitos
fundamentais, mas sempre sem menosprezar a necessaria estima que merecem todas
as pessoas enquanto seres humanos na busca ao Direito a Felicidade.

Ainda, Sarlet (2008), bem define a dignidade humana como:
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[...] qualidade intrinseca e distintiva reconhecida em cada ser humano que o faz
merecedor do mesmo respeito e consideragdo por parte do Estado e da comunidade,
implicando, neste sentido, um complexo de direitos e deveres fundamentais que
assegurem a pessoa tanto contra todo e qualquer ato de cunho degradante e
desumano, como venham a lhe garantir as condi¢des existenciais minimas para uma
vida saudavel, além de propiciar e promover sua participagdo ativa e corresponsavel
nos destinos da propria existéncia e da vida em comunhdo com os demais seres
humanos.
Segundo Andorno (2009), porém, a dignidade humana também pode ser entendida
ndo s6 em relagdo aos individuos atualmente existentes, mas também em relacdo a
humanidade como tal, incluindo as geragdes futuras. Este significado tem ganhado forca nos
ultimos anos em razdo dos desenvolvimentos tecnolégicos que geram sérios riscos para a
existéncia da identidade da humanidade, batendo de frente com o principio da dignidade da

pessoa humana.

Neste sentido, ressaltam-se as duas unicas normas da Declaracdo Universal sobre
o Genoma Humano e os Direitos Humanos de 1997 que tipificam praticas concretas na area
da genética como "contrarias a dignidade humana". Trata-se do artigo 11, que condena a
clonagem de seres humanos com fins de reproducdo, e do artigo 24, que desaprova as
interveng¢des na linha germinal humana. (UNESCO, 1997)

Ainda, a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos
estabelece os principios basicos relacionados a pesquisa em genética e biologia e a aplicacio
de seus resultados, tendo por objetivo proteger os direitos humanos de possiveis violagdes,
vinculadas com certas técnicas de investigacdo genética. (UNESCO, 1997)

No mesmo viés, tem-se a Declaragao Universal sobre Bioética ¢ os Direitos
Humanos, que estabelece os principios que regulam a ética no desenvolvimento das pesquisas
cientificas, e, ainda, a Declarag@o Internacional dos Dados Genéticos, que objetiva a protecao
da utilizagdo dos dados genéticos do ser humano contra qualquer possibilidade de ofensa a
dignidade humana. (UNESCO, 2006)

Pois bem. O que se repudia ¢ o risco de abuso das pesquisas e manipulagdes
genéticas, em que se identifica a sobreposi¢do de interesses econdmicos, discriminatdrios,
podendo gerar verdadeiras praticas de atividade eugénica. (CONTI, 2001)

Nessa esteira, surgem alguns problemas de ordem ético-juridica que nem a
medicina e tampouco o cientista tecem as devidas consideracdes. O mais temido € a
criminalidade genética através da manipulagdo dos genes. E preciso separar o anseio da

ciéncia em melhorar e aprimorar a espécie do desejo do cientista de aniquilar os defeitos da
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sociedade, pois, ai teremos exemplos, da propria ciéncia inclusive, do retorno da eugenia,
aplicada por Charles Darwin. (GONCALVES, 2015)

Importante destacar alguns regulamentos dispostos na Resolugdo n° 1931/2009 do
Conselho Federal de Medicina que aprovou o Codigo de Etica Médica, tais como o artigo 15,
§2°, que dispde que: “o médico ndo deve realizar procriagdio medicamente assistida com
nenhum dos seguintes objetivos: criar seres humanos geneticamente modificados, criar
embrides para investigacdo, criar embrides com finalidade de escolha de sexo, eugenia, ou
para originar hibridos ou quimeras”. Ainda, ¢ vedado ao médico, conforme o disposto no
artigo 99 do mesmo diploma legal, “participar de qualquer tipo de experiéncia envolvendo
seres humanos com fins bélicos, politicos, étnicos, eugénicos ou outros que atentem contra a
dignidade humana.” (Conselho Federal de Medicina, 2009)

Diante do avango das tecnologias desenvolvidas na area da ciéncia, no ambito da
manipulagdo genética, em especial a possibilidade de seletividade dos genes, surge um dos
maiores debates éticos decorrentes deste avango, qual seja a ideia dos “bebés geneticamente
projetados”. Seria ético os pais escolherem o sexo e as caracteristicas de seus filhos, como a
cor dos olhos, altura, ou o nivel de inteligéncia e habilidades? E se pudessem projetar criangas
para jogar na NBA? Seria admiravel um mundo onde a discriminagdo ¢ baseada no codigo
genético do ser humano? Qual seria o limite? E nesse momento que se perde o controle,
tornando esta tecnologia uma possivel ameaga a humanidade.

Se os governos autorizassem a mutacdo germinal, comegariamos prevenindo a
transmissdo de doengas causadas por um unico gene. Os avancos da medicina sdo cada vez
mais intensos e frequentes, aliados com os constantes avancos tecnoldgicos de tal sorte que, a
distancia para a descoberta de doengas tidas como incuraveis se reduz consideravelmente.
Porém, a maioria das pessoas com esses genes ja tem uma forma de fazer isso sem editar o
DNA. Por isso a edi¢do de genes ndo é o menor caminho até os “bebés projetados”, mas sim a
selecdo de genes.

Além disso, como nem todos no mundo tém acesso a saude, arriscar-se-ia dar aos
ricos uma vantagem genética extra, pois isso nunca seria acessivel a todas as pessoas, uma vez
que apenas as pessoas com situacdo financeira elevada teriam acesso a esta tecnologia,
fazendo surgir uma possivel genetocracia.

Embora a engenharia genética aparentemente venha interferir na vida do homem
de forma positiva, ndo ha como negar uma repercussdo negativa. A liberdade de pesquisa,

consagrada pelo artigo 5°, LX, da Constituicdo Federal de 1988, ndo pode ser considerada
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como uma regra plena, irrestrita e total. O ponto de equilibrio deve ser buscado no Principio
da Dignidade da Pessoa Humana, valor estruturante do Estado Democratico de Direito.

(CARNEIRO, 2015)

Ademais, a Convengdo Americana de Direitos Humanos de 1969 (Pacto San Jose
da Costa Rica), em seu artigo 4°, dispde que “toda pessoa tem o direito de que se respeite sua
vida. Esse direito deve ser protegido pela lei e, em geral, desde o momento da concepgao.
Ninguém pode ser privado da vida arbitrariamente.” (BRASIL, 1969).

Para Diniz (2006, p. 62):

a vida humana ¢ amparada juridicamente desde o momento da fecundac@o natural ou
artificial do 6vulo pelo espermatozoéide (art. 2* Lei n® 11.105/2005, arts. 6°, III, in
fine, 24, 25, 27, IV, e CP, arts. 124 a 128). O direito a vida integra-se a pessoa até o
seu oObito, abrangendo o direito de nascer, o de continuar vivo e o de subsisténcia,
mediante trabalho honesto (Constituicdo da Republica, art. 7°) ou prestagdo de
alimentos (Constitui¢do da Republica, arts. 5°, LXVII, e 229), pouco importando
que seja idosa (Constitui¢do da Republica, art. 230), nascituro, crianga, adolescente
(Constitui¢do da Republica, art. 227), portadora de anomalias fisicas e psiquicas
(Constitui¢ao da Republica, arts. 203, IV, 227, § 1°, II), que esteja em coma ou que
haja manuteng¢do do estado vital por meio de processo mecanico.

Assim, deve-se considerar a vida em todos os aspectos para que as pesquisas com
embrides humanos ndo tomem por objeto valores discriminatérios e eugénicos. O debate
acerca da tecnologia genética deve caminhar pari passu com o principio da dignidade humana.

Nesse contexto, reputa-se a relevancia de analisar alguns dos projetos cientificos
desenvolvidos no passado, tais como o Projeto Genoma Humano, e importantes tecnologias
desenvolvidas, como o sistema imune bacteriano CRISPR, dos quais resulta uma grande
discussdo ética que envolve a privacidade e confidencialidade, discrimina¢do baseada na
quebra do sigilo genético, testes pessoais que indiquem suscetibilidade a doencas que irdo
ocorrer no futuro, entre outros.

Com o intuito de resguardar a dignidade humana e controlar os avangos das
pesquisas cientificas, a Lei de Biosseguranga n. 11.105, de 24 de margo de 2005 apresenta em
seu texto inimeras regras referentes a pratica de engenharia genética. A mencionada lei tém
por objetivo estimular o avanco cientifico na area de biosseguranca e biotecnologia, visando a
protecdo a vida e a satide humana, regulando as atividades da engenharia genética no Brasil.
Ainda, o referido diploma legal apresenta em seu artigo 5° as possibilidades de utilizagdo das
células-tronco embriondrias para fins de pesquisa, e, ainda, destaca em seu artigo 6° as

vedagoes legais a pratica da engenharia genética, bem como apresenta em seu Capitulo VII os

tipos penais e as respectivas sangdes decorrentes das praticas lesivas a integridade genética,
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vedando, expressamente, a manipulagdo genética de células germinais humanas. (BRASIL,
2005)

Outrossim, a investigagdo cientifica encontra-se legitimada na Constitui¢do
Federal. Todavia, em que pese seu estimulo por parte do Poder Publico e da iniciativa
privada, tal liberdade possui limites, devendo conciliar interesses que visem o respeito dos
direitos humanos e a preservacdo da espécie presente e futura. Nesse contexto, ressalta-se o
disposto no artigo 225, §1°, 11, da Constitui¢do Federal de 1988, que outorga ao Poder Publico
o dever de “preservar a diversidade e a integridade do patrimonio genético do Pais e fiscalizar
as entidades dedicadas a pesquisa e manipulacdo de material genético”, reclamando maior
severidade no regramento das formas de controle das institui¢cdes de pesquisas ¢ dos servigos
de saude que as realizem. (BRASIL, 1988)

Com o objetivo de garantir o desenvolvimento da ciéncia, uma vez que essa ¢é
imprescindivel para o progresso da humanidade, reputa-se necessario um estudo de como
deveriam se desenvolver as pesquisas cientificas na area da genética, especialmente quando se
tratam de seres humanos, analisando acerca da viabilidade e pertinéncia de proposta de
alteracdo legislativa em matéria de utilizagdo de embrides para fins de manipulagdes
genéticas.

Ha uma complexidade de questdes que envolvem a manipulacdo genética e o uso
dessa biotecnologia, sob o ponto de vista ético, moral, bioético e do direito, partindo de
nog¢des comuns no meio cientifico. O maior desafio que se t€ém ¢ de desenvolver as pesquisas
com seres humanos de forma ética, de modo que a dignidade da pessoa humana seja sempre o
fundamento e o fim das pesquisas cientificas.

Quanto maior € o poder de manipulagido da vida humana, maior ¢ a necessidade de
se impor limites éticos e juridicos. Os assuntos que envolvem a Biotecnologia devem ser
estudados e positivados com base em principios amplos, abertos, ndo-absolutos, informados
conjuntamente pelo Biodireito e pela Bioética. (ESPOLADOR, 2010).

Promete-se, através dos projetos cientificos desenvolvidos e os que se encontram
em desenvolvimento a cura para as mais diversas doencas e males que acometem o ser
humano durante a sua existéncia. Entretanto, como se encontram estas questdes supracitadas
perante uma analise ética em seu desenvolvimento? Todas adotam ou possuem critérios
previstos a serem rigorosamente obedecidos durante o desenvolvimento dos trabalhos? Os
fins a serem alcangados por estas e outras pesquisas sempre sdo os de buscar o bem, a saude,

entre outros, para todos os seres humanos? (OLIVEIRA, 2001)

Nesse sentido, afirma Carneiro (2015):
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O direito ndo pode ficar alheio a tantas inovagdes cientificas, a busca desenfreada
pelo conhecimento cientifico equiparando o ser humano a um objeto sob o discurso
de atender aos interesses da sociedade, ou a busca da cura de varias doengas,
disciplinando os fatos sociais advindos com o progresso na manipulagdo genética.

Muitas das pesquisas em genética afetam e afetardo diretamente os seres humanos
daqui para o futuro. Por outro lado, a manipulacdo genética pode reduzir em massa o
sofrimento humano. Por isso ha tanto em jogo. O maior medo dos cientistas ¢ de que usem a
edicdo genética de maneira precipitada, ou seja, que a apliquem de maneira prejudicial e que
isso acabe com a reputacdo de uma tecnologia com tanto potencial para afetar de forma tao
positiva a sociedade.

Assim, o presente trabalho se destina a abordar algumas discussdes acerca da
engenharia genética e suas perspectivas genéticas, €ticas e juridicas, frente a aplicagdo do
principio da dignidade da pessoa humana, uma vez que as pesquisas cientificas e
manipulagdes genéticas tendem a alterar o patrimonio hereditario do ser humano, podendo

desencadear um dos maiore receios dos cientistas, a discriminacdo genética.

1.2 FORMULACAO DO PROBLEMA

O desenvolvimento das pesquisas cientificas em matéria de utilizacdo de embrides
humanos para fins de manipulagdes genéticas e engenharia genética afronta o Principio

Constitucional da Dignidade da Pessoa Humana a luz da bioética e do Direito?

1.3 HIPOTESE

Considerando o avanco desenfreado das pesquisas cientificas na area da genética,
¢ possivel afirmar que o ordenamento juridico brasileiro ndo realiza um efetivo e suficiente
controle das pesquisas na area da genética, e, por conseguinte, tais praticas ofendem o
Principio da Dignidade da Pessoa Humana, em alguns pontos, uma vez que a utilizagdo do
conhecimento adquirido através da manipulacdo genética gera riscos potenciais negativos aos
seres humanos, riscos esses identificados como: tentagdo de uma seletividade do sistema,
reducdo da diversidade humana, violagdo do direito a privacidade genética, discriminagdo
genética, entre outros, reputando-se necessario a criagdo de limites ético-juridicos,
estruturados dentro do fundamento da dignidade humana, de modo que este seja o
fundamento e o fim das pesquisas cientificas em matéria de utilizacdo de embrides para fins

de manipulagdes genéticas.
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Dessa forma, identificada a insuficiéncia das normas no ordenamento juridico
brasileiro revela-se a importancia de um pensar bioético e de uma legislagdo que venha a agir
como redutora dos riscos potenciais desta biotecnologia, tendo por objetivo impor limites
ético-juridicos a manipulagdo genética, estabelecendo normas de como se devem desenvolver
as pesquisas cientificas com a utilizagdo de embrides humanos no ambito da manipulagdo
genética, com a finalidade de efetivamente proteger a dignidade da pessoa humana, exigindo-
se uma analise minuciosa, tanto para os operadores do direito quanto para os cientistas, a fim
de se verificar em que medida estd sendo atingida a dignidade humana, vedando e

condenando toda pratica que lhe for contraria.

1.4 JUSTIFICATIVA

E cedico que nas tultimas décadas temos nos deparado com um grande avango
cientifico e tecnoldgico na area da genética que, por este motivo, t€ém conquistado um lugar de
bastante destaque entre as varias disciplinas cientificas. Assim, este ramo torna-se cada vez
mais importante na sociedade atual, uma vez que origina melhorias a varios niveis e
possibilita uma intervencdo em varias areas.

Diante da possibilidade das manipula¢des genéticas virem a ocorrer de maneira
desenfreada no mundo cientifico, evidencia-se a importancia da pesquisa para a sociedade,
que devera ser cientificada sobre as possiveis consequéncias, positivas e negativas, que
aquelas acarretam, bem como para o sistema juridico, a fim de regulamentar as novas
situagdes que surgirdo em decorréncia daquelas.

Nessa linha, leciona Conti (2001, apud CARNEIRO, 2015):

Muitas das pesquisas em genética afetam e afetardo diretamente os seres humanos
daqui para o futuro. Os riscos potenciais da utilizagdo do conhecimento adquirido
através da manipulagdo genética serdo cada vez mais numerosos caso ndo haja uma
protegdo legal adequada a fim de impor limites.

O interesse pelo presente trabalho € justamente em razdo do tema ainda ser
bastante desconhecido em nossa sociedade. Cada vez mais tem se tornado necessario uma
minuciosa andlise sobre a viabilidade das pesquisas cientificas na area da manipulagdo
genética a luz da bioética e do ordenamento juridico brasileiro.

Na futura monografia serdo esclarecidas quais devem ser as bases para o
desenvolvimento das pesquisas cientificas no nosso ordenamento juridico, e quais os limites

existentes a manipulagdo genética em seres humanos a luz da bioética e do Direito.
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Nesse contexto, ressalta-se a importancia de se criar limites ético-juridicos,
estruturados dentro do fundamento da dignidade humana, para as praticas de pesquisas e
manipulacdo genética de modo que possam proteger o ser humano dos abusos € a0 mesmo
tempo promover a satide e o bem estar da sociedade. Assim, deve ser analisado acerca da
viabilidade e pertinéncia de proposta de alteracdo legislativa em matéria de utilizagcdo de
embrides para fins de manipulagdes genéticas para que haja uma efetiva protecdo a dignidade
da pessoa humana. (CONTI, 2001; DINIZ, 2006; ESPOLADOR, 2010)

Sendo assim, torna-se primordial que esse assunto seja de conhecimento de toda
populacdo para que possam ter ciéncia dos riscos ¢ beneficios do potencial que a manipulagio
genética acarreta.

Portanto, o trabalho monografico justifica-se pela necessidade de um estudo
aprofundado para analisar a viabilidade ética da manipulagdo genética, ou seja, estudar a
pertinéncia em se dar continuidade ao desenvolvimento das pesquisas em genética, uma vez
que sdo imprescindiveis ao desenvolvimento da humanidade, levando a conhecimento de toda
populacdo os pontos positivos e negativos desta biotecnologia, identificando os direitos
resguardados no ordenamento juridico brasileiro que permeiam a regulamentacdo da
engenharia genética e o desenvolvimento das pesquisas cientificas.

Nao obstante, far-se-a4 uma analise acerca da vulnerabilidade dos seres humanos
em face das pesquisas, experiéncias e manipulagdes genéticas e um alerta sobre os limites
¢tico-juridicos deste conhecimento, apontando a importante atuacdo do Poder Publico no
ambito do desenvolvimento das pesquisas cientificas em genética.

Dessa forma, revela-se a importancia de um pensar bioético e de uma legislacao
que venha a agir como redutora dos riscos potenciais desta biotecnologia, tendo por objetivo
impor limites ético-juridicos a manipulagcdo genética, estabelecendo normas de como se
devem desenvolver as pesquisas cientificas no ambito da manipula¢do genética que envolvem
seres humanos, a fim de efetivamente proteger a Dignidade da Pessoa Humana, de modo que
esta seja o fundamento e o fim daquelas.

Desta maneira se justifica a eleicdo do presente tema, que instiga a pesquisa em
tomo de uma analise critica acerca do desenvolvimento das manipulacdes genéticas, tendo por

primado a dignidade humana.

1.5 OBJETIVOS
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1.5.1 Geral

Efetuar uma analise do desenvolvimento das pesquisas cientificas no ambito da
manipulacdo genética, em especial das técnicas de engenharia genética, sua viabilidade e seu
potencial face ao Principio da Dignidade da Pessoa Humana e as implicacdes éticas e

juridicas que permeiam essa biotecnologia.

1.5.2 Especificos

Apresentar as nogoes de: ética, moral, bioética, ser humano e Direito. Bem como
os principios universais da bioética e a correlagdo existente entre eles ¢ o ser humano,
considerando a dignidade humana como um seus direitos fundamentais ja positivados.

Identificar se os principios da ética e da moral vigentes hoje em sociedade sdo
suficientes para conter os possiveis abusos que poderdo ocorrer no desenvolvimento da
ciéncia especialmente das pesquisas cientificas que envolver seres humanos.

Analisar a situacdo do ordenamento juridico brasileiro existente hoje, de modo
que se podera concluir pela necessidade de uma regulamentacdo legal e efetiva para o
desenvolvimento das pesquias genéticas a fim de repudiar os eventuais conflitos que surgirdo
futuramente.

Demonstrar os potenciais negativos que poderdo decorrer da utilizagdo do
conhecimento adquirido através da manipulacdo genética na utilizacdo de embrides humanos,
especificamente das técnicas de engenharia genética.

Verificar a importancia da bioética e do Direito, bem como de uma legislacdo que
venha a agir como redutora desses riscos potenciais negativos e a viabilidade ética das
pesquisas cientificas em matéria de utilizagdo de embrides humanos para fins de manipulagdo

e engenharia genética face a Dignidade da Pessoa Humana.

1.6 CARACTERIZACAO BASICA: PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

No levantamento do material da pesquisa e no desenvolvimento do projeto
necessita-se estabelecer os métodos (meios técnicos) e tipos de pesquisa para coleta de dados
com o intuito de comprovar a veracidade do caso/tema pesquisado, expondo quais serdo os
instrumentos e como serdo os procedimentos necessarios para a coleta de dados.

De acordo com Rauen (2002, p.191):
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Os instrumentos de coleta de dados tém com duas fungdes basicas: demonstrar a
presenca ou auséncia de um fendmeno e capacitar a quantificacdo e/ou qualificacdo
dos fendmenos e presentes. Um instrumento de coleta deve ser capaz de nos
fornecer uma mensuracdo da realidade

Ainda, conforme Leonel e Marcomim (2015, p.36), considera-se a etapa do

delineamento da pesquisa como:

[...] a fase em que sdo definidos os processos determinantes da execugdo da pesquisa
e seu direcionamento. Neste processo serdo considerados o ambiente de onde serdo
coletados os dados, a logica teodrica que sustentara o processo de analise e utilizagdo
dos dados, estabelecendo a relagao entre teoria e fatos e as estratégias ou plano geral
determinante das operagdes necessarias para se chegar ao resultado do estudo. Neste
momento, ¢ tragado o plano de estudo, com a escolha do tipo de pesquisa mais
adequado ao foco do problema a ser investigado, bem como se define a tipologia de
pesquisa a ser seguida para operacionalizagdo do estudo.

TIPO DE PESQUISA

Para o desenvolvimento do presente trabalho de conclusdo de curso se faz
necessario a pesquisa em doutrinas/livros, leis, jurisprudéncias, artigos cientificos, e outros.
Assim, torna-se evidente a necessidade de se definir os tipos de pesquisa que serdo utilizados.

As técnicas de pesquisa podem ter trés classificagdes, quais sejam: quanto ao
nivel, abordagem e procedimento.

Desse modo, inicialmente, o futuro trabalho monografico, quanto ao nivel de
pesquisa, se encaixara no campo exploratério, uma vez que esse tipo visa tratar de “questoes
sobre as quais se queira uma compreensdo basica, inclusive para se ter melhor condigdo e
dominio para compreender melhor o problema e suas hipdteses de resposta”. (LEONEL;
MARCOMIM, 2015, p. 12).

O presente trabalho tem por objetivo analisar a (in)viabilidade das pesquisas
cientificas na area da manipulagcdo genética frente ao Principio da Dignidade da Pessoa
Humana, apresentando estudos sobre o assunto e aprofundando teses/ideias acerca do tema,
enquadrando-se, portanto, no nivel de pesquisa exploratorio.

Leonel e Motta (2007, p. 100) definem como pesquisa exploratéria:

O principal objetivo da pesquisa exploratoria ¢ proporcionar maior familiaridade
com o objeto de estudo. Muitas vezes, o pesquisador nao dispde de conhecimento
suficiente para formular adequadamente um problema ou elaborar de forma mais
precisa uma hipotese. Nesse caso, ¢ necessario “desencadear um processo de
investigagdo que identifique a natureza do fendmeno e aponte as caracteristicas
essenciais das variaveis que se quer estudar.

Ainda, para Araujo (2015, apud LEONEL; MARCOMIM, 2015), “pesquisa
exploratoria ¢ aquela cujo planejamento ¢ bastante flexivel, de modo que possibilite a

consideragdo dos mais variados aspectos relativos ao fato estudado”.



21

Ja o tipo de pesquisa quanto a abordagem identificamos que se trata de uma
técnica puramente qualitativa, e, conforme Minayo (2007, p. 21, apud LEONEL;
MARCOMIM, 2015, p. 28) a pesquisa qualitativa:

[...] se ocupa com um nivel de realidade que ndo pode ou ndo deveria ser
quantificado. Ou seja, ela trabalha o universo dos significados, dos motivos, das
aspiragdes, das crencgas, dos valores e das atitudes. Esse conjunto de fenomenos é
entendido aqui como parte da realidade social, pois o ser humano se distingue néo s6
por agir, mas por pensar sobre o que faz e por interpretar suas agdes dentro e a partir
da realidade vivida e partilhada com seus semelhantes.

Nesse contexto, nos ensina Motta e outros (2013, p. 112), que, “o principal
objetivo da pesquisa qualitativa € o de conhecer as percepgoes dos sujeitos pesquisados acerca
da situagdo-problema, objeto da investigagdo”.

Assim, € possivel identificar que a andlise se dara na forma puramente qualitativa,
uma vez que sera realizado um estudo da viabilidade da manipula¢do genética frente ao
Principio da Dignidade da Pessoa Humana, utilizando-se do universo de significados,
motivos, valores, que norteiam a realidade social das pesquisas cientificas.

Por fim, o tipo de pesquisa quanto ao procedimento utilizado na coleta de dados
serda o bibliografico e documental, uma vez que a pesquisa se desenvolvera com base em
fontes secundarias, isto €, por meio de materiais ja publicados/elaborados, tais como
doutrinas, artigos cientificos, trabalhamos académicos, procedendo-se a um estudo exauriente
e a retirada das principais ideias para elaboracdo do presente trabalho, a fim de explicar o
problema de pesquisa apresentado.

Para Motta e outros (2013, p. 115), esse tipo de pesquisa “é aquela que se
desenvolve tentando explicar um problema a partir das teorias publicadas em diversos tipos de
fontes: livros, artigos, manuais, enciclopédias, anais, meios eletronicos, etc.”.

Portanto, concluimos que a construgdo deste trabalho monografico se dara com as

seguintes modalidades de pesquisa: exploratoria, qualitativa e bibliografica.

1.7 DESENVOLVIMENTO DO TRABALHO: ESTRUTURACAO DOS CAPITULOS

O presente trabalho monografico estd estruturado em cinco capitulos, sendo que
no primeiro ¢ apresentada a introdugdo do trabalho, com a exposi¢ao da delimitagcdo do tema e
formulagdo do problema, bem como justificativa e os objetivos identificados ao optar pelo
tema em questdo. Nao obstante, apresenta quais os procedimentos metodoldgicos utilizados

para o desenvolvimento do trabalho.
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No segundo capitulo serdo apresentadas as nocdes de ética, moral, ser humano e
Direito, bem como sera abordado a respeito da bioética e seus principios universais, expondo
alguns conceitos. Ainda, sera tratado sobre o direito a vida e analisado a respeito do principio
da dignidade da pessoa humana face a manipulagdo genética com seres humanos.

No terceiro capitulo serdo expostas algumas concepgdes acerca da engenharia
genética e seu respectivo potencial, identificando e explicando alguns projetos cientificos
desenvolvidos, tais como Projeto Genoma Humano e CRISPR, abordando, ao final,
respectivamente, sobre o potencial positivo e negativo decorrente do conhecimento adquirido
através da manipulag@o genética e das técnicas de engenharia genética.

Por fim, no quarto capitulo sera realizada uma andlise critica da utilizagdo do
conhecimento adquirido por meio da manipulacdo genética e da técnica de engenharia
genética, apresentando os riscos potenciais, quais sejam: a seletividade dos genes, reducdo da
diversidade humana, eugenia, discriminacdo genética e violagdo a privacidade genética.
Ainda, sera abordado sobre a importincia e necessidade da bioética e do Direito no
desenvolvimento das pesquisas cientificas no &mbito da manipulacdo e engenharia genética.

Ao final, sera apresentada a conclusdo do trabalho.
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2  AETICA, A MORAL, A BIOETICA, O SER HUMANO E O DIREITO FACE AS
PESQUISAS CIENTIFICAS NO AMBITO DA MANIPULACAO GENETICA

Implicagdes éticas, morais e juridicas, permeiam as pesquisas cientificas no
ambito da manipulagdo genética. Por conseguinte, neste presente capitulo, sera abordado
acerca de como a ética, a moral, o ser humano e o Direito sdo afetados e a0 mesmo tempo
norteadores das pesquisas cientificas envolvendo seres humanos na area da engenharia
genética.

Importante destacar que, dada a multidisciplinaridade que permeia os assuntos
que serdo tratados, em especial a bioética, ndo havera apenas um ponto de vista dos diversos

assuntos que compdem este trabalho monografico.
2.1 NOCOES DE ETICA E MORAL

E cedigo que nos dias de hoje muito se tem falado, estudado sobre Etica e Moral.
Filosofos, juristas, médicos, entre tantos outros profissionais e técnicos, t€m discutido acerca
de ambos os temas, bem como outras questdes relacionadas a bioética, haja vista o cenario
atual do acelerado progresso da biotecnologia e da ciéncia.

Pois bem. Em face desse progresso tecnoldgico jamais previsto que a sociedade
moderna enfrenta, ultrapassando as previsdes dos mais renomados futurélogos, comecam a
surgir discussdes dos aspectos éticos e morais que envolvem a engenharia genética ¢ a
biotecnologia de um modo geral e que permeiam as pesquisas cientificas na area da genética.

Desse modo, inicialmente, analisaremos alguns conceitos e ideais trazidos por
diversos autores sobre Etica e Moral.

Muitos sabem, ou pelo menos deduzem o que seja Etica; Entretanto, explica-la é
uma missdo bastante ardua. Para Valls (1993, apud OLIVEIRA, 2001, p. 18), "a ética ¢
daquelas coisas que todo mundo sabe o que sdo, mas que nao sdo faceis de explicar, quando
alguém pergunta". Outrossim, tentar defini-la seria o mesmo que nos privar de toda a
amplitude que seu significado alcanga, decorrente do desenvolvimento do pensamento
humano. (ALVES; COSTA, 2011)

Para Blazquez (1996, apud, OLIVEIRA, 2001, p. 20), entre outros autores, as
nogdes de ética e moral sdo consideradas como sindénimos, embora os conceitos sejam

diferentes. Em uma de suas obras, aquele faz uma andlise da origem de ambos os termos para
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concluir que o processo semantico determina que o termo Etica venha a ser o mesmo que
moral em latim; e por isso os utiliza como sinénimos.

Nessa linha, Korte (1999 apud OLIVEIRA, 2001) reafirma: “a etimologia dos
termos ¢ semelhante: moral vem do latim mos, moris, que significa ‘maneira de se comportar,
regulada pelo uso’, dai ‘costume’, e de moralis, morale, adjetivo referente ao que ¢ ‘relativo
aos costumes’. Etica vem do grego ethos, que tem o mesmo significado de ‘costume’  .”

Ainda, a Etica pode ser identificada como a area da filosofia que tem como objeto
o “dever-ser” no controle da acdo humana. Desse modo, tem como objetivo desvendar nao
aquilo que o homem de fato ¢, mas sim aquilo que ele “deve fazer”. Por conseguinte, seu
campo de estudo é o do juizo de valor ¢ ndo o do juizo de fato, da existéncia. (COSTA;
GAMA, et al, 1997)

Ademais, segundo Silva (2010): “Etica é o estudo dos juizos de apreciagio
referentes a conduta humana suscetivel de qualificagdo do ponto de vista do bem e do mal,
seja relativamente a determinada sociedade, seja de modo absoluto.”

