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O NOVO HOMEM
Carlos Drummond de Andrade

O homem serafeto
Em laboratdrio.
Seré tdo perfeito
Como no antigorio.
Rira como gente,
Bebera cervga
Deliciadamente
Cacaranarcga
E bicho do mato,
Tirararetrato
Com o maior capricho.
Usara bermuda
E golarouleé.
Quemaraarruda
Indo ao canjeré.

E do né&o-objeto
Faré escultura.
Ser & neoconcr eto
Se houver censura.
Ganharéadinheiro
E muitosdiplomas,
Fino cavalheiro
Em noventa idiomas.
Chegara a marte
Em seu cavalinho
Deir atoda parte
Mesmo sem caminho.
O homem serafeto
Em laboratdrio,
Muito mais perfeito
Do que no antigorio.
Dispensa-se amor,
Ternuraou desgo,
Segja como for
(Até num bocg 0)
saltadaretorca
um senhor garoto:
“Nove meses, eu?
Nem nove minutos’.
Quem j& conheceu
Melhores produtos?
A dor ndo presde
Sua gestacao.
Seu nascer elide



O sonho e a aflicao.
Nascer a bonito?
Corpo bem talhado?
Claro: ndo é mito,

E planificado.
Neletudo exato,
Medido, bem posto:
O justo formato,

O gandard do rosto.
Duzentos modelos,
Todos atr aentes.
(Escolher, ao vé-los,
Nossos descendentes.)
Quer um sabio? Pega.
Ministro? Encomende.
Uma fichaimpressa
A todos atende.
Perdao: acabou-se
A época dos pais.
Quem comia doce
Janao come mais.
N&o chame defilho
Este ser diverso
Quepisaoladrilho
De outro univer so.
Sua independéncia
E total: sem marca
De familia, vence
A le do patriarca.
Liberto da heranca
De sangue ou de afeto,
Desconhece a alianca
Do avd com seu neto.
Pai: macromolécula;
Mae: tubo de ensaio;
E, “per omnia secula’,
Livre, papagaio,
Sem memoria e sexo,
Fdiz, por que ndo?
Poisrompeu o nexo da
Veha criacdo.
Eisque o homem feito
Em laboratdrio,
Sem qualquer defeito
Como no antigério,
Acabou com 0 homem. Bem feito.



BIOETICA E BIODIREITO —
um estudo sobr e a manipulagéo do genoma humano

Fernanda Brand&o L apa

RESUMO

Essa dissertacéo aborda os perigos existentes no uso da manipulacdo do genoma
humano sem o devido respeito a principios €ticos e aos direitos humanos. A reflexdo sobre
0 genoma humano é um dos pontos mas importantes da andise da biodtica Foram
gpresentados os principios éicos minimos necessarios para evitar que o uso da manipulacéo
do genoma humano traga o ide&io do determinismo e reducionismo genético, legitimando
préticas eugénicas, violadoras dos direitos humanos. As formas de manipulagdo do genoma
humano destacadas, como experiéncia em seres humanos, tergpia génica e clonagem, ja so
reguladas nos ambitos interno e internaciona aravés do biodireto. Foram eéencadas as
normas juridicas relativas a protecdo do genoma humano e dos direitos humanos no Brasl e

em aguns paises avancados nessa biotecnologia.

Pdavras-chave: Bioéticae Biodireito
Manipulagdo do Genoma Humano
Eugenia e determinismo genético
Diraitos Humanos



ABSTRACT

This thess addresses the issue of the danger in mapulating the human genome
without the respect of ehicds principles and human rights. The andisys of the human
genome is one of the topics discussed in bioethics. Ethicals principles were presented to
avoid that manipulaion of the human genome brings up gendic determinism and
reducionism ideologies, legitimating eugenics actions, viodlating the human rights The
types of human genome manipulaion, like human experimentation, genetic therapy and
cdoning, are dready regulaed by biolav in nationd and internationd legidations. The
juridic legidation related to the protection of human genome and human rights was
andysed. This work concluded that human genome manipulation without the respect of
ethicd principles, like precaution, trangparency, responshiliy and the principles of
bioethics — beneficency, autonomy and judtice, can bring the risk of legitimating eugenics

actions which violate human rights.

Keywords:  Bioethicsand Biolaw
Human Genome Manipulation
Eugenics and Genetic Determinism
Humean Rights
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INTRODUCAO

As possibilidades e os riscos de violagdo dos direitos humanos aumentaram com o
acelerado avango das pesquisas cientificas no campo da engenharia genética. A temédtica da
biogtica, que € a reflexdo sobre a vida diante dessas tecnociéncias, € extremamente
complexa, 0 que torna possivel sua abordagem sobre varios enfoques. Sendo assim,
necessario é fazer um recorte preciso desse tema para dar um minimo de objetividade a esta

dissertacéo, que tem como objeto de investigacdo a manipulacdo do genoma humano.

O caminho da ciéncia sempre permeia os extremos dos conflitos éicos. Os avancos
das pesquisas cientificas ja serviram para minorar 0 sofrimento de doencas e, assm,
prolongar a vida, como também serviram paa criar amas de dedruicdo que anda
ameacam a vida no planeta. Percebe-se que, ao lidar com problemas que abarcam o

hindmio ciéncia e éica, entra-se em uma seara chela de obscuridade, conflito e medo.

O mapeamento e 0 sequenciamento de grande parte do genoma humano pelo
Projeto Genoma Humano levaram dguns cientigas a venderem ilusbes de uma vida sem
doencas e sam tristezas. A sociedade, influenciada por essas promessas, tem-se deixado
conduzir acriticamente pela crenca no determinismo genético e nos téo propaados vinculos

entre 0s genes e 0s comportamentos.

Na tentativa de estimular o0 debate interdisciplinar, este documento da énfase &

formas como a irresponsabilidade no uso das técnicas de manipulagdo do genoma humano,



em desenvolvimento, pode levar a sociedade a reviver a eugenia, como forma legitimadora

de discriminagles socials.

Assim, a judificativa desta dissertacdo estd na promocdo do debate sobre a
manipulacdo do genoma humano e no estimulo a0 ensno de hioéica nas universdades
brasleiras, uma vez que, a educacdo cientifica é imprescindivel para afastar 0 medo do
desconhecido, pois, como dega Marcelo Gleiser, “A ignorancia gera 0 medo. Os monstros
mudam, mas a reacd € a mesra tememos aguilo que ndo conhecemos ou que ndo

podemos controlart.,

Esa dissartacdo teve como pardmetro a relacdo direta entre as pesquisas
biotecnoldgicas e a luta pelos direitos humanos, a comecar pelo direito avida, que é agquele
gue posshilita a redizacd de todos os outros direitos da pessoa humana. Para tanto, é

necessario lembrar que a cada direito humano impde-se um ou mais deveres humanos.

O objetivo gerd deste estudo € trazer questionamentos e reflexdes sobre 0 uso da
manipulacdo genética atuamente, aertando para o perigo dessas técnicas serem aplicadas
em prol da exclusio e discriminacdo socials. Aleta-se, assm, que este documento trara
mais dlvidas do que certezas, mais perguntas do que respostas e tera como objetivos
especificos @) andisar e questionar as formas de manipulagdo do genoma decorrentes do
Projeto Genoma Humano; 2) apresentar a eugenia como possivel consequéncia da

aplicacdo das intervencbes genéticas em seres humanos, embasadas na teoria do

! GLEISER, Marcelo. Opini&o: Pouca gente per cebe aimportancia da ciéncia em sua vida. Disponivel
em: http://www.uol.com.br/folhal/ciencia/ult306u6273.shtml . Acesso em: 26 de margo de 2002.




determinismo bioldgico; 3) descrever aguns principios éicos que devem nortear a pesquisa
cientifica; e, 4) especificar como essas técnicas vém sendo aplicadas e regulamentadas nos

cen&rios naciond einternaciond.

Adotou-se 0 méodo de abordagem indutivo, por ser “..uma forma de argumentar,
de passar de certas proposicies a outras’?, ou sga, por permitir passar do particular para o
gerd, do conhecido ao desconhecido. De acordo com a classificacdo de Umberto Eco®, este
trabalho enquadrase como dissertacdo monogréfica, hitérica e contemporénea, pois
aborda um determinado assunto, a manipulacdo do genoma humano, que é um tema
concreto e recente. Optou-se pela técnica de pesguisa bibliografica e por uma andise
bibliogréfica interdisciplinar, utilizando contribuicdes da Biologia Molecular, Engenharia
Genética, Filosofia, Medicing, Teoria Critica do Direito, Filosofia do Direito e Ciéncia

Juridica.

A fim de fornecer os subsidios técnicos necessaios a compreensdo do tema
abordado, edta dissertacdo inicia-se descrevendo a molécula essencid para a pesquisa no
genoma humano: o &ido desoxirribonucléico (DNA). A descoberta da estrutura e do
funcionamento do DNA levaram cientigas a uniremse com €ites econdmicas e
governamentais dando inicio a grande corrida cientifica do inicio do século XXI: O Projeto
Genoma Humano. As conquistas desse projeto, divulgadas a partir de junho de 2000,
permitem a intervencdo cientifica no genoma dos seres humanos, 0 que impde a sociedade

areflexdo acerca das possiveis consequiéncias dessa mani pul agéo.

2 ALVES, Rubem. Filosofia da Ciéncia Sao Paulo: Brasiliense, 1983. p. 114.
3 ECO, Umberto. Como se faz uma tese Traducao de Gilson Cesar Cardoso de Souza. S&o Paulo: Editora
Pespectiva, 1995.



A maéria-prima da reflexdo bioética nos dias de hoje encontrase justamente na
seara das interferéncias do avango da genética no curso da vida. A forma simplista, como
comumente sd0 percebidas as relagbes e interagbes bioldgicas na vida, serve como imite
cognitivo das repercussdes da intervencdo do homem no homem, dimentando o ide&rio

reducionista bioldgico.

A Visio mecanicigtalbiologicista do ser humano é confrontada com o ided de defesa
dos direitos humanos, na busca de descobrir os principios éticos que devem ser respeitados

a cada passo da pesguisa cientifica

A patir dai, este trabaho faz uma retrospectiva da influéncia exercida pelo discurso
eugénico em aguns paises no inicio do stculo XX, e de como a crenca determinista logo
degenerou em préticas discriminatdrias, legitimando a esterilizacdo em massa de pessoas

portadoras de caracteristicas indesgjadas para a sociedade.

A necessdade de desenvolver mecanismos socias de protecdo contra O
ressurgimento do discurso eugénico e das politicas excludentes, que ordinariamente o
acompanham, requer estudo minucioso das novas tecnologias de intervencéo no genoma
humano e das suas consequéncias sociais. Andisamse, assm, a experimentacdo em seres
humanos, a terapia génica e a clonagem, bem como os principios éicos que devem orienté

las.



A manipulacdo do genoma humano é um tema novo e controvertido. Néo ha
consenso sobre 0 minimo éico a ser respeitado e nem sobre os limites humanit&ios da
pesquisa cientifica. E, como a mera san¢do socid eo repudio mora a certas préticas ndo
sd0 auficientes para 0 controle e protecdo do homem contra 0 homem, tornou-se
impogtergével a juridicizacdo de certas condutas a fim de impor limites éticos, agora
juridicos, que assegurem o respeito & vida e a sua dignidede. A juridicizacdo das limitagdes

éticas da pesquisa cientifica convencionou se atribuir a denominaco de biodireito.

Estudamse, a patir de entdo, as normas juridicas internas e internacionais que
regulam as pesquisas cientificas no genoma humano. Nesse ponto, o objetivo do estudo é
revelar as contradicdes e as diferentes politicas adotadas pelos paises quanto a manipulacéo

genética, permitindo uma visdo globd do status juridico sobre o tema.