No mesmo contexto, Durant (1995, apud OLIVEIRA, 2001, p.13) reafirma que:
“o termo ética vem do grego (ethos) e se refere a costumes, a conduta de vida, as regras do
comportamento. Indicando, etimologicamente, a mesma realidade que a palavra moral.”

Nio obstante, o termo Etica, de criagdo consciente ¢ reflexiva, descreve o
raciocinio filosofico acerca da moralidade, considerada esta, criacdo espontinea e
inconsciente de um grupo, ou seja, Etica diz respeito as normas e aos codigos morais
norteadores da conduta humana. (COSTA; GAMA, et al, 1997)

Ainda, para os referidos autores (Ibid.), Etica pode ser entendida como:

uma reflexdo sobre os costumes ou sobre as acdes humanas em suas diversas
manifesta¢Ges, nas mais diversas areas. Também, pode ser ela tida como a existéncia
pautada nos costumes considerados corretos, ou seja, aquele que se adequar aos
padroes vigentes de comportamento numa classe social, de determinada sociedade e
que caso nao seja seguido, ¢ passivel de coagdo ao cumprimento por meio de
puni¢do. Em suma, temos a ética como estudo das agdes e dos costumes humanos ou
a analise da propria vida considerada virtuosa. (COSTA; GAMA et al, 1997)

Para Silva (2010), como ramo da Filosofia: “¢ considerada uma ciéncia
normativa, na medida em que busca estabelecer ideais de valores, que devem ser
exteriorizados através da conduta de cada individuo no meio social”.

Afirmam Costa, Gama, entre outros (1997) que: “a Etica, em alguns casos,
conclui por formular um conjunto de normas a serem seguidas; em outros, limita-se a refletir

sobre os problemas implicitos nas normas que de fato foram estabelecidas.” Por fim, reiteram



25

que: “estuda as normas e regras de conduta preestabelecidas pelo homem em sociedade,
buscando identificar sua natureza, origem, fundamentacao racional.”.

Ainda, para Carlin (2007, p. 33): a ética possui um significado em dois sentidos,
amplo e restrito, “em sentido amplo relaciona-se com a ciéncia do Direito e a doutrina moral,
e no sentido restrito refere-se aos atos humanos e as normas que constituem determinado
sistema de conduta moral”.

Portanto, sem referéncia legal, Carlin (2007, p. 34) assegura que a ética:

[....] n8o se confunde com o direito, posto que este se consubstancia num conjunto
de regras obrigatérias para todos viverem em sociedade e sancionados em caso de
seu descumprimento. A nog¢ao de ética ¢ muito mais ampla que a de direito, de modo
que preocupar-se com ela equivale a interrogar a propria consciéncia.

Como ja exposto, no sentido etimoldgico as palavras ética e moral possuem
acepgdo semelhante, sendo que ética vem do grego e moral do latim. Ambas significam

costumes que, para Oliveira (1997):

por sua vez, sdo os valores relativos a determinado agrupamento social, em algum
momento de sua historia. Embora indiquem a mesma coisa, usa-se o termo 'moral'
para fazer referéncia tanto aos costumes ou comportamentos socialmente aceitos
quanto aos valores restritos a pessoa ou a grupos com unidade ideolodgica, étnica,
racial ou sexual. Por isso se diz moral burguesa, moral proletaria, moral feminista,
moral machista, moral cristd etc. (OLIVEIRA, 1997, apud OLIVEIRA, 2001)

Importante destacar também as distingdes feitas por Filho ([2013?]), entre os

termos Etica e Moral:

No contexto filosofico, ética e moral possuem diferentes significados. A ética esta
associada ao estudo fundamentado dos valores morais que orientam o
comportamento humano em sociedade, enquanto a moral sdo os costumes, regras,
tabus e convengoes estabelecidas em cada sociedade. Enfim, ética ¢ um conjunto de
conhecimentos extraidos da investigacdo do comportamento humano ao tentar
explicar as regras morais de forma racional, fundamentada, cientifica e tedrica. E
uma reflexdo sobre a moral. Moral é o conjunto de regras aplicadas no cotidiano e
usadas continuamente por cada cidaddo. Essas regras orientam cada individuo,
norteando as suas ag¢des ¢ os seus julgamentos sobre o que ¢ moral ou imoral, certo
ou errado, bom ou mau.

Nesse contexto, ao efetuar uma analise de moral, Garrafa (1998) entende que: “a

palavra moral, por sua vez, deriva etimologicamente do latim mos ou mores (’costume’ ou

9 9

’costumes’) e quer dizer ’alguma coisa que seja habitual para um povo’.” Embora ética e
moral tenham sentido etimologico semelhante, o autor insiste numa diferencia¢@o historica

definida entre essas duas categorias:

a moral romana ¢ uma espécie de traducdo latina de ética, mas que acabou
adquirindo uma conotacdo formal e imperativa que direciona ao aspecto juridico e
ndo ao natural, a partir da antiga polarizagdo secularmente verificada, e
especialmente forte naquela época entre o 'bem’e o 'mal’, o ’certo’ ¢ o ’errado’, o
’justo’e o ’injusto’. Para os gregos, o ethos indicava o conjunto de comportamentos
¢ hébitos constitutivos de uma verdadeira 'segunda natureza’ do homem. Na Etica a
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Nicomano, Aristoteles interpretava a ética como a reflexdo filosofica sobre o agir
humano e suas finalidades. E ¢ a partir da interpretacdo aristotélica que a ética
passou, posteriormente, a ser referida como uma espécie de ’ciéncia’ da moral.

Conceituada ainda como um conjunto de normas que regulam o comportamento
do homem em sociedade, englobando principios, preceitos, costumes ¢ valores que permeiam
o comportamento do cidaddo em seu determinado grupo social, e, ha quem afirma que essas
normas sdo adquiridas pela educacao, pela tradi¢do e pelo cotidiano do individuo.

Nesse contexto, relevante destacar o que diz o ilustre filosofo francés Ricoeur

(1990, apud OLIVEIRA, 2001, p. 25):

E preciso distinguir entre moral e ética? A dizer a verdade, nada na etimologia ou na
histéria do uso das palavras o impde: uma vem do grego, outra do latim, e ambas
remetem a ideia dos costumes (ethos, mores); pode-se, todavia, distinguir uma
nuance, segundo se ponha o acento sobre o que ¢ estimado bom ou sobre o que se
impde como obrigatério. E por convengdo que reservarei o termo 'ética’ para a
intengdo da vida boa realizada sob o signo das agdes estimadas boas, e o termo
'moral' para o lado obrigatério, marcado por normas, obrigacdes, interdigdes
caracterizadas a0 mesmo tempo por uma exigéncia de universalidade e por um efeito
de constri¢do. Pode-se facilmente reconhecer na disting@o entre intencdo de vida boa
e obediéncia as normas a oposi¢do entre duas herangas: a heranga aristotélica, na
qual a ética é caracterizada por sua perspectiva teleologica (de télos, fim); e uma
heranca kantiana, na qual a moral ¢ definida pelo carater de obrigagdo da norma,
portanto por um ponto de vista deontologico.

Ademais, segundo Filho ([20137]):

[...] moral orienta o comportamento do homem diante das normas instituidas pela
sociedade ou por determinado grupo social. Diferencia-se da ética no sentido de que
esta tende a julgar o comportamento moral de cada individuo no seu meio. No
entanto, ambas buscam o bem-estar social. Em outras palavras, a ética é o estudo e a
aplicabilidade da Moral.

No sentido etimologico, Moral, do latim mos, mores, significa costume, conjuntos
de normas adquiridas pelo homem. Segundo Silva (1982, apud COSTA; GAMA; et al, 1997):

Moral é a moral pratica, ¢ a pratica moral. E moral vivida, sio os problemas morais.
E a moral reflexa. Os problemas morais, simplesmente morais sio restritos, nunca se
referindo a generalidade. O problema moral corresponde a singularidade do caso
daquela situacdo, ¢ sempre um problema pratico-moral. Os problemas éticos sdo
caracterizados pelas generalidades, sdo problemas tedrico-éticos.

Ainda, de acordo com Lopez (1997, p. 92), a Moral pode ser definida como: "o
conjunto de regras de conduta consideradas validas, quer de modo absoluto para qualquer
tempo ou lugar, quer para grupo ou pessoa determinada. Esse conjunto de normas, aceito livre
e conscientemente, regula o comportamento individual e social das pessoas"

Ademais, para Costa, Gama, et al (1997), tem-se como moral: “conjunto de
costumes, normas e regras de conduta estabelecidas em uma sociedade e cuja obediéncia ¢
imposta a seus membros, variando de cultura para cultura e se modifica com o tempo, no

ambito de uma mesma sociedade.”
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Por fim, sera defendida neste trabalho a definicdo trazida por Neves (1996, p. 14),
que de maneira resumida conceitua a ética como sendo a “ciéncia dos fundamentos ou dos

principios da a¢do” e moral como “o conjunto de normas que regulam a acdo humana”.

2.2 A BIOETICA E SEUS PRINCIPIOS UNIVERSAIS

De inicio, importante destacar que ndo discutiremos minuciosamente a historia e o
surgimento da bioética, entretanto, por ser considerado um tema recente, especialmente dentro
do ambito juridico, ¢ indispensavel abordar alguns conceitos e ideais trazidos por alguns
autores sobre o tema estudado. Desse modo, inicialmente, objetiva-se uma contextualizacdo
desta disciplina multidisciplinar denominada como Bioética, para somente entdo analisar a
questdo principioldgica que a rege. (MAIA, 2017)

Em 1971 Van Renssealer Potter, bidlogo e pesquisador da Universidade de
Wisconsin, Madison, utiliza pela primeira vez o termo Bioética quando da publicacdo de sua
obra Bioethics- Bridge to the Future, em janeiro de 1971. O mencionado autor afirmava que
mediante essa nova disciplina a espécie humana passaria a ter melhor qualidade de vida face
ao desenfreado avango tecnoldgico. Dessa forma, a Bioética tornar-se-ia a ciéncia que
asseguraria a sobrevivéncia/dignidade da humanidade. (MANSO, 2004)

Embora bastante sejam as defini¢des apontadas para o termo, ndo ha um consenso
uniforme quanto a um conceito de carater universal para Bioética. Inclusive, ainda ha quem
obtenha dificuldades para conseguir defini-la. Entretanto, h4 uma concordancia sobre
considerar a bioética como a ética aplicada a vida. (DURANT, 1995, apud OLIVEIRA, 2001)

Desde a primeira utilizagdo do termo muitos pesquisadores tém se dedicado,
estudado sobre Bioética, ampliando e a0 mesmo tempo modificando a concepg¢do original.
Podemos citar a definicdo para a palavra Bioética encontrada na Encyclopedia o f bioethics

(1995, apud PESSINI; BARCHIFONTAINE, 1997):

Bioética ¢ um neologismo derivado das palavras gregas "bios" (vida) e "ethike"
(ética). Pode-se defini-la como o estudo sistematico das dimensdes morais —
incluindo visdo, decisdo, conduta e normas morais - das ciéncias da vida e do
cuidado da satde, utilizando uma variedade de metodologias éticas em um contexto
interdisciplinar.

Ainda, de acordo com Loépez (1997, p. 89): "segundo a Encyclopedia of
Bioethicus, bioética é o estudo sistematico da conduta humana nas areas das ciéncias da vida
e dos cuidados da satde, a medida que tal conduta ¢ examinada a luz dos valores e principios

morais".
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Portanto, a Bioética ¢ identificada como, segundo Manso (2004): “uma resposta
da ética as questdes manifestadas pelo desenvolvimento cientifico-tecnologico nas areas das
ciéncias, em especial nas ciéncias biomédicas, abordando sobre questdes como clonagem
humana, transplantes, aborto, eutanasia, biosseguranga, entre outras.”

Nesse contexto, Alves e Costa (2011) lecionam que: “dentre as diversas praticas
da bioética, destacam-se atividades terapéuticas em sentido amplo, envolvendo todo e
qualquer exercicio das relagdes profissionais de técnicos especializados em satde e doenga,
bem como os usudrios das novas técnicas biomédica”.

No mesmo viés esclarece Heck (2005, p. 2):

A bioética nos familiariza com o genoma humano, a contracepg¢ao, a esterilizagdo, a
inseminagdo, a fecundagfo in vitro, a doagdo de sémen ou de 6vulo,a barriga de
aluguel, a escolha e predeterminac¢do do sexo, a reproducdo assistida, a clonagem
humana, o descarte de embrides ndo menos do que com pacientes terminais, morte
clinica, prolongamento artificial da vida, eutanasia/distanasia, interculturalidade,
assim como com suicidio, desesperanca e martirio. Incrustada ab ovo na biologia, a
bioética ¢ uma aliada ndo menos cortejada pelos arautos da criagdo ex-nihilo
(criacionismo) do que pela corrente-irma dos defensores do design bioldgico
inteligente e das matrizes de complexidades irredutiveis [....]

Nao ha duvidas que o fendmeno da Bioética, interpretado como uma preocupagio
¢tica, em sua correlacdo com os progressos das ciéncias da vida, ¢ uma novidade, entretanto,
bastante diversificado em seu desenvolvimento, manifestando nas condi¢des de origem uma
forte defesa da pessoa humana, em sua individualidade e universalidade. (CATAO, 2004)

Acerca do objeto da bioética, afirma Ségun (2001, apud ALVES; COSTA, 2011):

[...] a bioética tem como objeto garantir que sejam efetuadas dentro de padrdes
éticos e de respeito a dignidade humana todas as intervengdes médicas, desde as
exercidas no processo inicial da vida, como a fecundagdo in vitro, até as que
culminam com a extingdo da pessoa. A bioética procura respostas morais a
interrogagdes técnicas da medicina e da biologia com cunho educativo, de garantia
ao acesso a informagao e a sensibilizagdo do publico em geral para estas questoes.

Em sintese, Potter afirma:

esse fenomeno do saber possui como objetivo prestar auxilio @ humanidade quanto a
participagdo racional, cautelosa, no ambito da evolugdo bioldgica e cultural,
servindo como um meio de acesso entre a ciéncia € a humanidade, destacando dois
elementos essenciais para uma nova sabedoria: o conhecimento bioldgico e os
valores humanos. (POTTER, 1971, apud ALVES; COSTA, 2011)

Ja Roy (1979, apud OLIVEIRA, 2001) assegurou que bioética ¢é: “o estudo
interdisciplinar do conjunto das condigdes exigidas para uma administracdo responsavel da
vida humana, ou da pessoa humana, tendo em vista os progressos rapidos e complexos do
saber e das tecnologias biomédicas”.

Segundo Oliveira, a bioética possui como objetivo geral:
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[...] a busca de beneficios e da garantia da integridade do ser humano, tendo como
fio condutor o principio basico da defesa da dignidade humana Considera-se ético o
que, além de bom, é o melhor para o ser humano e a humanidade em um dado
momento. (...) A bioética, inicialmente um movimento social que lutava pela ética
nas ciéncias bioldgicas e areas correlatas, hoje ¢ também uma disciplina norteadora
de teorias para o biodireito e para a legislagdo, com a finalidade de assegurar mais
humanismo nas agdes do cotidiano das praticas médicas e nas experimentagdes
cientificas que utilizam seres humanos. Essa dupla face (...) confere a bioética a
peculiaridade de ser, ao mesmo tempo, reflexdo (sobre as implicagdes sociais,
econdmicas, politicas e éticas dos novos saberes bioldgicos) e acdo (objetivando
estabelecer um novo contrato social entre sociedade, cientistas, profissionais de
satide e governos) sobre as questdes do presente e as perspectivas de futuro.
(OLIVEIRA, 1997, apud OLIVEIRA, 2001)

Nao obstante, Catdo (2004, p. 36) ainda define bioética como ‘“conjunto de
pesquisas e praticas pluridisciplinares, com o escopo de esclarecer e solucionar questdes
éticas advindas do progresso das ciéncias biomédicas”.

Por fim, apés essas varias consideragdes acerca dos diversos conceitos de

Bioética, destacam-se o de Hottois e Missa:

A palavra ‘bioética’ designa um conjunto de pesquisas, de discursos e praticas, via
de regra pluridisciplinares, que tém por objeto esclarecer e resolver questdes éticas
suscitadas pelos avangos e a aplicag@o das tecnociéncias biomédicas. (...) A rigor, a
bioética ndo é nem uma disciplina, nem uma ciéncia, nem uma nova ética, pois sua
pratica e seu discurso se situam na intersecdo entre varias tecnociéncias (em
particular, a medicina e a biologia, com suas multiplas especializagdes); ciéncias
humanas (sociologia, psicologia, politologia, psicanalise...) e disciplinas que ndo sdo
propriamente ciéncias: a ética, para comecar; o direito e, de maneira geral, a
filosofia e a teologia. (...) A complexidade da bioética ¢, de fato, triplice. Em
primeiro lugar, estd na encruzilhada entre um grande numero de disciplinas. Em
segundo lugar, o espago de encontro, mais o menos conflitivo, de ideologias, morais,
religides, filosofias. Por fim, ela ¢ um lugar de importantes embates (enjeux) para
uma multidao de grupos de interesses e de poderes constitutivos da sociedade civil:
associacdo de pacientes; corpo médico; defensores dos animais; associagdes
paramédicas; grupos ecologistas; agrobusiness; industrias farmacéuticas e de
tecnologias médicas; bioindustria em geral. (HOTTOIS; MISSA, 2003 apud
OLIVEIRA, 2001)

Com o intuito de alcangar uma visdo extensa e introdutéria satisfatoria acerca da
bioética, bem como de qualquer outro campo da ciéncia, indispensavel que se proceda a
analise dos seus principios norteadores. (MAIA, 2017)

Na disciplina da Bioética os principios apresentados pelos variados autores
fornecem o preceito ideologico essencial e necessario para compreensdo dos paradigmas
¢éticos buscados nesta ciéncia. (Ibid)

Assim, acerca de principios, leciona Sgreccia (1996, apud OLIVEIRA, 2001):
“trata-se de guiar o médico na sua relagdo com o paciente e em geral em toda ac¢do ou escolha

no campo biomédico. Visam fornecer diretrizes de comportamento.”
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Segundo Manso (2004, p. 36): “a Bioética tém como fundamento antropologico-
moral o valor supremo da pessoa humana, sua dignidade, vida, liberdade, autonomia.”

Nesse cenario, Mota ([20097]), em seu artigo intitulado como “Da Bioética ao
Bioreino”, afirma que independente de como seja definida esta nova ciéncia, ha de se
respeitar, primordialmente, a dignidade da pessoa humana em todas as fases de seu
desenvolvimento:

Qualquer que seja o nome que receba a nova disciplina que agrupe o Direito, a
Genética e a Bioética, existe atualmente um amplo consenso sobre determinados
principios que deveriam constituir esse Direito: o respeito a dignidade do ser
humano em todas as etapas do seu desenvolvimento, a proibicdo de efetuar
aplicagdes contrarias aos valores fundamentais da Humanidade; o acesso equitativo
aos beneficios derivados das ciéncias biomédicas; a proibi¢do de tratar o corpo
humano ou partes do mesmo como uma mercadoria; o respeito a autonomia das
pessoas que estdo submetidas a tratamento médico, o que inclui as provas genéticas
e o assessoramento e confidencialidade dos dados genéticos; a obrigacdo dos
Estados de respeitar e ndo por em perigo a biodiversidade, como foi ratificado
solenemente no Tratado sobre Diversidade Biologica, subscrito no Rio de Janeiro
em 22 de maio de 1992; e o principio de que a heranca genética do homem nio
deve ser objeto de manipula¢do nem modificacio. (grifo nosso)

Por conseguinte, destaca-se a importincia e a necessidade de analisar as
preocupacdes bioéticas concomitantemente com o movimento social da luta pelos direitos
humanos. Foi em meados da década de 60 nos Estados Unidos que a Bioética, introduzida
num cenario histérico marcado por movimentos sociais pela luta de direitos humanos, civis,
movimentos feminista, hippie, negro, anti-guerra, surgiu e comegou a ganhar for¢a. (MANSO,
2004)

O crescimento das ciéncias biomédicas, das ciéncias da vida e das humanas fez
com que a Bioética insurgisse a condi¢do de disciplina auténoma, que, para Bellino (1997),
representou “um campo de saberes”, um territério multidisciplinar, face ao conflito ético que
surgiram de questdes juridicas, filosoficas, médicas, genéticas, entre outros.
(PORCIUNCULA, 2014)

Nesse contexto, ressalta-se que um dos maiores subsidios para o crescimento
dessa disciplina, tanto na aplicag@o pratica quanto na ampliagdo de suas areas para além das
fronteiras estadunidenses, nasceu da discussdo a respeito dos conflitos éticos que envolviam
as pesquisas cientificas com seres humanos. (ALMEIDA, 2000; POTTER, 1971 apud
COSTA; GAMA et al, 1997)

Foi no periodo entre as décadas de 1940 e 1970 que a bioética comegou a ganhar
forca, em decorréncia dos experimentos biomédicos e cientificos com seres humanos que
eram efetuados a época sem grandes limitacdes, sem orientagdes éticas, guiados apenas pela

propria medicina. Muitos desses experimentos eram baseados em leis que desprezavam
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individuos tidos como de segunda classe (doentes mentais, idosos, deficientes fisicos,
presidiarios), passando impressdo as comunidades internacionais de praticas semelhantes as
da Alemanha nazista. (PORCIUNCULA, 2014)

Por conseguinte, foi neste contexto historico que a Bioética surgiu, com o
objetivo, inicialmente, de equilibrar o conflito existente entre o direito, a ética e a ciéncia
médica.

Em face da reacdo da populagdo americana a divulgagdo de pesquisas cientificas
realizadas nesse pais no inicio dos anos 70 na area biomédica, isto é, diante de um cendrio
marcado pela necessidade premente de se frear ou ao menos limitar as pesquisas cientificas
com seres humanos e de proteger a dignidade humana (PESSINI; BARCHIFONTAINE,
2000; MELLO et al, 2003 apud MANSO, 2004), o governo americano criou, em 1974, a
National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral
Research (Comissdo Nacional para a Protecdo de Sujeitos Humanos da Pesquisa Biomédica
e Comportamental).

Essa Comissao, segundo Maia (2017): “tinha por objetivo realizar uma pesquisa e
um estudo completo que identificasse os principios éticos basicos que deveriam nortear a
experimentacdo, em seres humanos, nas ciéncias do comportamento e na biomedicina.”

Perante a necessidade de identificar e estabelecer os principios éticos basicos
norteadores das pesquisas com seres humanos, dentre os trabalhos dessa Comissdo, que
apresentou ideias e conclusdes dos pontos orientadores das pesquisas cientificas realizadas,
surgiu o relatorio de Belmonte Reporte, em 1978, responsavel por definir quais os principios
éticos fundamentais e as diretrizes da Bioética para nortear as pesquisas envolvendo seres
humanos. (MAIA, 2017)

Destarte, nesse relatorio, a Comissdo definiu os trés principios fundamentais e
norteadores das pesquisas cientificas, que serviriam de base a ética das mesmas: o respeito
pelas pessoas, também conhecido como principio da autonomia, o principio da beneficéncia e
o principio da justica. (MANSO, 2004)

Nao obstante, ha autores que subdividem o principio da beneficéncia em dois:
beneficéncia e ndo-maleficiéncia, estabelecendo, portanto, quatro principios fundamentais e
que servem como referencial teérico a Bioética. (MAIA, 2017)

Segundo Costa, Gama, et al (1997): “beneficéncia significa fazer o bem (bonnum
facere), visando o maior beneficio para o paciente”.

E cedigo que os profissionais da 4rea da satde tém como paradigma ético o

principio de ndo causar dano, prejuizo, a nenhum individuo que esteja sob sua
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responsabilidade médica, isto ¢, quando da execug@o de seus atos profissionais. O principio da
beneficéncia fundamenta-se, portanto, no bem do paciente, visando minimizar os danos ou
prejuizos maximizando os beneficios. (COSTA; GAMA et al, 1997)

Desse modo, destaca Almeida (2000, p.7) que: “o profissional, ao aplicar um
determinado método de tratamento, deve sempre buscar a superacdo dos riscos e dos
sofrimentos, na sua avaliacdo dos beneficios. Em sintese, o principio da beneficéncia ¢ o
comprometimento com o maximo de beneficios e com o minimo de danos”.

Segundo Frankea (1981, apud MAIA, 2017) “O Principio da Beneficéncia ndo
nos diz como distribuir o bem_e o mal. S6 nos manda promover o primeiro ¢ evitar o segundo.
Quando se manifestam exigéncias conflitantes, o mais que ele pode fazer ¢ aconselhar-nos a
conseguir a maior por¢ao possivel de bem em relacdo ao mal.”

Ainda, conforme Costa, Gama et a/ (1997) o referido principio caracteriza-se pela
“obrigagdo da promogdo do bem-estar dos outros. E essencial levar em conta os desejos,
necessidades e os direitos de outrem. Assim, devem ser atendidos os interesses do paciente e
devem ser evitados danos, pois qualquer tentativa de se fazer um bem alguém, envolvera o
risco em prejudica-lo.”

J4 o principio da ndo-maleficiéncia caracteriza-se por meio de uma agdo omissa,
negativa, ou seja, um valor moral negativo, estabelecendo que nao se deve provocar ou gerar
mal a outro individuo. Sendo assim, caracteriza-se pela obrigagdo de ndo causar dano
intencionalmente a outra pessoa, diferenciando-se, portanto, do principio da beneficéncia, o
qual consiste em um valor moral positiva e determina agdes positivas: prevenir ou eliminar o
dano e promover o bem. (MANSO, 2004; ALVES; COSTA, 2011)

De acordo com Maia (2017): “esse principio determina a obrigacdo de ndo infligir
danos a quem quer que seja de maneira intencional. Na ética médica, ele esteve intimamente
associado a maxima “acima de tudo, ndo causar dano”.

Para Ferrer e Alvarez (2005, p. 198):

A beneficéncia ¢ analisada quando existente um prejuizo ou risco ¢ um beneficio, de
modo que deve ser aferida a luz do principio da utilidade, também chamado de
proporcionalidade. Pela beneficéncia, devem-se realizar agdes que produzam mais
beneficios que os 6nus provocados pela conduta escolhida.

O principio da Justica estabelece equidade, imparcialidade na distribuicdo dos
riscos e beneficios e obrigagdes na sociedade, ndo podendo um individuo ser tratado de

maneira diferente de outro. (ALVES; COSTA, 2011)



33

Para Bellino (1997, apud OLIVEIRA, 2001) o principio de justica “requer uma
reparticdo equinime dos beneficios e dos Onus, para evitar discriminacdes e injusticas nas
politicas e nas intervengdes sanitaria”.

Ainda, segundo Maia (2017): “justica, em termos de bioética, refere-se a
igualdade de tratamento e a justa distribuicdo das verbas do Estado para a satide, a pesquisa, e
a prevencao, para todos aqueles que fazem parte da sociedade.”

Afirma Durand (2018, p. 224) que: “ha justica quando se obtém o que se merece,
recebe-se o que ¢ devido, colhe-se aquilo a que se tem direito”.

Nao obstante, Pessini ¢ Barchifontaine (1997) dispdem que o principio da justica:
“obriga a garantir a distribuicdo justa, equitativa e universal dos beneficios dos servigcos de
saude”, uma vez que o direito a saude € direito de todos.

Ferrer e Alvarez (2005, p. 181) entendem que: “injusti¢a inclui uma omissao ou
perpetracdo que nega a alguém ou lhe tira aquilo que lhe era devido, que lhe correspondia
como coisa sua, seja porque foi negado seu direito, seja porque a distribui¢do de encargos nao
foi equitativa”.

Segundo Siqueira (1998, apud MANSO, 2004), parte da premissa de que:

uma sociedade somente serd justa se todos os valores sociais — liberdade e
oportunidade, ingressos e riquezas, assim como as bases sociais a respeito de si
mesmo- forem distribuidos de maneira igual, a menos que uma distribuigdo desigual
de algum ou de todos esses valores redunde em beneficio para todos, em especial
para os mais necessitados.

O principio da autonomia ou do respeito as pessoas por suas opinides e escolhas
segundo valores e crengas pessoais, na concep¢ao de Bellino (1997): “estabelece o respeito
pela liberdade do outro e das decisdes do paciente e legitima a obrigatoriedade do
consentimento livre e informado, para evitar que o enfermo se tome um objeto”.

Segundo Pessini e Barchifontaine (2000, p. 56):

Autonomia provém do latim autos = proprio, eu e nomos = lei, normas, regras ¢ diz
respeito a capacidade que tem a racionalidade humana de fazer leis para si mesma.
Significa a capacidade de a pessoa govemar-se a si mesma, ou a capacidade de se
autogovernar, escolher; dividir; avaliar; sem restri¢des internas ou externas.

Como observado, a derivagdo do vocabulo autonomia nos remete a um significado
no sentido de autodeterminacdo, autogoverno; ou seja, o proprio individuo ¢ quem deve tomar
suas decisdes, uma vez que sabe o que ¢ melhor para si, mas, para tanto, deve-se ter absoluta
consciéncia dos atos em que assumird, por meio de informagdes trocadas entre o profissional
e o paciente, devendo este ter acesso a todas as informagdes necessarias sobre o procedimento
a ser tomado por aquele, para que assim seja possivel escolher de forma livre e consciente.

(MANSO, 2004; ALVES;COSTA, 2011)
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Muiioz e Fortes (1998, apud OLIVEIRA, 2001) definem esse principio no que
sentido de que: “todo ser humano de idade adulta e com plena consciéncia, tem o direito de
decidir o que pode ser feito no seu proprio corpo".

Nessa linha, Oliveira entende que o principio da autonomia representa:

[...] o ser humano tem o direito de ser responsavel por seus atos, de exercer o direito
de escolha. Os servigos e profissionais de satide devem respeitar a vontade, os
valores morais e as crengas de cada pessoa ou de seu representante legal. Qualquer
imposi¢do ¢ considerada agressdo a inviolabilidade da intimidade da pessoa.

(OLIVEIRA, 1997 apud OLIVEIRA, 2001)
Por fim, pelo principio do respeito a autonomia entendem Ferrer e Alvarez (2005,

p. 190) que:

[...] entende-se como a capacidade que tém as pessoas para se autodeterminar, livres
de influéncias externas que as controlem; ¢ o poder de decisdo e de ter suas opinides
respeitadas desde que ndo prejudiquem a autonomia e os direitos de terceiros. No
ambito biomédico, seria a capacidade das pessoas decidirem com consciéncia e
vontade se se submeterdo a pesquisas cientificas, manifestando-se através do
consentimento informado ou esclarecido. Esta manifestagdo deve ser, sempre que
possivel, livre de influéncias internas e externas, de acordo com o seu plano de agio.
Deve-se, sempre que possivel, evitar intervengdes de indole paternalista, isto ¢, de
modo a restringir o exercicio da autonomia do individuo, salvo em se tratando de
agentes com capacidade de decis@o diminuida seja pela idade ou por incapacidade
mental

De acordo com Namba (2009, apud COSTA; GAMA et al, 1997): “o
principialismo ou bioética dos principios tem como meta buscar solugdes para os problemas e
as controvérsias €ticas a partir de uma perspectiva negociavel e aceitavel pelo conjunto das
pessoas envolvidas no processo por meio dos principios selecionados.”

Por fim, os principios da bioética servem como ferramenta para mediar ou
solucionar os conflitos éticos € morais existentes na area biomédica e cientifica. No entanto,
importante destacar que eles ndo devem ser utilizados isoladamente e nem de forma absoluta.

Muito pelo contrario, cada um deve ser bem trabalhado e vinculado ao outro.

2.3 O SER HUMANO, O DIREITO A VIDA E A DIGNIDADE EM FACE DOS
PRINCIPIOS UNIVERSAIS DA BIOETICA

Nesta etapa do presente trabalho, torna-se indispensavel caracterizar o ser
humano. No entanto, saber o que ¢ “ser uma pessoa” ¢ uma tarefa bastante dificil, considerada
inclusive, pela metafisica, um dos problemas fundamentais.

A resposta para esta pergunta, segundo Blackburn (1997, apud BARBOSA,

2011): “geralmente estd associada a identificacdo de certas caracteristicas ou propriedades



35

atribuidas tipicamente a pessoa, em contraste com outras formas de vida: racionalidade,
dominio de linguagem, consciéncia de si, controle e capacidade para agir, e valor moral ou
direito a ser respeitado”.

Entretanto, segundo Barbosa (2011), essas caracteristicas nao sdo adotadas por
todos, e afirma: “podemos dizer que os aspectos esséncias que dio singularidade a pessoa, € a
de um ser autonomo, logo, racional, livre, responsavel, que se constréi ao longo da vida,

singular, unico, irrepetivel, relacional e comunicativo.” Explica ainda que:

E autbnomo porque a pessoa & capaz de escolher, atuar e assumir as
responsabilidades que advém dos seus atos. E racional porque é capaz de pensar por
si. Livre porque ¢é capaz de escolher e decidir o seu caminho, tem a capacidade de
agir ou ndo agir de acordo com sua vontade. Responsavel porque assume-se como
autor de uma agao, reconhece-se na agdo e suporta as consequéncias dessa mesma
acdo. Ademais, que se constréi ao longo da vida, j4 que sempre aprende alguma
coisa, aceita as mudangas, bem constrdi o seu carater com base na relagdo com os
outros. E singular, tnico e irrepetivel, uma vez que cada pessoa ¢ diferente de todas
as outras porque cada uma tem caracteristicas proprias, no tempo e no espago. E
relacional porque s6 € possivel a construgcdo da pessoa na relagdo que estabelece
com os outros € com o mundo. E, por fim, é comunicativo, porque todas as relagdes
tem por base a comunicagdo. (Ibid.)

Embora ndo haja um conceito de pessoa homogéneo, de acordo com Sgreccia
(1996, apud OLIVEIRA, 2001, p. 39) deve-se “reconhecer sua dignidade de pessoa em todo
ser humano”, acompanhando-o desde a concep¢do para além da morte, como um ser com
consciéncia, de corpo e espirito. (OLIVEIRA, 2001)

Ainda, afirma Junges (2002, apud FERREIRA, 2005, p. 41): "se a biologia define
que alguém pertence como individuo a espécie humana, merece respeito devido a pessoa.
Sendo assim, a categoria de pessoa ¢ reservada ao ser humano, ao individuo pertencente a
espécie humana, dotado de dignidade e merecedor de respeito”.

Uma vez que a ética ndo é determinada pelos diferentes conceitos de pessoa, neste
trabalho, ndo sera objeto de estudo a analise minuciosa das diversas concepgdes existentes,
considerando que ja fora objeto de discussdo no direito romano. (DURANT, 1995 apud
OLIVEIRA, 2001)

Nessa linha, importante destacar a reflexao de Oliveira (2001, p. 42):

O ser humano ¢ o ator principal da vida humana: recebera tudo que lhe for delegado,
seja por heranga genética ou patrimonial. Os seres humanos compdem o Universo ¢
formam a sociedade que se conhece e possui. Em consequéncia, todos os cientistas,
hoje mais do que nunca, sdo levados a pensar em novos temas-problema que
poderdo vir a influir no futuro desta e das novas geracgdes, que ainda estdo por vir.
Nos dias atuais, pensa-se a bioética mais do que nunca como uma salvadora de
almas humanas. Mas ¢é preciso que todos que desenvolvem novos experimentos e
procedimentos, pesquisas nas mais variadas areas cientificas vizualizem a bioética
como sendo a tdo almejada e querida ética da vida.
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E cedico que muitos dos experimentos e procedimentos que sdo desenvolvidos
pelos cientistas em seus variados laboratorios espalhados pelo mundo, de métodos e fins
obscuros e/ou desconhecidos, mas que poderdo propiciar aos criadores bastante dinheiro, sdo
ignorados pela maioria da populacdo mundial, seja pela perplexidade do assunto ou pela sua
novidade. (OLIVEIRA, 2001)

Pois bem. Nessa linha, afirma a referida autora:

[...] envolvidos sobretudo no progresso da ciéncia, muitas vezes os experimentos sdo
desenvolvidos sem discutir qualquer valoragdo: o ético e o moral sdo deixados de
lado para chegar-se ao final da pesquisa, sem o que ela se tomaria inviavel. E o tudo
vale em nome da Ciéncia. E o tudo vale em nome do avango tecnolégico. Como se
este fim justificasse o rompimento com todos os atuais valores morais e éticos
existentes em cada um e vigentes na sociedade. (Ibid)

No entanto, € necessario que a vida seja considerada como bem fundamental do
ser humano, e que sem os valores morais e €ticos existentes em cada individuo ela pouco sera
valorizada. Por isso a vida, o ser humano, deve ser acompanhada de dignidade no viver, ou
seja, que a dignidade ha de permanecer inalteravel qualquer que seja a situagdo em que a
pessoa se encontre.

Consonante Oliveira (2010, p. 38) “a dignidade humana ¢ algo que pertence aos
seres humanos sem nenhuma distingdo pelo simples fato de pertencerem ao género humano.”
Neste sentido, afirma Honnefelder (1998 apud OLIVEIRA, 2001, p. 45) “a dignidade humana
deve ser vista como algo que pertence igualmente a todos aqueles que sdo considerados
membros do género humano - e isso significa: a todos aqueles que t€ém disposi¢des para serem
sujeitos. O respeito € reconhecimento, ndo concessao.”

A dignidade humana, na defini¢do de Moraes (2015, p.18), é:

Unidade aos direitos e garantias fundamentais, sendo inerente as personalidades
humanas. Esse fundamento afasta a ideia de predominio das concepgdes
transpessoalistas de Estado e Nagdo, em detrimento da liberdade individual. A
dignidade é um valor espiritual e moral inerente a pessoa, que se manifesta
singularmente na autodeterminagdo consciente e responsavel da propria vida e que
traz consigo a pretensdo ao respeito por parte das demais pessoas, constituindo-se
um minimo invulneravel que todo estatuto juridico deve assegurar, de modo que,
somente excepcionalmente, possam ser feitas limitagdes ao exercicio dos direitos
fundamentais, mas sempre sem menosprezar a necessaria estima que merecem todas
as pessoas enquanto seres humanos na busca ao Direito a Felicidade.

Como ja exposto, a dignidade humana é considerada um valor a ser respeitado em
todos os seres humanos indistintamente. Inclusive, encontra-se tutelada, assentada na
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988), em seu artigo 1°, com a seguinte
redagdo: “A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoltvel dos Estados e
Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como

fundamentos: [..] I1I - a dignidade da pessoa humana”. (BRASIL, 1988)
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Portanto, a dignidade humana ¢ considerada fundamento primordial de toda e
qualquer atividade do Estado Democratico de Direito.

Nos dizeres de Carvalho (2006):

A dignidade da pessoa humana significa sere la, diferentemente das coisas, um ser
que deve ser tratado e considerado como fim em si mesmo, e ndo para a obtengdo de
algum resultado.a dignidade da pessoa humana decorre do fato de que, por ser
racional, a pessoa ¢ capaz de vive rem condi¢des de autonomia e guiar-se pelas leis
que ela propria edita: todo homem tem dignidade e ndo um prego, como as coisas, ja
que ¢ marcado, pela sua propria natureza, com fim em si mesmo, ndo sendo algo que
pode server de meio [...] .

Cumpre ressaltar que toda e qualquer forma de discrimina¢do do ser humano ¢é
repudiada pelo referido diploma legal, constituindo inclusive como objetivo fundamental da
Republica Federativa do Brasil, conforme disposto no artigo 3° da lei maior: “Constituem
objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil: [...] [V - promover o bem de todos,
sem preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de
discriminacdo.” (BRASIL, 1988)

Ainda, a mencionada lei assegura, em seu artigo 4°, inciso IV, a prevaléncia dos
direitos humanos, este considerado um dos principios norteadores que regem as relagdes
internacionais que o Brasil mantém com outros paises. (BRASIL, 1988)

Em continuidade, destaca-se a analise de Honnefelder (1998 apud OLIVEIRA,
2001, p. 50) a respeito da qualidade do homem e a inviolabilidade da dignidade humana,
fazendo relagdo as praticas de manipulacdo genética e edicdo dos genes, a fim de concluir que

essas biotecnologias violam a dignidade do homem:

Mas o que questiona em principio a qualidade de sujeito do homem na area da
analise do genoma e da terapia genética? Se partirmos do fato de o sujeito individual
ter seu fim em si mesmo, toda a sujei¢do exclusiva do homem a fins heterogéneos
deve ser vista como uma viola¢do fundamental da sua dignidade. Isso, no entanto, é
evidentemente o caso, quando o individuo é colocado, no quadro de uma
correspondente eugenia, a servigo de uma melhoria do pool genético ou quando se
abusa dele por outras razdes para a producdo e criagdo de um determinado tipo
humano. Se referirmos a dignidade a individualidade e identidade do sujeito, toda e
qualquer anulagdo desta individualidade, como ela ocorreria na clonagem do
genoma, e, na produgdo de um ou de mais exemplares de um individuo que fossem
totalmente idénticos em termos genéticos, devera ser vista simultanecamente como
uma fundamental infracdo da dignidade. Se considerarmos, ao lado da
individualidade do portador, a igualdade na dignidade como elemento do qual ndo se
pode abrir mdo, toda e qualquer discriminagdo, que se refira a determinadas
propriedades genéticas, deve ser valorada simultaneamente como violagdo da
dignidade. E se finalmente argumentarmos, com vistas a autodeterminaggo, que faz
parte inseparavel do ser-sujeito, tudo o que revoga essa autodeterminagdo, deve ser
visto como uma violagdo fundamental da dignidade.

Por conseguinte, ¢ indispensavel que todos os envolvidos respeitem a trindade

bioética, esta correspondente ao agrupamento dos trés principios que servem como diretrizes
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das pesquisas cientificas (autonomia, beneficéncia e justi¢a), acrescentando-se ainda o da nao-
maleficiéncia.

Sobre o assunto, Oliveira (2001, p. 67) defende:

¢ um respeito devido pelo profissional da medicina, bem como pelo proprietario do
laboratério patrocinador, passando necessariamente pelo cientista no desenvolver de
suas pesquisas, quando hd momentos cruciais em que o desrespeito a dignidade
humana ameaga o bem juridicamente tutelado. Autonomia, beneficéncia e justica
devem ser guias inseparaveis, do inicio ao fim do desenvolvimento dos trabalhos, ¢
em havendo possibilidade de ofensa a uma delas no decurso do desenvolvimento,
faz-se necessario parar e ponderar a respeito, sob pena de infringir-se o valor maior e
fundamental: a dignidade do ser humano. Pode-se afirmar que todos estes principios
visam um bem maior, que é o respeito e a garantia & dignidade do ser humano
enquanto objeto das a¢des dos servicos e profissionais da satde.

No tocante a Bioética, a nogdo de dignidade é, em alguns casos, recebida de
maneira controversa (especialmente nos assuntos envolvendo a pesquisa genética). Isso ocorre
porque, segundo Andorno (2010) “os novos conhecimentos levantam inumeras questoes,
diretamente relacionadas com a ideia de um valor intrinseco dos seres humanos”.

Assim, a bioética lida com dificeis problemas, provocados principalmente pela
dificuldade de assegurar a dignidade humana no contexto das avangos técnico-cientificos.
Dificuldade que se acentua em virtude da ndo delimitagdo de um conceito, principalmente
juridico, do que venha a ser dignidade humana.

Sobre o tema, Junges (1995, apud OLIVEIRA, 2001) afirma que: “[...] a
formulagdo de lei atinentes a questdes bio€ticas ainda é vaga e problematica. O problema se
encontra na dificuldade de definir vida humana, dignidade humana, pessoa humana, que sao
questdes metajuridicas de opgdo antropoldgica e ética”.

Acrescenta-se a isso o fato de a bioética trabalhar com questdes pontuais, que
ultrapassam o “senso comum” do que venha a ser dignidade, o que possibilita afirmar,
inclusive, que “(...) tanto a identidade genética quanto a intimidade e intangibilidade do corpo
humano sdo componentes da dignidade da pessoa” (LIMA, 2004 apud MANSO, 2004)

Ressalta-se que para o ser humano, uma vida sem dignidade ¢ o mesmo que
perdé-la aos poucos, ou seja, o valor da vida humana ¢ fundamental. O reconhecimento e
principalmente o respeito deste valor e da dignidade ¢ essencial para a prote¢do da vida do ser
humano.

Segundo Carneiro (2015):

Ha um grande conflito quanto a possibilidade de manipulagdo genética envolvendo
embrides humanos. O embrido é o produto da concepgdo, assim chamado durante os
trés primeiros meses, a partir dos quais se denomina feto. O embrido, ser em
formagdo, ¢ merecedor de toda protecdo juridica. O direito patrio agasalha essa
protecdio, com norma positivada na Constitui¢io, no seu artigo 5°. E o mais
fundamental de todos os direitos. O reconhecimento do direito a vida desde a
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concepcdo como um direito fundamental faz com que se proiba a violacdo dos
direitos do embrido ou nascituro, e, ante as disposicdes constitucionais, os
juristas, cientistas, legisladores e dirigentes das nacdes tem o dever de proteger
a inviolabilidade da vida humana, dos interesses politicos, socioecondmicos,
ideolodgicos, ou particulares. O direito a vida que ¢ garantido deve ser apreendido
como o direito a qualquer vida humana. (grifo nosso)

Por fim, diante de tantas violagdes e abusos cometidos contra a dignidade
humana, em decorréncia do progresso da ci€ncia, percebe-se a necessidade de impor limites e
paradigmas éticos que devem nortear as pesquisas que envolvem seres humanos, a fim de que
o conhecimento cientifico ndo se desvie de sua finalidade e para que haja uma efetiva
protecdo da dignidade humana.

Em todo caso, mesmo com a imprecisdo terminoldgica ¢ os obstaculos dai
advindos, n3o ha como negar que tanto o direito quanto a bioética reconhecem e procuram
meios para assegurar a dignidade da pessoa humana.

Assim, com o objetivo de proteger o homem e a sua dignidade, ressalta-se a
importancia da Bioética, a qual estabelece um didlogo entre a ética e a vida, considerando a

primeira indispensavel a sociedade moderna.

2.4 O PRINCiPIO DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA COMO FUNDAMENTO E
FIM DAS PESQUISAS CIENTIFICAS

E cedico que nas tltimas décadas temos nos deparado com um grande avango
cientifico e tecnoldgico na area da genética que, por este motivo, t€ém conquistado um lugar de
destaque no campo cientifico.

Por conseguinte, cientistas, doutrinadores, juristas, entre outros profissionais do
campo, baseados na Constitui¢do Federal de 1988, deram ensejo a um intenso debate acerca
da manipulagdo face ao Principio da Dignidade da Pessoa Humana, vedando e condenando
toda e qualquer agdo pratica que lhe for contrario. (CARNEIRO, 2015)

Nao obstante, Sarlet (2008) define dignidade humana como:

[...] qualidade intrinseca e distintiva reconhecida em cada ser humano que o faz
merecedor do mesmo respeito e consideragdo por parte do Estado e da comunidade,
implicando, neste sentido, um complexo de direitos e deveres fundamentais que
assegurem a pessoa tanto contra todo e qualquer ato de cunho degradante e
desumano, como venham a lhe garantir as condi¢des existenciais minimas para uma
vida saudavel, além de propiciar e promover sua participagdo ativa e corresponsavel
nos destinos da propria existéncia e da vida em comunhdo com os demais seres
humanos.

Ainda, acerca da definicao de dignidade humana, leciona Carneiro (2015):

Apesar da dificuldade para definir a dignidade humana, pode-se dizer que, este
termo, se faz referéncia ao valor tinico e incondicional que tem a existéncia de todo
ser humano, independentemente de qualquer "qualidade acessoria" que pudesse
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corresponder por razdes de idade, estado de satide fisica ou mental, origem étnica,
sexo, condigio social ou econdémica ou religido. E sua condigio humana como tal o
que gera um dever de respeito para com o individuo, sem que seja exigivel nenhum
outro requisito adicional. A liberdade encontra no respeito a dignidade humana o
critério determinante de sua legitimidade.

No entanto, Andorno (2009) defende uma defini¢do ampla, extensiva a dignidade

humana, para ele:

a dignidade humana também pode ser entendida, ndo em relacdo aos individuos
atualmente existentes, sendo também em relagdo a humanidade como tal, incluindo
as geragdes futuras. Este significado tem ganhado forga nos ltimos anos em razéo
de certos desenvolvimentos tecnologicos que geram sérios riscos para a existéncia
da identidade da humanidade (por exemplo, clonagem reprodutiva e engenharia
genética humana). O raciocinio que serve de base a esta nocdo extensiva de
dignidade ¢ o seguinte: se cada ser humano possui um valor intrinseco, pode
sustentar-se que o género a qual pertencem (a humanidade) também possui um valor
inerente. Este conceito amplo de dignidade exige, por um lado, a preservagdo de um
meio ambiente sustentavel para aqueles que nos sucederem (tarefa que incumbe a
ética do meio ambiente) e, por outro lado, a protecdo da integridade e identidade do
género humano (tarefa da bioética).

Importante destacar as duas Unicas normas da Declaragdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos de 1997 que regulamentam praticas concretas na
area da genética como "contrarias a dignidade humana". Trata-se do artigo 11, que condena a
clonagem de seres humanos com fins de reproducdo, e do artigo 24, que desaprova as
interveng¢odes na linha germinal humana. (UNESCO, 1997 apud CARNEIRO, 2015)

Ainda, a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos
estabelece os principios basicos relacionados a pesquisa em genética e biologia e a aplicacdo
de seus resultados, tendo por objetivo proteger os direitos humanos de possiveis violagdes,
vinculadas com certas técnicas de investigacdo genética. (UNESCO, 1997)

No mesmo viés, tem-se a Declaracdo Universal sobre Bioética e os Direitos
Humanos (2003), que estabelece os principios que regem a ética no desenvolvimento das
pesquisas cientificas, e, ainda, a Declaracdo Internacional dos Dados Genéticos (2006), que
objetiva a protecdo da utilizagdo dos dados genéticos do ser humano contra qualquer
possibilidade de ofensa a dignidade humana.

Assim, diante da possibilidade de as manipulagdes genéticas virem a ocorrer de
maneira desenfreada no mundo cientifico, ou seja, dos possiveis abusos decorrentes das
pesquisas que envolvem seres humanos, revela-se a necessidade de se impor limites éticos e
juridicos a engenharia genética, de modo que seja repudiado qualquer pratica que viole a

dignidade humana.
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Para tanto, indispensavel que a dignidade da pessoa humana ndo seja considerada
apenas fundamento do ordenamento juridico brasileiro, mas, também, o inicio e o fim para as

pesquisas e manipulagdes genéticas que envolvem seres humanos. (CARNEIRO, 2015)

2.5 A PROTECAO DA DIGNIDADE HUMANA E DO PATRIMONIO GENETICO NO
ORDENAMENTO JURIDICO BRASILEIRO FACE A MANIPULACAO GENETICA

Inicialmente, indispensavel conceituar o que vem a ser manipulacdo genética.
Segundo Diniz (2006, p. 44):

a manipulacdo genética ¢ uma técnica de engenharia genética que desenvolve
experiéncias para alterar o patrimonio genético, transferir parcelas do patrimoénio
hereditario de um organismo vivo a outro ou operar novas combinagdes de genes
para lograr, na reproducdo assistida, a concep¢do de uma pessoa com caracteres
diferentes ou superar alguma enfermidade congénita. E um conjunto de atividades
que permite atuar sobre a informagao contida no material hereditario ou manipular o
genoma humano no todo ou em parte, isoladamente, ou como parte de
compartimentos artificiais ou naturais (p. ex., transferéncia nuclear), excluindo-se os
processos citados nos art. 4°Ta IV, e 6° 11, I1I, e IV, da Lei 8.974 de 1995 (Instrucdo
Normativa n° 8/97 da CTNBio, art. 1°), tais como: mutagénese, formacdo e
utilizagdo de células somaticas de hibridoma animal, fusao celular, autoclonagem de
organismos ndo patogénicos que se processe de maneira natural, manipulagdo de
moléculas ADN/ARN recombinantes etc.

Como ja mencionado no presente trabalho, nos dias atuais cada vez mais crescem
os avangos alcancados pelas pesquisas em genética que envolvem seres humanos. Por esse
motivo, ¢ indispensdvel que seja realizada uma andlise juridica que permeia o
desenvolvimento desta biotecnologia. Portanto, nesta parte do trabalho, analisaremos a
situacdo do ordenamento juridico brasileiro face a manipulagdo genética, ¢ também, o
controle juridico do mesmo sobre as pesquisas cientificas na area da genética.

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil (1988) preserva, por intermédio
de seus principios, tanto a protecdo ao patrimdnio genético como também a liberdade de
investigacdo cientifica. Elenca, no entanto, a identificagdo da dignidade da pessoa humana
como principio fundamental do Estado Democratico de Direito (artigo 1°, III) e garante o
direito a vida (artigo 5°, caput). Nao obstante, assegura a promog¢ao do bem de todos e a nao
discriminacdo (artigo 3°, IV); identidade e integridade pessoal (artigo 5°, X); privacidade e
confidencialidade (artigo 5°, X); liberdade de investigacao (artigo 218). (BRASIL, 1988)

Com objetivo de estabelecer uma interpretacdo constitucional direcionada a
protecdo do patriménio genético humano, como patrimonio de toda a humanidade, criou-se no
ordenamento juridico constitucional vigente, um capitulo destinado ao meio ambiente. Dessa

forma, no Brasil, a pesquisa genética encontra-se assegurada na Constituicdo Federal de 1988,
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no Titulo VII que disciplina sobre a Ordem Social e no capitulo VI, que trata sobre o meio
ambiente.

Dispode o artigo 225, caput, §1°, Il e V, da Constituicdo Federal de 1988 que:

Art. 225. Todos tém direito ao meio ambiente ecologicamente equilibrado, bem de
uso comum do povo e essencial a sadia qualidade de vida, impondo-se ao Poder
Publico e a coletividade o dever de defendé-lo e preserva- lo para as presentes e
futuras geragdes.

§ 1° Para assegurar a efetividade desse direito, incumbe ao Poder Publico:

I - preservar a diversidade e a integridade do patrimonio genético do Pais e
fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa ¢ manipulagdo de material genético;

V - controlar a produgdo, a comercializacdo ¢ o emprego de técnicas, métodos e
substancias que comportem risco para a vida, a qualidade de vida e o meio
ambiente; (BRASIL, 1988)

Assim, surge a primeira critica sobre o dispositivo supramencionado, uma vez que
¢ notorio que a Constituicdo Federal (1988) optou por proteger o patrimonio genético do
ponto de vista especificamente ambiental, salvaguardando a integridade e a diversidade
bioldgica dos ecossistemas existentes no pais, sem, contudo, fazer referéncia a intangibilidade
do patriménio genético humano.

No entanto, fazendo uma interpretacdo extensiva do dispositivo legal citado,
pode-se considerar que a garantia da integridade e a protecdo do genoma humano encontra-se
inserida no texto fundamental da referida lei maior. Nesse sentido, entendem Silva e Carvalho
(2011):

[...] se é certo que a Constituigdo funciona como repositorio principal dos bens
juridicos fundamentais cuja tutela ¢ imprescindivel para assegurar as condig¢des de
vida, o desenvolvimento e a paz social, ndo menos certo ¢ que a garantia da
integridade e da irrepetibilidade do genoma humano pode ser deduzida do texto
fundamental como decorréncia da concepgdo de Estado de Direito por ele adotada.

Ainda, ¢ possivel concluir que a tutela do patriménio genético da humanidade
encontra-se assentada na Constituicdo Federal de 1988, em decorréncia do principio
fundamental que assegura o respeito a dignidade da pessoa humana.

Nessa linha, destacamos o disposto no inciso II do artigo 225 da Constituigdo
Federal, o qual trata, especificamente, acerca da preservacdo da diversidade e da integridade
do patrimonio genético do pais e da fiscalizagdo das entidades responsaveis por pesquisa e
manipulacdo de material genético, e também, o inciso V do referido artigo, que determina a
responsabilidade do legislador em controlar a producdo, o comércio e o uso de técnicas que
possam causar qualquer risco a vida humana e ao meio ambiente. (BRASIL, 1988)

Nesse contexto, importante destacar a abordagem realizada por Diniz (2006, p.
59), sobre o avancado desenvolvimento da ciéncia, em especial na area da genética, e a

relagdo direta com o Direito, este funcionando como um norteador e limitador daquela:
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[...] com a rapidez das revolugdes operadas pelas ciéncias biomédicas e com o surgir
das dificeis questdes ético-juridicas por elas suscitadas, o direito ndo poderia deixar
de reagir, diante dos riscos a que a espécie humana esta sujeita, impondo limites a
liberdade de pesquisa, consagrada pelo art. 5°, LX, da Constitui¢do Federal de 1988.
Embora a referida lei maior proclame a liberdade da atividade cientifica como um
dos direitos fundamentais, isso ndo significa que ela seja absoluta e ndo contenha
qualquer limitagdo, pois ha outros valores e bens juridicos reconhecidos
constitucionalmente, como a vida, a integridade fisica e psiquica, a privacidade etc.,
que poderiam ser gravemente afetados pelo mau uso da liberdade de pesquisa
cientifica. Havendo conflito entre a livre expressdo da atividade cientifica e outro
direito fundamental da pessoa humana, a solu¢do ou o ponto de equilibrio devera ser
o respeito a dignidade humana, fundamento do Estado Democratico de Direito,
previsto no artigo 1°, III, da Constituigdo Federal. Nenhuma liberdade de
investigagdo cientifica podera ser aceita se colocar em perigo a pessoa humana e sua
dignidade. A liberdade cientifica sofrerd as restrigdes que forem imprescindiveis

para a preservagdo do ser humano na sua dignidade.

Ressalta-se que a Constituicdo Federal de 1988 foi o primeiro documento a dispor
e regulamentar a respeito da protecdo do patriménio genético humano no Brasil, possuindo
como finalidade principal a de regularizar o uso e as praticas de engenharia genética no pais,
bem como a liberagdo de organismos geneticamente modificados no meio ambiente. (SILVA;
CARVALHO, 2011)

O ordenamento juridico brasileiro conta, ainda, com a Resolugdo n°® 196 de 1996
do Conselho Nacional de Satide (CNS), que estabelece diretrizes e normas regulamentadoras
de pesquisas que envolvem seres humanos. Esta legislagdo, inclusive, acrescentou em seus
primeiros artigos, a importdncia da Bioética e seus principios (beneficéncia, nao-
maleficiéncia, autonomia e justica), determinando que as pesquisas envolvendo seres
humanos devam respeitar as exigéncias €ticas fundamentais, e, também, que aquelas sejam
submetidas a apreciagio de um Comité de Etica em Pesquisa (CEP). (BRASIL, 1996)

Nao obstante, o sistema legislativo conta também com a Resolucdo n® 1.931 de
2009, do Conselho Federal de Medicina, que aprovou o Codigo de Etica Médica, considerada
uma importante resolucdo, a qual institui normas regulamentadoras para serem seguidas pelos
médicos no exercicio de sua profissdo, inclusive no exercicio de atividades relativas ao
ensino, a pesquisa ¢ a administragdo de servigos de satide. (BRASIL, 2009)

Nesse contexto, destaca-se o previsto no artigo 15 da referida resolucdo (2009),

que dispoe ser vedado ao médico:

Art. 15. Descumprir legislagdo especifica nos casos de transplantes de 6rgdos ou de
tecidos, esterilizagdo, fecundagao artificial, abortamento, manipula¢do ou terapia
genética.

[...]

§ 2° O médico nao deve realizar a procriagdo medicamente assistida com nenhum
dos seguintes objetivos:

I — criar seres humanos geneticamente modificados;

IT — criar embrides para investigacao;
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II — criar embrides com finalidades de escolha de sexo, eugenia ou para originar
hibridos ou quimeras. (BRASIL, 2009) (grifo nosso)

Ainda, o artigo 99 do mesmo diploma legal (2009) determina ser também vedado
ao médico “participar de qualquer tipo de experiéncia envolvendo seres humanos com fins
bélicos, politicos, étnicos, eugénicos ou outros que atentem contra a dignidade humana”
(BRASIL, 2009) (grifo nosso).

Por fim, mas ndo menos importante, o ordenamento juridico brasileiro conta
também com a Lei n® 11.105/2005, que revogou a Lei 8.974/95, denominada Lei de
Biosseguranca, que regulamenta os incisos II, IV e V do §1° do artigo 225 da Constitui¢cao
Federal, estabelece normas de seguranga e mecanismos de fiscalizacdo de atividades que
envolvam organismos geneticamente modificados (OGM) e seus derivados, cria o Conselho
Nacional de Biosseguranca (CNBS), reestrutura a Comissdo Técnica Nacional de
Biosseguranca (CTNBIo), estimula o avango cientifico na area da biotecnologia, regulamenta
as atividades de engenharia genética no Brasil prezando sempre pela protecdo a vida, a
dignidade e a saude do ser humano, vedando qualquer pratica que lhe for contrario. (BRASIL,
2005)

Ainda, o artigo 3° da Lei 11.105/05, conforme Silva e Carvalho (2011) aponta
“uma série de conceitos relacionados a engenharia genética (organismo, acido
desoxirribonucléico e ribonucléico, moléculas de ADN/ARN recombinante, engenharia
genética), dando uma definicdo legal a elementos cuja valoracdo ¢ evidentemente
extrajuridica, na tentativa de limitar sua complexidade.”

Nao obstante, a referida lei, em seu artigo 5°, regulamentou para fins de pesquisa e
terapia, o uso de células-tronco embrionarias obtidas de embrides humanos produzidos por
fertilizacdo in vitro e ndo utilizadas neste procedimento, respeitando algumas condi¢des para
tanto: 1) desde que os embrides sejam inviaveis ou que estejam congelados ha 3 (trés) anos ou
mais; 2) necessidade de consentimento dos genitores; 3) obrigatoriedade de submeter as
pesquisas a apreciagdo e aprovacdo dos respectivos comités de ética. Vedando, ainda, em seu
§3°, a comercializagdo de material bioldgico, tipificandocomo crime tal conduta em seu artigo
15. (BRASIL, 2005)

O referido diploma legal apresenta em seu artigo 6° as vedacdes legais a pratica da
engenharia genética, bem como apresenta em seu Capitulo VII os tipos penais e as respectivas
sancdes decorrentes das praticas lesivas a integridade genética, vedando, expressamente, a
manipulagdo genética de células germinais humanas. (BRASIL, 2005)

Dispde o artigo 6°:



45

Art. 6° Fica proibido:

[...]