1. GENOMA HUMANO E BIOETICA



1.1 O genoma humano.

O homem encontra-se despreparado para a compreensdo do desconhecido “mundo
do geng’ ante o avango das ciéncias na area da genética e as conseqlientes exploracdes
cientificas. Ja é de amplo conhecimento que os organismos vivos sdo formados por células,
que essas se multiplicam por divisio; que 0S cromossomos e duplicam no interior dessas
cdulas, quando chega a época ddas se dividirem; que 0S Cromossomos contém
informagdes que passam da cdula-mée para as cdulas-filhas, e que os genes so unidades
hereditarias dos cromossomos condtituidos por uma substancia quimica responsavel pda

transmissAo das caracteristicas genéticas conhecida por &cido desoxirribonucléico — DNA?.

Sendo assm, 0 genoma € o0 conjunto de genes de um organismo, ou sga, €
“congtituido de cromossomos que, por sua vez, contém o DNA e os genes’. O genoma

humano &

“um conjunto de longuissmas moléculas de DNA que no interior
dos cromossomos de cada uma das nossas cdulas, nos permite
conhecer, prever e modificar o homem. Conhecé-lo em toda a
profundidade da biologia molecular dos seus genes. Prever o futuro

4 DULBECCO, Renato. Os genes e 0 nosso futur o — o desafio do Projeto Genoma. Tradugdo de Marilena
MariaLichaa. S30 Paulo: EditoraBest Seller, 1997. p. 24.
> |bidem.



da sua doenca e das suas predisposicies. Modificar, geneticamente,

0 seu destino”®.

A descoberta de que os genes sdo congtituidos de DNA provocou enorme interesse,
uma vez que abria a posshilidade de estudélos como moléculas, dando origem a genética
moderna. Estudos dessa ciéncia modtraram que cada gene tem a informacdo para a
producéo de uma proteina diferente e que as proteinas sBo substancias fundamentais para os
organismos Vivos, pois eas sio importantes para 0 desenvolvimento e o funcionamento dos
orgaos do corpo; e, que genes dterados podem gerar proteinas imperfeitas, que podem
resultar doencas hereditérias. Dai 0 interesse mundid nos estudos da manipulacéo do

genoma humano.
A bioética surgiu com a intensficac@o das reflexdes sobre temas relacionados a vida
e amorte e com a crescente preocupacdo em preservar a dignidade e a qualidade de vida

dos seres vivos.

A manipulacdo do genoma humano conditui-se tema obrigatorio das reflexdes em

bioética

1.1.1 O(s) projeto(s) genoma humano.

A pesquisa do genoma humano pode ser descrita em vérias fases. Até 1960, as

técnicas para locdizar 0s genes humanos eram rudimentares e a genética humana consgtia

® ARCHER, Luis. A aventura da descoberta do genoma humano. In.: Broteria. Cultura e Informagéo. —
Vol. 151, n° 4 (out. 2000). P. 347.



basicamente na andise de doencas hereditariamente transmissiveis. No find dos anos 60 e
durante os 70, cientistas desenvolveram o primeiro mapa de genes humanos, baseado em
extensos estudos comparativos de familias. No find dos anos 70 e inicio dos 80, os
cientistas deram 0s primeiros passos para a construcdo do mapa de genes humanos, através
da andise bioquimica direta do DNA. “Fragmentos de DNA com fungdes desconhecidas
meas localizacbes conhecidas foram usados no estudo de tragos hereditérios de forma muito
mais precisa que antes” ’.

A proposta mapear e de seqiienciar® o genoma humano de forma integrd veio pela
primeira vez em 1986, nos Estados Unidos. A idéa surgiu agpés um artigo publicado na
reviga Science, escrito por Renato Dulbecco, cientista que foi contemplado com o prémio
Nobel por suas pesguisas na procura da cura do cancer. A importancia do conhecimento
dos genes para ta pesquisa foi gpontada por esse cientista, pois para ele era “... hecessario
percorrer ndo somente o caminho peo qual do sntoma chega-se a0 gene, mas também o

inverso, em que do gene chega-se a0 sintoma’’®.

Inicidmente, a idéa do professor itdiano foi criticada por outros cientistas por
vaios motivos. o principa deles era o dto custo da execucdo do projeto. Todavia, 0
interesse da comunidade cientifica na pesguisa dos genes foi aumentando, mas 0 custo
devado ainda era o entrave primordia (estimava-se de um a trés bilhdes de ddlares)'®. Com
iSO, gpenas em 1988, 0 Orgdo de avdiacdo de tecnologias da Casa Branca (Office of

Technology Assessment) preparou um documento sobre os pontos mais importantes da

" U.S. Congress, Office of Technology Assessment, Mapping Our Genes— Genome Projects: How Big?
How Fast? OTA-BA-373. Washington, DC: U.S. Government Printing Office, April 1998. P. 4 e 6.

8 O mapeamento dos genes significa mapear, estabelecer quantos e quais genes existem no ser humano, j&
sequencia-los consiste em descrever a ordem gue as bases nitrogenadas se encotram no genoma.

° DULBECCO, Renato. Ob. Cit. p. 91.

10 | dem. p. 92.



pesquisa rlativa a0 seqlenciamento dos genes, a fim de informar a0 Congresso a opinido
da comunidade cientifica. Apds a publicacdo do documento intitulado “Mapeando nossos
genes” Mapping Our Genes — Genome Projects. How Big? How fast?), a luta tornou-se
politica. Era necess&rio convencer deputados e senadores a daborarem leis que permitissem
0 investimento do Governo para 0 projeto, de acordo com o atigo 1° da Condituicio

Estadunidense'*.

O Congresso norte-americano ficou convencido da importancia do projeto e, em
outubro de 1989, foi criado o Ingituto Naciond de Pesguisa sobre o Genoma Humano
(National Human Genome Research Institute), que tinha como coordenador James Watson
(um dos descobridores da dupla-hélice). A partir desse momento, a midia passou a divulgar
0 seqiienciamento do genoma humano como a maior empreitada cientifica do século XX. O
seqlenciamento integral foi previsto para 2005, quinze anos gpos seu inicio. Foi eaborado
um plano qlinglend, aprovado pelo Congresso dos Estados Unidos da América, o qua
previa a despesa de US$ 200 milhdes por ano e a implementacéo do projeto pelo Ingtituto
Nacional de Saide (NIH — National Institute of Health) e pdo Departamento de Energia
(DOE — Department of Energy), o primeiro interessado na melhoria da satide dos cidadéos
norte-americanos e 0 segundo preocupado com o estudo sobre os efeitos da radiacdo na

salde humana?.

De acordo com o0 documento “Mapeando NOssos genes’, 0S projetos genoma séo

aqueles projetos onde esforcos de pesquisa e tecnologia visam mapear e sequenciar grandes

1 «“Nenhum dinheiro sera sacado do Tesouro ando ser em conseqiiéncia de apropriacdes feitas por lei...”.
12 TEIXEIRA, Ménica. O Projeto Genoma Humano. Sdo Paulo: Publifolha, 2000. p. 30.



porcdes ou genomas inteiros™. Sendo assim, segundo o documento, ndo haveria O Projeto
Genoma Humano, mas dm muitos projetos, 0s quais Seriam financiados por vaios
organismos publicos e privados. “Para os propdstos deste reatorio, projetos genoma
referem-se aos programas de pesquisa do NIH, DOE, e HHMI, assm como 0s programas
paralelos de setores privados ou de outras nacdes’**. O Projeto Genoma Humano passava a
idéa de que o genoma humano edtaria totalmente compreendido quando o projeto estivesse
concluido. O relatério afirma que para entender os genes humanos serd necessario o estudo
de outros organismos. Com iss0, 0 mapeamento e seqlenciamento formam o primeiro

projeto, que teré continuidade, como pesquisas sobre cura de doencas™.

Os objetivos dos projetos genoma humano defendidos pelo documento “Mapeando
NOSSOS genes’ s&o:
a) estabeecer, manter e aumentar dados contendo informagtes sobre as sequiéncias
de DNA, locdizacdo dos marcadores de DNA e genes, funcbes dos genes
identificados e outras informagdes relacionadas,

b) criar mapas dos cromossomos humanos consistindo em marcadores de DNA, 0s
quais vao permitir que os cientistas localizem os genes mais rgpidamente;

C) criar repostorios de materid de pesquisa, incluindo fragmentos ordenados de
DNA que representam completamente DNA nos cromossomos humanas,

d) desenvolver novosingrumentos paraandise do DNA;

€) desenvolver novas formas para andisar 0 DNA, incluindo técnicas bioquimica e
fisica e méodos computacionais,

f) desenvolver recursos similares para outras organizagbes que possam facilitar a
pesquisa biomédica, e possivelmente;

13 «“Reserch and technology efforts aimed at mapping and sequencing large portions or entire genomes are
called genome projects’. (Mapping Our Genes. Ob. Cit. p. 4).

14 «For the purposes of this report, genome projects refers to the research programs of NIH, DOE, and HHMI,
as well asparallel programsin the private sector or other nations’. (Mapping Our Genes. Ob. Cit. P. 6)

> Mapping Our Genes. Ob. Cit. P. 9.



g determinar a seqiéncia de DNA de uma larga fracdo do ggnmoma humano e de

outros organismos'®.

Para isso, com o intuito de iniciar a pesquisa para 0 seqienciamento do genoma
humano, o governo americano e indituigbes internacionais, em 1992, financia)an um
consorcio de organizagOes publicas de seis paises, coordenado pelo cientista Francis Collins
(subgtituto de James Watson quando e se demitiu da coordenacdo), que se comprometeu a

apresentar um resultado em 2005. Esse consorcio tornou-se conhecido como o responsavel

pelo Projeto Genoma Humano, como se exigisse um SO projeto, diferente do que tinha sido

previsto pelo documento origina norte-americano.

Acreditase que issO tenha acontecido porque em 1994 surgiu um indituto de
pesquisa chamado TIGR (The Institute for Genomic Research), financiado por empresas
privadas e coordenado por Crag Venter, cientista que gpresentou, pela primera vez o
sequenciamento completo do genoma de uma bactéria, Haemophilus influenzae Rd, o qua
foi publicado na revida Science em junho de 1995. Pela rapidez apresentada nesse
sequenciamento,  indituicbes privadas investiram no TIGR para a obtencdo do

sequenciamento totd do genoma humano. Dessa forma, foi criada a empresa Ceera

16 « _ to establish, maintain, and enhance databases containing information about DNA sequences, location of
DNA markers and genes, function, and other relates information;
- to create maps of human chromosomes consisting of DNA markers that would permit scientists to
locate genes quickly;
- tocreate repositories of research materials, including ordered sets of DNA fragments that fully
represent DNA in the human chromosomes;
- todevelop new instrumentsfor analyzing DNA;
- todevelop new waysto analyze DNA, including biochemical and physical techniques and
computational methods;
- todevelop similar resources for other organismos that would facilitate biomedical research, and
possibly
- todeterminethe DNA sequence of alarge fraction of the human genome and that of other
organisms.” (Mapping Our Genes. Ob. Cit. P. 7).



Genomics, em 1998, dirigida por Crag Venter, que promete seqlienciar 0 genoma humano

até o find de 2001.

Ap6s 0 seqlenciamento do genoma da primera bactéria, em 1995, vé&ios
laboratorios do mundo seqlienciaram genomas de fungos, bactérias e parasitas, utilizando a
técnica criada por Craig Venter (shotgun). No Brasl, inditutos de pesquisa tém s
destacado desde 0 ano de 2000 em projetos relacionados a cura de doengas. O mapeamento
e seguenciamento do genoma humano permitiram que as pesquisas fossem desenvolvidas
para a busca da cura do cancer. Assm, o Ingtituto Ludwig e a Fundacdo de Amparo a
Pesquisa do Estado de S0 Paulo — FAPESP — organizaram um projeto para sequenciar
genes envolvidos no cancer. O Brasl ficou conhecido internacionamente, na &ea da
biotecnologia, quando seus cientitas seqlienciaram, em 2000, 0 genoma da bactéria
fitopatdgena Xyldla fastidiosa, microorganismo que causa a doenca do “amarelinho” em
plantas citricas, principdmente em plantaces de laranjas'’. O Projeto Genoma Xyldla,
como ficou conhecido, foi anunciado em outubro de 1997 e iniciado em mao de 1998 por
35 laboratérios do Estado de Séo Paulo, numa rede virtual chamada ONSA Organization
for Nucleotide Sequencies and Analysis). O projeto foi concluido em fevereiro de 1999, o
que fez a FAPESP, financiadora do projeto, lancar outros trés projetos de seglienciamento
gendiico: o da xantomonas, bactéria que afeta os citricos; 0o da cana-de-acicar e, em

parceriacom o Ingtituto Ludwig, o Projeto Genoma Humano do Cancer™®.

1 Avancos do seqilenciamento do genoma.Gazeta M er cantil L atino-Americana. Curitiba, 23 a 29 abr.

2001. p. 17.

18 Brasil vai ocupando lugar de destague na pesquisa Estado de Sdo Paulo. Sdo Paulo, 26 jun. 2000. Caderno
A, p. 12.



O Edtado de Santa Catarina também vem se destacando através das pesquisas feitas
na Universdade Federal de Santa Catarina - UFSC. No final do ano 2000, o Ministério da
Ciéncia e Tecnologia (MCT), por meio do Consdho Naciond de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnoldgico (CNPg), deu inicio a0 Projeto Genoma Brasileiro - Rede Naciona
de Seglienciamento de DNA —, a fim de escolher 25 laboratérios para 0 seglenciamento
genético. O projeto da UFSC foi selecionado dentre outros 72 apresentados. O programa foi
iniciado pelo estudo da bactéria Cromabacterium violaceum, que pode gudar no tratamento

da doenca leishmaniose e na producéo de polimeros plésticos biodegradaveis'®.

O Centro de Ciéncias Biologicass da UFSC — Depatamentos de Ciéncias
Fisolégicas e de Microbiologia e Parastologia — € 0 representante da universidade no
projeto, o qual tem como objetivo ampliar a competéncia nacional nas atividades de
pesquisa e manipulacdo de genoma, oferecendo apoio financeiro para complementacdo
laboratorid, formagdo de recursos humanos e desenvolvimento de  trabalhos
multiinditucionals, ou sga, implantar uma rede com centros de excdéncia interligados e

voltados a decifrar o DNA?°,

Torna-se imprescindivel  divulgar os nomes dos cientistas que vém trabahando
nesse projeto: professores Edmundo Grisard, coordenador do Laboratério de Protozoologia,

Téania Bestriz Crezczynski-Pasa e Regina Vasconcel os Antonio.

19 UFSC Iangara programa genoma. Diario Catarinense Floriandpolis, 24 e 25 dez. 2001. p. 30.
20 projeto Genoma. Jor nal Universitario da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC).
Floriandpolis, mar. 2001. p. 6.



Na UFSC também se encontra o Nucleo de Estudos em Genéica Humana,
locdizado no Depatamento de Biologia Ceular, Embriologia e Genética do Centro de
Ciéncias Biologicas, onde as professoras Nadir Ferrari, Sylvia Maestrdli e Vivian Leyser
da Rosa desenvolvem projetos de pesquisa em ensino de Biologia e em Bioética Com o
desenvolvimento da biotecnologia, ou sga, com a posshilidade da manipulacdo de genes
em laboratorios, cientistas se debrucaram na pesquisa do DNA, tanto para pesquisa
cientifica, quanto para colocar a par seus dunos de graduagéo e pés graduacdo sobre o

desenvolvimento dessa molécula

No entanto, mesmo com essa difusdo de informagbes sobre 0 mapeamento do
genoma de bactérias e fungos pedo mundo, 0 interesse maior era pelo mapeamento e
sequenciamento total do genoma humano. A “corrida’ por esse primeiro lugar ndo estava
nos planos do 6rgédo da assessoria da Casa Branca, quando elaborou o documento sobre os
projetos genoma humano (Mapping Our Genes). Como se vé a midia divulgou como se
houvesse um Unico Projeto Genoma Humano, o qud era liderado por duas forgas. por um
lado, o consdrcio de ingtituigdes publicas de véarios paises liderado pelos Estados Unidos €,
pelo outro lado, a empresa privada Celera Genomics, financiada por empresas da area

farmacolégica e liderada por Craig Venter.

Para os coordenadores do consdrcio publico, a previsdo de conclusdo do projeto
para o find de 2001 aegada por Craig Venter, ndo era possivel; mas, na divida, ees

resolveram acelerar as pesquisas e antecipar a meta do seqiienciamento total do genoma



para 2003, dois anos antes do estimado no projeto inicid®'. Como Craig Venter ameagou
publicar uma grande parte do mapeamento e seqlienciamento do genoma humano ja em
2000, o congdrcio publico, para ndo dar a lideranca da corrida para a empresa privada,

também publicou o que ja havia conseguido.

Assm, no dia 26 de junho de 2000, tanto o consorcio publico, quanto a empresa
Celera Genomics anuncia’|an o término do seqUenciamento do genoma humano: o
consdrcio publico divulgou na revisa britinica Nature, enquanto a empresa norte-

americana, narevisa Science.

O anuncio foi recebido pela sociedade, de forma geral, como uma grande conquista
na &ea da salde. No entanto, as curas ndo viriam tao rgpidamente como 0 mapeamento,
mas progressivamente, de acordo com 0 avango no estudo das combinagtes e sequéncias de

DNA, agora grande parte ja mapeadas.

Se as invedtigagbes decorrentes do Projeto Genoma Humano estavam inconclusss,
entdo porque seu término foi anunciado antes de se poder usufruir seus frutos, ou sga, a

cura das doencas? Fatima Oliveira aponta uma resposta “Especula-se que por tras de tanta

21 «“Em outubro de 1998, trés meses depois da onda de choque, com o furacéo Craig ainda soprando (nunca
mais pararia de soprar), Collins fez publicar na Science o segundo plano quinguenal de sua administragéo.
Informa o documento: ‘Um novo plano, para1998-2003, € apresentado, no qual o sequenciamento de DNA
seraamaior énfase. Um ambicioso cronograma foi montado para completar a sequénciano fim de 2003, dois
anos antes das projecdes prévias. No curso de completar a sequéncia, um esboco de trabalho do genoma
humano sera produzido no fim de 2001'". (TEIXEIRA, Ménica. ob. Cit. p. 44-45).



pressa etd 0 setor biotecnoldgico da indidtria farmacéutica no afd de impulsonar os

rentaveis negécios dos * kits de diagnésticos genéticos , aicerces da medicina preditiva’ 2.2

A disputa entre as duas forgas gpresentadas na pesquisa da gendmica ndo se deu
gpenas na “corridd’ para 0 mapeamento do genoma humano, mas também na forma de
explorar os resultados da pesquisa. O cientista-empresario Craig Venter € criticado por seus
adversarios do consorcio publico, porque defende que as informagbes do genoma humano
devem s redritas a quem possa pagar por das. Francis Collins, por outro lado, garante:
“Vamos continuar como comecamos, tornando os dados livremente disponiveis, sem
qualquer tipo de restricio’®*. Assm, as informacBes descobertas pelo consdrcio publico
esté0 acessiveis ao publico gratuitamente, enquanto que as da Celera Genomics “sO sdo
acessadas por assinantes — gerdmente, empresas farmacéuticas como Pfizer e Upjohn, que
pagam entre US$ 5 milhdes e US$ 15 milhdes pela assinaturd’®. Imagina-se que para

exidir empresa que pague essa quantia, os dados ndo podem ser iguais nas duas

divulgagoes.

2 OLIVEIRA, F&ima. Medicina Preditiva: temores e alertas. RevistaMedicina, ano XV, n® 119/120, de
julho,agosto de 2000. p. 8.

23 Essa ambic&o dos cientistas pela exploracao dos medicamentos e de testes diagnésticos pode ser
demonstrada: a Celera Genomics, de Craig Venter, comprou umaindustria farmacéutica, a Axys
Pharmaceuticals, da Califérnia, por US$ 173 milhdes. “A decisio faz parte da estratégia da empresa de atuar
também no desenvolvimento de medicamentos de Ultima geragdo, a partir de descobertas da genética. A
Celerafoi criadahatrés anos por Venter que esperava ganhar muito dinheiro com o seqiienciamento do
genoma humano. A medida que ficou claro para os investidores que o segiienciamento puro e simples do
genoma ndo levaria aproducéo de drogas ‘' milagrosas’ no curto prazo, as agfes da Celera cairam”. (O Estado
de S&o Paulo. Sdo Paulo, 15 jun. 2001. Caderno A, p. 8).

24 Folha de Sdo Paulo. S50 Paulo, 13 fev. 2001. Folha Ciéncia. Caderno A, p. 12.

25 Folha de Sdo Paulo. S30 Paulo, 27 jun. 2000. Folha Ciéncia. Caderno A, p. 15.




As promessas™ feitas apds a descoberta de 85% da segiiéncia exata do genoma
humano, através do mapeamento de cerca de 95% do genoma, trouxeram muitas ilusdes
gue precisam ser esclarecidas. O ex-presdente estadunidense Bill Clinton, por exemplo,
degou que o genoma humano “é o mapa mais importante ja produzido pela Humanidade’,
ou ainda, “é agora concebivel que os filhos de nossos filhos sd conhegam o termo ‘cancer’
como uma constelacdo”?’. Como questiona Lygia da Veiga Pereira, professora do Ingituto
de Biociéncias da Universdade de S&o Paulo: Sequenciaram o Genoma Humano...E

agora?®.

A pergunta da professora é de extrema relevancia nesse momento, dois anos apos o
mapeamento e seqlenciamento de grande parte do genoma humano, pois € importante
entender que 0S seres Vvivos nascem, crescem, reproduzem-se e morrem, aravés de
mecanismos complexos anda ndo completamente conhecidos. O mapeamento do genoma
humano serviu para que se compreendesse a complexidade das relagcBes hioldgicas:
“Nenhum gene é capaz de funcionar isoladamente. Assm, para entendermos as fungdes de
uma cdula, temos que estudar todos 0s genes Smultaneamente; e SO asim poderemos
entender o funcionamento de um organismo de forma adequada’, como degam os

cientistas do Instituto Ludwig/SP Andrew Simpson e Anamaria Camargo®®, que dertam:

26 REVISTA VEJA, 5jul. 2000, p. 119, apresenta 0s passos e as promessas da descoberta daquel e dia até 50
anos depois, ou seja, até 2050. Por exemplo: Em 20 anos, j& estardo disponiveis os diagnosticos e 0s
tratamentos genéti cos para doencas mentais; 0s geneticistas aprenderdo como realizar aterapiagenéticaem
genes especificos de embriBes sem af etar o restante do DNA do futuro bebé. Em 30 anos: os cientistas
conhecerdo 0s mecanismos genéticos envolvidos no processo de envelhecimento; a analise completa do
gg?gr;a de uma pessoa sera um exame comum e custard menos de 1000 ddlares e etc.

idem.
%8 Este é 0 nome do livro desta professora: PEREIRA, Lygiada Veiga. Sequenciaram o Genoma
Humano...E agora? S&o Paulo: Editora Moderna, 2002.
29 Folha de Sdo Paulo. S50 Paulo, 26 jul. 2002. Caderno A, p. 3.