IT — engenharia genética em organismo vivo ou o manejo in vitro de ADN/ARN
natural ou recombinante, realizado em desacordo com as normas previstas nesta Lei;
III — engenharia genética em célula germinal humana, zigoto humano e embrido
humano;

IV — clonagem humana; (BRASIL, 2005)

Nao obstante, a mencionada lei tipificou como delito penal em seu artigo 25 a
pratica de engenharia genética em célula germinal humana, zigoto humano e embrido
humano, bem como a realizacdo de clonagem humana, no artigo 26. (BRASIL, 2005)

Costa, Fernandes ¢ Goldim (2007) referem-se a Lei de Biosseguranga como “uma
medusa legislativa, buscando agradar a gregos e troianos e enfiar no mesmo saco — como se
fossem produtos de contrabando — temas que estdo a merecer tratamento mais responsavel”.

Os referidos autores, além da critica a construg¢do confusa da lei, acrescentam que
“aponta-se a linguagem legislativa como confusa, ambigua e demasiadamente aberta, do
ponto de vista semantico. Observa-se que até as nogdes estritamente técnicas sdo de dificil
entendimento.” (Ibid.)

Com isso, apesar da importidncia do tema e dos impactos que os métodos
apresentados provocam, percebe-se certa fragilidade legislativa no tocante as técnicas que
envolvem a manipulagdo da vida.

De todo modo, as técnicas que envolvem a manipulag¢do da vida dizem respeito ao
genoma humano, razao pela qual merecem maior aten¢do por parte do ordenamento juridico
brasileiro e da bioética, que devem sempre zelar pela protecdo da identidade genética da
humanidade.

Portanto, é notério que a Lei de Biosseguranga ¢ incompleta, inadequada e
insuficiente, pois trata de maneira superficial a manipulagdo genética humana. Aborda e
regulamenta diferentes matérias, no entanto, deixa de se aprofundar no tema de células-tronco
embrionarias, ndo abordando e definindo assuntos importantes como patriménio genético, os
limites das pesquisas genéticas, possibilitando diversas e inadequadas interpretagdes.

Nesse contexto, surge a discussdo acerca dos riscos e danos que podem ser
ocasionados aos embrides, em face dessas inovagdes de experiéncias cientificas que podera o
homem ousar em realizar, com inten¢do de criar seres geneticamente superiores, com
possibilidade de escolha de determinado sexo, prolongamento da vida, tratamento de doengas
genéticas ou outras caracteristicas pessoais. (MAGNO; GUERRA, 2000)

Desse modo, analisando o ordenamento juridico brasileiro vigente, ¢ possivel

concluir que ora se mostra atento; ora demasiado omisso. Segundo Cardia (2000):
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Percebem-se principios gerais fundados na dignidade, respeito, a inviolabilidade,
integridade e protecdo ao ser-humano, ante ao comércio que hodiernamente se
formou assim como a extra-patrimonialidade do corpo humano, a exploragdo para
experimentagdo, a ndo remuneracdo ao doador e o seu anonimato, a exclusdo da
ligacdo biologica entre o doador e a crianga, o regime aplicavel a transfusdo de
sangue, a utilizagdo dos orgdos e elementos do corpo humano; a liberdade sexual, a
esterilizagdo, a interrup¢do da gravidez, a vontade de procriagdo e sua assisténcia
médica, a protecdo do embrido humano, a filiagdo do embrido, a regulamentagdo dos
nascimentos, os efeitos da filiagdo, a utilizagdo de dados genéticos, a necessidade
terapéutica e as garantias judiciarias.

Segundo Magno e Guerra (2000), ¢ imprescindivel que haja uma regulamentagdo
e tutela constitucional mais atenta e eficaz do embrido em face das pesquisas cientificas,
especialmente na area da manipulagdo e engenharia genética. Entendem os referidos autores
que:

Nao se pode olvidar, ¢ ¢ um dos pontos cruciais da pesquisa, da possibilidade
constitucional de se tutelar os embrides e nascituros, de maneira mais atenta, em
face dos abusos estatais, mas, ainda, da propria sociedade, reconhecendo-lhes
direitos fundamentais, como identidade, ao nome, integridade fisica, moral,
psicologica, saude, liberdade e, como ndo poderia deixar de ser, a vida. (Ibid.)

Dessa forma, procedendo a analise do que foi exposto acima, é possivel concluir
que os direitos constitucionais de preservacdo e intangibilidade da integridade do patrimonio
genético ndo podem ser objeto de desprezo, devendo-se aliar de forma efetiva o progresso
cientifico que preza a vida com satde e a dignidade da pessoa humana, sob a 6tica de um
meio ambiente equilibrado que protege a diversidade e a integridade do patrimdnio genético
do pais. (Ibid.)

Por fim, ¢ notério que a necessidade de se regulamentar os limites para a
realizacdo dos testes de predisposi¢do a doencas genéticas, as praticas de engenharia genética
com embrides humanos, o armazenamento ¢ o uso de dados genéticos, a realizacdo de
pesquisas e terapias com seres humanos, ¢ de extrema urgéncia ¢ importancia, de modo a
garantir o respeito a dignidade humana, bem como o direito a intimidade genética e ao sigilo
dos dados genéticos, repudiando-se, desta maneira, toda e qualquer pratica discriminatoria

impulsionada pelo controle genético. (PORCIUNCULA, 2014)
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3 ENGENHARIA GENETICA, MANIPULACAO GENETICA E SEUS

POTENCIAIS

Na defini¢do de Clemente (2004, p. 123): “a engenharia genética € a tecnologia

utilizada para modificar o material genético de células ou organismos com objetivo de fazé-lo

capaz de produzir novas substancias ou realizar fungdes.”

Nao obstante, a referida autora afirma que:

a engenharia genética ¢ um dos setores da biotecnologia que mais avanga nos
ultimos tempos. Tém-se dessa forma, dois conceitos, um lato sensu: conjunto de
formas de manipulacdo e de alteragdo genética de um organismo vivo (técnicas de
reprodugdo assistida, manipulacdo de embrides), e outro stricto sensu: a engenharia
genética baseada no conhecimento da estrutura fisico-quimica do material
hereditario (DNA) e do seu funcionamento. (Ibid.)

Nesse sentido, Varga (1998, apud Brunet ([20007?] p. 2) entende que:

A engenharia genética pode ser utilizada em um sentido amplo (manipulagdo
genética), referindo-se a qualquer tipo de manipulagdo ou interven¢do nos seres
humanos, incluindo-se aqui os casos de reproducdo humana artificial. Em seu
sentido estrito, refere-se a intervengdo especifica no intuito de criar, substituir,
alterar ou adicionar genes ao codigo genético do homem.

Ainda, Brunet ([2000?], p. 3) faz uma distingdo entre engenharia genética e

manipulagdo genética:

[...] pode-se dizer, entdo, que a engenharia genética ¢ a modificagdo bioldgica do
homem pela manipulagdo direta de seu ADN, através da inser¢io ou delecdo de
fragmentos especificos — genes - , independente do uso terap€utico ou experimental.
Nao se confunde, assim, com a manipulagdo genética, que ¢ uma acepgdo mais
genérica de toda e qualquer intervengdo no ser humano, ndo necessariamente no seu
codigo genético.

Importante destacar a analise de Carneiro (2015):

A engenharia genética, bem como todo conhecimento cientifico se apresentam para
a sociedade como uma formula magica e fascinante para se obter a cura de diversas
doengas e alcangar a tdo sonhada felicidade. As ciéncias da vida transformam-se em
verdades absolutas e inquestionaveis. Entretanto, por mais benéfico que seja o
conhecimento genético, uma vez que se pode obter a cura de diversas doengas, bem
como evitd-las, importante registrar que o uso indiscriminado do teste genético em
contato com o mundo cultural pode ocasionar praticas terriveis de discriminagdo e
procedimentos eugénicos em intensidade pior que a apresentada pelo nazismo.

Nesse contexto, Barth (2005, p. 14) afirma:

Para a medicina, a engenharia genética compreende a totalidade das técnicas
dirigidas a alterar ou modificar a carga hereditaria de alguma espécie, seja com o fim
de superar enfermidades de origem genética (terapia genética ou gé€nica), ou com o
objetivo de produzir modificagdes ou transformagdes com fins experimentais, isto é,
de lograr concep¢do de um individuo com caracteristicas até esse momento
inexistentes na espécie humana (manipulagdo genética).
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Por conseguinte, engenharia genética seria o género que abrangeria as espécies
terapia e manipulacdo genéticas. Dentre os juristas, os termos sdo definidos de diferentes
maneiras. Prado afirma que na manipulacdo genética o que existe ¢ uma atuagdo sobre o
genoma humano, “que ser modificado produz também alteracdo no processo evolutivo
biologico natural que encerra a vida”. (PRADO, 2012).

Ja na engenharia genética, a intervencdo ocorre no proprio nicleo celular — como
atividade de producdo e manipulagdo de moléculas de DNA/RNA recombinante. Ou seja, a
engenharia genética permite a modificacdo precisa do material hereditdrio, bem como a
transferéncia de um s6 gene de um organismo a outro. A nog¢do de engenharia genética
envolve, dessa maneira, as técnicas de manipulacdo genética, clonagem e sondagem de DNA.

Segundo Prado (2012, p. 379): “a engenharia genética propriamente dita
compreende a totalidade de procedimentos dirigidos a alterar o patrimonio hereditario de uma
espécie, seja com o fim de superar enfermidade de origem genética, seja com o propdsito de
produzir modifica¢cdes com finalidade experimental”.

Nesse contexto, Souza (2007, p. 24) explica:

A engenharia genética humana pressupde modificagdo artificial (total ou parcial) do
genoma de determinada célula ou organismo particular, sendo que isto pode ser
levado a efeito de forma programada mediante adig¢@o, substitui¢do ou supressao de
determinado(s) gene(s). Por via de consequéncia, no ser humano, esta alteragdo pode
ser dirigida a fins terapéuticos, ou seja, para a correcdo ou tratamento genético
(terapia genica), ou para fins ndo necessariamente terapéuticos, isto &, cientificos ou
até mesmo outros fins reprovaveis, com a selecdo eugénica (positiva) de
determinados caracteres bioldgicos ndo patologicos do genoma humano, ou através
da criag¢@o de novos seres hibridos e aberragdes humanas.

Para a medicina, a terapia gé€nica, ou terapia genética, € o procedimento destinado
a introduzir em células, com o uso de técnicas de DNA recombinante, uma copia funcional de
um gene (nesse contexto um gene denominado “gene terapéutico”) para substituir, manipular
ou suplementar genes inativos ou disfuncionais (“defeituosos”). (LINDEN, 2010)

Por fim, o intenso avango da engenharia genética da ensejo a uma série de
problemas éticos e juridicos ligados a vida humana, a qual vem se beneficiando
perplexamente a medida que essas tecnologias e a manipulagdo genética vém se
desenvolvendo e evoluindo, “fazendo despertar nas pessoas um desejo social de ter acesso aos
novos exames, testes genéticos e técnicas que prometem a cura, o bem e a perfeigdo.”
(CARNEIRO, 2015)

JImportante destacar ainda, a titulo de esclarecimento, que se vai trabalhar
exclusivamente com a questdo de engenharia genética humana, excluindo-se a manipulacao

de outros tipos de organismos vivos, como por exemplo plantas e animais.
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3.1 ASPECTOS GERAIS

Os constantes progressos técnico-cientificos, em especial da ciéncia genética, vém
inserindo a sociedade diante de um cenario de intensa novidade e perplexidade. As grandes
descobertas da ciéncia em volta de questdes relacionadas a genética humana, em especial as
técnicas de engenharia genética, disponibilizaram a medicina instrumentos eficazes para a
pratica da manipulagdo da vida humana, e, para tanto, os envolvidos com a ciéncia genética e
as respectivas pesquisas cientificas utilizar-se-d0 de todo o acervo disponivel da

biotecnologia.

3.2 PROJETOS DESENVOLVIDOS

Neste momento do trabalho, indispensavel analisar alguns dos projetos que foram
desenvolvidos na area da manipulacdo da genética, a fim de identificar o potencial desses,
tanto os pontos negativos quanto os pontos positivos. Ressalta-se que somente serdo
analisados os mais importantes e sobre os quais ha maior conhecimento ou noticia, visto que
muitos dos projetos foram/s@o desenvolvidos em sigilo, bem como outros ndo tratam sobre o

objeto de estudo deste trabalho monografico.

3.2.1 Projeto Genoma Humano

Vivenciamos um momento (cenario) de transicao e incerteza no mundo da ci€ncia
genética. A possibilidade de riscos de eugenia, seletividade, discriminagdo genética, redugdo
da diversidade humana, clonagem total ou parcial de seres humanos, patenteamento do
genoma humano, mas, por outro lado, a cura de doencas de origem genética, doengas
hereditarias ja identificadas que atingem cotidianamente a sociedade, sdo questionamentos
que vieram a tona com o progresso advindo das técnicas de engenharia genética, dando ensejo
ao surgimento do Projeto Genoma Humano. (NOLASCO, 2008; PORCIUNCULA, 2014)

O Projeto Genoma Humano (PGH) iniciou oficialmente na década de 1980, em
trabalho conjunto do National Institute of Health (Instituto Nacional de Saude) e do
Departamento de Energia dos Estados Unidos, em reunido realizada para se discutir métodos

disponiveis para descobertas de mutagdes — genes fora da normalidade — com finalidade de
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mapear o sequenciamento dos genes humanos para pesquisas biomédicas. (PORCIUNCULA,

2014)

Dessa forma, diante da perspectiva das evolucdes na area biotecnoldgica, a ciéncia

¢ incentivada a descobrir novas alternativas terapéuticas e “sobrevivéncia” para doengas até

entdo tidas como incuraveis. Estudos revelam que mutagdes genéticas sdo responsaveis por

seis mil doengas hereditarias ja identificadas e que afetam a sociedade. (Ibid.)

Nesse contexto, o Projeto Genoma Humano surgiu precisamente com o objetivo

de mapear os genes da espécie humana, identificando o sequenciamento completo do DNA

humano, com finalidade de desenvolver pesquisas cientificas na area biomédica na procura de

tratamentos e prevengao até entdo considerados como inexistentes. (NOLASCO, 2008)

programa:

Projeto:

A respeito, explica a referida autora:

O conjunto de informagdes contidas nos cromossomos de uma célula denomina-se
genoma, ¢ 0 DNA (acido desoxirribonucléico) é o portador da mensagem genética,
podendo ser imaginado como uma longa fita onde estdo escritas, em letras quimicas,
os caracteres de cada ser humano, sendo, por isso, sua imagem cientifica. (Ibid.)

Sobre o genoma humano, Oliveira (2001, p. 49) define como:

O genoma humano ¢ o compéndio de toda a heranga genética herdada de seus pais,
pelo ser humano, no momento da concepgdo. E a heranga genética que contém as
instrugdes do que vira a acontecer ao longo da existéncia do ser humano; qual sera
sua estatura, a cor da sua pele, seus cabelos e os olhos, se serd afligido por doengas
fatais e por quais delas, dentre outras tantas informagdes.

Junges (1999, apud OLIVEIRA, 2001) explica com convic¢do a finalidade do

Formalmente iniciado no ano de 1990, o Projeto Genoma Humano tinha o objetivo
de em 15 anos alcancar a identifica¢do e fazer o mapeamento dos 80 mil genes que
se calcula existirem nas células do corpo humano; determinar as sequéncias dos 3
bilhdes de bases quimicas que compdem o DNA humano; armazenar essas
informagdes em bancos de dados, desenvolver ferramentas eficientes para analisar
esses dados e torna-los acessiveis para novas pesquisas bioldgicas.

Nao obstante, Nascimento et al (2010), também apresentam os ideais deste

O objetivo deste estudo é decifrar a sequéncia de nucleotideos que a espécie humana
apresenta, buscando melhorar os diagnodsticos, tratamentos, prognosticos, inclusive
estender os resultados para aplicagdes em plantas, animais, industrias e de alguma
forma em areas aparentemente distantes como utilizagdo de proteinas na producdo
de equipamentos eletronicos. As metas do programa de sequenciamento do genoma
humano eram: determinar a ordem, ou sequéncia, de todas as bases do nosso DNA
gendmico; identificar ¢ mapear os genes de todos os 23 pares de cromossomos
humanos; armazenar essa informacao em bancos de dados; desenvolver ferramentas
eficientes para analisar esses dados e desenvolver meios de usar esta informagao
para estudo da biologia e da medicina.
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Toda essa revolucao cientifica genética, decorrente da descoberta da estrutura do
DNA ou ADN (acido desoxirribonucleico), ¢ apontada como elemento essencial da sociedade
da informacao, uma vez que, ao decifrar, manipular e reprogramar codigos de informacdo de
materiais vivos possibilita um vasto conhecimento a respeito do ser humano e de informacdes
acerca de sua individualidade genética. (PORCIUNCULA, 2014).

De acordo com Nussbaum ef al (2008 apud PORCIUNCULA, 2014):

Com o sequenciamento do DNA, ja ¢ possivel revelar variagdes do fendtipo do
individuo, destacando sua anatomia, fisiologia, intolerancias dietéticas, respostas
terapéuticas, reacOes adversas a medicagdes, suscetibilidade a infecgdo,
predisposi¢do ao céncer e, talvez, até mesmo, a variabilidade de diversos tragos de
personalidade, aptiddes atléticas e talento artistico.

Ainda sobre o Projeto Genoma Humano, Oliveira (2001, p. 60) destaca que:

Nao ¢ um projeto Unico e ¢ resultante de um esforgo internacional que engloba
varios projetos, pesquisadores e laboratorios de diferentes regides de todo o mundo
em prol de um fim comum, que ¢ o de em uma primeira etapa seqiienciar os genes
contidos na dupla hélice do DNA humano, para depois de efetuado este mapeamento
de todo o genoma desenvolver a andlise de cada um dos genes para descobrir suas
reais fungdes, ¢ ainda se existem func¢des que sdo desenvolvidas igualmente em
diferentes seres humanos por um mesmo gene. Atualmente engloba principalmente
0s paises mais ricos do mundo, o famoso G7 (Grupo dos Sete) que é composto por
Estados Unidos, Alemanha, Japdo, Franga, Italia, Gra-Bretanha e Canada; havendo
centros de pesquisa nos Estados Unidos, Japdo e Europa, sob a coordenacdo dos
Estados Unidos.

Oliveira (2004, apud OLIVEIRA, 2001, p. 62) faz comentarios relevantes sobre o

Projeto Genoma Humano:

O projeto Genoma Humano (PGH) que consiste na tentativa da comunidade
cientifica internacional de sequenciar os 3 milhdes de pares de base de DNA que
compdem o genoma da espécie humana. Trata-se de um projeto que visa escrever a
esséncia genética do ser humano em um sistema de quatro digitos que consistem nas
quatro bases nitrogenadas que forma o DNA (adenina, guanina, timina e citosina)

Casabona (1999, apud OLIVEIRA; HAMMERSCHMIDT, [2007?]), em sua obra

La eugenia hoy, elenca os beneficios e os riscos de intervengdes em genes humanos:

As proximas possibilidades de intervengdes nos genes humanos abrem as portas
para a prevengdo, tratamento e talvez erradicacdo de graves doencgas hereditarias até
hoje incuraveis, mas também para a melhoria ou perfeicdo de alguns tragos
bioldgicos por meio de procedimentos de selecdo de genes, com relagdo aos quais o
medo de ser usado para fins raciais ja é percebido, de sele¢do ou mesmo criagdo de
supostas novas ragas.

A poderosa tecnologia dos dados do Projeto Genoma Humano desencadeia
questdes bastante complexas de ética e privacidade para os individuos e para a sociedade.
“Esses desafios englobam privacidade genética, honestidade e transparéncia no uso e acesso
da informagdo genOmica, intangibilidade do patriménio genético, aspectos clinicos e

reprodutivos, comercializagdo.” (O PROJETO ..., [20097])
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Por fim, é considerado um projeto de cooperagdo internacional em decorréncia
dos diversos paises envolvidos em seu desenvolvimento, os quais auxiliam em pesquisas de
biologia molecular com aplicacdes na genética. Esse projeto, segundo Nolasco (2008, p. 4)
“ao descobrir e catalogar o codigo genético da espécie humana, efetuando um mapeamento
completo do genoma humano, possibilitara a cura de graves enfermidades, explorando as
diferencas entre uma célula maligna e uma normal para obter diagndsticos de terapias
melhores.”

No entanto, ainda que o objetivo maior seja o de promover o bem, as suas
dimensdes ultrapassam qualquer imaginacdo e revelam a crescente complexidade desse
campo, uma vez que ha um grande receio dos riscos que podem surgir & medida que o Projeto

Genoma Humano avance. (BRUNET, [20007]; NOLASCO, 2008; PORCIUNCULA, 2014).

3.2.2 CRISPR

A edicdo do genoma (ou edi¢do de genes) ¢ um conjunto de tecnologias que
oferecem aos pesquisadores cientificos a capacidade de alterar o DNA de um organismo.
Essas tecnologias possibilitam que o material genético seja adicionado, excluido ou
modificado em lugares especificos do genoma. (VIEIRA, 2016)

CRISPR ¢ uma sigla para Clustered  regularly-interspaced  short
palindromic repeats, em portugués, Repeticdes Palindromicas Curtas Agrupadas e
Regularmente Interespacadas. A tecnologia CRISPR ¢ considerada uma ferramenta simples
na area da biotecnologia, porém muito poderosa para a edicdo de genomas. Através dela ¢
possivel modificar facilmente as sequéncias de DNA e alterar a funcdo genética. Suas
diversas aplicagdes potenciais englobam corregdo de defeitos genéticos, tratamento e
prevencdo de doencas e a melhoria das culturas. No entanto, sua promessa também levanta
preocupagoes éticas. (O QUE ..., [20157])

A CRISPR ¢ na realidade um mecanismo de defesa antigo e natural identificado
em diversas bactérias. Desde a década de 1980 alguns cientistas haviam observado padrdes
diferentes (estranhos) do comum em alguns genomas bacterianos. Segundo as observacdes,
algumas sequéncias de DNA eram repetidas diversas vezes, com sequéncias Unicas entre tais
repeticdes. Os pesquisadores denominaram esse tipo de configuragdo estranha de “agrupados
de curtas repetigdes palindromicas regularmente interespacadas”, ou CRISPR, na sigla em

inglés. (ZHANG, 2015; VIEIRA, 2016)
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Isso era um enigma até a comunidade cientifica perceber que as sequéncias Unicas
entre as repeticdes combinavam com o DNA de um virus — especificamente de virus
predadores de bactérias, isto €, virus bacteridfagos. (ZHANG, 2015)

Para a referia autora: “a CRISPR ¢ uma parte do sistema imunoldgico bacteriano,
que mantém partes de virus perigosos ao redor para poder reconhecer ¢ se defender dessas
ameacas durante os proximos ataques.”(ZHANG, 2015)

Ademais, os cientistas (pesquisadores) descobriram que esse sistema CRISPR ndo
caminha sozinho. A segunda parte desse mecanismo esta associada a um conjunto de enzimas
denominadass “Cas” (proteinas associadas ao CRISPR), que s3o capazes de cortar
precisamente o DNA e eliminar virus invasores. Convenientemente, 0s genes responsaveis
por enviar a mensagem que ird propiciar a construcdo dessas proteinas, isto €, os genes
codificadores, estdo sempre proximos as sequéncias CRISPR. (CRISPR ..., 2016; ZHANG,
2015)

“No caso das bactérias, os espagadores sdo retirados de virus que anteriormente
atacaram o organismo. Eles servem como banco de memodrias, o que permite que as bactérias
reconhegam os virus e combatem futuros ataques.” (O QUE ..., [20157]).

Explica Carl Zimmer (2015, apud SASSI, 2016) para a revista Quanta:

Conforme a regido CRISPR se enche com o DNA de virus, ela se torna uma galeria
das moléculas mais procuradas, representando os inimigos que o microbio
encontrou. O microbio pode entdo usar esse DNA viral para transformar as enzimas
Cas em armas guiadas com precisdo. Depois, o microbio copia o material genético
em cada espagador e o coloca em moléculas RNA. As enzimas Cas deslizam pela
célula. Se encontrarem material genético de um virus que corresponde a um RNA
CRISPR, o RNA o prende. As enzimas Cas entdo cortam o DNA em dois,
impedindo a replicagdo dos virus. Assim, a edi¢do do genoma requer apenas dois
componentes: um RNA guia e a proteina Cas9.

“Na linguagem popular, “CRISPR” (pronunciado “crisper”) ¢ uma abreviatura
para “CRISPR-Cas9”. CRISPRs sdo partes especializadas de DNA. A proteina Cas9 (ou
“CRISPR-associado”) é uma enzima que age como um par de tesouras moleculares, capaz de
cortar fios de DNA.” (O QUE ..., [20157])

Nesse contexto, destaca-se a explicagdo de Vieira (2016) sobre este sistema:

CRISPR-Cas9 foi adaptado de um sistema de edicdo de genoma natural em
bactérias. As bactérias capturam fragmentos de DNA invadindo virus e usam-nos
para criar segmentos de DNA conhecidos como matrizes CRISPR. As matrizes
CRISPR permitem que as bactérias “se lembrem” dos virus (ou intimamente
relacionadas). Se os virus atacam novamente, as bactérias produzem segmentos de
ARN das matrizes CRISPR para direcionar o DNA dos virus. As bactérias entdo
usam Cas9 ou uma enzima similar para cortar o DNA, o que desabilita o virus. O
sistema CRISPR-Cas9 funciona de forma semelhante no laboratério. Os
pesquisadores criam um pequeno fragmento de RNA com uma sequéncia curta de
“guia” que atribui (se liga) a uma sequéncia alvo especifica de DNA em um genoma.
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O RNA também se liga a enzima Cas9. Como em bactérias, 0 RNA modificado ¢
usado para reconhecer a sequéncia de DNA, e a enzima Cas9 corta o DNA na
localizagdo alvo. Embora Cas9 seja a enzima que ¢ usada com mais frequéncia,
outras enzimas (por exemplo Cpfl) também podem ser usadas. Uma vez que o DNA
¢ cortado, os pesquisadores usam a propria maquina de reparo de DNA da célula
para adicionar ou excluir pedagos de material genético ou para fazer alteragdes no
DNA substituindo um segmento existente por uma seqiiéncia de DNA
personalizada.

De acordo com Crispr (2016):

Os genomas de varios organismos codificam uma série de mensagens e instrugdes
dentro de suas seqiiéncias de DNA. A edi¢do do genoma envolve a mudanga dessas
seqiiéncias, alterando assim as mensagens. Isso pode ser feito inserindo um corte ou
quebra no DNA e enganando os mecanismos naturais de reparo do DNA de uma
célula para introduzir as mudancgas que se quer. CRISPR-Cas9 fornece um meio para
fazé-lo. CRISPR-Cas9 tornou-se popular nos tltimos anos. Em 2013, pesquisadores
dos laboratorios da Igreja e Feng Zhang do Broad Institute do Massachusetts
Institute of Technology e Harvard publicaram os primeiros relatorios sobre o uso de
CRISPR-Cas9 para editar células humanas em um cenario experimental . Estudos
utilizando modelos in vitro (laboratério) e animais de doencas humanas
demonstraram que a tecnologia pode ser efetiva na correcdo de defeitos
genéticos. Exemplos de tais doencas incluem fibrose cistica, catarata e anemia
falciforme, de acordo com um artigo de revisao de 2016 publicado na revista Nature
Biotechnology. Esses estudos abrem caminho para aplicagGes terapéuticas em seres
humanos.(CRISPR ..., 2016)

Para Vieira (2016): “a edicdo do genoma ¢ de grande interesse na prevengao e
tratamento de doencas humanas. Atualmente, a maioria das pesquisas sobre a edigdo do
genoma ¢ feita para entender doengas usando células e modelos animais”.

No entanto, CRISPR-Cas9 tem também suas desvantagens e riscos. Os
pesquisadores (cientistas) ainda estdo estudando e trabalhando em cima desse sistema para
identificar se € seguro e eficaz para utilizagdo em seres humanos. Os questionamentos e
preocupagdes éticas aparecem justamente quando a edicdo do genoma, feita através da
tecnologia CRISPR-Cas9, ¢ utilizada para alterar os genomas humanos. (Ibid.)

Ainda, sobre os riscos advindos do uso dessa tecnologia, Crispr (2016) cita
também o “fénomeno fora do alvo”, em que: “o DNA ¢ cortado em locais que ndo o alvo
pretendido. Isso pode levar a introducdo de mutacdes nao intencionais. Além disso, observou-
se que mesmo quando o sistema corta o alvo, ha uma chance de ndo conseguir uma edi¢do
precisa. Ele chamou isso de ‘vandalismo do genoma’.”

Dessa forma, possivel concluir que a maior limitagdo do CRISPR ¢ ndo ser 100%
eficiente, e, também, as questdes éticas suscitadas em decorréncia do potencial elevado que
possui essa tecnologia. (O QUE ..., [20157?])

Ainda, relevante destacar outra discussdo ética levantada, tal qual diz respeito a

possibilidade de alteracdo genética em células reprodutivas:
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Fazer modificagdes genéticas para embrides humanos e células reprodutivas, como
esperma e ovos, ¢ conhecida como edi¢cdo germinal. Uma vez que as alteragdes a
estas células podem ser transmitidas para as geragdes subsequentes, a utilizagdo da
tecnologia CRISPR para fazer alteracdes na linha germinal levantou uma série de
preocupagdes éticas. A eficacia varidvel, os efeitos fora do alvo e as edi¢des
imprecisas representam riscos de seguranga. (CRISPR ..., 2016)

Ademais, ha muita coisa que ainda ¢ desconhecida para a comunidade cientifica.
Estudos realizados por um grupo de cientistas com especialidade ética e juristas acreditam que
a edicdo em linha germinativa levanta a possibilidade de consequéncias ndo intencionais para
geragOes futuras, uma vez que “ha limites para o nosso conhecimento de genética humana,
interagcdes género-ambiente, e os caminhos da doenca (incluindo a interagdo entre uma doenca
e outras condi¢des ou doengas no mesmo paciente)”. (CRISPR ..., 2016)

Nessa linha, ressalta-se a reflexdo de Vieira (2016) a respeito da edigdo de genes:

A edigdo de células germinais e genomas de embrides traz uma série de desafios
éticos, incluindo se seria permitido usar essa tecnologia para melhorar os tragos
humanos normais (como altura, cor dos olhos ou inteligéncia). Com base em
preocupagdes sobre ética e seguranga, a edi¢do de células germinativas e genoma
embrionario atualmente ¢ ilegal em muitos paises.

Crucial na busca da cura de doengas como cancer, HIV, anemia falciforme, para
os criticos, ¢ como abrir uma caixa de pandora. O Genoma engloba todo o mapeamento
genético, os 3 bilhdes de pares AS, TS, CS e GS que carregamos em quase todas as nossas
células.