“A gendmica ndo pode ser entendida como um produto fina, mas
sm como um meo de formular hipéteses e resolver problemas
mals abrangentes e complexos — deve ser entendida como uma
ciéncia geradora de hipoteses, e ndo dirigida por hipGteses. Para
entender e fazer genbmica, € preciso quebrar 0 paradigma
cientifico e passar a entender a biologia em toda a sua
complexidade e de forma matemética’°.

E interessante notar como a percepgdo da complexidade é fundamenta na andlise da
manipulacdo do genoma humano. Ede trabaho tentara mostrar que definir e prometer
resultados concretos na pesquisa com genoma humano é problemético, pois ndo ha certezas
nese tipo de pesquisa. Como alegam os cientistas do Indituo Ludwig/SP, citados logo
acima, a pesquisa va proporcionar a formulacdo de hipdteses, logo ndo ha como fazer

promessas Sérias nessa fase atua de investigagao®”.

Uma descoberta importante, depois do mapeamento do genoma humano, foi a de
gue o ser humano possui de 30 a 40 mil genes, no lugar de 100 mil como se imaginava no
comego da “corrida’. 1sso faz com que se imagine a complexidade das relagbes entre esses

30 mil genes®?, pois consiste em pouco mais que o dobro do nimero de genes de vermes e

39 | idem.

31 PrevisBes sobre o futuro da pesquisa gendmica foram e ainda sdo divulgadas nos meios de comunicagéo a
todo instante, por exemplo: “ Assim que descobrirmos o ‘ erro ortogréfico’ que causa suscetibilidade auma
doenca, poderemos atacar esse gene com umadroga ou virus programados para esse fim, ou até ‘ enxertar’
uma grafia correta no gene visado para curar a doenca’.(O Estado de Sao Paulo. Sdo Paulo, 28 jun. 2000.
Caderno A, p. 22.); ou, “Nos proximos cinco anos saberemos os genes causadores de essencial mente todas
(') as doencas hereditérias, permitindo seu diagndstico definitivo a partir de amostras de DNA. (...) Em 50
anos, seremos capazes de entender com precisdo a base do envelhecimento humano e como reduzir sua
velocidade, assim comegando a aumentar a expectativa de vidahumana” . (Folha de S&o Paulo. S&o Paulo, 27
jun. 2000. Caderno A, p.18.).

32 Andrew Simpson alertou no 47° Congresso Brasileiro de Genética, em 2001, que o sequenciamento total do
genoma humano estava longe de ser concluido, “ o que temos hoje é cerca de 60% do trabalho feito”. Assim,
ressaltou que a cada dia os cientistas estavam descobrindo mais genes e que ja se estimava que o nimero de
genes no genoma humano fosse de 50 a 60 mil. (Estado de Sao Paulo. Sdo Paulo, 5 out. 2001. Caderno A, p.
13)



moscas. A mosca de fruta tem 13 mil genes, por exemplo®. Além disso, 0 genoma humano
€ composto de vérias sequéncias de genes repetidas, chamadas de DNA-lixo (unk-DNA),
das quais ainda ndo se sabe qua a funcdo. A questéo que se coloca & como 0 sef humano
consegue se diferenciar dos outros seres vivos com tdo poucos genes, e ainda mas, com
vérias seqiiéncias repetidas? E claro que a resposta ainda néo esta pronta, dai o cuidado que
se deve ter a0 ouvir promessas antecipadas. “Portanto, se cabe aguma preocupacdo em
rdlacdo a genética — a ciéncia que mas diretamente faa a0 coragdo das pessoas, por
motivos Gbvios — ndo é por fata, mas por excesso de velocidade na producdo de resultados.

A ansiedade, nesse caso, ndo é apenas indtil como ma consalheira’>.

No entanto, sabe-se que a curiosdade do ser humano € insacidvel. Depois do
sequenciamento do genoma humano, os cientistas descobriram que as proteinas s80 mais
importantes para o funcionamento do organismo do que 0s proprios genes e, assim,
resolveram crir mais uma corrida: 0 seqlenciamento das proteinas. O  pesquisador
brasleiro Rogé&io Meneghini, diretor do Centro de Biologia Molecular Estruturd do

Laboratdrio Nacional de Luz Sincotron, explica que:

“0 processo € semdhante a0 seqlenciamento de genes. no
genoma, os cientitas identificam a ordem das bases nitrogenadas
A, C, G eT (que somam 3,1 bilhGes de pares); no proteoma,
estuda-se a combinacdo dos 20 tipos de aminoacidos, que podem
assumir centenas de milhares de combinagtes. Uma vez definida a
edrutura da proteing, € possivel determinar sua funcdo no
oganismo. A nova eraque seinicia é ado proteoma’.>®

33 FIORAVANTI, Carlose PIVETTA, Marcos. Golpe no or gulho véo. Pesquisa Fapesp, marco de 2001. p.
24,

34 Gazeta Mer cantil. Curitiba, 10 e 11mar. 2001. p. 5.

35 Depois do genoma a corrida pelo proteoma. O Estado de S&o Paulo. S&o Paulo, 13 fev. 2001. Caderno A,
p. 10. Ressalta-se que, em 2002, duas redes de pesquisa, umaem S&o Paulo outrano Rio de Janeiro,
montaram um Rede de Protedmica Brasileira, com o objetivo principal de estudar em largaescalaas



A indagacéo proposta por este trabaho € serd que a ciéncia um dia terd as respostas
para todos os problemas humanos? No campo da gendmica a solugdo estava nos genes.
Como ndo foi possivel aé agora, mudou-se o foco para as proteinas. O préprio Craig
Venter confirmou: “Aqueles que procuram no codigo genético uma desculpa ou explicacdo
para suas vidas ficardo muito desapontados. A maior parte da biologia ocorre nas proteinas,
nd no DNA"*. Deve-se enxergar 0 seqiienciamento do genoma humano como apenas uma
ferramenta a mais para se estudar as reacdes biolégicas no corpo humano®’. Nao se pode
acreditar, portanto, que o conhecimento do seqiiénciamento das proteinas tornara possive
descobrir todos os maes da natureza humana Assm, também o conhecimento das
proteinas sera mais uma ferramenta na pesquisa e volta-se, por conseguinte, a necessidade

do entendimento da complexidade das relagdes biol dgicas, e também, sociais e culturas.

A critica que deve ser feita a esse tipo de empreendimento, mesmo com a
importancia de suas descobertas cientificas, € se ele é t& essencid para a maoria da
populacdo, de modo a judificar nde um investimento maior que em outras areas sociais? O
investimento na ciéncia e tecnologia € fundamenta, mas ndo se pode apostar cegamente

nessas pesquisas acreditando em “curas milagrosas’.

proteinas, como a grande promessa apés o genoma. (Folha de Sao Paulo. S0 Paulo, 13 jul. 2002. Caderno
A, p. 11).

36 Estado de Sao Paulo. Sao Paulo, 12 fev. 2001. Caderno A, p. 9.

37« Passando tudo isso pela peneira do bom senso e da histéria da genética, extrai-se umaavaliagao bem
simples dos resultados do Projeto Genoma: seu grande mérito foi coletar vasta quantidade de informac6es
sobre a constitui¢é@o genética do organismo humano. Esses dados, por si s6, ndo tém grande significado—
como estdo ainda em estado bruto, ainda néo lapidado, ndo representam conhecimento, exatamente, e nao
revelam muitacoisa’. (Gazeta M ercantil. Sdo Paulo, 10 e 11 mar. 2001. p. 5).



Percebeurse, com as primeiras descobertas “ pos-mapeamento”, que o conhecimento
em rdacdo a vida humana ainda € muito precario. E mais, s riscos trazidos com as novas
descobertas devem sempre ser levados em consideracdo. Victor A. McKusick aega que,

em suaimpressao:

“os ‘problemas potencidmente criados pela informacdo do
Projeto Genoma Humano ndo <o quditativamente diferentes
dagueles encontrados todos os dias na prética da clinica genética.
Eles sfo, entretanto, muito maiores em acance e sgnificado.
Exisem dois riscos. Primeiro, a informacdo trazida do Projeto
Genoma Humano e seus esforgos suplementares véo dargar a
fenda entre 0o que nés podemos diagnogticar e 0 que nés podemos
fazer (tratar). Este é o problema em relacdo a doenca de
Huntington e outras desordens genéticas. O segundo risco é que a
fenda irA aumentar entre o0 que no6s (médicos, cientistas...)
pensamos que sabemos e o que real mente sabemos” 38,

Ese cientista norte-americano j4 derta sobre a limitagdo dos préprios cientistas e
médicos no conhecimento totd do ser humano. A complexidade nas rdlacbes da vida
humana ndo permite seu completo entendimento através da descoberta da sequéncia de
genes ou das fungbes das proteinas. E Obvio que S0 instrumentos importantes para

tratamento de determinadas doencas, mas ndo suficientes para “curar” todas as doencas do

s humano.

38«1t ismy impression that the ‘ problems’ potencially created by the information of the Human Genome
Project are not qualitatively different from those encountered every day in the practice of clinical genetics.
They are, however, much greater in scope and significance. There are two generic risks. First, the information
from the Human Genome Project and its ancillary endeavors will widen the gap between what we can
diagnose and what we can do anything about (treat). Thisis already a problem in relation to Huntington
disease and many other disorders. A second hazard is that the gap will be widened between what we
(physicians, scientists, and public alike) think we know and what we really know”. (McKUSICK, Victor A.
The Human Genome Project: Plans, Status, and Applicationsin Biology and Medicine. In:

Contemporary issues in bioethics/ edited by Tom L. Beauchamp & LeRoy Walters, — 4" ed. Belmont — CA,
1994. P. 628.)



O perigo de acreditar que as caracteristicas genéticas sdo t&o importantes para a vida
humana é a utilizacdo desse conhecimento para tentativas de melhoramento da “ragca’. A
eugenia foi, no passado, uma prética sustentada por argumentos cientificos que hoje cada
dia mais sfo defendidos pela sociedade. Para evitar que isso aconteca na prética da
manipulacdo do genoma humano, é necessio que aguns principios €éicos sgam
respeitados.

1.2 Bioética.

1.2.1 Concsito.

O vocdoulo “biogtica’ gpareceu pela primeira vez no atigo - The Science of

Survival, escrito pelo oncdlogo Van Renssedler Potter:

“Uma ciéncia de supervivéncia deve sr mas que uma ciéncia
somente, e por conseguinte proponho o termo ‘Bioética para poder
enfatizar os dois mas importantes componentes para alcancar a
nova sabedoria que t&o desesperadamente  necessitamos
conhecimento bioldgico e vaores humanos™°.
No entanto, o termo ficou mais conhecido em seu livro Bioethics. Bridge to the
Future®®, no qual esse autor, preocupado com a sobrevivéncia da vida no planeta, propde

gue hga uma “ponte’ entre o saber cientifico-biologico e 0 saber humanista, como bem

dntetiza Elio Sgreccia

39 Retirado do artigo Bioethics, the science of survival . “Una ciencia de supervivencia deve ser mas que una
ciencia sola, y por consiguiente propongo el término ‘Bioética’ para poder enfatizar |os dos masimportantes
componentes para lograr |a nueva sabiduria que tan desesperadamente necesitamos; conocimiento biol 6gico
y valores humanos” . (POTTER, Van Rensselaer. Bioética, la ciencia dela supervivencia In: ESCOBAT,
Afonso Llano. Que és |la Bioética? — seglin notabl es bioeticistas Bogota 3R Editores, 2000. p. 27.)

40 POTTER, VR. Bioethics: a bridgeto the future. Englewood Cliffs: prentice Hall, 1971.



“.. a éica ndo deve = referir somente a0 homem, mas deve
edender o olhar para a biosfera em seu conjunto, ou melhor, para
cada intervencéo cientifica do homem sobre a vida em gerd. A
Bioética, portanto, deve se ocupar de unir a ‘éica e a ‘biologid,
os vaores éicos e os fatos bioldgicos para a sobrevivéncia do
ecossistema todo: a bioética tem a tarefa de endgnar como usar o
conhecimento (knowlodge how to use knowlodge) em &mbito
cientifico-biol6gico™,

Todavia, muitos cientistas da &ea médica tém reduzido o conceito de bioéica a
uma disciplina que se preocupa apenas com as intervengbes médicas sobre 0 homem,
desconectando-o das intervengBes feitas em todas as formas de vida da biosfera™. No
entanto, a bioética ndo é redtrita a éica medica, pois abrange discussdes referentes a toda
biodiversidade®™, uma vez que nasceu de reflexdes acerca do progresso da ciéncia e da
preocupacdo da sociedade em proteger a vida a nivel planetario, e ndo somente para criar

um codigo deontol 6gico para os profissionais da drea médica™.

41 SGRECCIA, Elio. Manual de Bioética. | — Fundamentos e Etica M édica. Tradugo de Orlando Soares
Moreira. S50 Paulo: Edigdes Loyola, 1996. p. 24.

“2 A nocao de biosferatraduz “um conceito precioso e fundamental no ambito da Ecologia, que éa
interdependéncia das espécies, porquanto a cadeia alimentar faz com que os diferentes organismo vivos
dependam uns dos outros. A biosfera, essa camada descontinua e irregular, pode atingir uma alturamaximade
17 km, desde as profundezas abissais até os limites da atmosfera que comportam alguma forma de vida. Dada
as dimensdes do globo terrestre, sabe-se que é uma camada extremamente ténue, capaz de acol her e perpetuar
asformas de vida existentes, porém suscetivel de alteracdes, algumasirreversiveis’. (MILARE, Edis. Direito
do Ambiente. Sdo Paulo: Editora Revistados Tribunais, 2001. p. 190-191).

“3 Biodiversidade, ou diversidade biol 6gica consiste “na grande variedade de genes, espécies vivas e
diferentes ecossistemas, dado que é dentro dos ecossistemas que se desenvolvem as rel agdes entre as espécies
e ainteracdo dos elementos neles presentes” e segundo a Convencao da Biodiversidade, significaa
variabilidade de organismos vivos de todas as origens e os complexos ecol 6gicos de que fazem parte:
compreendendo ainda a diversidade dentro das espécies, entre espécies e ecossistemas. (MILARE, Edis. Ob.
Cit. p. 190).

“4 E interessante observar que a Bioética hasceu em momentos diferentes na cultura anglo-americanae
européiae, assim, com filosofias diferentes: “ A reflex@o bioética de tradi¢do fil 0séfica anglo-americana
desenvolve uma normativa de agdo que, enquanto conjunto de regras que conduzem a uma boa agéo,
caracterizam umamoral. A reflexao bioética de tradi¢do fil oséfica européia prossegue umainquiri¢cdo acerca

do fundamento do agir humano, dos principios que determinam a moralidade da agéo, constituindo-se numa



A paavrabioética, segundo o Dicionario de Bioética, designa:

“um conjunto de investigagbes, de discursos e de préticas,
gerdmente pluridisciplinares, tendo como objeto cdaificar ou
reolver questdes de dcance éico suscitados peo avanco e a
aplicacdo de tecnociéncias biomédicas. A Bioética néo €, para faar
com propriedade, nem uma disciplina, nem uma ciéncia, nem uma
éicanovas'®.

E importante destacar 0 aspecto multidisciplinar da bioética, que é essencia, pois as
reflexdes devem condderar 0 conhecimento  humano em seus aspectos  filosificos,

juridicos, psicoldgicos, antropol dgicos, socioldg cos e biol dgicos.

Volnd Garafa, utilizando a dicotomia “bioética de frontdra e do cotidiano™® de
Giovanni Berlinglier, classifica a bio&tica em: bioética das situagdes persistentes e bioética
das situagdes emergentes. a primeira andisa agueles temas @tidianos que se referem avida
das pessoas e que “perssem teimosamente desde o Velho Testamento’, como sfo a
exclusio socid, o racismo, a discriminagdo da mulher no mercado de trabaho, a eutanésia,
0 aborto, enquanto que a segunda se ocupa dos conflitos originados pela contradicéo

verificada entre o progresso biomédico desenfreado dos Ultimos anos e os limites e

ética’. (NEVES, Mariado Céu Patrdo. A fundamentacdo antropolégica da Bioética Disponivel em:
http://www.rudah.com/cfm/revista/411996/fundam.htm Acesso em 25.04.1999. p. 6)

S HOTTOIS, Gilbert e PARIZEAU, Marie-Hélené. Dicionario de Bioética. Traducéo de Maria de Carval ho.
Lishoa: Instituto Piaget, 1998. p. 58.

46 Giovanni Berlinguer divide a Bioética de duas formas: a bioética do cotidiano, que se preocupa com a ética
no dia-a-dia, por isso esté diretamente relacionada ao tema dos direitos humanos; e abioéticade fronteira, que
esta rel acionada aos temas de vida e morte diante da tecnol ogia genética. “1sso se deve ao fato de que o
desenvolvimento da ciéncia e da tecnol ogia no campo biol égico e médico propde continuamente problemas
inéditos, referentes ndo apenas & ‘ zonas de fronteira’ da existéncia humana, como o nascimento, amorteea
doenca, mas também avida cotidiana de todos”. (BERLINGUER, Giovanni. Etica da Sadde. Tradugéo de
Shirley Morales Gongalves. So Paulo: editoraHUCITEC, 1996. p. 16).




fronteiras da cidadania e dos direitos humanos, como as fecundagfes assistidas, as doagoes

e trangplantes de Orgdos e tecidos, 0 engenheiramento genético de animais e da propria

espécie humana e inlmeras outras Stuagdes. ParaVolne Garrafa
“...esda claro que a hioética ndo sgnifica gpenas uma mora do bem
ou do ma, ou um saber académico a ser transmitido e aplicado na
realidade concreta, como a medicina ou a biologia pela amplitude
do objeto com o qua se ocupa, seus verdadeiros fundamentos
somente podem ser dcancados araves de uma agdo
multidisciplinar que indua, dém das ciéncias médicas e bioldgices,
também a filosofia, o direito, a antropologia, a ciéncia politica, a
teologia, a economia’®’.

Entender a vida através da complexidade é fundamentd para poder problematizar as
Stuacles exigentes, ndo com 0 intuito de encontrar uma resposta definitiva, mas uma que
melhor questione a redidade atud. Portanto, na bioéica, € primordid superar 0 méodo
cartesiano proposto por René Descartes*®, que serviu de base para uma imagem inflexivel
dos organismos vivos como Ssemas mecanicos. Essa abordagem  mecanicida  foi
extremamente bem sucedida na biologia, especidmente no estudo dos genes e da
engenharia genética No entanto, € um moddo muito reducionita para explicar os
fenbmenos mais complexos da natureza, tanto que foi superado por modelos baseados na

fisca quantica e na teoria da relatividade de Eingtein, os quais possibilitam gproximacdes

4" GARRAFA, Volnei. Reflexdes bioética sobr e Ciéncia, Satide e Cidadania Disponivel em:
http://www.cfm.org.br/revistabiolv7/reflexoes.htm Acesso em: 10 de fevereiro de 2002. p.2.

48O primeiro- consistiaem nunca aceitar, por verdadeira, cousa nenhuma gue n&o conhecesse como
evidente; isto é, deviaevitar cuidadosamente a precipitacdo e a prevencao; e nadaincluir em meus juizos que
n&o se apresentassetdo clarae téo distintamente ao meu espirito que ndo tivesse nenhuma ocasiéo de o pér em
duvida. O segundo - dividir cada uma das dificuldades que examinasse em tantas parcelas quantas pudessem
ser e fossem exigidas para melhor compreendé-las. O terceiro - conduzir por ordem 0s meus pensamentos,
comegando pelos objetos mais simples e mais faceis de serem conhecidos, para subir, pouco a pouco, como
por degraus, até o conhecimento dos mais compostos, e supondo mesmo certa ordem entre os que nao se
precedem naturalmente uns aos outros. E o Gltimo - fazer sempre enumeragdes tédo completas e revisdes téo
gerais, que ficasse certo de nada omitir”. (DESCARTES, René. Discurso do M étodo. Traducdo de Jodo Cruz
Costa. S&o Paulo: Ediouro, s.d. p. 63-64).




melhores da redidade a0 conceber que as teorias SO sdo vdidas em rdacdo a vaias
dimensdes, como tempo, espaco, ambiente, etc. Para compreender a bioética, entdo, faz-se
miser andisar as relagbes sociais, culturais e biologicas de forma complexa. Como ja

previa Potter:

“Ao sugerir uma nova disciplina chamada Bioética e a0 especificar
gue buscamos fundamenté-la por fora das ciéncias tradicionais, néo
estou sugerindo que abandonemos o tratamento tradiciond para
uma nova idéia, mas que atravessamos as fronteira disciplinares
mais livremente e busgquemos idéias que sgam suscetiveis de uma
verificacdo objetiva em termos da futura supervivéncia do homem
e 0 melhoramento da qualidade de vida para as futuras geractes’°.
Edgar Morin ensina que a complexidade néo deve ser vista como uma receita, como
uma resposta, mas, como motivacio e desafio para pensar’, pois ao trabalhar-se com a
complexidade, ndo se encontram clareza e ordem, mas, obscuridade e desordem. A nocéo
da incompletude do conhecimento é essencid para combater as smplificagbes impostas

pelas doutrinas dominantes. A tendéncia € encontrar uma resposta globa para o problema,

independente das suas Smplificagdes.

Comega-se pela definicdo de ser humano. Descartes entende que o0 sujeito moderno
€ condrutor ativo tanto na ordem do conhecimento, como da agdo, diferentemente do
ujeito grego medieva, que era mero contemplador passvo do mundo, deixando de ser

para se condlituir como existéncia pensante, e assim, ser criador da natureza. Morin vé o

49« Al sugerir uma nueva disciplina llamada Bioética y al especificar que buscamos fundamentarla por fuera
delas cienciastradicionales, no estoy sugiriendo que abandonemos el tratamiento tradicional para una idea
nueva, sino que atravesemos las fronteras disciplinariasmas libremente y busquemos ideas que sean
susceptibles de una verificacion objetiva en términos de |a futura supervivencia del hombrey el megjoramiento
delacalidad de vida para futuras generaciones’ . (POTTER, V.R. Ob. Cit. 2000. p. 32.

0 MORIN, Edgar. Ciéncia com Consciéncia Tradugdo de MariaD. Alexandre e Maria Alice Sampaio

Déria. Rio de Janeiro: Bertrand Brasil, 2001. p. 176.



ser humano integramente, em seus aspectos fisco, bioldgico, socid, cultura, psiquico e
espiritual, para que sgam articuladas a identidade e a diferenca de todos esses aspectos, e
gue ndo sgjam separados os diferentes agpectos, ou unificados por uma reducdo mutilante,
como faz o pensamento simplificante®. Nesse contexto, Potter sdlientar “Espero deixar
claro meu préprio ponto de visa no sentido que a Bioética deve tratar de integrar os

principios reducionistas e mecaniscistas com os principios holistas’ 2.

Para evitar que 0s seres humanos sgam visos dessa forma fragmentada e sgam
violentados em seus direitos bésicos, como a vida, liberdade, iguaddade e dignidade, iste
a necessidade da intervencao da ética em todos 0s passos da pesquisa cientifica

Os defensores da ciéncia livre degam que a intervencdo da éica deve ocorrer
goenas no momento da aplicacdo (tecnologia), isto € depois do desenvolvimento da
pesquisa basica (ciéncia)®®. No entanto, no caso especifico da engenharia genética, ndo
exigem dois momentos — 0 experimento e a aplicacdo, gerdmente separados na pesquisa
cientifica O experimento da engenharia genética SO acontece com a aplicacdo e vice-versa
E o que conhecemos como “tecnociéncia’, onde ndo ha mais a separacio entre a ciéncia
como experimento e a tecnologia como aplicacdo. Ao se fazer pesquisa genética,

necessariamente a técnica ja esta sendo aplicada, como explica Ulrich Beck:

“Antigamente vdia o principio — lembro nesse contexto a Légica
da descoberta cientifica de Karl Popper: primeiro a teoria, primeiro
0 experimento, depois a aplicacdn. Na tecnologia genética temos,

>L | hidem.