Como abordado, as bactérias batalham contra os virus hé bilhdes de anos, algumas
criaram este sistema imune CRISPR que registra, no proprio genoma, os seguimentos de
DNA do virus. Logo, se o virus voltar a atacar, seu DNA serd facilmente reconhecido e
cortado por enzimas que funcionam como tesouras, o que impede a reprodugdo do virus.
(VIEIRA, 2016)

Criado para rastrear ¢ editar os genes que quisessem, se tornou, assim, uma
ferramenta que antes era algo so interessante e passou a ser altamente poderosa. Logo, de um
sistema imune bacteriano criaram uma incrivel tecnologia de edi¢do genética. (Ibid.)

Leitdes que podem vir a fornecer figados, coracdes e outros 6rgaos para humanos.
Agora estdo desenvolvendo mosquitos resistentes a malaria. Entretanto, ndo ha observancia
do perigo que isso pode acarretar, brincam com a poderosa forga da genética, em especial com
essa grande inovagdo cientifica de edi¢do genética, como uma crianca que encontrou a arma
do pai. (CRISPR ..., 2016)

Esses experimentos levantam questdes éticas muito complexas. Talvez a maior

delas seja o uso do CRISPR em embrides humanos. Nunca os utilizaram para iniciar uma
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gravidez, mas, se isso acontecer, estar-se-a cruzando um limite que ¢ debatido ha décadas. No
entanto, neste momento, ndo aprofundaremos a andlise dos riscos potenciais desta
biotecnologia, pois serd abordado de maneira minuciosa nos proximos capitulos deste
trabalho. (SASSI, 2016)

Com o avango das pesquisas, a grande polémica serd se devemos ir além dos
doentes e eliminar algumas doengas para geragdes futuras. Ainda ndo aconteceu. Ainda nao
estdo tentando criar bebés CRISPR, ha uma resisténcia. Ainda ndo possuem esta tecnologia.
Mas se o progresso cientifico continuar avancando rapidamente sem que haja limitagdes para
tanto, ha um grande risco de isso vir a ocorrer no futuro.

Por fim, vale a pena refletir sobre essas e outras preocupagdes éticas levantadas. E
correto realizar mudangas que possam atingir principalmente as geragdes futuras sem que haja
seu consentimento a respeito? E se a utilizagdo da edigdo germinal se tornar um mecanismo
terapéutico para uma ferramenta de aprimoramento para diversas caracteristicas humanas,
como cor dos olhos, cabelo, inteligéncia, altura? A maior questdo que limita o avango dessa
tecnologia ¢ a ética escondida por tras destes experimentos. Ao mesmo tempo que visam a
cura de doencas genéticas, outros pensam em utilizar essa técnica para criagdo de seres
humanos perfeitos, desencadeando uma discriminacdo genética e um risco de uma possivel

eugenia no futuro. (CRISPR ..., 2016; SASSI, 2016)

33 O POTENCIAL POSITIVO DO DESENVOLVIMENTO DAS PESQUISAS
CIENTIFICAS E DA ENGENHARIA GENETICA

Destaca-se inicialmente que, em todo e qualquer tipo de projeto, ha o seu
potencial positivo. Caso contrario, seria bastante dificil dar ensejo a seu desenvolvimento, a
comegar, por exemplo, pelo patrocinio. Se ndo houvesse nenhuma possibilidade de sucesso
e/ou beneficios, ndo haveria financiamento sob aquele e consequentemente o projeto
dificilmente sairia do papel. (OLIVEIRA, 2001)

Na esmagadora maioria o0s beneficios, aspectos positivos dos projetos
desenvolvidos sdo sempre destacados e valorizados, mesmo porque, muitas vezes, 0s pontos
negativos sdo desconhecidos até o momento de sua criagdo e respectiva inser¢do no mundo
cientifico; os aspectos desfavoraveis surgem no decorrer da pesquisa cientifica anteriormente
projetada, momento em que vém a se tornarem conhecidos da comunidade cientifica e depois

da sociedade em geral. (Ibid.)
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E cedico que nas ultimas décadas temos nos deparado com um grande avango
cientifico e tecnoldgico na area da genética que, por este motivo, t€ém conquistado um lugar de
destaque entre as varias disciplinas cientificas. Assim, este ramo torna-se cada vez mais
importante na sociedade atual, uma vez que origina melhorias a varios niveis e possibilita uma
intervengdo em varias areas.

Desse modo, ¢ imprescindivel que o desenvolvimento de uma pesquisa necessite
ser viavel e de interesse a sociedade, com objetivo de que os avangos cientificos sejam uma
realidade, o que se da por meio da aquisi¢do do conhecimento adquirido decorrente do
potencial positivodos projetos desenvolvidos, em especial no ambito da engenharia genética.

Nussbaum et al (2008, apud PORCIPUNCULA, 2014), em uma de suas obras,
faz uma analise a respeito do Projeto Genoma Humano, projeto este abordado no primeiro

topico deste capitulo:

Nos ultimos anos, o Projeto Genoma Humano forneceu a sequéncia completa do
DNA humano, o que torna possivel a identificagdo de todos os seus genes, a
determinac@o do grau de variacao desses genes em diferentes populagdes e, por fim,
a identificacdo do processo através do qual essa variagdo contribui para a saude e as
doengas. 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 doengas e promover o desenvolvimento
de melhores ferramentas de diagnostico, medidas preventivas e métodos terapéuticos
baseados em uma visdo abrangente do genoma.

Oliveira (2004, apud OLIVEIRA, 2001, p. 58), discorre também, resumidamente,
sobre alguns beneficios decorrentes do Projeto Genoma:

a) melhora do nivel de vida do ser humano, ao permitir conhecer as alteragdes
genéticas que acarretam anomalias moleculares capazes de deteriorar o
funcionamento das células; b) permite uma administragdo individualizada de
medicamentos, feita de acordo com a alteragdo genética e com a anomalia molecular
constatada, sendo esta administragdo de fundamental importancia no tratamento de
algumas doengas como, por exemplo, o cancer, o mal de Alzheimer ¢ a
esquizofrenia.

Diante do potencial positivo que a biotecnologia proporciona, ¢ notério que ha
necessidade do desenvolvimento de projetos cientificos, uma vez que sem estes cresceria o
risco de haver uma estagnacdo do conhecimento humano, especialmente o cientifico, na
iminéncia de o homem entregar-se em face de situacdes inusitadas e desconhecidas que se
apresentarem.

Por outro lado, ¢ indispensavel que as pesquisas, bem como o0s projetos
desenvolvidos, se comprometam com a ética e com a dignidade humana que norteia a vida de

toda a humanidade. Nesse sentido, dispde Oliveira (2001, p. 66):

E necessario também que as pesquisas tenham comprometimento com a ética que
permeia a vida em sociedade, a mesma que torna possivel a coexisténcia entre os
seres, 0 que evitaria intervengdes governamentais ou moratdrias (como ja ocorreu na
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década de 70) em razdo das incertezas quanto as finalidades a serem atingidas, que
devem ser desde a possibilidade de cura para determinadas enfermidades que até
hoje assolam o ser humano de forma fatal, como o desenvolvimento de métodos
preventivos para outras tantas, vacinas, por exemplo.

Nao ha davidas quanto a importdncia do desenvolvimento destes projetos
cientificos. Eles sdo indispensaveis para identificar a incidéncia de diversas enfermidades nos
seres humanos. Segundo Oliveira (2001, p. 68): “levam ao avango dos mais variados setores
da ciéncia, sempre obtendo melhoria da qualidade de vida do ser humano, o objetivo inicial e
por que ndo dizer principal desses projetos.”

No entanto, ainda que o desenvolvimento dos projetos cientificos propicie alguns
beneficios, ¢ imprescindivel uma analise minuciosa quanto aos problemas éticos e sociais que
eles oferecem. Todas essas questdes estdo diretamente ligadas a utilizacdo do conhecimento

cientifico genético adquirido através da decodificacdo da sequéncia do genoma humano.

(BRUNET, [2000?])

3.4 O POTENCIAL NEGATIVO DO DESENVOLVIMENTO DAS PESQUISAS E DA
ENGENHARIA GENETICA

Esses mesmos projetos cientificos anteriormente mencionados, cujos quais
possuem um potencial bastante positivo, também nos apresentam diversos riscos, isto ¢, ha
também um grande potencial negativo decorrente do conhecimento adquirido através deles,
considerado este um ponto de extrema importancia, uma vez que esta diretamente ligado ao
desenvolvimento dos projetos de manipulag@o, engenharia genética.

Ap6s identificar alguns desses riscos, os mais complicados e de maior impacto
serdo abordados com mais cautela e de maneira exauriente no capitulo posterior.

E possivel afirmar que muitos desses riscos sio previsiveis, no entanto, outros
sequer sdo imaginados ou desejados no momento da criagdo, aplicacdo e do desenvolvimento
dos projetos cientificos. S3o esses riscos que ddo ensejo ao potencial negativo do
desenvolvimento da ciéncia genética, em especial dos projetos cientificos, os quais oferecem
ou poderdo oferecer consequéncias desastrosas para o ser humano ou ao desenvolvimento de
sua vida no meio social em que se insere. (OLIVEIRA, 2001)

Diante da criagdo e do avanco desses projetos desenvolvidos — mapeamento e
sequenciamento genético do corpo humano, edi¢do genética, as fungdes que esses genes
desempenham — e dos que ainda possam ser planejados, alguns questionamentos sdo

suscitados, para os quais nao ha respostas nem por parte da comunidade cientifica responsavel
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e nem dos seres humanos em geral. S8o aspectos, pontos que levantam importantes dividas
sobre a viabilidade, pertinéncia e interesse das pesquisas cientificas.

Em face da possibilidade dessas interferéncias por meio de terapia genética ou
manipulagdo, engenharia genética, com probabilidade inclusive de modificagdes em células
germinativas dos seres humanos que contenham alguma anomalia, um dos maiores
questionamentos suscitados é: estar-se-a tentando brincar de Deus? (OLIVEIRA, 2001)

Segundo Brunet ([20007], p. 3):

A terapia génica ¢ a aplicagdo da engenharia genética, pela manipulagdo de genes,
no intuito de corrigir “defeitos genéticos”. Pode ocorrer por corre¢do (insercdo de
um gene funcional em substituicdo ao nio-funcional), complementagdo (introdugdo
de gene normal sem exclusdo do original ) ou adi¢@o (acréscimo de um gene ausente
do genoma).

E preciso fazer distingdes importantes. Técnicas de engenharia genética
possibilitam o desenvolvimento de dois diferentes tipos de terapia génica, quais sejam, a
somatica e a germinativa. Quase todas as nossas células sdo somaticas: sangue, cérebro, pele.
Nessas, 0 DNA ndo ¢ passado aos descendentes. Ja a edicdo em linha germinal envolve
espermas, Ovulos e embrides, basicamente alterando o DNA das geragdes futuras.
(EXPLICANDO, 2018)

A terapia génica somatica refere-se a técnica terapéutica para a cura de doengas
hereditarias, restringida tdo somente ao paciente que a essa se submete. Trata de anomalias
genéticas em células que ndo estdo ligadas a producdo de gametas. As alteragcdes genéticas sao
realizadas unicamente em células somaticos do corpo humano. Tem por finalidade alterar a
estruturacdo genética do individuo envolvido para que este possa de desenvolver de maneira
“adequada”. (BRUNET, 2008; MARTINEZ 1997, traducao nossa)

A terapia génica germinativa equitativamente diz respeito a cura de doengas
hereditarias , no entanto, ndo se limita ao paciente que a ela se submete, uma vez que esta
relacionada a alteragdes germinativas, isto €, produtoras de gametas (espermatozoides,
6vulos), atingindo ndo somente o individuo envolvido, mas toda a sua progenitura,
integrando-se a consequéncias imprevisiveis da heranca hereditdria de toda a humanidade.
Desse modo, esta terapia objetiva repudiar a transmissdo de “defeitos genéticos” do paciente a
seus descendentes. (BRUNET, 2008)

Ha muita diferenca, pois na edicdo em linha germinal podemos fazer mudancas
que afetam toda a populacdo e evolucdo humana. Outra questdo levantada em torno desse
debate de edi¢do genética ¢ a possibilidade de terapia génica e melhoramento. Terapias tratam

doencas e melhoramentos favorecem pessoas que ja sdo saudaveis. (Ibid.)
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Os experimentos mais promissores sdo para anemia falciforme, HIV e alguns
tipos de cancer que ficam no sangue ou na medula 6ssea. As células somaticas podem ser
removidas do corpo e editadas, ndo precisa se preocupar com os descendentes, apods
confirmacao da alteracdo a célula ¢ substituida. (EXPLICANDO, 2018)

A edigdo somatica (terapia) sempre foi muito menos controversa, primeiro porque
qualquer mudanca afetaria um tnico individuo. No geral, considera-se medicina. O
melhoramento genético somatico ¢ como se fosse cirurgia plastica, qualquer mudanca
terminaria ali. (EXPLICANDO, 2018). Mas, por enquanto, o grande foco sdo as doencgas, nao
entraremos em discussdo sobre melhoramento.

Ressalta-se que uma vez utilizada a terapia genética germinativa, estar-se-a
modificando a estrutura genética das geragdes futuras. Nesse contexto, lecionam Pessini e

Barchifontaine (1997, p. 103):

O grande receio € que, se a terapia genética somatica em seres humanos ¢ aceita pela
medicina, havera grandes motivos para estender a terapia genética também as
células germinativas. Embora as terapias de células germinativas e de zigotos sejam
muito promissoras para o futuro, incertezas técnicas, o abuso da tecnologia do DNA
para fins ndo terapéuticos levanta sérias questdes éticas acerca da nossa relagdo com
a posteridade. Técnicas de jungdo de genes podem ser usadas para eugenia positiva a
fim de mudar caracteristicas basicas da natureza humana em vez de para curar
desordens cromossomicas. Podem, além disso, tomar-se um instrumento de
malevoléncia tirdnica que manipule seres humanos para fins politicos e sociais.

Nao obstante, importante destacar a andlise feita por Brunet ([20007], p.7) a
respeito da terapia génica germinativa e um de seus pontos negativos advindo do

conhecimento adquirido desta terapia:

[...] quanto a terapia génica germinativa, deve-se atentar para o fato de que o
diagnostico de uma doenga genética ndo significa a confirmagdo de seu
desenvolvimento. A heranga genética revela apenas a probabilidade de que
determinada enfermidade venha a se desenvolver. Atua como mera predisposicao.
Além disso, existem doengas genéticas que sdo resultado da interagdo de varias
outras, quando ndo sdo simultaneamente bloqueadoras3 de outras enfermidades.

Com relagdo a terapia génica realizada em células germinativas (TGCG), esta
objetiva a mudanca definitiva do genoma da pessoa e de seus descendentes, antes do
nascimento. Tal tipo de terapia pode ser realizada quando o zigoto apresenta apenas algumas
células (fase de pré-implantacdo), ou nos proprios gametas ou nas células que lhes dao origem
(antes da fertilizagdo). Esse tipo de intervengdo, por manipular a constituicdo biologica
definitiva da pessoa, traz muitos aspectos bioéticos polémicos, gerando argumentos contrarios
e favoraveis a sua utilizacao.

Assim, aqueles que se mostram favoraveis a TGCG apresentam as seguintes

questoes:
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a) existe, entre os profissionas da area da saude, a obrigagdo moral de por em pratica
os melhores métodos disponiveis para tratamento de doengas; b) os pais devem ter
plena autonomia e direito de acesso a tecnologia disponivel visando a obtengdo de
gerar filhos sadios; ¢) a TGCG ¢ mais eficiente e tem menor custo efetivo que a
TGCS (terapia genica de células somaticas); d) deve-se preservar a liberdade de
pesquisa e o valor intrinseco do conhecimento. (AZEVEDO, 2009)

Apesar dos argumenos favoraveis, a cautela ¢ sempre ressaltada pelos autores,
tendo em vista as limitagdes técnicas e o ndo conhecimento sobre complicagdes indesejadas.

J4 para a corrente que se mostra contraria a TGCG, duas perguntas basicas
refletem os conflitos existentes: “quando comeca a vida individual e a quem pertence o
patriménio genético de cada pessoa?”. (AZEVEDO, 2009)

O primeiro argumento, da vida individual, remete a reflexdo das teorias existentes
acerca do inicio da vida e da personalidade. Assim, por exemplo, se considerar que a vida tem
inicio da fecundacao, a terapia em célula germinativa ndo poderia ser admitida, pois alteraria
uma ja concebida. Ja o segundo argumento, relativo a titularidade do patrimonio genético de
cada pessoa ¢ bastante polémico, visto que o patrimonio genético carrega todas as
caracteristicas do individuo. (SANDEL, 2018)

Com isso, a modificagdo de células germinativas alteraria diretamente o genoma
da pessoa e, consequentemente, toda sua informagdo genética e da sua descendéncia. Nesse
aspecto, a duvida gira em torno da questdo de se saber se uma pessoa possui autonomia
suficiente para autorizar esse tipo de intervencdo. (Ibid.)

Por outro lado, importa ressaltar que o genoma traz todos os dados genéticos de
uma pessoa, dados que possuem alto valor, pois sdo capazes de informar, dentre outros
aspectos, a predisposi¢do para determinadas doencas, a maneira como organismo da pessoa
pode responder a certo medicamento, além de informagdes sobre os membros da familia
biolégica do individuo, o que pode despertar interesses até mesmo econdomicos (por exemplo,
das seguradoras de saude). Apesar da importancia do tema, a titularidade do patrimdnio
genético ¢ uma questdo complexa, que ndo sera objeto do presente estudo. (RAMOS, 2015)

Muitos consideram a terapia genética como um mecanismo fundamental para o
desenvolvimento da humanidade, porém, ndo identificam a problematica que existe ao seu
redor, 0s riscos e 0s problemas éticos e sociais que surgem quando da utilizacdo desta técnica
de engenharia genética.

Muitos questionamentos sdo levantados em respeito a pratica dessas terapias,
especialmente no que se refere a terapia génica germinativa, considerada muito mais
complexa. O crescimento tecnoldgico propiciado pela engenharia genética ¢ ainda muito

recente para se conseguir restringir todas as suas consequéncias. O resultado em longo prazo
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ainda ¢ desconhecido, por isso ¢ necessario que haja um debate minucioso sobre o tema,
envolvendo toda a comunidade internacional. (BRUNET, 2008)

A eugenia do século XX volta a aterrorizar tanto o meio social quanto o meio
cientifico, sendo neste ultimo que se da o desenvolvimento de tantos projetos que englobam a
manipula¢do, engenharia genética. O legado da segunda guerra mundial continua
assombrando os dias atuais, os experimentos que foram desenvolvidos naquela época
continuam perturbando. Desse modo, a sociedade resta protestar contra toda e qualquer
maneira de procedimento, projetos, que objetivem a melhoria genética ou melhoramento da
raca humana, com fins evidentes de limitagdo ou exterminio daqueles seres considerados
inaptos pelo sistema. E cedico que o eugenismo tem por finalidade a melhoria genética com a
reproducao exclusiva de seres considerados aptos a sobreviver. (OLIVEIRA, 2001)

Pessini e Barchifontaine (1997, p. 81) afirmam que:

O eugenismo repercute como crenga secular no progresso continuo e na
possibilidade de criacdo do ser humano perfeito. Todos os que ndo forem perfeitos
serdo discriminados, e consequentemente, alijados do sistema social. Os ideais do
nazismo ja nao existem mais, porém a ideologia da superioridade do homem
permanece.

Nessa esteira, revela-se a importancia de se levar em consideragdo os
questionamentos éticos que permeiam o desenvolvimento dos projetos cientificos que incluem
praticas de manipulagdes, engenharias genéticas em um contexto geral. No entanto, essa
discussdo serd abordada no proximo subcapitulo.

Como ja abordado no presente trabalho, com o progresso das pesquisas
cientificas, a grande polémica gira em torno de se é certo ir além dos doentes e eliminar
algumas doencas para geracdes futuras. Com a tecnologia do CRISPR, por exemplo, ha
possibilidade de ocorrer um dos maiores receios dos cientistas no uso desse sistema, a
possivel criagdo de “bebés projetados”.

Criar bebés geneticamente modificados ja ¢ ilegal em pelo menos 25 paises. Boa
parte da Europa ja proibe ha décadas. Se for buscar um padrdo entre esses paises, uma das
principais variaveis que explicaria a diferenga ¢ a proximidade da experiéncia nazista. Sdo
na¢des muito mais céticas a ideia de um possivel melhoramento da espécie humana. Duas
poténcias nas pesquisas com o sistema CRISPR, EUA e China, condenam a terapia germinal,
mas nao existem leis que a proibam. (EXPLICANDO, 2018)

Em 2015, a ONU pediu uma moratoria global dizendo que a modificacdo
germinal poderia arriscar a dignidade de toda a humanidade. O problema de cruzar o limite

germinal é que outro limite pode néo resistir. O limite entre terapia e melhoramento fica cada
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vez mais confuso. Mas o limite ¢ confuso até quando hé consenso sobre a doenga. A depender
de sua variante, o gene ApoE pode aumentar, diminuir ou ndo afetar o risco de Alzheimer
mais tarde na vida. Digamos que altere 0 DNA de seu filho para uma variante de baixo risco.
Isso seria terapia ou melhoramento? (Ibid.)

Por exemplo, nem todos concordam com o que precisaria ser corrigido. A surdez
¢ uma doenca? Muitos na comunidade surda diriam que nao. E o nanismo? Muitos também
diriam que ndo. Para esses, a ideia de que sdo doentes ¢ que estdo sofrendo, isto ¢, de que
“sofrem de nanismo” é equivocada. Eles convivem ha anos com isso e t€m orgulho de
fazerem parte dessa “comunidade” e de gerarem outra geracdo de pessoas com nanismo. A
realidade de que sofrem, na verdade, ¢ em relagdo ao tratamento que recebem, muitas vezes
de forma preconceituosa. (EXPLICANDO, 2018)

Ressalta-se a relevante e coerente andlise de Oliveira (2001, p. 69) a respeito da
diversidade humana e os pontos negativos face a possibilidade de sua reducdo em decorréncia
das praticas de engenharia genética que tenham por objetivo o aperfeicoamento genético da

humanidade:

Muitas vezes a diversidade pode ser proveniente de problemas genéticos, e as
pessoas nascem com necessidades especiais. Familias com portadores da sindrome
de down tiveram que passar por uma reestruturagdo de valores, a fim de aceitar e
ajudar aquele membro portador da sindrome em seu seio; via de regra todos
crescem em fungdo disto, cresce a familia e reestrutura-se a sociedade a fim de
encaixar todos os seus componentes no sistema. Assim também ocorre com as
pessoas de diferentes ragas, que preenchem as vagas das escolas. O convivio entre
elas pode e deve ser riquissimo e engrandecedor para a formagédo cultural de todos.
Ao tentar imaginar o mundo sem esta diversidade, um mundo de melhoria genética
mas de padr@o unico, ¢ possivel vizualizar outros perigos, como por exemplo a
incapacidade ou falta de resisténcia destes seres a determinadas enfermidades ou
bactérias que venham a acometé-los. Nao menos preocupante ¢ o desenvolvimento
de bactérias super-resistentes e para as quais talvez ndo haja tratamento algum.
Poder-se-ia imaginar a populagio sendo dizimada? E uma possibilidade.

Ha genes raros de menores riscos de problemas cardiacos, diabetes, imunidade ao
HIV, ossos mais fortes, mais musculos, menos odores, maior QI, maior habilidiade, a
necessidade de dormir menos. Qual seria o limite? (RAMOS, 2015)

No cinema, tentou-se retratar situacdes que pareciam, em primeiro momento,
futuristas. O filme americano Gattaca, de 1997, demonstra bem a possibilidade de existéncia
de uma humanidade dividida geneticamente entre perfeitos e imperfeitos, ou seja, dividem a
sociedade em classes genéticas, pois as clinicas de fertilidade vendiam melhoramentos. O
filme trata da preocupag@o com a tecnologia reprodutiva e as consequéncias que essa pode
trazer para a humanidade. A partir de uma visao futuristica, o filme apresenta imenso conflito

social provocado, quando somente os embrides perfeitos eram selecionados e validados para
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nascer. Retrata toda a discriminacdo sofrida pelos defeituosos (geneticamente imperfeitos). A
estes, restavam sempre os empregos de segunda categoria. Essa situacdo atinge a vida social
como um todo; e em todo momento um ser considerado imperfeito batalha para ultrapassar as
dificuldades sociais impostas, inclusive para obstruir o sistema de identificacdo digital com a
inten¢do de mostrar que tém capacidade, embora seja geneticamente imperfeito. (SILVEIRA,
2017)

Mas, na época, era ficgdo cientifica. E incrivel pensar que, agora, ja é quase uma
possibilidade real. Entretanto, isso levanta uma das maiores ameagas éticas na genética. Os
“bebés projetados”. Os pais escolheriam cor dos olhos, inteligéncia e altura. E se fosse
possivel projetar criangas para jogar na NBA? E ¢é ai que as pessoas perdem o controle,
tornando esta tecnologia uma ameaca a humanidade. Alguns tracos sdo simples, como cor dos
olhos, sardas. Mas inteligéncia, altura ¢ habilidades atléticas sdo tragos complexos. Resultam
da natureza e da criacdo e a parte da natureza envolve centenas ou ate milhares de genes
diferentes que interagem de forma que ndo entendemos. Por isso, sdo alvos ruins para o
CRISPR. Se os governos autorizassem a mutacdo germinal, comegariamos prevenindo a
transmissdo de doencas causadas por um unico gene. Porém, a maioria das pessoas com esses
genes ja tem uma forma de fazer isso sem precisar editar o DNA. Por isso a edi¢do de genes
ndo ¢ o menor caminho até os bebés projetados, mas, sim, a selecdo de genes.
(EXPLICANDO, 2018)

As pessoas que sabem que carregam o gene de uma doenga genética podem, ha
muito tempo, optar pelo diagnostico pré-implantacional (DPI). Muita gente acha que ¢ ficgao
cientifica, mas existe ha mais de 27 anos. No DPI, a clinica de fertilidade remove células do
embrido, por FIV (Fertilizagdo In Vitro), e procura por genes de doencas genéticas no DNA.
Depois, selecionam os embrides saudaveis e implantam na mulher. Mas a tecnologia também
¢ usada para procurar genes que ndo garantem uma doenga, mas aumentam seu risco, e, para
verificar seus tragos, como o sexo do embrido ou a cor dos olhos. (RAMOS, 2015)

Dentre as formas de manipulacdo da vida humana em sua fase embrionaria, o
Diagnostico Genético Pré-Implantacional (DGPI) apresenta-se como técnica permitida com
utilizacdo mais frequente pela medicina, fato que ndo a exime de polémicas e argumentos
desfavoraveis. (Ibid.)

Nessa esteira, importante destacar a problematica que gira em torno do
procedimento de Fertilizacao In Vitro ja mencionado neste trabalho, a respeito do destino dos
embrides excedentarios ndo utilizados no respesctivo procedimento. Na licdo de Petracco

(2004, apud CARNEIRO, 2015):
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[...] a fertilizagdo in vitro e a transferéncia de embrides, por razdes técnicas, pode
produzir um nimero de embrides maior do qual sera transferido, uma vez que para
evitar o risco da gravidez multipla transferem-se normalmente 3 a 4 embrides. Desta
forma cria-se o problema dos embrides excedentes os quais poderiam ser
congelados, destruidos, doados ou destinados a pesquisa. Este tema leva a discussao
do status moral do embrido. Do ponto de vista da ética, o embrido é um ser humano
em potencial, desde o0 momento da fecundacdo. Tem dignidade e merece respeito.
Portanto, sua destruigdo ¢ indefensavel e a manipulagdo a que pode ser submetido
deve ser limitada, sendo aceitaveis somente procedimentos que sejam benéficos
(terapéuticos), o que ¢ dificil determinar neste momento. A doagdo deve ser
considerada como adogdo pré-natal. O uso em pesquisa contraria as normas €
diretrizes em seres humanos, desde o Codigo de Nuremberg, que propde o
impedimento de experimentos cujo desfecho possivel seja a morte. O congelamento
destes embrides, com finalidade de transferéncia em outros ciclos € com isto
aumentar a chance de gravidez, ou com a finalidade de obter uma segunda gestacao,
também ¢ passivel de objecdes. Porém, torna-se eticamente aceitavel quando passa a
ser a maneira destes embrides chegarem a vida. Esses embrides sejam ou ndo
pessoas humanas atuais ou potenciais, vivem somente gragas a ciéncia e a técnica. E
a intenc@o ¢ que vivam, ainda que se saiba que suas possibilidades certamente sdo
limitadas.

Com o avango dessas e outras biotecnologias poderemos obter o relatorio
completo do genoma de um embrido, como o que temos nos testes de saliva que as empresas
de genética fazem.

Segundo Oliveira (2001, p. 75):

[...] se tomaram comuns, em paises desenvolvidos, como os Estados Unidos, os
diagndsticos genéticos, muitos dos quais imprescindiveis para a aquisi¢do e
manuten¢do dos empregos no mercado de trabalho. Com a exigéncia de exames
desta natureza, os problemas vém a tona e acarretam aos seus detentores (os
imperfeitos) problemas que poderdo lhes custar desde o emprego até a vida.

Mas quanto mais dados se tém, melhores ficam. Algumas empresas americanas
prometeram oferecer testes poligénicos (testes que detectam riscos aumentados para
determinadas doengas) para clinicas de fertilidade. Ndo ha nada na lei dos EUA que impega
clinicas de usarem previsdes genéticas agora. Mas se continuar sendo assim, quando
comegarem a usar isso para selecionar bebés por motivos que outras pessoas consideram
errados, serd uma discussao politica complicada. (EXPLICANDO, 2018)

Nesse contexto, Conti (2001, p. 148) afirma:

[...] existem cada vez mais propostas de testes genéticos obrigatorios. Na historia da
humanidade a discriminagdo genética sempre esteve presente. Pessoas com doengas
ou enfermidades sdo isoladas e até mesmo ja chegaram a ser eliminadas. O que
temos de novidade € que, hoje, tornou-se possivel estabelecer a presenga de uma
doenga antes mesmo que ela se manifeste. Assim, pacientes portadores de um
determinado gene poderdo ser discriminados pelo mercado de trabalho.

A respeito dos testes genéticos, Oliveira (2001, p. 114) assevera:

Por ndo haverem mais quaisquer incognitas a serem enfrentadas no futuro no que se
refere a esséncia bioldgica e genética, os especialistas chamam o ser humano de
cristal. O conhecimento do genoma dos seres humanos toma viaveis os diagndsticos
preditivos, e as terapéuticas correspondentes comecam a ser estudadas,
experimentadas e muitas vezes "infelizmente aplicadas" sob a forma de testes. Os
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diagnosticos preditivos tomardo possivel saber se o ser humano analisado terd uma
predisposicdo as doencas X ou Y; muitas das quais ainda ndo foram estudadas
suficientemente e para as quais inexiste tratamento terapéutico adequado, seja para
evitar que se manifeste, seja para tratd-la depois do diagndstico. E precisamente ai
sdo levantadas criticas: este tipo de diagnoéstico, feito antes da instalagdo da doenga,
que considera tdo somente a carga genética dos seres ( trata-se portanto do terreno
das probabilidades ), tendo em vista que ndo se possui ainda bases cientificas
suficientes para dizer que a predisposi¢@o genética ¢ suficiente para desencadear, no
futuro, o desenvolvimento daquelas doengas.