52 «Espero dejar claro mi proprio punto de vista en el sentido que |a Bioética debe tratar deintegrar los
principios reduccionistas y mecaniscistas con los principios holistas’. (POTTER, V. R. Ob. Cit. 2000. p. 31).
53 James Watson, cientista norte-americano e co-descobridor da estrutura damoléculade DNA, defende que
“aciénciando pode se submeter aética, sob penadeinibir ainvestigacdo. A aplicacéo das descobertas, sim,
pode ser definida socialmente”. (REVISTA VEJA, 3 nov. 1993. p. 93).



implementacdo como  experimento. Deve-se gplicar, implementar,
para gue a teoria, 0s moddos de genédtica humana possam ser
verificados. Se andisarmos issO em perspectiva sstemética, isso
sgnifica, no caso da genética humana, que a propria sociedade se

transformou em laboratério. As fronteiras entre a sociedade e o

|aboratério foram suspensas’®*.

Os proprios cientistas defendem que a &ea da gendmica néo edta atrelada a forma
convenciond de fazer ciéncia, como as outras &ess da hiologia Na genbmica, “a
formulacdo de hipoteses € em um primero momento, irrdevante, pois ndo € possivel
formular hipdteses com base no desconhecido. A gendmica visa, acima de tudo, a
descoberta do desconhecido. Inferir a fungdo de um gene anda nd conhecido seria
equivalente a especular sobre a biodiversdade da Amazbnia antes da descoberta das

Américas’, derta Andrew Simpson e Anamaria Camargo™>.

Para andisar a era da gendmica e as possiveis manipulagdes do genoma humano,
necessario se faz adentrar no campo da éica, a fim de compreender as mudancas no
conceito de vida e no comportamento do homem perante o0 mundo. Como na tecnociéncia
nd ha mais essa separacéo entre ciéncia e tecnologia®®, mister se faz que sgam respeitados

certos principios éticos e todos os direitos humanos para que o homem e o planeta ndo

4 BECK, Ulrich. Sobre aincompreendida falta de experiéncia da genética humana— e as consequiéncias
sociais do ndo-saber relativo. Etica e Genética/ org. Boni L. 2, Jacob. G., Salzano F. Porto Alegre:

EDIPUCRS, 1998. p. 52.

% Folha de S&o Paulo. Sao Paulo, 26 jul. 2002. Caderno A, p. 3.

°% Edgar Morin ressalta: “A experimentago cientifica constitui por s mesma uma técnica de manipulagéo
(‘umamanip’) e o desenvolvimento das ciéncias experimentai s desenvolve os poderes manipuladores da
ciénciasobre as coisasfisicas e 0s seresvivos. (...). Assim, a potencialidade de manipulagéo ndo estaforada
ciéncia, mas no caréter, que setornou inseparavel, do processo cientifico® técnico. O método experimental é
um método de manipulacdo, que necessita cada vez mais de técnicas, que permitem cadavez mais
manipulacdes’. (MORIN, Edgar. Ob. Cit. p. 19).



sofram as consequéncias dessa “corrida tecnologica’ desenfreada. A Bioética, como ética

davida, tem seu principio bésico na defesa da dignidade da vida humana.

1.2.2. Etica.

Sabe-se que desde os gregos, os filosofos cléssicos e os tedricos académicos tém
tentado dar uma definicdo clara e sucinta para éica e mord. A confusdo de sgnificado
entre esses dois termos surgiu devido aorigem das pdavras. Em grego, a pdavra costume €
escrita ethos (vogd longa, eta) e em latim, mores. Como se nota, nesse sentido, ética e
mord dgnifican a mesma coisa “conjunto de costumes tradicionais de uma sociedade e

que, como tais, s3 considerados valores e obrigagdes para a conduta de seus membros™®’.

No entanto, existe outro sgnificado para a paavra ethos (vogd breve, epsilon)
pronunciada de outra forma “Ethos, escrita com a vogal longa, sgnifica cosume; porém,
exrita com a vogd breve, sgnifica carater, indole natural, temperamento, conjunto das
disposices fisicas e psiquicas de uma pessoa’>®. Assm, nesse entendimento, a éica deixa
o plano dos costumes sociais e abrange as caracteristicas pessoais de cada um, ou sga, 0S
valores pessoais em relacdo ao que é certo e errado, e, com isso, torna-se diferente da mora
socid (costume). Como derta Erngt Tugendhat, € dificil tirar uma conclusdo para os termos

‘mora’ e‘é&ica apartir de suaorigem.

" CHAUI, Marilena. Convite & Filosofia S&o Paulo: Editora Etica, 1997. P. 340.
%8 TUGENDHAT, Ernst. L icBes sobr e Etica Tradugéo do grupo de doutorandos do curso de pos graduagéo
em Filosofia da Universidade do Rio Grande do Sul. Petrépolis- RJ: EditoraVozes, 2000. P. 36.



Afagtando-se da origem das pdavras, chega-se, entéo, & definicbes dos fildsofos
que aribuem a éica a qudidade de filosofia da mord, ou sga a reflexéo filosdfica da
mora®®. Nesse sentido, a ética existe para apresentar 0s VArios comportamentos morais das

sociedades, afim de que as pessoas tenham um norte de principios para suas agoes.

Apresentar-se-a, primeiramente, a éica greco-romana, elegendo como representante
Aristételes. A questio centra para Aristételes na obra, Etica a Nicdmaco, é descobrir qual
€ 0 verdadeiro sentido na vida de um homem. Quando Aristoteles andlisa qual € o Bem para
o individuo, na verdade, pergunta. “0 que nds, seres humanos, queremos, em Ultima

instancia e totamente, em nossa vida?”®°.

Para esse autor grego, o homem é naturdmente raciona e a esséncia de sua vida
ética € a busca do bem compreendido como fedicidade (eudaimonia): “Toda arte e toda
indagacdo, assm como toda acdo e todo propdsito, visam a dgum bem; por isto foi dito

acertadamente que o bem é aguilo a que todas as coisas visam” ®L. E ainda:

%9 Alguns autores defendem esta disti n¢do de ética como reflexdo filosdficada moral, como Ernst Tugendhat,
Adolfo Sanchez Vasquez e Marilena Chaui:

“Uma outra definicado terminol 6gica possivel do termo ‘ético’ é diferenciando-o da moral, compreendé-lo
como areflexdo filoséficasobre a‘ moral’. Foi neste sentido que eu entendi o termo no titulo destas licbes, e é
neste sentido que o empregarei”. (TUGENDHAT, Ernst. Ob. Cit.. p. 41); “A éticando é amoral e, portanto,
n&o pode ser reduzida a um conjunto de normas e prescric¢des; suamissdo € explicar amoral efetiva e, neste
sentido, pode influir napropriamoral. Seu objeto de estudo € constituido por um tipo de atos humanos:. os
atos conscientes e voluntarios dos individuos que afetam outros individuos, determinados grupos sociaisoua
sociedade em seu conjunto”. (VASQUEZ, Adolfo Sanchéz. Etica. Tradugio de Jodo Dell’ Anna. Rio de
Janeiro: Civilizagdo Brasileira, 1966. p. 13-14) ; “No entanto, a simples existéncia de uma ética, entendida

como filosofiamoral, isto € umareflexdo que discuta, problematize e interprete o significado dos valores
morais. Podemos dizer, a partir dos textos de Platdo e Aristételes, que, no Ocidente, a ética ou filosofia moral
inicia-se com Socrates’. (CHAUI , Marilena. Ob. Cit. p. 339).

%0 TUGENDHAT, Erngt. Ob. Cit. P. 257.

®1 ARISTOTELES. Eticaa Nicdmaco. S3o Paulo: EditoraNova Cultural Ltda, 1996. P. 118.



“..tanto a maioria dos homens quanto as pessoas mais qualificadas
dizem que este bem supremo é a fdicidade e consderam que viver
bem e ir bem equivde a s feliz, quanto a0 que € redmente a
felicidade, ha divergéncias, e a maioria das pessoas néo sustenta a
opinido idéntica a dos sdbios. A maioria pensa que e trata de ago
smples e dbvio, como o prazer, a riqueza ou as honrarias, mas aé
as pessoas componentes da maioria divergem entre si...” %2,

Para Arigétdes, a Unica forma de ser feiz é ter uma vida virtuosa, que implica,

"®3 Para Aristoteles, tal acdo evoca 0 meio-

sobretudo, “agir de acordo com a reta razéo
termo, 0 qua consste naguilo que “é equidistante em relacdo a cada um dos extremos, e
gue € Unico e 0 mesmo em relacdo a todos 0s homens; por ‘meio-termo em relacdo a nos

quero sgnificar aquilo que ndo € nem demais nem muito pouco, e iso ndo é Unico nem o

mesmo para todos” .

Com iss0, ele apresenta a reta-razdo como meio para se dcancar a felicidade, ou
sga, 0 homem para controlar suas paixdes deve ficar entre os extremos’, por exemplo,
para ter a virtude da coragem, ndo deve cair no vicio da temeridade (excesso), nem da

covardia (deficiéncia). Segundo Marilena Chaui, a ética arigotélica

“era concebida como educacdo do cardter do sujeito mora para
dominar raciondmente impulsos, apetites e desgos, para orientar a
vontade rumo a0 bem e afdicidade, e para forméa-lo como membro
da coletividade sociopalitica Sua findidade era a harmonia entre o

%2 | dem. p. 120.

%3 |dem. p. 138.

%4 |dem. p. 143.

%5 para compreender a busca pelo Bem através do meio-termo é importante analisar como os gregos viam a
natureza humana. Na obra A Republica, de Platéo, ja se aprende que 0 homem estd em constante luta entre a
razdo e suas paixdes. Por isso, a educacdo é defendida em suateoria como essencial paraaformacéo do
caréter, com o intuito de fazer araz&o controlar os desgjos. (PLATAO. A Republica. Tradugdo de Maria
Helena da Rocha Pereira. Lisboa: Fundacgo Cal ouste Gulbenkian, 1996).



cader do sujeito virtuoso e os vaores coletivos, que também

deveriam ser virtuosos'©®.

A mora, para Aristételes, enfim, era necessaria para que 0 sUjeito encontrasse a
vida boa, ou sga, a felicidade. O fim a atingir, a felicidade, era possivel através do meio, 0
agir virtuoso (reta-razéo). Como as agbes humanas eram sempre redlizadas com o intuito de
adcancar um fim, ética é chamada de findida, teleoldgica Percebe-se, nesse momento,

que a nogéo de ética esta diretamente relacionada aconduta mora (virtuosa) do homem.

Na ldade Média, com o inicio do Crigianismo, notamse trés diferencas na
concepcdo da éica, segundo a professora Marilena Chaui. A primeira, € que 0 homem
passa a agir pelo dever de obedecer & regras impodstas por Deus- “Deus tornou sua
vontade e sua lei manifestas aos seres humanos, definindo eternamente o bem e o0 md, a
virtude e o vicio, a felicidade e a infdicidade, a savacéo e o cagtigo. Aos humanos, cabe
reconhecer a vontade e a le de Deus, cumprindo-as obrigatoriamente, isto € por atos de

dever’®’.

A segunda diferenca na concepcdo da ética no Crigtianismo € o surgimento da idéa
do livre-arbitrio, ou sga, 0 homem ¢é livre para escolher entre agir de acordo com o bem, ou
0 md, diferente do homem da Antiglidade que agia determinado pelo seu destino®®. No

entanto, para a rdigido crigd, o homem tem uma tendéncia natura a transggredir as les

°® CHAUI, Marilena. Ob. Cit. P. 342.

7 | dem. p. 343.

%8 Basta lembrar das tragédias gregas de S6focles. Em Edipo Rei, por exemplo, Edipo foge duas vezes de seu
destino mas 0 acaba cumprindo: mata seu pai e casase com suamae Jocasta. “Ai! Ai! Infelizde mim! Para
onde estou indo eu, misero? Esta voz que ouco € mesmo a minha? Ah! Espirito mau! Em que abismo me
precipitaste! A que extremos chegaste, Fatalidade!”. (SOFOCLES. Edipo Rei. Traduzido por Domingos
Paschoal Cegalla. Rio de Janeiro: DIFEL, 2000. p. 139).



divines e dirigir-se para 0 ma. Para se tornar mora, entdo, deve obedecer obrigatoriamente

ale divinarevelada.

E a tercdra diferenca esta na descoberta da intencdo. A mord, antes do
Crigtianismo, era baseada nas agOes visiveis dos homens. SO essas agbes eram passivels de
serem andlisadas como certas ou erradas, diferente do homem crist@o que € julgado pela sua
adma, que é invisivd aos olhos humanos, mas visive aos olhos de Deus. “O dever ndo se
refere gpenas & acles visivels, mas também & intencBes invisivels que passam a ser
julgadas eticamente’®®. Com isso, introduz-se a nocdo de culpa origin&ia, pois o homem

agora age em desacordo com as leis divinas por sua propria vontade.

Ja na Idade Moderna, no seculo XVIII, Immanud Kant defende o sujeito como
detentor de direitos universais e anteriores a ordenacéo edtatal, através da idéa fundamenta
da Razdo. Esse filésofo acredita que 0 homem pode identificar o certo e o errado apenas
através da sua raciondidade, independente da empiria e dos fendmenos naturais ou

religiosos, por isso Kant sefiliava achamada corrente racionaista.

Em sua obra Fundamentacdo da Metafisica dos Costumes, Kant gpresenta uma
judtificacéo (raciond) para 0 agir mora dos homens. Busca, com isso, uma fundamentacéo
dém da empiria, pois 0 ser humano é indeterminado € como ta, etd em congante

processo de mudanca 0 que imposshilita, aravés da observacéo, edtipular leis que regulem

%9 CHAUI, Marilena. Ob. Cit. p. 344.



0 agir humano. Assim, leis devem ser compreendidas como principios a priori da

razzo’°.

Para Kant, 0 homem é um ser complexo que € visudizado por dois mundos. O
mundo naural (sensivd) e o mundo raciona. No primeiro mundo, que vige o Reino da
Necessdade, 0 homem é governado por determinagfes causals, onde funciona a lel natura
— “Se X, entdo y”. Nesse mundo encontram-se as necessidades basicas como fome, dor e
prazer. Em contrapartida, no mundo raciona, no Reino da Liberdade, ndo exige
determinacdo causd, mas am, fundamentacdo, ou sga, a acdo € pautada pela lei raciond —
‘Deve x”. Com is0, 0 homem vive em duas esferas de redlidade: a da necessdade e a da

liberdade™.

O fundamento da ética kantiana € a liberdade, que, para esse filGsofo, se expressa de
duas formas. a liberdade negetiva, que é a auséncia de determinacdo externa a vontade, isto
€, vontade com forca de lei; e a liberdade positiva, que é a possibilidade de agir de acordo

com ald daraz2o, ou sga, avontade pura’?.

Com esses conceitos, percebe-se que o homem é€ livre na medida em que obedece a

uma lei da razéo, isto € 0 homem s tem autonomia quando tem a capacidade de dar a s

70 «pelo que ficou dito, vé-se claramente: que todos os conceitos morais tém sua base e origem,
completamente a priori, narazdo, e isso naraz& humanamais vulgar tanto como namais altamente
especulativa; porque ndo podem ser abstraidos de qualquer conhecimento empirico, o qual, portanto, seria
contingente; que nessa pureza da sua origem reside a sua dignidade, a dignidade de servir-nos de principios
préticos supremos; que sempre que acrescentamos algo de empirico subtraimos outro tanto do seu legitimo
influxo etiramos algo de valor ilimitado das agBes; ...". (KANT, Immanuel. Fundamentacdo da M etafisica

dos Costumes. Traduc&o de Lourival de Queiroz Henkel. So Paulo: Ediouro, s.d. p. 61)

L 1dem. p. 62.

"2 |bidem.



mesmo as suas proprias leis. E assm, surge o conceito de dever. Para viver em sociedade, o
homem tem que obedecer & regras impostas pelo dever, ndo mais por medo de sofrer uma
sancao, terrena ou diving, mas gpenas pelo dever em §. Mas, 0 que € o dever em §? O
dever, diz Kant, € a necessidade préatico-incondicionada da acdo, que vae para todos 0s
seres racionais, independente de sentimentos e emogBes’®. O dever é uma forma que deve
vaer para todas as pessoas igudmente’®, e mais, de forma imperativa, ndo hipotéica O
agir mordmente bom é o agir por dever, e nd o agir conforme o dever. Essa distingéo é

importante para que se possa entender 0s imperativos kantianos.

Os imperdaivos condstem em mandamentos para 0 agir humano, que s dois,
segundo Kant: o imperativo hipotético e o categérico. O primeiro, que rege o reino da
necessidade, consiste em praticar uma acdo como meio de se dcancar dgo desgado, isto €,
agir conforme o dever. JA 0 segundo, refere-se aacdo como fim em S mesma, e, assim, o
agir por respeito aumale mord, aagdo por dever e ndo conforme o dever.

Dessa maneira, praticar uma acdo com o fim de aingir o Bem e a fdicidade (&tica
eudemdnica), como em Aristételes, ndo € um agir moral para a teoria kantiana, pois se eda
agindo conforme o dever, ou sga, visando uma consequénciapessod - “Sex, entdo y”. JAo
agir por dever, condste em praticar uma acdo boa sem visar beneficio algum. Por iss0, esse
€ um imperativo categorico, que rege o mundo raciona (liberdade), onde a acdo é boa em s

mesma, onde o outro é sempre visto como um fim em 9 mesmo—“Deve x”.

73« A necessidade prética de agir segundo esse principio, é dizer-se, o dever, ndo repousa em sentimentos,
impulsos e inclinagBes, mas somente narelacéo dos seres racionais entre si, naqual avontade de um ser
racional deve considerar-se sempre a0 mesmo tempo comolegisladora, pois do contrério ndo se poderia
?fnsar como fimemsi mesmo.” (Idem. p. 85)

“O dever, afirmaKant, ndo se apresenta através de um conjunto de contelidos fixos, que definiram a
esséncia de cada virtude e diriam que atos deveriam ser praticados e evitados em cada circunstancia de nossas
vidas. O dever ndo é um catdlogo de virtudes nem umalistade ‘facaisto’ e ‘n&o facaaquilo’. O dever éuma
forma que deve valer paratoda e qualquer ago moral”. (CHAUI, Marilena. Ob. Cit. P. 346).



O principio supremo da mordidade € portanto, traduzido nos termos de um
imperativo categérico: @) Age de td modo que uses a humanidade, tanto na tua pessoa
como na pessoa de qualquer outro, sempre e a0 mesmo tempo, como fim e nunca como
meio smplesmente @ge de tal modo que possas usar a humanidade tanto em tua pessoa
como na pessoa de qualquer outro, sempre como um fim ao mesmo tempo e nunca somente
como um meio’); b) Age apenas segundo uma méxima ta que possas ap Nesmo tempo
querer que ela se torne lel universal (age como se a maxima de toda acdo deverd tornar-se,

por tua vontade, |ei universal da natureza)’®.

Nesse imperativo, Kant defende que uma lei O é mora se puder ser transformada
em le universa. Assm, o homem gpenas deveria agir quando tivesse a certeza que, se sua
ac20 fosse universdizada, seria mord para todos. E importante sdientar que os imperativos

kantianos ndo devemn ser vistos como universais, mas, como universdizaves.

Para andisar 0 ser humano no ambito das ciéncias da vida — engenharia genética —,
respeitando seus direitos basicos, fazse necessaio vidumbrédlo como um fim em g

mesmo, ou Sga, como ser digno, e ndo mero ingdrumento para fins politico-econdmicaos,

"> KANT, Immanuel. Ob. Cit. p. 79.

8 KANT, Immanuel. Ob. Cit. p. 71.

"A fim de saber o0 que pretendo fazer para que meu querer seja moralmente bom, ndo necessito ir buscar mais
longe uma penetragdo especial. Inexperto no que se refere ao curso do mundo; incapaz de estar preparado
para 0s sucessos em geral que nele ocorrem, bastava-me perguntar - podes crer que tua méxima se converta
emlei universal? Se ndo, € umamaximareprovavel, e nao por algum prejuizo que possa ocasionar-te ou a
qualquer outro, mas sim porque ndo pode convir; no principio, em umalegisiacdo universal possivel; arazao,
todavia, impde-me respeito imediato por estalegislacéo universal, daqual ndo conheco certamente ainda o
fundamento - que o fil6sofo havera de indagar -; mas pelo menos compreendo que é uma estimagéo do valor,
gue excede em muito atodo valor que se aprecie pelainclinagéo, e que a necessidade das minhas agbes por
puro respeito alei pratica é o que constitui o dever, ante o qual tem de inclinar-se qualquer outro fundamento
determinante, porque é a condi¢do de uma vontade boa em si, cujo valor estéd acima de tudo. (KANT,
Immanuel. Ob. Cit. p. 48.)



gue possuem vaor de troca — coisa: “No reino dos fins tudo possui ou um preco ou uma
dignidade. Aquilo que tem prego pode ser subgtituido por ago equivalente por outro lado,
0 gue s acha acima de todo preco e, portanto, ndo admite nada equivalente, encerra uma

dignidade’””.

A nocéo de homem em Kant € espetacular para 0 discurso dos direitos humanos,
pois nd ha Humanidade, segundo e€le, sem a percepcdo do outro como um fim em g
mesmo. O conceito de dignidade esta baseado em que o0 ser humano e, de modo gerd, todo

ser raciond, existe como um fim em 9 mesmo. E, ainda, diferencia pessoas de coisas:

“Os entes, cujo ser na verdade ndo depende de nossa vontade, mas
da naureza, quando irracionas, tém unicamente um vaor reativo,
COMO MeoS, e chamam-Se por iSO Coisas, 0S entes racionals, ao
contr&io, denominam-se pessoas, pois S0 Mmarcados, pela sua
propria natureza, como fins em S mesmos;, ou sga, como ago que

néo pode savir dmplesmente de meo, o que limitas em

conseqiiéncia, nosso livre arbitrio” 8.

Assim, as pessoas sao portadoras de dignidade, enquanto as coisas possuem pregos.

E importante notar que visdo kantiana é edritamente metafisica, pois como foi
vigo, Kant buscou uma fundamentagdo a priori, ou sga, dém da empiria. Para andisar o
homem concreto com sues afliches reais, € necessaio que as normas morais baseadas na
religido ou na razdo, vaham para todos, ndo sgam mais defendidas, pois a exigéncia de
respeita-las deve estar fundamentada no homem concreto e ndo em dgo metafisico,

transcendente. Para que todos respeitem normas morais, a fundamentacéo deve estar

" 1dem. p. 85.
8 | bidem.



cdcada na iguddade essencid de todas as pessoas humanas, independentemente de sua

religido, sexo, raca etc. Erngt Tugendhat ressaltar

“.. 0 crente ndo pode mais fundar suas normas morais em sua
crenca religiosa, peo menos s de leva a s&io 0 ndo crente e
aquele que possui uma crenca diferente da sua, pois a observancia
de normas morais € ago que podemos exigir de todos e, para
podermos fazé-lo, devemos também esperar que iSO possa ser
tornado compreensivel paratodos’ ’°.