Se desse certo para humanos, ¢ ¢ um grande “SE”, a FIV se tornaria algo muito
mais facil, e a selecdo genética, mais poderosa. Adicione a edicdo genética ao processo e
verds como a industria da fertilizagdo pode conduzir o futuro da evolugdo humana.

Nao ¢ preciso especular sobre o futuro para ver os efeitos da revolugdo genomica.
Em 1994, o cientista Jhon Wasmuth localizou um gene de acondroplasia. Isso deixou muitos
pais de andes assustados, pois poderia (e ainda pode) ser o primeiro passo para erradicar esse
tipo de nanismo. (EXPLICANDO, 2018)

Tecnologias genéticas podem reduzir a gama de variacdo humana, ou seja, a
diversidade. E ¢ cedico que escolhas individuais em testes de pré-natal podem mudar
populagdes inteiras.

Para Brunet ([20007], p. 16)

[...] preocupa-se, entdo, com a possibilidade de utilizagdo do exame genético pré-
natal para fins eugénicos. Entende-se que pode haver pais que prefiram “descartar”
fetos defeituosos a submeté-los a terapias genéticas sem garantia de €xito. Maior
problema surge nos casos de diagnéstico de doengas tardias, em que se pode ver
abortados fetos que teriam um longo periodo de vida saudavel. Além disso, ndo se
sabe até que ponto ¢ ético e moral que os pais conhegam a totalidade dos dados
genéticos de seus filhos e, em conhecendo-os, se t€ém eles o direito de promoverem
alteragdes em seus genomas.

Na Islandia, a sindrome de down estd quase erradicada e, em parte, ¢ gracas a
disseminagdo de testes genéticos. As pessoas que convivem com essa doenga perguntam se
ndo ha mesmo espaco para elas no mundo? Questionam sobre serem consideradas para muitas
pessoas um feto ndo viavel. Além disso, como nem todos no mundo tém acesso a saude,
arriscariamos dar aos ricos uma vantagem genética extra, pois isso nunca seria acessivel para
todas as pessoas. Apenas as pessoas com situagdo financeira elevada teriam acesso. Hoje,
dados mostram que as criangas ricas ja tem de 10% a 15% mais saude, ndo ¢ muita coisa, mas
ndo seria viavel acrescentar mais 10% ou 15% a esse dado. (EXPLICANDO, 2018)

Nessa linha, Barth (2005, p. 22) afirma: “os beneficios se convertem em ganhos
econdmicos de algumas pessoas e empresas que manipulam os conhecimentos e os lucros.” E,

ainda, reafirma Moser (2006 apud BARTH, 2005, p. 23): “quem detém saber e dinheiro
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também detém a biotecnologia, e quem detém a biotecnologia ¢ capaz de fazer maravilhas,
mas sO para um certo niamero de privilegiados”.

A Lei de Imigragdo dos anos de 1920, nos EUA, foi baseada em premissas
cientificas totalmente falsas que afirmavam que os nordicos teriam genes superiores aos de
outras racas. Nem precisa ser verdade. A edi¢do genética nem precisa funcionar para gerar
efeitos na sociedade. Mas a edi¢do genética pode reduzir em massa o sofrimento humano. Por
isso ha tanto em jogo. O maior medo dos cientistas ¢ de que usem a edicdo genética de
maneira precipitada. Ou seja, que a apliquem de forma prejudicial e que isso acabe com a
reputacdo de uma tecnologia com tanto potencial para afetar de forma tdo positiva a
sociedade. (RAMOS, 2015)

Na analise de Junges (1995, apud OLIVEIRA, 2001, p. 67), o Projeto Genoma

apresenta trés aspectos que se condicionam mutuamente:

[..] o aspecto técnico-cientifico, que aperfeicoa a ja existente medicina preditiva,
podendo prever doencas futuras; o aspecto do poder econdmico, que aumenta os
lucros das empresas de biotecnologia, dos empregadores e das seguradoras, estando
por tras das lutas pelas patentes; e o aspecto ideoldgico, que pretende dar um novo
sentido a vida, a sociedade, a historia, prometendo uma saude perfeita e realizando o
sonho do homem perfeito.

Nao obstante, segundo o mesmo autor , “o Projeto Genoma Humano suscita ainda
questdes éticas importantes e que merecem uma analise mais acurada por abordarem aspectos
negativos 1) a tendéncia ao eugenismo; 2) a introdu¢do de uma medicina predictiva; 3) o
acesso a intimidade genética da pessoa; 4) a requisi¢do de patenteamento dos genes.”

Nessa esteira, Porciuncula (2014, p. 13) observa que:

E bem verdade que, juntamente com os grandes beneficios, advirdo riscos que
devem ser devidamente sopesados. A realizagdo indiscriminada de testes genéticos
poderd gerar depressdo ou transtornos psicologicos antecipados em pacientes,
direcionar decisdes de vida e influenciar atos e negdcios juridicos no campo do
direito puablico e privado, tais como em relagdes familiares, contratuais ou
previdenciarias.

O processo eugénico e a pratica das manipulagdes genéticas podem trazer também
como consequéncia o fim da diversidade humana. No entanto, ndo ha observancia de que
talvez o que ha de mais incrivel na humanidade seja justamente sua diversidade. E cedigo que
o Brasil ¢ um pais especialmente formado por imigrantes, seres humanos provenientes dos
mais variados lugares do mundo, de origem interessante e particular, que permite a
convivéncia com os diferentes, de outras ragas, de altura e pesos distintos, outros credos e
vontades, o que s6 torna a populacdo brasileira mais especial. A diversidade nos permite

aprender, a conhecer experiéncias riquissimas distintas, a respeitar o outro, nos fazendo
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também praticar a aceitacdo em nosso meio social. Este convivio ¢ engrandecedor e muito
importante para a formacao cultural do pais. (OLIVEIRA, 2001)
Santos (2001, apud NOLASCO, 2008), aponta a existéncia de alguns problemas

legais a serem resolvidos, quais sejam:

1 — Incidéncia da genética na liberdade da pessoa, na formagdo da vontade, na
conduta humana e, como consequéncia, em sua responsabilidade ou culpabilidade, o
que tem especial repercussao no direito penal; 2 — Respeito aos direitos humanos,
segundo estdo consagrados nas Constituigdes dos Estados democraticos e acordos
internacionais, como limite na utilizacdo de técnicas genéticas referentes ao ser
humano; 3 — Protecdo a intimidade pessoal ou confidencialidade na informagdo
genética e determinag@o dos supostos em que é possivel altera-la ou transforma-la; 4
— Patenteamento dos genes e sequéncias humanas fixando limites, direitos de
propriedade, beneficios econdmicos; 5 — Fixacdo de limites precisos para certas
formas de engenharia genética que afetam a individualidade, identidade e
variabilidade do ser humano por grave risco que supdem para a dignidade pessoal e
para a evolugdo natural da heranga genética; 6 — Utilizagdo da informagdo genética
no campo de seguros e utilizacdo de provas genéticas no campo trabalhista, quando
envolverem discrimina¢des ndo justificaveis; 7 — Tensdo entre a demanda de
liberalizacdo total na utilizagdo ou aplicacdo da investigacdo e experimentagdo
cientifica e a protecdo de certas liberdades humanas que podem correr riscos pela
difusdo e utiliza¢do ndo autorizada de informagdo genética.

Importante destacar outra analise de Junges (1995, apud OLIVEIRA, 2001, p. 70)

sobre o avanco da biotecnologia, em especial da ciéncia genética:

O desenvolvimento da biotecnologia caminha para um mundo que ndo se sabe qual
¢. Também ndo se sabe se ele sera o desejado por todos; assim como ndo se sabe que
mundo ¢ esse. Também se confabula a respeito do que ndo se deseja nele, com
certeza. Com tanta pesquisa sendo desenvolvida no campo da genética, a perfeicao e
a auséncia de defeitos ou problemas sera desejada por todos, com qualidade de vida,
longevidade e outras benesses. Toda e qualquer anomalia devera ser eliminada;
caminha-se hoje para um eugenismo baseado em pressupostos cientificos, em
consequéncia do desenvolvimento da ciéncia como um todo. Desejada ou ndo esta é
a realidade atual, e retrata uma forma de discriminagdo que tende a aumentar com o
decorrer dos tempos e com os avangos biotecnoldgicos porvir.

Os avangos da ciéncia genética, dos seus projetos desenvolvidos, conduzem o
progresso cientifico para diferentes areas da ciéncia em geral, possibilitando eliminar os mais
distintos e complexos problemas de saude, neste caso as doengas genéticas. Por outro lado, o
uso que a sociedade pode fazer das informagdes adquiridas através dos avangos da
investigacdo genética atribuem um 6nus a vida dos seres humanos portadores de quaisquer
tipos de anomalias genéticas, qual seja a possibilidade de sofrerem com uma discriminagao
genética. (Ibid.)

Nessa linha, ha quem defenda que essas discriminacdes afrontam nao apenas o
principio da igualdade, mas também o principio da dignidade humana. Sao discriminagdes

baseadas no patriménio genético, que possibilitam criarem um tipo de ‘“grau” no
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reconhecimento dos direitos relacionados a inclusdo a raga humana. (OLIVEIRA,
HAMMERSCHMIDT, [2007?])

Nesse trilhar avanca a ciéncia genética. Ha outros problemas advindos desse
desenvolvimento, como por exemplo, o fato de diversas doenc¢as ainda ndo possuirem terapia
curativa. Logo, qual a necessidade de se realizarem os diagnosticos genéticos? A
probabilidade de que a qualidade de vida dessas pessoas seja dizimada no momento em que
descobrirem as chances que possuem de desenvolverem essas doengas ¢ muito grande. Nao
existe tratamento para muitas delas que sdo identificaveis hoje. Por isso é necessario que os
médicos, cientistas, pensem melhor sobre esses diagndsticos e suas respectivas funcdes.
Talvez seja melhor nao divulgé-los até a manifestagdo da doenca. (Ibid.)

De acordo com Zatz (2009 apud O PROJETO ..., [20097?])

E fundamental deixar claro que o teste genético pode excluir uma determinada
doenca genética. Por outro lado, ninguém pode garantir a um casal que vai ter uma
crianga normal. Ou que ndo vai desenvolver uma doenga de inicio tardio, como
Alzheimer ou doenga de Parkinson. As doencgas genéticas atingem 3% da populagao,
ou seja, estamos todos em risco. Por isso, com raras excec¢des, a nossa filosofia é a
de ndo testar pessoas saudaveis para doengas de inicio tardio enquanto ndo houver
tratamento para elas. Vocé concorda que saber do risco aumentado (ndo uma
certeza) de ter uma doenga no futuro para a qual ndo existe tratamento preventivo
ndo trarda nenhum beneficio? Ou vocé acha que ¢é importante saber,
independentemente de existir ou ndo tratamento?

Nao obstante, Porcitincula (2014, p. 23) aborda sobre os riscos resultantes do

conhecimento adquirido por meio das técnicas de engenharia genética:

A descoberta prematura de uma doenga hereditaria grave podera antecipar o
sofrimento de um paciente até entdo saudavel. A exigéncia de realizacdo de testes
genéticos para fins de contratagdo de emprego ou admissio em cargos publicos
podera levar a discriminag@o genética. A circulagdo indiscriminada de informagdes
genéticas na iniciativa privada podera influenciar seguradoras ou planos de satde
quando da celebrag@o de contratos de seguro ou de assisténcia médica.

Conforme Oliveira ¢ Hammerchimidt ([20077?]):

O uso inadequado da informag@o genética pode gerar perigos e preconceitos
diversos, tais como: o reducionismo e determinismo genético, eugenismo,
estigmatizag¢do e discriminag@o por condigdes genéticas, bem como a perda ou a
diminuicdo da capacidade de autodeterminagdo, ante a intromissdo e 0 acesso nao
autorizados nas esferas e conhecimentos reservados.

A utilizagdo do conhecimento e informacdo genética fora da estrita finalidade
assistencial e/ou terapéutica pode ocasionar no futuro imediato problemas éticos e juridicos de
extrema complexidade. Conforme observam Oliveira e Hammerschimidt, ([2007?]) “o
armazenamento € manejo institucional —seja ou ndo no sistema publico de saide — de milhdes
de dados genéticos de um grande numero de cidadios constitui hoje em dia uma ameaca que

se vé incrementada pela facilidade de sua transmissao através dos sistemas eletrénicos”.
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Por fim, afirma Brunet ([2000]?, p. 15): “ndo se pode descartar a possibilidade de
utilizacdo dos resultados dos exames genéticos para fins totalitarios e eugénicos. Além disso,
deve-se resguardar a efetiva confidencialidade das informagdes genéticas, bem como respeitar

a vontade de quem ndo quer conhecé-las.”
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4 ANALISE CRITICA DA UTILIZACAO DO CONHECIMENTO ADQUIRIDO
ATRAVES DA ENGENHARIA GENETICA E DA MANIPULACAO GENETICA
FACE AO PRINCIiPIO DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA

Neste momento do trabalho, necessario analisar criticamente a utilizacdo do
conhecimento adquirido através da manipulacdo genética, em especial a técnica de engenharia
genética, abordando exaurientemente os riscos provocados em face do potencial dessas. Para
entdo, ao final, concluir com uma abordagem sobre a relevancia e a necessidade da bioética e
do direito como redutores dos riscos no desenvolvimento das pesquisas cientificas no &mbito

da engenharia genética.
4.1 DOS RISCOS POTENCIAIS

Por todo o exposto até este momento, ¢ possivel concluir que os avangos técnico-
cientificos trazem em seu bojo uma série de discussdes éticas e juridicas a respeito do
potencial negativo decorrente do conhecimento adquirido por meio da manipulagdo genética e
técnicas de engenharia genética, as quais apontam com maior enfoque a falta de limitacdo ao
desenvolvimento das pesquisas cientificas e a precaria protecao efetiva da dignidade humana
pelo Direito em face daquelas.

A problematica n3o estd inserida somente nos meios, mas também e
principalmente nos fins almejados. E comum ouvir dizer que a engenharia genética, o
melhoramento genético, a clonagem humana, entre outras, ameacam a dignidade da pessoa
humana.

Nesse contexto, oportuno destacar a reflexdo de Diniz (2006, p. 212) a respeito

desses riscos potenciais existentes que ofendem a dignidade humana:

[...], a manipulagdo genética envolve riscos e uma série afronta a dignidade humana (Constitui¢do
da Republica, art. 1°, III), que podem levar a humanidade a percorrer um caminho sem retorno, por
trazer a possibilidade de: a) obteng@o, por meio da clonagem, da partenogénese ou da fissdo
gemelar de uma pessoa geneticamente idéntica a outra; b) produgdo de quimeras, pela fusdo de
embrides, ou, ainda, de seres hibridos mediante utilizacdo de material genético de espécies
diferentes, ou seja, de homens e¢ de outros animais, formando, por exemplo, centauros, e
minotauros, tornando as ficcdes da mitologia grega uma realidade, pois ja se conseguiu
camundongos com orelhas humanas; c) selecdo de caracteres de um individuo por nascer,
definindo-lhe o sexo, a cor dos olhos, a contextura fisica etc.; d) criagdo de bancos de 6vulos,
sémens, embrides ou conglomerados de tecidos vivos destinados servir como eventuais bancos de
orgaos, geneticamente idénticos ao patrimonio celular do doador do esquema cromossomico a
clonar; e) producdo de substancia embrionaria para fins de experimentagdo; f) transferéncia de
substancia embrionaria animal ao utero da mulher e vice-versa para efetuar experiéncias; g)
implantagdo de embrido manipulado geneticamente no utero de uma mulher, sem qualquer
objetivo terapéutico; h) criacdo de seres transgénicos, ou seja, de animais cujo DNA contenha
genes humanos, para que possam produzir hormonios ou proteinas humanas a serem utilizadas
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como remédio para certas moléstias; i) introdugdo de informacdo genética animal para tornar a
pessoa mais resistente aos rigores climaticos; j) producdo e armazenamento de armas
bacterioldgicas etc.

Assim, ¢ possivel afirmar que a manipulagdo da vida humana na
contemporaneidade pode ocorrer de diversas formas, desde aquelas que buscam a cura para
alguma enfermidade grave, até aquelas mais ousadas, cuja finalidade ¢ alterar a carga genética

para obter individuos com caracteristicas inéditas.
4.1.1 A seletividade de genes

Sera que a sociedade esta preparada para, em um futuro aproximado, habitar um
cendrio global dividido socialmente em dois nucleos diferentes? Neste momento, necessario
analisar a possibilidade de convivéncia com um procedimento de seletividade advindo,
principalmente, dos avangos técnico-cientificos (biotecnologia) ou da maneira em que eles
vém sendo utilizados nos dias atuais. E evidente que haverd uma diversificagdo genética
relevante e de extrema importancia para o futuro de todos os individuos que habitardo este

espaco global. (OLIVEIRA, 2001)

4

E cedico que diante das tecnologias desenvolvidas pela ciéncia na area da
engenharia genética havera a possibilidade de cada individuo descobrir se é portador de genes
defeituosos, isto €, se desenvolvera doencas genéticas ja conhecidas.

Oportuna a reflexao de Oliveira (2001, p. 83) sobre a divulgacdo do prognostico

genético da humanidade:

O prognostico genético que serd realizado comprometerd a normalidade da vida dos
individuos em coletividade num movimento que podera ser considerado o comego
da derrocada do mesmo progndstico, pois as consequéncias indesejadas da selegdo
genética comegardo a fluir no dia-a-dia de cada um. Poder-se-4, talvez, falar em uma
seletividade do sistema, provocada e tornada viavel por meio do progndstico
genético realizado com o auxilio da biotecnologia ¢ de seu novo arsenal. A
seletividade que vira a ocorrer no sistema social ¢ previsivel de antemdo. Muitos
serdo os rotulados, pelo sistema, como os imperfeitos. Todos os que forem vitimas
de alguma anomalia ou alteragdo genética serdo enquadrados em uma categoria
inferior, como se fosse possivel haver uma subclasse baseada nesta heranga de
genes. Essa assertiva, que pressupde a intromissdo na vida e razdo de ser de cada um
¢ permitida em decorréncia da analise de todo tipo de discriminagdo que ja ¢
enfrentada hoje por muitos individuos portadores de anomalias genéticas. Ela ja é
uma realidade social, principalmente em paises desenvolvidos, onde estes exames
passaram a fazer parte do cotidiano de determinados meios.

Desse modo, ¢ possivel imaginarmos que a situagdo vivenciada no filme
americano Gattaca (1997), ja abordado no capitulo 3 deste trabalho, venha a se tornar
realidade nos dias atuais, e que, com a possibilidade de seletividade genética que o sistema

ocasionara, poderemos ter uma divisdo social global entre dois mundos: o mundo dos
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perfeitos — aqueles sem anomalias/defeitos genéticos e o dos imperfeitos — aqueles com
anomalias/defeitos genéticos. (Ibid)

As informacgdes e técnicas reveladas pelos projetos cientificos desenvolvidos
(Projeto Genoma Humano, CRISPR, entre outros) possibilitardo aos médicos selecionar os
fetos, criando em laboratorio um extraordinario ntimero de -caracteristicas fisicas e
comportamentais pessoais. (CONTI, 2001). Ainda, o referido autor observa que “pela
primeira vez na historia, os pais decidirdo que tipo de crianga nascerd. A selecdo genética de
fetos para caracteristicas ndo ligadas, livres de enfermidades geneticamente conhecidas
iniciara uma nova era para a eugenese”.

Sobre a possivel divisdo social decorrente da seletividade genética, Oliveira

(2001, p.84) entende:

Uma divis@o que gerara ainda mais exclusdo social € menos integracdo. Poder-se-a
imaginar que cargos e salarios serdo tanto melhores quanto mais perfeita for a carga
genética de cada ser humano, e que o sistema marginalizara todos os excluidos a
subcargos e subsalarios como unica opgao de vida. A dignidade humana tera sido
relegada a outro plano, pois nem todos terdo direito a mesma dignidade no viver, em
razdo da desigualdade genética. E assim poder-se-4 ir muito além, nos prognosticos
negativos e nefastos que o sistema podera proporcionar a todos os seres humanos
que por infelicidade fizerem parte do mundo dos com defeito (imperfeitos).

Nesse contexto, afirma Carneiro (2015):

E inconcebivel que a manipulagdo genética seja utilizada para selegdo de caracteres
de um individuo por nascer, definindo-lhe o sexo, a cor dos olhos, a contextura
fisica, etc. E de se notar que, no Brasil o Conselho Federal de Medicina se opde a
selecdo do sexo, assim como de outras caracteristicas. Permitir tais escolhas ¢ o
mesmo que consentir a selecdo da espécie humana, ou seja, legalizagdo da eugenia.

Nesse trilhar, diante da possibilidade de seletividade dos genes por meio da edigdo
genética, surge um dos maiores debates ético qual seja a ideia dos “bebés projetados”. E se o
uso da edi¢do germinal se transformar em um mecanismo de aprimoramento para diversas
caracteristicas humanas? Seria ético os pais escolherem o sexo e as demais caracteristicas de
seus filhos, como altura, cor dos olhos, ou até mesmo nivel de inteligéncia e habilidades?
Qual seria o limite?

Pelo exposto, imprescindivel que haja um controle efetivo sobre as técnicas de
engenharia genética bem como sobre o desenvolvimento das pesquisas cientificas na area da

genética, afim de que se repudie qualquer pratica que permita a seletividade dos genes.
4.1.2 A reducao da diversidade humana

E cedico que existe uma grandiosa riqueza na convivéncia diaria das pessoas, no

encontro de individuos diferentes que compdem a comunidade global, a sociedade que nos
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cerca, pessoas as quais dividem experiéncias, ideias, profissoes, crencas, ideologias e valores
proprios. Diversidade de raca, género, classes sociais, valores morais e éticos, que fazem com
que o mundo ndo seja um espago global monoétono. Por alguns obtemos a simpatia, com
outros nem tanto, mas tudo bem, a vida ndo nos obriga a concordar e a seguir os mesmos
passos e padrdes do outro, cada um segue seu ritmo, mas, acima de tudo, mantendo o respeito
ao proximo e as suas diferengas, caracteristicas e/ou qualidades especiais de um ser deste
mundo no qual estamos inseridos.

No Brasil, por exemplo, a diversidade se destaca. Em decorréncia do movimento
migratorio da época de colonizagdo muitos individuos de diversas origens se misturaram. A
miscigenagdo cultural brasileira fez nascer uma cultura nica e especial no mundo em que
vivemos, no entanto neste momento de grande avanco biotecnoldgico a comunidade ndo leva
em consideracdo que uma das maiores riquezas de nosso pais é justamente essa diversidade

continental. (OLIVEIRA, 2001). A respeito, a referida autora observa:

No Brasil, especificamente, em fungdo do movimento migratério da fase de
colonizagdo, aportaram pessoas oriundas das mais diversas origens: alemaes,
italianos, japoneses, poloneses, libaneses, espanhois, holandeses, arabes, africanos,
entre outros. Muitos, hoje, ja se misturaram com descendentes das varias origens
para constituir niicleos familiares distintos em esséncia; esta mistura nos toma uma
populagdo rica, bela e impar, unica no mundo, com todo tipo de cruzamento
genético: pessoas mais brancas no tom da pele, outras negras e com tragos mais
delicados e quem sabe até de olhos azuis ( que os distinguem do africano tipico que
aqui aportou ), outros mais amarelos, ou menos brancos, e assim ¢ possivel
perceber-se o Brasil que nos rodeia. Disso decorrem sons e ritmos proprios, crengas,
ideias e ideais peculiares. As culturas vdo sendo miscigenadas e formam uma Unica:
a brasileira. Tdo igualmente impar e bela em cada regido de seu imenso territorio
quase continental. O avango da biotecnologia e a procura incansavel pelo perfeito
em genética, ameaga esta diversidade biologica que hoje nos faz Ginicos neste
mundo, enquanto sujeitos de direitos e deveres. (OLIVEIRA, 2001, p. 85)

Nesse contexto, afirma Santos (2001, apud NOLASCO, 2008):

A ideia de uma ‘perfeicdo’ genética e da eliminagdo, por meios genéticos, da
preciosa variedade da humanidade é socialmente repulsiva e apresenta um grande
risco para a espécie humana, que tem sobrevivido e evoluido, como resultado das
inumeras diferencgas genéticas individuais. Por isso a variedade cultural demanda um
definido e harmonico marco de leis nacionais e acordos internacionais.

Diante desse avango da ciéncia, em especial as técnicas de engenharia e
manipulagdo genéticas desenvolvidas neste campo, especula-se sobre a possibilidade de uma
nova eugenia (“neoeugenia” comumente denominada), isto ¢, estariamos caminhando para um
novo processo eugénico, do qual ndo se t€ém conhecimento se € seguro seguir.

Como ja demonstrado neste trabalho, esse intenso progresso em nome da ciéncia
possivelmente trara resultados danosos em um curto espago de tempo a toda comunidade,

bem como fard com que as pessoas as quais defendem e prezam pela dignidade humana acima
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de qualquer outra coisa, como um Direito Fundamental de todo ser humano,
independentemente de raga, cor, religido, sexo, valores, se sintam apreensivas e ameacgadas
diante do avancar sem limites da ciéncia genética.

Por fim, ressalta-se o que diz Oliveira (2001, p. 86) acerca da responsabilidade do
Estado em proteger e garantir o respeito a dignidade humana sob todos os aspectos e diante de

todas as agdes humanas, a fim de repudiar qualquer pratica que lhe for contraria:

O direito fundamental a dignidade humana deve ser garantido por todos os Estados
que sdo signatarios da Declaragio Universal dos Direitos Humanos de 1948. E um
bem tutelado e decorrente do simples fato de se pertencer ao género humano, € um
direito de todos aqueles que tém disposicdo para ser sujeitos. Compete ao Estado
que deve combater toda e qualquer agressdo a esta mesma dignidade, dar garantias
para a plentitude de seu gozo por parte de todos os seus.

Logo, imprescindivel que o Estado utilize de seus mecanismos protetivos para
efetivamente tutelar a dignidade humana em face dos progressos da ciéncia, especificamente
no campo da manipulacdo e engenharia genética, uam vez que a auséncia de regulamentos
pode porovocar uma descontrolada evolugdo cientifica, e consequentemente uma violagdo ao
fundamento primordial do Estado Democratico de Direito, qual seja, a dignidade da pessoa

humana.

4.1.3 A eugenia

E evidente que nos dias atuais a investigagio biomédica e biotecnoldgica atingiu
niveis tais que ndo é possivel ignorar os graves riscos e imprevisiveis resultados que podem
decorrer de sua pratica. (SILVA; CARVALHO, 2011). As expectativas de cura estdo
atreladas a possibilidade de cerceamento de liberdade e ao crescimento da opressdo étnica,
racial e agora, genética. (CARNEIRO, 2015)

Nesse contexto, o desenvolvimento e descobertas identificados nas areas da
biotecnologia e da biociéncia, em especial com a manipulacdo genética e a descoberta do
diagnostico genético, aumentaram a capacidade de realizagdo de um novo pensamento
eugénico na atualidade. (OLIVEIRA, 2001)

Para esclarecer o que se entende por eugenia, Casabona (1999, apud

PORCIUNCULA, 2014, p. 15) cita a defini¢do de Galton:

[...] por eugenia, se entendem os procedimentos capazes de melhorar a espécie
humana. Como ¢ sabido, foi Francis Galton quem utilizou o termo ( eugenics), no
Reino Unido, em fins do século passado, e a definiu como a "ciéncia que trata de
todos os fatores que melhoram as qualidades proprias da raca, incluidas as que
a desenvolvem de forma perfeita." ( ... ) Galton propugnava o recurso a todos os
fatores sociais utilizaveis que pudessem melhorar as qualidades raciais, tanto fisicas,
como mentais das geragdes vindouras.
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Nessa esteira, comecam a surgir discussdes em que a sociedade traz a tona acerca
de novos termos e conceitos tais como eugenia positiva e eugenia negativa. Inclusive, os
doutrinadores que realizam uma analise mais exauriente sobre esta tematica tem por costume
identificar o processo eugénico nessas duas situacdes distantes. A respeito dos referidos

termos Gomes e Sordi (2001, apud CARNEIRO, 2015) entendem:

no primeiro caso, a dignidade da pessoa humana assumiria um carater axioldgico
indelével. De outra parte, a eugenia negativa refere-se a situacdes nas quais ndo se
tenta mitigar o defeito genético, mas — e exclusivamente - evitar sua reprodugéo.
Poder-se-ia apontar como exemplo dessa pratica o homicidio ou infanticidio de
recém-nascidos portadores de defeitos genéticos ou disformes, aborto eugénico,
controle de natalidade, impedimento de unides procriativas de individuos com alto
risco genético, etc.

Na visdo de Feo (2005) “enquanto a eugenia negativa visa eliminar caracteristicas
indesejaveis impedindo sua transmissdo, a positiva visa promover caracteristicas desejaveis,
estimulando sua transmissdo - esta nos traz o risco de "buscar uma purificacdo da espécie”
como aconteceu nos campos nazistas na Alemanha de Hitler.”

Para Junges (1999, apud OLIVEIRA, 2001, p. 104):

A eugenia positiva ¢ aquela que favorece a transmissdo dos caracteres considerados
desejaveis ou queridos, o que em algum momento se pretendeu por em pratica - sem
grandes perspectivas de éxito em virtude das limitadas possibilidades entdo
existentes - fomentando matrimonios de casais selecionados, ou, mais recentemente,
coletando gametas (em concreto, sémen) de pessoas com tragos fisicos ou
intelectuais considerados excelentes

Os avancgos da biotecnologia e de suas respectivas técnicas viabilizam o ideal de
um ser humano perfeito por se basearem em informagodes de dados genéticos. Por esse motivo
afirma-se que o eugenismo, hoje, fundamenta-se em pressupostos cientificos; ou seja, tudo o
que for considerado como imperfeito (defeituoso) no ser humano sera descartado e eliminado.
(OLIVEIRA, 2001)

Para Casabona (1999, apud PORCIUNCULA, 2014, p. 12) “a protegdo da espécie
humana (ou sua sobrevivéncia) e a melhora das condigdes sociais do ser humano e da
coletividade foram, desde sempre, a justificativa do pensamento eugénico”.

Bem lembra Diwan (2011 apud RAMOS, 2015, p. 96)

A moderna eugenia possui suas raizes ainda na Antiguidade. Assim, exemplos como
as regras de higiene do povo hebreu, os padroes de beleza fisica da Grécia Antiga e
pratica de medidas que visavam a purificagdo da raga dos espartanos, de forma a
fortificar o exército de Esparta, sdo praticas que indicavam aspectos eugénicos ja nas
sociedades antigas. Todavia, tais indicios ndo se encontravam apenas na
antiguidade, sendo possivel apontar tragos eugénicos em todos os periodos da
historia. A publicagdo, em 1859, dos estudos de Charles Darwin sobre a origem das
espécies em que somente os mais bem adaptados possuiam condi¢des suficientes
para sobreviver tornou-se um dos principais alicerces utilizados pelos teodricos da

eugenia.
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Fragua e Aguiar (2010, apud RAMOS, 2015, p. 98) citam Galton para definir o

termo eugenia:
Galton definiu eugenia como o estudo dos agentes, sob controle social, que podem
melhorar ou empobrecer as qualidades raciais das futuras geracdes seja fisica ou
mentalmente. [...] Galton, porém, foi o responsavel pela estruturacdo de métodos
cientificos, principalmente o estatistico de caracteres fisicos e psiquicos ndo
desejaveis, mediante praticas eugénicas.

O risco de eugenia dessa maneira ¢ algo que acompanha o desenvolvimento da
humanidade desde os primérdios. O fato de o termo ter adqurido “corpo” apenas no final do
século XIX ndo afasta as evidéncias de praticas eugénicas desde os tempos mais antigos.
Entretanto, a teoria de Galton foi utilizada como arma politica de discriminagdo social e
limpeza étnica por diversos paises e em diversas épocas da historia, ora com mais radicalismo
(como na Alemanha Nazista), ora de maneira mais “sutil” (como a lei de esterilizacdo
implantada nos Estados Unidos, no inicio do século XX). (RAMOS, 2015)

Atualmente, nessa era genomica, ¢ facil de visualizar o pensamento eugénico que
pode vir a desenvolver-se neste inicio do século XXI, com diferencas perceptiveis do
movimento eugénico do século passado.

Em consequéncia disso, com os avangos advindos da descoberta do genoma
humano, que forneceu material suficiente para disseminag¢do de novas praticas eugénicas, a
questdo da eugenia voltou a ser discutida, mas sob outro viés: o da manipulagdo genética
embrionaria. Assim, na atualidade, a eugenia passou a ser associada ao progresso técnico-
cientifico, adquirindo o status de “neoeugenia” ou “eugenia liberal”. (RAMOS, 2015)

Casabona (1999, apud PORCIUNCULA, p. 19) ressalta ainda que: “a engenharia
genética, da mesma maneira que pode ser utilizada como instrumento terapéutico, ¢ mais um
meio de aperfeicoamento da espécie e da selecdo que podera transformar-se em um novo
movimento eugénico”.

Nessa esteira, o referido autor afirma:

Finalmente, a chamada engenharia genética ou do ADN recombinante, da mesma
maneira que pode - ou podera - ser utilizada como instrumento terapéutico (terapia
génica em linha somatica e em linha germinal), com sua complexa problematica
ética e juridica, € outro meio de aperfeicoamento da espécie ou de sua sele¢do, como
procedimento de eugenia positiva, cujas enormes possibilidades ficam abertas no
futuro. Todas estas técnicas ou meios, ou alguns deles, podem ser o pano de fundo
do ressurgimento das correntes eugénicas de fins deste século: a neoeugenia.
(PORCIUNCULA, 2014)

Nas palavras de Meirelles (2013, p. 15):

Em torno das mudangas sociais e das novas demandas de mercado, que revelam, na
verdade, vontades individuais, movidas por objetivos especificos, pode-se situar a
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eugenia liberal ou neoeugenia. Esta pratica seletiva propicia concretizagdo de
desejos advindos do atual estagio do desenvolvimento cientifico e descortina uma
realidade de riscos ndo claramente conhecidos porque lida com o conhecimento
biotecnologico. Esse € o estagio atual da eugenia.

Ramos (2015, p. 110) destaca:

A neoeugenia se diferencia da eugenia tradicional, pois esta se direciona a um
determinado grupo de pessoas, enquanto aquela possui um viés genético e se
direciona normalmente a um individuo especifico ou a um casal e seus futuros
descendentes. Apesar do carater individual da neocugenia, hd que se ressaltar que
por ser uma pratica que lida diretamente com o genoma humano, existe uma
preocupagdo evidente com os reflexos que ela pode apresentar para as geragdes
futuras.

A eugenia liberal ndo reconhece o limite entre aquelas intervencdes que seriam
terapéuticas e aquelas cuja finalidade seria o mero aperfeicoamento genético da descendéncia.
A neoeugenia deixa a cargo de cada individuo a escolha sobre os objetivos das intervencdes
realizadas que, conforme a preferéncia de cada um, podem simplesmente visar alteragdes nas
caracteristicas dos futuros filhos, que em nada se aproximam do aspecto terapéutico.
(HABERMAS, 2010)

Assim, Ramos (2015, p. 111) explica:

[...] a neoeugenia pode adquirir duplo aspecto: um negativo, que tem por finalidade
eliminar ou afastar a descendéncia indesejada, por meio, por exemplo, do descarte
de embrides com alguma anomalia genética; e um aspecto positivo, que busca a
sele¢do de caracteristicas desejadas para o futuro filho, como cor de olhos e cabelos,
e alguns padrdes fenotipicos.

Nesse sentido, afirmam Mai e Angerami (2006 apud RAMOS, 2015, p. 112):

A neoeugenia positiva ¢ mais facil de ser compreendida e, por suas caracteristicas, ¢
amplamente rejeitada. Assim, no inicio do século XX, a eugenia positiva voltava-se
basicamente a agdes que estimulassem a boa reprodugdo. Hoje, no inicio do século
XXI, a neoeugenia positiva “especula sobre criar ou melhorar caracteristicas fisicas
e mentais do futuro ser.”.

Dessa forma, a neoeugenia positiva tem como finalidade a selecdo de
determinadas caracteristicas como sexo, cor de olhos, cabelo, estatura, a melhoria ou a cria¢do
de competéncias humanas como “inteligéncia, memoria, criatividade artistica, tragos do
carater e varias outras caracteristicas psicofisicas, no sentido de potencializa-las nos diversos
contextos do convivio social” (Ibid.)

Assim, conforme Habermas (2010), a neoeugenia positiva seria uma forma de
instrumentalizagdo da vida humana, que seria produzida sob condi¢des e em funcdo de
preferéncia estabelecidas por terceiros. A consequéncia dessa neoeugenia positiva seria a
alteracdo da autocompreensdo ética da espécie, ou seja, o ser humano geneticamente

modificado deixaria de se compreender como um ser vivo eticamente livre e moralmente
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igual aos demais humanos ndo manipulados, orientado por certas normas e fundamentos.
(HABERMAS, 2010).

Conforme Ramos (2015, p. 114): “independentemente de ser essa consequéncia
passivel ou ndo de comprovacdo, fato ¢ que a neoeugenia positiva possui um aspecto
discriminatério acentuado, pois visa a “producdo” de seres humanos altamente capacitados e
com caracteristicas fisicas predeterminadas”.

Esse fato estd em consonancia com diversos objetivos fundamentais da Republica
Federativa do Brasil dispostos no artigo 3° da Constituicdo Federal de 1988, dentre os quais
destacam-se os previstos no inciso IV: “promover o bem de todos, sem preconceitos de
origem, raga, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discrimina¢do”. (BRASIL, 1988)

Desse modo, ¢ possivel perceber que com a manipulagdo genética e o consequente
desenvolvimento do diagnodstico genético surgiram diversas discussdes ¢ problemas com

fundamento em pressupostos eugénicos. Destaca Brunet ([2000?]) que:

A eugenia, assim, busca o aperfeicoamento dos seres humanos através de
manipulacdes genéticas sem fins terapéuticos. Asseguram os eugenistas que a
selecdo natural ja ndo mais ocorre na sociedade, pois a atividade estatal e
institucional protege os fracos e doentes. Assim, entendem que devem fazer a
selecdo artificial dos seres humanos, para que ndo ocorra a decadéncia da raca
humana, nem transmissdo de doengas sociais como a pobreza4 . Evidente, assim, o
carater discriminatorio da eugenia, tanto em seu aspecto positivo — desenvolvimento
de qualidades superiores, quanto negativo — eliminag@o de defeitos genéticos, pois
pretende fazer uma exclusdo social com base em fatores que, muitas vezes,
independem da vontade do excluido, estando relacionados as politicas publicas de
saude, assisténcia social, emprego e outras.

Nesse contexto, relevante a andlise de Carneiro (2015) sobre o desenvolvimento

das praticas de engenharia genética e seus riscos resultantes:

Na atualidade, os testes genéticos ja fazem parte da cultura social fragilizando o
consenso acerca da dignidade humana que independe de uma espécie pura ou
perfeita. A engenharia genética, bem como todo conhecimento cientifica se
apresentam para a sociedade como uma formula magica e fascinante para se obter a
cura de diversas doengas e alcangar a tao sonhada felicidade. As ciéncias da vida
transformam-se em verdades absolutas e inquestionaveis. Entretanto, por mais
benéfico que seja o conhecimento genético, uma vez que se pode obter a cura de
diversas doengas, bem como evita-las, importante registrar que o uso indiscriminado
do teste genético em contato com o mundo cultural pode ocasionar praticas terriveis
de discriminag@o e procedimentos eugénicos em intensidade pior que a apresentada
pelo nazismo.

Para finalizar a reflexdo acerca da problematica que envolve a engenharia genética
e a possibilidade de desencadear uma eugenia, oportuno destacar outra concepcao da referida

autora:

E inconcebivel que a manipulagdo genética seja utilizada para selegdo de caracteres
de um individuo por nascer, definindo-lhe o sexo, a cor dos olhos, a contextura
fisica, etc. E de se notar que, no Brasil o Conselho Federal de Medicina se opde a
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selecdo do sexo, assim como de outras caracteristicas. Permitir tais escolhas ¢ o
mesmo que consentir a selegdo da espécie humana, ou seja, legalizagdo da eugenia.
O grande impulso da engenharia genética trouxe em seu bojo uma série de
problemas éticos e juridicos relacionados com a vida, que vém se avantajando em
complexidade a medida que as tecnologias e a manipulagdo genética vém se
aprimorando, despertando um clamor social em busca do acesso aos novos exames,
testes e técnicas que prometem a cura, o bem e a perfeigdo. (Ibid.)

Assim, indispensavel que haja um controle juridico de como se devem
desenvolver as pesquisas cientificas na area da genética, bem como a manipulacdo e
engenharia genética, de modo a rapudiar qualquer pratica que tiver como finalidade uma
atividade eugénica, ou seja, que possibilite a selecdo de seres “perfeitos” e descarte aqueles

que possuirem um gene “defeituoso”.

4.1.4 A violacao do direito a privacidade/identidade genética e a discriminacao

genética

Nao obstante, outra abordagem critica precisa ser realizada neste capitulo, depois
da analise referente a seletividade genética, reducdo da diversidade humana e a eugenia, é a
possibilidade de violacdo a identidade genética e a protecdo do patrimdnio genético, bem
como a discriminagdo baseada em informagdes de dados genéticos.

Nesse contexto, questiona-se: até aonde devem poder avancar as pesquisas
genéticas na area da ciéncia? Como se encontrara o direito a privacidade (genética) de cada
ser humano, este considerado como um dos direitos fundamentais assegurados pelo Estado
Democratico de Direito por meio da Constituigdo Federal? E o direito ao sigilo genético?
(OLIVEIRA, 2001)

Assim, Porcitincula (2014, p. 17) analisa a questdo do direito a intimidade

genética e sigilo genético da seguinte maneira:

[...] a intimidade genética revela-se necessaria para se evitar a criagdo de estigmas
genéticos, interferindo na construgdo da identidade pessoal do individuo ao longo da
vida. O sigilo genético, por sua vez, refere-se a protecdo contra o acesso ¢ a
circulagao de dados genéticos sem autorizag@o do seu titular, como desdobramento
da propria privacidade. Nao ha, portanto, como dissociar a intimidade genética e o
sigilo genético do valor da dignidade humana.

Nessa esteira, 0 mesmo autor identifica alguns dos pontos negativos da realizagao
de testes genéticos advindos do desenvolvimento da ciéncia, em especial das técnicas de
engenharia genética:

O problema que recai sobre a realizagdo indiscriminada de testes genéticos e a
circulagdo destes dados sensiveis associa-se ao potencial risco de novas formas de
discriminagdo em relagdes de trabalho, sociais ou familiares. N3o mais
discriminagdo com base na cor da pele, na opgao sexual, religiosa ou politicas, mas
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sim em tragos hereditarios, cujo acesso deveria servir exclusivamente para fins
terapéuticos. (Ibid.)

Segundo Oliveira (2001, p. 113):

[...] retomando a afirmag@o de que "nem tudo que se sabe fazer deve ser feito", cabe
analisar agora, mesmo que de forma abreviada, a falta do direito a privacidade
genética que acomete, ¢ que acometera cada vez mais, os seres humanos de modo
geral. E imprescindivel analisar esta questdo como um problema que podera tornar-
se sério, com dimensdes nunca antes imaginadas, tanto no mundo cientifico como no
social. Ele s6 surge em virtude do desenvolvimento das pesquisas em genética, que,
por sua vez, permitem, a decodificagio genética nos dias atuais, de quaisquer seres,
de forma quase que completa e total, apesar das divergéncias, no mundo cientifico,
sobre o que ¢ realmente possivel desvendar e decodificar com o intuito de realizar o
sequenciamento genético, ou seja descobrir o genoma pessoal de cada um dos seres
humanos. Assim, gragas ao desenvolvimento biotecnoldgico, torna-se possivel
conhecer o ser humano em sua intimidade, em sua verdadeira esséncia genética. Por
meio deste conhecimento adquirido e alcangado através dos exames genéticos, €
possivel a medicina preditiva fazer parte de nossas vidas de forma cada vez mais
real e incisiva.

A referida autora ainda faz uma consideracido relevante em relacdo ao direito a
privacidade e intimidade genética ao afirmar que este estd diretamente ligado a dignidade da

pessoa humana, analisando ainda algumas formas de violagdes aquele:

Assim como a dignidade humana é um direito fundamental que precisa ser
respeitado sob todas suas formas, desde o inicio das pesquisas, até a descoberta e
experimentacdo de terapéuticas em humanos, a fim de chegar-se a uma aplicag@o
eficaz dos procedimentos preditivos; a privacidade genética também passa a ser
considerada como direito fundamental a ser respeitado nos mais diferentes niveis.
Esta que podera sofrer algumas violagdes no meio social em que o ser Humano
interage e vive, agressdo que pode se dar a partir do momento, por exemplo, em que
seguradoras de satde (dentre outros), tiverem acesso aos dados genéticos dos
clientes e aplicarem tabelas de precos diferenciadas aos portadores de certos
diagndsticos. Ora, promovendo pre¢os menores para aqueles que possuirem menores
probabilidades de desenvolver doengas e precisarem de tratamentos, ora
aumentando-os para os elementos com maior predisposicdo genética a
desenvolverem doencas dos tipos X ou Y, detectadas previamente. O direito a
privacidade genética deve ser considerado um direito fundamental e inviolavel dos
seres humanos e, como tal, passar a ser respeitado (Ibid.)

Junges (1997, apud OLIVEIRA, 2001, p. 122), ao fazer analise do acesso a

intimidade genética da pessoa, lembra que:

Se o requisito de exames médicos para contrato empregaticio foi fortemente afetado
pelo surgimento da AIDS e levantou diversas questdes éticas sobre a discriminagdo
no mercado de trabalho, o que ndo acontecera com a possibilidade futura de testes
para detectar a presenga de fatores genéticos andmalos. Podera ser exigido o CD
com o genoma completo do pretendente ao emprego. A intimidade bioldgica do ser
humano serd devassada pela ciéncia e a transparéncia quanto aos dados genéticos
sera um dos requisitos para assinar o contrato de trabalho. Os resultados do Projeto
Genoma dardo 4 medicina uma enorme capacidade de diagnosticar anomalias
genéticas, mas reduzidas possibilidades curativas. Esse niilismo terapéutico pode
durar décadas e exigira paciéncia e vigilancia para que a medicina gendomica ndo se
volte contra a pessoa humana

Diante desse cenario, afirma Porciuncula (2014, p. 19): “vé-se, pois, que a atual

sociedade da engenharia genética vive uma nova forma de discriminagdo, ndo baseada na cor



82

da pele, no género ou no sexo, mas sim nas informagdes contidas no seu DNA. A tendéncia
ao determinismo acaba por legitimar atos de discriminagao genética velada”.

Nessa linha, Oliveira e Hammerschmidt ([2007?], p. 17) analisam: “[...] fala-se
que algumas discriminagdes atentam ndo somente contra o principio da igualdade38, mas
também contra o da dignidade. S3o discrimina¢des fundadas no patriménio genético, que
tendem a considerar a existéncia de graus no reconhecimento dos direitos ligados a pertenca a
raca humana.”

Importante ressaltar que o Pacto Internacional dos Direitos Civis e Politicos de
1966 do qual o Brasil ¢ signatario, em seu artigo 3°, garante a homens e mulheres igualdade
no gozo de seus direitos civis e politicos reconhecidos. (ONU, 1966). Bem como, a
Constituicao Federal de 1988, em conformidade com os preceitos estabelecidos pelo direito
internacional publico, determinou como objetivo fundamental da reptblica a promogao do
bem de todos, sem preconceito de origem, raga, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de
discriminacdo. E, ainda, em seu artigo 5°, caput, assegurou a igualdade substancial como
direito e garantia de todo os individuos. (BRASIL, 1988)

Inclusive, destaca-se a Declaracdo Universal da Unesco sobre o Genoma Humano
e os Direitos Humanos esta qual proibe a discriminacdo genética em seu artigo 6°: “ninguém
podera ser objeto de discriminagdes fundadas em suas caracteristicas genéticas, cujo objeto ou
efeito seria atentar contra seus direitos humanos e liberdades fundamentais e o
reconhecimento de sua dignidade”. (UNESCO, 1997)

Porciuncula (2014, p. 21) identifica algumas possiveis situagdes que podem vir a
ocorrer diante do conhecimento adquirido através de testes genéticos decorrentes de praticas

de engenharia genética:

[...] nfo é uma realidade distante que unides familiares - casamentos, divorcios e
pedidos de anulagdo de matrimonios-, sejam fundamentados com base em
informagdes genéticas disponiveis em bancos de dados publicos ou privados, nem
tampouco que relagdes de amizade ou decisdes de associagdes desportivas sejam
pautadas pelo dirigismo genético. O acesso a cargos publicos ¢ a celebragdo de
contratos de trabalho poderdo ser condicionados a apresentacdo de informagdes
genéticas quanto a predisposi¢ao a doengas para se aferir a capacidade laborativa do
futuro servidor ou empregado.

Barth (2005, p. 10) levanta alguns questionamentos sobre essas possiveis

discriminacdes decorrentes de testes genéticos:

A predisposi¢do genética pode levar a perda do trabalho, do plano de satde ou até
mesmo aagar mais pelo seguro saude. O conhecimento da pré-disposi¢do pode ser
danoso para a pessoa. Esses dados poderiam ficar num banco de dados e haver livre
acesso a todos? Haveria discriminacdo, privacidade e segredo? Haveria rejeicdo de
parceiros para o casamento, de candidatos para uma profissdo, para a vida religiosa e
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membros de associagdes e clubes? Em tal caso, sera necessario reestruturar a relagéo
de emprego, de seguro e assisténcia médica.

Segundo Conti (2001, p. 148):

[...] existem cada vez mais propostas de testes genéticos obrigatorios. Na historia da
humanidade a discriminagdo genética sempre esteve presente. Pessoas com doengas
ou enfermidades sdo isoladas e até mesmo ja chegaram a ser eliminadas. O que
temos de novidade € que, hoje, tornou-se possivel estabelecer a presenga de uma
doenga antes mesmo que ela se manifeste. Ainda a mesma autora (2001), leciona
que, ndo ¢é possivel permitir que a sociedade futura surja um novo sistema de classe,
no qual os seres humanos serdo diferenciados pelos seus genes, pois caminharemos
para uma genetocracia. Em anos proximos, marcadores genéticos para caracteristicas
humanas com altura, peso, ou mesmo coordenacdo motora, tendéncia musical e
habilidade intelectual, poderdo estar disponiveis no mercado.

Sobre os riscos de discriminagdo genética decorrentes do conhecimento adquirido
por meio da ciéncia, em especial seus projetos cientificos desenvolvidos, Oliveira (2001, p.

79) entende:

[...] a discriminagdo genética ¢ realidade hoje e as pessoas comecam a ter que
esconder suas anomalias, tanto quanto possivel, a fim de ndo serem mais
prejudicadas ainda. Muitas vezes a discriminagdo serd velada para que ndo se tome
publica e gere mais discriminagdo. Muitas pessoas nada fardo para garantir seus
direitos, temendo serem ainda mais expostos e, em consequéncia, sofrerem
discriminagdo maior. As seguradoras da saude ja estdo de olho nesta nova realidade,
€ mais uma vez, quem saira perdendo serd o usuario portador de alguma anomalia.
Sem emprego e sem seguro-satde sera muito dificil sobreviver neste mundo novo da
biotecnologia. Toda a humanidade estd sujeita a passar pela mesma forma de
rejeigdo, pela discriminagdo genética. Utilizar as informagdes genéticas do ser
humano como critério para contratar e demitir ¢ algo abominavel, talvez a saida seja
a criacdo de uma legislagdo que impeca o acesso dos empregadores e das
seguradoras a estas informagdes; serd,porém, uma legislacdo que enfrentard uma
forga contraria muito forte desde o seu ante-projeto, até o periodo de sua aprovagao
nas casas legislativas. Estar-se-a caminhando para a via da concessdo do emprego
mediante atestado de perfeicdo genética? Parece um caminho abominavel, mesmo
porque os cientistas afirmam que toda a humanidade deve possuir alguma anomalia
genética. Poderd, porém, levar muito tempo até que todos percebam esta realidade, e
até 1a muitos serdo os rejeitados e excluidos pelo sistema.

Oliveira (2001, p. 74) afirma: “se desaparecer a diversidade humana, nossas
capacidades perceptivas e individuais também resultardo diminuidas: seremos parte de uma
porcdo de seres, que compdem o todo, e que deverd cada vez mais tender a igualdade de
caracteristicas de todas ordens”.

Como ja mencionado neste capitulo, o ordenamento juridico brasileiro, bem como
declaragdes e pactos internacionais repudiam quaisquer tipos de discriminag¢des. No entanto,
no Brasil, ha uma premente necessidade de se regulamentar os limites para realizacdo de
testes de predisposicdo a doencas genéticas, bem como o armazenamento e¢ o uso de dados
genéticos e as praticas de engenharia genética, a fim de que sejam assegurados os direitos da

personalidade a intimidade genética e ao sigilo genético, repudiando-se, desta maneira,
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quaisquer praticas discriminatorias influenciadas pelo dirigismo genético. (PORCIUNCULA,

2014)

4.2 O PRINCIPIO DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA COMO NORTEADOR DO
DESENVOLVIMENTO DAS PESQUISAS CIENTIFICAS EM MATERIA DE
ENGENHARIA GENETICA E MANIPULACAO GENETICA

Conforme ja demonstrado nos capitulos anteriores deste trabalho, o
desenvolvimento dos projetos cientificos na area da genética, especialmente da manipulagio
genética no ambito da engenharia genética tem ocasionado uma discussdo calorosa nos dias
atuais, uma vez que pde em risco um direito fundamental de todos os individuos, qual seja a
dignidade da pessoa humana. Sendo assim, ¢ imprescindivel que a viabilidade do
desenvolvimento das pesquisas e das técnicas de engenharia genética seja fundamentada no

Principio da Dignidade da Pessoa Humana, de modo que este seja o norteador desta.
4.2.1 Engenharia Genética e a Dignidade Humana

Por todo o exposto neste trabalho, ¢ evidente que ha um contrassenso a respeito da
engenharia genética e suas implicacdes éticas e juridicas. Ha quem defenda que a engenharia
genética, além de apresentar a cura para muitos dos males, doengas, que afligem o ser
humano, também podera acarretar uma série de riscos negativos a estes. Nesse sentido,

Oliveira (1995 apud OLIVEIRA, 2001, p. 120) reflete:

a engenharia genética, enquanto conjunto de técnicas especificas que podem
manipular o DNA e modificar o codigo da linguagem da vida, se impde com
poderes magicos e sedutores. Traz sonhos e pesadelos. E condenada e cultuada,
acritica e apaixonadamente, por tudo que acena de assustador ¢ de fascinante. Pode
prever, prevenir e curar doengas, mas também pode gerar monstros! Gragas a isso é
mitificada e mistificada.

Por outro lado, é de conhecimento publico é notério também que as pesquisas,
experimenta¢des em seres humanos tornaram-se imprescindiveis e necessarias em diversas
fases do processo da identificagdo de procedimentos de tratamentos e diagnosticos. No
entanto, ¢ considerado um assunto de muita complexidade e perplexidade, uma vez que ao
mesmo tempo em que os profissionais habilitados da area da saude e da ciéncia sdo
responsaveis por promover o bem-estar das pessoas podem, voluntaria ou involuntariamente,

causar complicagdes, doencas e até mesmo a morte de um individuo, considerando, por



85

exemplo, que algumas terapéuticas aplicadas em humanos sdo apenas testadas em animais.
(OLIVEIRA, 2001)

Esta preocupagdo em obter a cura dos seres humanos ¢ uma constante na historia
da medicina, assim como a preocupacao com os danos, riscos, que a propria “cura” pode vir a

gerar. Nesse contexto, lembra Oliveira (2001, p. 122):

a historia da medicina evidencia que ¢ antiga a preocupacdo de que a "a arte de
curar" ndo cause danos e que os beneficios (devolugdo e manutencdo da saude)
constituam o objetivo da pratica terapéutica, entretanto hoje, sdo de dominio publico
as provas de que durante a Segunda Guerra alguns paises, dentre eles a Alemanha e
o Japdo, realizaram experiéncias antiéticas em prisioneiros de Guerra. O livro
"Anatomia humana topografica aplicada”, do médico austriaco Eduard Pemkopf
(1943), considerado a biblia dos cirurgides, contém fotos de judeus assassinados nas
prisdes e em campos de concentracdo nazista O Conselho Americano de Pesquisa
denunciou, no inicio de 1996, que os EUA realizaram experiéncias radiotivas com o
iodo 131 e 121 em humanos no Alasca, entre 1955 e 1957, sem que as pessoas
pesquisadas soubessem disso.

Ha tantos outros exemplos e acontecimentos que poderiam ser lembrados e
mencionados neste trabalho, no entanto, ndo sdo indispensaveis e imprescindiveis para a
compreensdo adequada do problema em questao.

Nessa esteira, Casabona (1999, apud OLIVEIRA; HAMMERSCHMIDT,
[20077?]) entende:

[...] toda e qualquer manipulagdo genética, com fins de investigagdo médica ou
mesmo terapéutica exige uma profunda reflexdo sobre a identificacdo de possiveis
novos direitos humanos, individuais e, talvez coletivos (sobretudo referentes a
espécie humana), e, a partir dai debater quais agdes deveriam ser permitidas,
limitadas ou proibidas para garantir uma adequada protegdo destes direitos 'novos'.
O chamado 'direito de herdar um patriménio genético inalterado' poderia ser um
ponto de partida.

Nesse cenario dos avangos da biotecnologia, especialmente da érea da
manipulacdo genética e suas técnicas de engenharia genética, nos ultimos anos, diversos
profissionais como doutrinadores, juristas, cientistas, filésofos baseados na Constituigdo
Federal de 1988, deram ensejo a um intenso debate acerca da engenharia genética e o
Principio da Dignidade da Pessoa Humana, especificamente vedando e condenando toda e
qualquer pratica que lhe for contraria. (CARNEIRO, 2015)

Segundo Clemente (2004): “a engenharia genética ¢ a tecnologia utilizada para
modificar o material genético de células ou organismos com objetivo de fazé-lo capaz de
produzir novas substincias ou realizar fungdes. Inclusive, a engenharia genética ¢ um dos
setores da biotecnologia que mais avanca nos ultimos tempos”.

Carneiro (2015) afirma:

O conjunto de normas juridicas aplicadas a engenharia genética cujo objetivo incide
sobre a protecdo a vida funda-se no Principio da Dignidade da Pessoa Humana.
Assim, toda discussdo ético-juridica sobre a viabilidade das pesquisas e
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manipulagdes genéticas, bem como a elaborag@o de novas leis acerca do tema devem
se pautar na dignidade humana e na protegao a vida.

Pois bem. O Principio da Dignidade da Pessoa Humana encontra-se assentado no
artigo 1°, III, da Constituicdo da Republica de 1988, considerado aquele fundamento
primordial da atividade do Estado Democratico de Direito. Ndo obstante, o artigo 3°, inciso
IV, dispde que um dos objetivos da Republica Federativa do Brasil ¢ promover o bem de
todos, e, por fim, garante a todas as pessoas a inviolabilidade do direito a vida, conforme o
disposto no artigo 5°, caput, uma vez que ¢ considerado também um direito fundamental.
(BRASIL, 1988)

Desse modo, o principio da Dignidade da Pessoa Humana aplicado em conjunto
com o Principio da Inviolabilidade do Direito a Vida, ambos assentados na Constituicdo
Federal de 1988, asseveram a protecdo juridica da dignidade humana face aos progressos das
pesquisas cientificas. Seria inadmissivel qualquer preceito legal no sentido de legalizar a
pratica indiscriminada de pesquisas e manipulagdo genética.

Para efetiva protec@o da dignidade humana, Diniz (2006, p. 280) explica:

[...] para o controle das atividades voltadas a engenharia genética, além dos Comités
de Bioética, imprescindivel é a criagdo ndo s6 de instituicdes que supervisionem o
emprego de tais técnicas, concedendo ou suspendendo licenga para sua implantagdo
conforme o risco apresentado, pois ndo podem vulnerar bens valiosos para a
comunidade, mas também de normas destinadas a prote¢do juridica de gametas e
embrides humanos, penalizando-se os desvios ndo desejaveis, bem como sua
comercializa¢do, e ao reconhecimento do direito de todo ser humano de ter um
patrimonio genético ndo manipulado artificialmente, preservando sua vida privada e
dignidade (Constituicdo da Republica, arts. 1°, III, e 5°, caput). Somente assim,
poder-se-a proteger o ser humano dos perigos potenciais da manipulagdo genética e
da experimentagdo, ou seja, de técnicas de engenharia genética que caiam sobre o
DNA humano, compreendendo tanto a andlise molecular do genoma quanto a
utilizagdo de genes humanos e a manipulacdo de células humanas, de substancias
embrionarias ou de seres humanos.

Nesse contexto, a respeito dos progressos da ciéncia diante da dignidade da

pessoa humana, Carneiro (2015) assevera:

O discurso da liberdade de pesquisa e o progresso da ciéncia acabam por instituir na
sociedade o desejo de uma espécie perfeita e a busca por seres humanos
selecionados, por isso, faz-se necessario impor limites & engenharia genética, frear
os avangos que violam a dignidade humana quando tais avangos se apresentarem
como verdadeiras praticas de eugenia. O que se repele é o abuso das pesquisas e
manipulagdes genéticas, onde se demonstra claramente a sobreposi¢ao dos interesses
econdmicos, discriminatorios, gerando verdadeiras praticas de atividade eugénica.
Dai a importancia de se criar limites ético-juridicos que podem ser criados,
estruturados dentro do fundamento da dignidade humana, para as praticas de
pesquisas ¢ manipulagdo genética de modo que possam proteger o ser humano dos
abusos e a0 mesmo tempo promover a saude e o bem estar da sociedade.

A sociedade deve se manter atenta a respeito do avango do desenvolvimento

cientifico através de pesquisas e manipulagdo genética, especialmente da engenharia genética,
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a fim de sempre buscar a otimizacdo de uma ferramenta ético-juridica que seja estruturada
com fundamento na dignidade da pessoa humana, com objetivo de frear as praticas abusivas
desta nova revolugdo tecnolodgica, principalmente quando demonstrada a sobreposicdo de
interesses econdmicos e discriminatorios, resultando em praticas verdadeiras de atividade
eugénica. (CARNEIRO, 2015)

Nao obstante, a referida autora faz uma importante reflexao:

E preciso repudiar o conhecimento cientifico que estimule praticas de eugenia e
discrimine os portadores de um patrimonio genético diferente ao de uma classe
desejada pela ditadura cientifica para producdo de seres humanos selecionados e
perfeitos. Por certo que deve ser analisado o caso concreto, para que a engenharia
genética, como ciéncia da vida, caminhe junto ao principio da dignidade
humanidade. (Ibid.)

Assim, ainda que a engenharia genética aparentemente interfira na vida do ser
humano de maneira positiva, ndo hd como negar uma repercussao negativa, isto ¢, potencial
negativo advindo do conhecimento adquirido por meio daquela. Logo, a liberdade de pesquisa
assegurada pela Constituicdo Federal de 1988 ndo deve ser considerada como uma norma
plena, irrestrita ¢ absoluta. E indispensavel que haja um ponto de equilibrio pautado no
Principio da Dignidade da Pessoa Humana, este considerado valor estruturante do Estado

Democratico de Direito. (Ibid.)

43 A BIOETICA E O BIODIREITO COMO REDUTORES DOS RISCOS POTENCIAIS
A DIGNIDADE HUMANA FACE A ENGENHARIA GENETICA E
MANIPULACAO GENETICA

E cedico que ha questdes éticas e juridicas que necessitam ser levadas em
considera¢do no desenvolvimento dos projetos cientificos que envolvem as manipulagdes
genéticas em geral, mas especialmente na area de engenharia genética, a fim de que os riscos
indesejaveis decorrentes ndo sejam a realidade de um futuro proximo. (OLIVEIRA, 2001)
Como ja mencionado no primeiro capitulo deste trabalho monografico, ha normas que
regulamentam o desenvolvimento de pesquisas que envolvem seres humanos, garantindo a tal
desenvolvimento um controle ético, juridico e moral minimo, em conformidade ainda com
preceitos vigentes no seio da sociedade.

Os projetos cientificos em desenvolvimento dependem de voluntarios para testar

novos farmacos, realizar novos experimentos e/ou tratamentos (terapias). No entanto, ndo ha
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protecdo legal efetiva para estes individuos que se submetem a tais procedimentos. Nao se
tem conhecimento do quanto eles sdo informados acerca das pesquisas que sdo realizadas e
para as quais eles sdo imprescindiveis. Suponhamos que as informagdes que lhes sdo
repassadas se encontrem muito aquém das possiveis consequéncias, riscos, presentes e futuros
dos quais aqueles estdo sujeitos. (OLIVEIRA, 2001)

Disso tudo, segundo Diniz (2001, p. 220) depreende-se que:

O respeito a dignidade humana ¢ paradigma inconteste nos Estados Democraticos de
Direito. Mais além, seu reconhecimento, aliado a Bioética e ao Biodireito vém
adquirindo sentido, cada vez mais, humanista em consonancia com o sentido de
justica. Os direitos inerentes ao ser-humano e fundamental a satisfacdo de suas
necessidades pessoais adquirem maior relevo, no sentido de observancia da
preservacdo de sua integridade e da dignidade dos seres humanos e a plena
realizacdo de sua personalidade.

Nesse sentido, afirma Sandel (2018, p. 19), em sua obra Contra a perfei¢do ética
na era da engenharia genética, que as descobertas genéticas apresentam a sociedade a um so6

tempo uma promessa e um dilema:

A promessa ¢ 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 manipulacdo de nossa propria natureza — para melhorar
nossos musculos, nossa memoria 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.

Nao ha como negar que, juntamente com grandes poderes, advirdo grandes
responsabilidades éticas a ciéncia da vida. E, é neste contexto, que a bioética deve se
posicionar firmemente para equacionar a tensdo existente entre o desenvolvimento
biotecnoldgico e a manutencao do equilibrio da espécie humana.

Nesse contexto, relevante lembrar os principios universais da bioética os quais
deverdo nortear e servirem como diretrizes ao desenvolvimento das pesquisas cientificas
desde o seu inicio até o seu fim, especialmente aquelas que envolvam seres humanos. Os
principais principios a serem respeitados e aplicados conforme ja mencionado no presente
trabalho sdo o principio da autonomia, beneficéncia, ndo-maleficiéncia e justica.

Ainda, reafirma Oliveira (1995 apud OLIVEIRA, 2001, p. 118)

A pesquisa em seres humanos considerada ética deve ter como base os principios
gerais da bioética (a ética da vida): autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e
justica. A ética em pesquisa necessita assegurar ¢ nao deixar davidas que o
desenvolvimento e progresso da ciéncia, em qualquer circunstancia, devem estar na
dependéncia direta dos interesses, do bem-estar de cada pessoa e da coletividade, a
quem se destinam.

Nao obstante, analisa Carneiro (2015):

[...] percebe-se que a o ordenamento juridico brasileiro tem a capacidade de absorver
todos os valores que norteiam a bioética, de modo que as situagdes trazidas por esta
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nova realidade possam ter ndo apenas uma justificagio moral, mas também uma
justifica¢do juridica, como mecanismo legitimador da prote¢do a dignidade da
pessoa humana, devendo, prata tanto, criar mecanismos eficientes de modo a
responsabilizar o ofensor pelos danos causados a dignidade humana pelo abuso e o
uso desenfreado da engenharia genética.

Segundo Oliveira (2001, p. 79) “a vulnerabilidade dos direitos humanos precisa
estar protegida diante de todos os avangos cientificos e tecnoldgicos.” Desde os anos 90 ja
havia uma preocupacdo com essa necessidade de protecdo da integridade e da dignidade da
pessoa humana. Os projetos cientificos eram desenvolvidos com objetivo de proporcionar o

desenvolvimento da ciéncia e, segundo Oliveira (1995 apud OLIVEIRA, 2001, p. 80):

[...] para proteger a integridade e a dignidade humanas das distor¢des, intencionais
ou ndo, cometidas em "nome da ciéncia", foi instalado, em novembro de 1995, pelo
Conselho Nacional de Satide (CNS)/Ministério da Satde, o Grupo Executivo de
Trabalho (GET) sobre Experimentacdo em Seres Humanos. Louvavel iniciativa,
pois as normas éticas da pesquisa biomédica no Brasil datam da década de oitenta
(Resolugdo 01/88 do CNS) e estdo defasadas diante do vertiginoso desenvolvimento
das biociéncias.

Nessa Otica, afirma Oliveira (2010, apud ALVES; COSTA, 2011):

[...] se faz imperioso visualizar a possibilidade de uma legislagido que venha
regulamentar as situagdes ndo previstas e que estdo despontando com o
desenvolvimento das pesquisas em genética de um modo geral, que venha a proteger
o ser humano integralmente, para garantir, desta forma, o respeito ao principio da
dignidade humana.

Assim, havendo respeito por parte dos cientistas (pesquisadores) aos principios
universais da bioética automaticamente integridade e dignidade humanas serdo também
principios respeitados e protegidos no mundo cientifico, uma vez que também asseguram o
bem estar do ser humano. Desse modo, a ética, além de proteger aqueles, lhes servird como
instrumento garantidor dos principios mais relevantes, espontaneamente tutelados e
protegidos pelas Constituigdes dos paises signatarios da Declaragdo Universal dos Disreitos
Humanos de 1997, e que repudiam toda e qualquer pratica ofensiva a esses direitos
considerados como direitos fundamentais a todos os individuos. (OLIVEIRA, 2001)

Ainda, segundo Carneiro (2015):

O avango da engenharia genética reclama da sociedade uma rediscussdo de natureza
axiologica, de modo que devemos estar cientes do bem ou do mal que pode advir
desta revolugdo tecnoldgica. Concluimos um século e ingressamos em outro
discutindo temas, a exemplo da clonagem de embrides humanos, mapeamento do
genoma humano, transplante e comercializacdo de oOrgdos, entre outros de igual
relevo. Esse entrecruzamento da ética com as ciéncias da vida e com o progresso da
biotecnologia provocou uma radical mudanga nas formas tradicionais de agir dos
profissionais da satde, dando outra imagem a ética médica e, consequentemente,
originando um novo ramo do saber, qual seja, a bioética.
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Afirma Conti (2001, p. 102) “a investigacdo cientifica e a pratica da medicina
constituem objeto da bioética que estuda e determina os principios que devem regular a
conduta humana, frente a moral, impondo respeito a vida e a dignidade do homem”.

Diniz (2006, p. 58) afirma “a rapidez das revolucdes operadas pelas ciéncias
biomédicas e com o surgir das dificeis questdes ético-juridicas por elas suscitadas, o direito
ndo poderia deixar de reagir, diante dos riscos a que a espécie humana esta sujeita, impondo
limites a liberdade de pesquisa, consagrada pelo artigo 5°, LX, da Constituicdo da Republica
de 1988”. E nesse contexto que comegam a surgir discussdes a respeito da bioética e do
biodireito como redutores e controladores dos riscos potenciais decorrentes do conhecimento
adquirido de praticas de manipulacdo genética, em especial da engenharia genética.

Nesse sentido, Diniz (2006, p. 74) analisa:

Com o reconhecimento do respeito a dignidade humana, a bioética e o biodireito
passam a ter um sentido humanista, estabelecendo um vinculo com a justiga. Os
direitos humanos, decorrentes da condigdo humana e das necessidades fundamentais
de toda pessoa humana, referem-se a preservagdo da integridade e da dignidade dos
seres humanos e a plena realizagdo de sua personalidade. A bioética e o biodireito
andam necessariamente juntos com os direitos humanos, ndo podendo, por isso,
obstinar-se em ndo ver as tentativas da biologia molecular ou da biotecnociéncia de
manterem injusticas contra a pessoa humana sob a mascara modernizante de que
buscam o progresso cientifico em prol da humanidade. Se em algum lugar houver
qualquer ato que ndo assegure a dignidade humana, ele devera ser repudiado por
contrariar as exigéncias ético-juridicas dos direitos humanos. Assim sendo,
intervengdes cientificas sobre a pessoa humana que possam atingir sua vida e a
integridade fisico-mental deverdo subordinar-se a preceitos éticos e ndo poderdo
contrariar os direitos humanos. As praticas das “ciéncias da vida”, que podem trazer
enormes beneficios a humanidade, contém riscos potenciais muito perigosos e
imprevisiveis, e, por tal razdo, os profissionais da saude devem estar atentos para
que ndo transponham os limites éticos impostos pelo respeito a pessoa humana e a
sua vida, integridade e dignidade.

Nos capitulos anteriores deste trabalho ja fora realizada uma andlise dos motivos
que fazem concluir pela necessidade de um ordenamento juridico regulamentador destas
novas relagdes decorrentes do desenvolvimento biotecnoldgico nos dias atuais, ordenamento
este pautado nos principios universais da bioética, a fim de funcionar como um agente redutor
dos riscos potencias no desenvolvimento da ciéncia, especialmente na area da manipulacio
genética e suas técnicas de engenharia genética.

Nesse trilhar, Oliveira (2001, p. 124) faz uma andlise sobre o biodireito diante do

desenvolvimento da ciéncia:

O biodireito podera também satisfazer os interesses dos que possuem o biopoder,
compete, porém, a sociedade discutir e exigir seguranga. Para tal precisaria,
primeiramente, tomar conhecimento dos projetos em curso, bem como seus
objetivos. Essa é a saida possivel para solucionar os conflitos que possam vir a
surgir e que sejam decorrentes diretamente do desenvolvimento destas pesquisas. Os
pesquisadores também deverdo ser responsabilizados: a seletividade, a redugdo da
diversidade humana, a experimentagdo em seres humanos e a violagdo do direito a
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privacidade genética ndo interessa a maioria dos que compreendem as possiveis
consequéncias que elas podem gerar numa coletividade. O discurso precisa ser inter-
relacional, j4 que envolve varias areas e pessoas diversas. E preciso que o consenso
surja do ideal pretendido pela grande maioria, que, com certeza, tem na dignidade
humana a prioridade maxima, seguida de todas as outras garantias de cumprimento
da declaragdo dos direitos humanos: viver dignamente e com seguranga, sem
quaisquer agressdes ao ser humano pelos poderes novos desenvolvidos em
laboratdrios (ou fora deles) pelo mundo afora, deve ser garantido a todos
indistintamente.

Nesse sentido, Carneiro (2015) assevera:

a realidade demonstra que os avangos cientificos do mundo contemporaneo tém
enorme repercussao social, trazendo problemas de dificil solugdo, por envolverem
muita polémica, o que desafia a arglcia dos juristas e requer a elabora¢do de normas
que tragam respostas e abram caminhos satisfatorios, atendendo as novas
necessidades, ora surgidas, e defendendo a pessoa humana da terrivel ameaga da
reificacgdo.

Diniz (2006, p. 81) ainda explica que:

Com isso, como o direito ndo pode ndo pode furtar-se aos desafios levantados pela
biomedicina, surge uma nova disciplina, o biodireito, estudo juridico que, tomado
por fontes imediatas a bioética e a biogenética, teria a vida por objeto principal,
salientando que a verdade cientifica ndo podera sobrepor-se a ética e ao direito,
assim como o progresso cientifico ndo podera acobertar crimes contra a dignidade
humana, nem tragar, sem limites juridicos, os destinos da humanidade. Por isso,
como diz Regina Lucia Fiuza Sauwen, a esfera do biodireito compreende o caminho
sobre o ténue limite entre o respeito as liberdades individuais e a coibi¢do de abusos
contra o individuo ou contra a espécie humana. Isso ¢ assim porque ndo se poderia
admitir que o Estado, representado pelo Executivo, Legislativo e Judiciario, ficasse
inerte diante: do poder da ciéncia sobre o gendtipo do cidaddo, do mercado genético,
do desrespeito, do abuso das experiéncias cientificas com seres humanos, do mau
uso de seres humanos pela biotecnologia, da possibilidade de um manejo incorreto
do Projeto Genoma Humano, dos danos advindos da alta tecnologia na terapéutica,
da possibilidade de patenteamento do ser humano e das discriminagdes causadas
pela diagnose genética e pela AIDS na area securitaria e trabalhista.

Segundo Carneiro (2015), caracteriza-se o Biodireito como: “ramo do direito que
trata da teoria, da legislacdo e da jurisprudéncia relativas as normas reguladoras da conduta
humana, em face dos avangos da biologia, da biotecnologia ¢ da medicina. O Biodireito
concede tratamento ao homem néo s6 como ser individual, mas acima de tudo como espécie a
ser preservada.”

Segundo Diniz (2001, p. 240)

Biodireito, por fim, ¢ a ciéncia juridica que estuda as normas juridicas aplicaveis a
bioética e a biogenética, tendo a vida como objeto principal, ndo podendo a verdade
cientifica sobrepor-se a ética e ao direito nem sequer acobertar, a pretexto do
progresso cientifico, crimes contra a dignidade humana nem estabelecer os destinos
da humanidade.

Nesse contexto, Negreiros (2011):

Biodireito ¢ um termo que pode ser entendido, também, no sentido de abranger todo
o conjunto de regras juridicas ja positivadas e voltadas a impor -ou proibir- uma
conduta médico-cientifica e que sujeitem seus infratores as sangdes por elas
previstas. Pode-se dizer de forma mais concisa que Biodireito é o conjunto de leis
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positivas que visam estabelecer a obrigatoriedade de observancia dos mandamentos
bioéticos, e, a0 mesmo tempo, ¢ a discussdo sobre a adequagao -sobre a necessidade
de ampliacdo ou restricdo- desta legislacdo. Ele deve estabelecer normas rigidas,
fundadas na bioética, para se evitar o abuso por parte dos cientistas responsaveis
pela manipulagdo genética, limitando-se sua atuag@o nas ciéncias da vida contra as
agressoes a dignidade da pessoa humana.

De acordo com Rocha (2008, apud CARNEIRO, 2015):

[...] se ao Direito ¢ reservada a tarefa de tornar possivel a vida em sociedade,
lembrando a li¢do de Goffredo Telles Junior, segundo a qual “viver é conviver”, ao
Biodireito cumpre a missdo de guardar a vida humana, no sentido de proteger, de
tutelar, de assegura-la, tanto com relagdo ao ser humano individualmente
considerado quanto com relagdo ao género humano, tanto com relagdo as presentes
quanto as futuras geracdes, em qualquer etapa de seu desenvolvimento, da
concepgdo a morte, onde quer que se encontre, garantindo ndo s6 a vida, mas,
sobretudo, vida digna, vida com dignidade.

Diniz (2006, p. 89) ainda explica que:

Os bioeticistas devem ter como paradigma o respeito a dignidade da pessoa humana,
que € o fundamento do Estado Democratico de Direito (Constituigao da Republica,
art. 1°, III) e o cerne de todo o ordenamento juridico. Deveras, a pessoa humana e
sua dignidade constituem fundamento e fim da sociedade e do Estado, sendo o valor
que prevalecera sobre qualquer tipo de avango cientifico e tecnologico.
Consequentemente, ndo poderdo bioética e biodireito admitir conduta que venha a
reduzir a pessoa humana a condigdo de coisa, retirando dela sua dignidade e o direito
a uma vida digna.

Carneiro (2015) ainda afirma: “os avancos cientificos caminham passos largos a
frente do Direito, que retarda a sua adequacdo a consequéncia daqueles. Essa distidncia entre
ciéncia e Direito origina um espaco juridico em branco que remete o jurista a refletir e propor
requisitos para possibilitar os procedimentos e pesquisas cientificas através de embrides”.

Nao obstante, a referida autora (2015) analisa:

Ao se deparar com os avangos da engenharia genética o homem deve refletir de
forma ética sobre os objetivos a serem alcangados e as possiveis consequéncias, pois
por mais benéfico que seja ndo deve ser alcancado através da degradacdo do ser
humano. Assim, toda e qualquer regulamentacdo acerca das pesquisas e
manipulacdo do genoma devem se pautar nos principios da de direito a vida,
dignidade da pessoa, liberdade e igualdade. (Ibid.)

Nao ha uma resposta definitiva e certa a respeito de um biodireito vir a ser o ideal
a ser atingido para regulamentar estas atividades cientificas, de modo a diminuir os riscos
¢éticos que assombram seu desenvolvimento. No entanto, ¢ evidente que qualquer normativa a
fim de regularizar essa situacdo seja melhor do que o vazio e omissivo ordenamento juridico
que se tem hoje. Assim, a necessidade de um biodireito como redutor dos riscos ¢
incontestavel.

Relevante destacar a analise de Nolasco (2008, p. 14) sobre o Direito intervir na
area da biotecnologia com o intuito de frear os avangos cientificos que possam ocasionar

ofensa a dignidade humana:
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Os instrumentos juridicos sdo o meio adequado, ainda que ndo o unico, e muitas
vezes tampouco o mais eficaz, para regulamentar essas atividades vinculadas ao
patrimonio genético. Eles devem garantir que todos os seres humanos se beneficiem
dos progressos derivados das investigacdes sobre o genoma humano e ao mesmo
tempo os proteja de suas aplicagdes desviadas ou ndo desejaveis. Por fim, urge a
tomada de medidas, inclusive legislativas, que orientem os cientistas em seu
trabalho na seara da biotecnologia para salvaguardar a sobrevivéncia da
espécie humana e o respeito da dignidade do ser humano, evitando sua
coisificagdo, pois como vimos, a biotecnologia poderd lesar alguém ou alterar sua
qualidade de ser unico e irrepetivel e até mesmo modificar seu patrimonio genético,
transformando sua identidade e a das geragdes presentes e futuras. (grifo nosso)

Nesse contexto, Carneiro (2015) ainda pontua:

O direito ndo poderia ficar alheio a tantas inovagdes cientificas, a busca desenfreada
pelo conhecimento cientifico equiparando o ser humano a um objeto sob o discurso
de atender aos interesses da sociedade, ou a busca da cura de varias doengas,
diciplinando os fatos sociais advindos com o progresso na manipulagdo génetica
sem se posicionar acerca da responsabilidade civil do ofensor pelos danos causados
as pessoas. Devem ser propostos limites ético-juridicos para que o poder do
conhecimento cientifico seja exercido de forma controlada considerando um sistema
de regras e valores que permitam aproximar as ciéncias da vida ao direito e a ética.
Desse modo, os avangos na area biomédica poderdo abrir imensas oportunidades de
aplicag@o na satide humana se forem desenvolvidos sistemas que estabelecam regras,
procedimentos e padrdes assegurando um comportamento ético, equidade, justica e
o respeito a dignidade humana.

Para Oliveira (2001, p. 127):

O biodireito ¢ desejado para cumprir os principios da bioética, ou corre-se o risco de
haver norma juridica que venha a regulamentar estas atividades e que ndo leve em
consideracdo seu objeto principal que é o ser humano. O desenvolvimento dos
projetos na 4rea da genética ¢ de suma importancia, devendo ser desenvolvidos e
pautados principalmente em bases éticas a fim de afastar-se dos mesmos, tanto
quanto possivel, o potencial negativo que os cerca com as repercussdes nefastas
contra a dignidade humana que certamente poderdo acarretar.

Assim, o Direito e a Ciéncia precisam caminhar pari passu, isto ¢, precisam se
unir a fim de realizar uma analise critica, com base em uma perspectiva biologica levando em
consideracdo inclusive o ordenamento juridico vigente, de modo a compatibilizar toda e
qualquer conquista cientifica com a preservacdo e protecdo dos direitos fundamentais,
principalmente da dignidade da pessoa humana, determinando com prudéncia e efetividade o
caminho em que as ciéncias da vida poderdo avancar de modo que ndo haja nenhum tipo de
agressdo a dignidade da pessoa humana. (DINIZ, 2006; CARNEIRO, 2015)

Por fim, ¢ imprescindivel que a engenharia genética tenha como fundamento
ultimo e primordial a protecdo da dignidade da pessoa humana, de modo a coibir toda e
qualquer pratica que lhe for contraria, bem como haja efetivamente o respeito aos principios
da bioética e que seja criado um biodireito com objetivo de proporcionar um controle juridico
eficaz das pesquisas cientificas e das técnicas de engenharia genética que envolvam seres

humanos.
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5 CONCLUSAO

E cedico que o desenvolvimento da ciéncia é imprescindivel para o avanco da
humanidade, uma vez que possibilita uma sériec de beneficios para esta, através de seus
mecanismos tecnoldgicos e cientificos, quais sejam as pesquisas cientificas, a manipulagao
genética e as técnicas de engenharia genética, objetos de estudo do presente trabalho.

No entanto, conforme demonstrado no decorrer desta monografia, ainda que a
ciéncia, especificamente as pesquisas cientificas e a manipulagdo genética, proporcionem
beneficios a sociedade moderna, tais como a cura para algumas doengas genéticas, por outro
lado, trazem junto intimeros riscos e maleficios as pessoas submetidas aqueles mecanismos,
riscos esses advindos do potencial negativo do conhecimento adquirido no campo da
manipula¢do genética, sendo indispensavel que seja realizada uma analise de como se devem
desenvolver as pesquisas cientificas e manipulacdo humana na 4rea da genética, a fim de que
seu progresso se desenvolva de maneira ética, repudiando qualquer pratica contraria a
Dignidade da Pessoa Humana.

Nesse contexto, ¢ possivel identificar a complexidade de questdes que sdo
levantadas envolvendo a manipulagdo genética em seres humanos e a utilizagdo da
biotecnologia, sob a dtica da ética, da moral, da bioética e do direito, partindo-se de premissas
comuns no campo cientifico. Desse modo, destaca-se a discussdo mais complexa e a
preocupagdo maior tanto de profissionais da satide quanto de juristas, estudiosos, cientistas
que permeia o presente tema, que diz respeito a possibilidade das pesquisas cientificas no
ambito da manipulagdo genética ofender o Principio Constitucional da Dignidade da Pessoa
Humana.

Dessa forma, procedeu-se a analise dos principios universais da bioética e a
necessidade de respeito aos mesmos no decorrer do desenvolvimento das pesquisas cientificas
e da pratica de manipulagdo genética, de modo que aqueles sejam os norteadores destas, bem
como redutores e limitadores dos riscos potenciais negativos a dignidade humana. Logo, ¢
evidente que o maior desafio que se tém ¢ de desenvolver as pesquisas cientificas com seres
humanos de maneira ética, de modo que a dignidade da pessoa humana seja sempre o
fundamento e o fim daquelas.

Ainda, também foi objeto de estudo os Projetos cientificos desenvolvidos no
campo da ciéncia, exclusivamente os que envolvem diretamente a manipulacdo genética e as

técnicas de engenharia genética, como por exemplo, o Projeto Genoma Humano, este qual, ao
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realizar o mapeamento e sequenciamento do codigo genético humano, proporcionou um novo
horizonte a biotecnologia, bem como as industrias farmacéuticas, que com esse mecanismo
sdo capazes de identificar com antecedéncia mais de seis mil doencas hereditarias e
consequentemente fornecer meios de prevencao e/ou tratamentos.

Porém, juntamente aos beneficios de cura desse e de outros projetos cientificos
desenvolvidos, o mapeamento das sequéncias do DNA humano ensejou na possibilidade de
realizacdo de testes genéticos preditivos com finalidades distintas das terapéuticas, isto €, ndo
terapéuticas, tais como a exigéncia indiscriminada de testes genéticos a fim de possibilitar a
existéncia de pregos diferenciados de planos de satide ou de contratos de seguro de vida, bem
como 0 acesso ou ndo a cargos publicos ou a postos de trabalho, entre outras situagdes.

Desse modo, ¢ possivel identificar o risco de discriminagcdo genética que podera
surgir caso ndo haja uma limitacdo efetiva de tais mecanismos, ou seja, a auséncia de protecao
dos dados genéticos, bem como o inefetivo controle de seu acesso, podera dar ensejo a uma
série de praticas discriminatorias baseadas em dados genéticos.

Nao obstante, ao analisar a situagdo do ordenamento juridico brasileiro, verificou-
se a auséncia e insuficiéncia de dispositivos legais que tutelassem e protegessem efetivamente
as relagdes advindas da realizacdo de pesquisas cientificas e manipulacdo genética, tanto em
relagdo aos cientistas e pesquisadores no desenvolvimento de suas pesquisas, quanto dos seres
humanos envolvidos nestas.

Entretanto, possivel identificar algumas normas de conduta ética vigentes, por
meio de codigos deontologicos profissionais, bem como alguns regulamentos com regras e
orientacdes ¢ também algumas diretrizes impostas pelos comités de bioética. Porém, possivel
concluir que essas diretrizes éticas e os (poucos) regulamentos juridicos existentes ndo sao
suficientes para que haja protecdo efetiva do ser humano face ao progresso da ciéncia. Nesse
sentido, afirma Leite (1998, apud OLIVEIRA, 2001, p. 124): “estas regulamenta¢des sdo
ineficazes, sdo destituidas de qualquer cogéncia, podem ser facilmente contornaveis e,
portanto, ndo permitem se atingir o objetivo visado”.

Os riscos potenciais da utilizagdo do conhecimento adquirido através da
manipulagdo genética serdo cada vez mais numerosos caso ndo haja uma protecdo legal
adequada a fim de impor limites. Comecarao a se tomar mais visiveis e causadores de maiores
danos quando comecarem a surtir seus efeitos, tais como a seletividade que o sistema podera
gerar, a redu¢do da diversidade humana com o surgimento de um novo processo eugénico, ou

até mesmo com a auséncia do direito a privacidade genética; esta ultima repercutira
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diretamente sobre aqueles que de alguma forma possuirem uma heranga genética "distante da
perfei¢ao". (OLIVEIRA, 2001)

Nesse cenario, ¢ evidente que quanto maior ¢ o poder de manipulacdo da vida
humana, maior € a necessidade de se impor limites éticos e juridicos para tanto. Por isso ¢
indispensavel que o desenvolvimento da biotecnologia seja estudado de forma aprofundada e
positivado com base em principios éticos, amplos, ndo-absolutos, informados conjuntamente
pelo biodireito e pela bioética.

Destarte, as praticas da manipulacdo genética e das técnicas de engenharia
genética caminham contra a evolucdo humana de maneira natural e diversificada. Com a
realizacdo desses mecanismos cientificos a esséncia da humanidade se perde, havendo um
arriscado descontrole da evolucdo humana das geragdes futuras, de modo que todos,
possivelmente, seriam geneticamente perfeitos, podendo, inclusive — se realizada de maneira
desenfreada — levar a raga humana a extingdo, ou a uma evolugdo mecanizada e tecnologica, o
que faz com que essa biotecnologia apresente um grande risco potencial negativo a dignidade
humana.

Sendo assim, imprescindivel que o Direito ndo fique alheio as inovacdes
cientificas na area da genética, a busca descontrolada pelo conhecimento cientifico
equiparando o ser humano a um objeto sob o fundamento de atender aos interesses da
sociedade, ou a busca da cura de varias doencas, regulamentando os fatos sociais surgidos
com o avango na manipulacdo genética. (CARNEIRO, 2015)

Desse modo, em caso de viabilidade da realizacdo das pesquisas cientificas com
seres humanos, fundamental a criagdo de uma legislacdo que proiba efetivamente a utilizacao
dessas pesquisas no dmbito da manipulagdo genética que possuam finalidades atentatérias a
dignidade humana, tais como o risco do acesso livre ao conhecimento do sequenciamento do
codigo genético de modo a ser utilizado para satisfazer desejo pessoal e/ou obter proveito
econdmico, como por exemplo, respectivamente, escolha de caracteristicas pessoais do ser
humano, isto ¢, seletividade dos genes e patenteamento do codigo genético pelas empresas.

Dessa forma, identificada a insuficiéncia das normas no ordenamento juridico
brasileiro revela-se a importancia de um pensar bioético e de uma legislagcdo que venha a agir
como redutora dos riscos potenciais desta biotecnologia, tendo por objetivo impor limites
ético-juridicos a manipulagdo genética, estabelecendo normas de como se devem desenvolver
as pesquisas cientificas com a utilizagdo de embrides humanos no ambito da manipulacio
genética, com a finalidade de efetivamente proteger a dignidade da pessoa humana, exigindo-

se uma analise minuciosa, tanto para os operadores do direito quanto para os cientistas, a fim
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de se verificar em que medida esta sendo atingida a dignidade humana, vedando e
condenando toda pratica que lhe for contraria.

Portanto, imprescindivel que o Estado utilize de seus mecanismos protetivos para
efetivamente tutelar a dignidade humana em face dos progressos da ciéncia, especificamente
no campo da manipulacdo e engenharia genética, uma vez que a auséncia de regulamentos
pode porovocar uma descontrolada evolugdo cientifica, e consequentemente uma violagdo ao
fundamento primordial do Estado Democratico de Direito, qual seja, a dignidade da pessoa

humana.
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