1.2.3. Principios éticos do genoma humano.

Para que a pesquisa cientifica sga feita com um minimo de seguranca principios
éticos devem ser respeitados em todos os passos da pesquisa cientifica. N&o se pode mais
aceitar que violagbes sgam feitas a vida humana devido & curiosdades de cientistas
antiéticos. Os principios éicos mais importantes que devem nortear a pesquisa na
manipulacdo do genoma humano sfo: 0 da Precaugdo, o da Transparéncia, 0 da

Responsabilidade e os da Bioética.

1.2.3.1. O principio da precaucao foi adotado pela Conferéncia das Nagdes Unidas

sobre Meio Ambiente e Desenvolvimento (ECO/92), redlizado no Rio de Janeiro em 1992,
que versa

Item 15. De modo a proteger 0 meio ambiente, o principio da

precaucdo deve ser amplamente observado pelos Estados, de

acordo com suas capacidades. Quando houver ameaca de danos
Si0s ou irreversives, a auséncia de absoluta certeza cientifica néo

" TUGENDHAT, Ernst. Ob. Cit. p. 13.



deve ser utilizada como razéo para postergar medidas eficazes e
economicamente viavels para prevenir a degradacdo ambientd.

Esse principio é importante porque a degradacio a0 meio ambiente®® é de dificil ou
impossivel reparacd0. Ao se fdar em precaucdo estar-se-a reforcando o principio da
prevencdo, pois dém de evitar danos ambientais obriga-se a ndo experimenté-1os caso ndo
hgja totd seguranca na utilizacdo da técnica escolhida, ou sga, a incerteza cientifica deve
estar a favor do meio ambiente, cabendo a0 interessado o Onus de provar que as

intervengdes ndo trardo consequiéncias indesgjavels.

Edis Milaré define prevencio como o substantivo do verbo prevenir, que significa
ato ou efeito de antecipar-se, chegar antes, e que induz uma conotacdo de generalidade,
smples antecipacd0 do tempo; j& precaucdo € substantivo do verbo precaver (do latim prae
= antes e cavere = tomar cuidado) e sugere cuidados antecipados, cautela para que uma

atitude ou ac&o ndo venha aresultar em efeitos indesgjaveis®?.

No caso especifico da biotecnologia®?, a utilizacdo do principio é dara, n&o devendo
S permitidos 0 uso e a manipulagdo de genes enquanto houver risco na utilizacdo da
técnica. A precaucdo surge com o intuito de obrigar que se aguarde o aperfeicoamento da
técnica. A judtificativa para a pressa nas pesquisas, na maioria dos casos, ndo € pelo bem

das pessoas (beneficéncia), mas pelo lucro imediato em testes diagnésticos e tratamentos

80 Meio Ambiente significa, de acordo com o artigo 3, inciso | daLei n° 6.938/81 — Lei da Politica Nacional
do Meio Ambiente, o conjunto de condicGes, leis, influéncias e interacBes de ordem fisica, quimicae
biolégica, que permite, abriga e rege avida em todas as suas formas.

81 MILARE, Edis. Ob. Cit. p. 118.

82 Biotecnologia, segundo o artigo 2° da Convencédo de Biodiversidade, significa“ qualquer aplicagéo

tecnol 6gica que utilize sistemas biol 6gicos, organismos vivos, ou seus derivados, para fabricar ou modificar
produtos ou processos para utilizagdo especifica’.



anda ndo conclusvos. Para evitar consegliéncias indesgéveis, a precaucdo deve ser

respeitada nos casos onde ha risco na utilizagdo da técnica cientifica

O principio da Precaucdo j& estd inscrito expressamente na legidacdo pétria através
da Conferéncia sobre Mudancas do Clima, documento acordado na ECO 92 e ratificado

pelo Brasil através do Decreto Legidativo n° 1, de 3 de fevereiro de 1994:

Art. 3, Ill: As Partes devem adotar medidas de precaucéo para
prever, evitar ou minimizar as causas de mudanca do dima e
mitigar seus efeitos negativos. Quando surgirem ameacas, danos
s¥ios ou irreversivels, a fata de plena certeza cientifica ndo deve
ser usada como razéo para postergar essas medidas, levando em
conta que as poaliticas e medidas adotadas para enfrentar a mudanca
do clima devem ser eficazes em fungdo dos custos, de modo a
assegurar beneficios mundiais ao menor custo possive (...).
Para que possam ser evitados 0s possiveis danos causados na utilizacdo inadequada
da biotecnologia, € necessaio que a comunidade cientifica sga trangparente, tanto na

divulgacéo de suas pesquisas quanto de seus resultados.

1.2.3.2. O principio da trangparéncia surge para garantir que a comunidade tenha
aces0 & informagdes das pesquisas redizadas no pais e conhecimento das decisdes
politicas tomadas na sede do governo. Acredita-se que, quando uma pesquisa cientifica é
apresentada com sucesso para a sociedade, inimeras experiéncias desastrosas ja foram

cometidas dentro dos |aboratérios e escondidas da popul ac2o.

As reunifes da Comissio Técnica Naciond de Biosseguranca - CTNBIo, por exemplo,

redizadas em Brasilia, onde se discute 0 andamento da biotecnologia no pais, sdo fechadas



a comunidade; e, dém disso, inacessiveis a midia. Como pode a populacdo se posicionar
sobre a manipulacdo genética no Brasil, se a Comissdo, que tem o poder para decidir sobre

0 assunto, ndo fala abertamente ao plblico®?

O Principio da Transparéncia € importante para que hga publicidade e acesso a
informacéo do que acontece dentro dos laboratdrios de pesquisa e dentro de todos os 6rgaos
envolvidos nas tomadas de decisdes. E imprescindivel que as pessoas participem desse
debate, pois as “novas’ tecnologias ja etdo sendo aplicadas e, muitas vezes, empurradas
“goedla @baixo”. Para poder respeitar os direitos humanos da pessoa e atribuir
responsabilidades aos executores das violagles, necess&rio se faz 0 acesso ainformagéo; e,
principadmente, a trangparéncia na divulgacéo dessas informagbes. O que ndo € possivel no
mundo de hoje € que experiéncias perigosas arbitrérias sgam feitas sem a devida punicéo

a0 cientista responsavel.

1.2.3.3. A responsabilidade é um principio essencia para 0 mundo de hoje, pois 0
homem a cada dia adquire um poder mais destruidor. Esse principio € t&o importante para a
andlise da hiotecnologia que o filésofo Hans Jonas defende que a responsabilidade deveria
até ser uma nova éica, pois as éicas exigentes até o momento ndo comportam mais as
novas capacidades da técnica moderna, uma vez que foram feitas para direcionar as agdes

relativas & técnicas tradicionals. Sendo assm, de afirma:

83 No Encontro Brasil-Gra-Bretanha de Plantas Transgénicas: Ciénciae Comunicagéo, realizado na PUC de
Curitiba/PR, em mar¢o de 2001, arepresentante do Jornal Folha de S&o Paulo, Alexandra Osorio de Almeida,
ressaltou que ndo é permitido o0 acesso nas reunides da CTNBI 0, anao ser por umalistacom nomes de
pessoas interessadas, da qual o Conselho seleciona arbitrariamente algumas pessoas.



“Isto, ndo somente no sentido de que o0s novos objetos que
comecaran a fazer pate da agd humana tém ampliado
materidmente o ambito dos casos a que tem de aplicar as regras
vdidas de comportamento, mas no sentido muito mais radica de
gue a natureza quditativamente nova de vaias de nossas acles
abriu uma dimensio totdmente nova de rdevancia é&ica néo
prevista nas perspectivas e canones da ética tradicional” 8.

Ese filosofo defende sua teoria afirmando que todas as éicas tradicionais
compartilhavam de trés premissas. @ a condicdo humana, resultante da natureza do homem
e das coisas;, b) o bem humano, e ¢) o dcance da acd humana, por onde, a
responsabilidade humana esta estritamente delimitada®™. No entanto, esse autor afirma que
0 desenvolvimento do poder do homem modificou o cardter da acdo humana, ou sga, hoje
0 homem tem um poder sobre a natureza que n&o tinha anteriormente. E sO pensar no poder
de destruicéo que 0 ser humano tem hoje, sendo até uma ameaga para a vida no planeta; “...

antes de nossa época as intervengbes do homem na natureza, tal e como 0 mesmo a via,

eram essencial mente superficiai's e incapazes de causar danos ao equilibrio permanente’®®.

O problema das éticas tradicionais, lembra Hans Jonas, € que a responsabilidade

humana ndo acangava a natureza, que cuidavade S e dos homens:

“Frente a natureza ndo s fazia uso da éica, apenas da intdigéncia
e da capacidade de invencdo. No entanto, na “cidade’, no artefato

84« Esto, no sdlo en el sentido de que |os nuevos objetos que han entrado aformar parte de la accién humana
han ampliado materialmente el &mbito de los casos alos que han de aplicarse las reglas validas de
comportamiento, sino en el sentido mucho mésradical de que la natural eza cualitativamente novedosa de
varias de nuestras acciones ha abierto una dimension totalmente nueva de relevancia ética no previstaen las
perspectivasy canones de la éticatradicional”. (JONAS, Hans. El principio de responsabilidad — Ensayo de
uma ética parala civilizacion tecnolégica. Traducdo de Javier M@ Fernandez Retenega. Barcelona: Editorial
Herder, 1995. p. 23).

85 JONAS, Hans. Op. Cit. p. 23.

8 « _antes de nuestra época las intervenciones del hombre en lanaturaleza, tal y como é mismo las veia, eran
esencialmente superficial es e incapazes de dafiar su permanente equilibrio”. (JONAS, Hans. Op. Cit. p. 27).



socid onde os homens se rdacionam com homens, a intdigéncia
deve estar ligada a mordidade, pois eta € a dma da exigténcia
humana. Toda a éica que nos foi transmitida habita, pois, este
marco intrahumano e se gusta & medidas da acéo condicionada
por ele’®’.

As caracterigticas das éticas tradicionais, segundo Jonas sdo: @ 0 dominio da técnica
€ dticamente neutro, ou sga, em relacdo a0 objeto € neutro porque a aividade produtiva
afeta muito pouco a natureza e ndo causa um dano permanente a integridade do objeto, €,
guanto ao sujeito, a técnica é neutra porque € entendida como necessaria para o futuro da
humanidede; b) a ética € antropocéntrica, 0 que tem relevancia éica € o trato do homem
com o homem, incluindo o trato consigo mesmo; ¢) o homem € viso como uma condante
em sua esséncia e ndo como um objeto de uma técnica transformadora; d) a ética tem a ver
Com O agui e agora, OU Sgja, a preocupacao com a acdo Se resume no ato em S e N&o em um
plangiamento prolongado. O bem ou ma da acdo sfo andisados na prépria prética presente.
Para esse filosofo: “O alcance efetivo da acdo era escasso. O lgpso de tempo para a
previsdo, a determinacdo do fim e a possivel atribuicdo de responsabilidades, curto. E o

controle sobre as circungtancias, limitado” 2.

Sendo assim, percebe-se que com Stuagdes novas surge uma nova concepcéo de

direitos e deveres, que deve ser dicercada pelo principio éico da responsabilidade. As

87 « Frente ala naturaleza no se hacia uso de la ética, sino de lainteligenciay de la capacidad de invencion.
Peroemla‘ciudad’, en el artefacto social donde |os hombres se relacionan con los hombres, lainteligencia ha
deir ligadaalamoralidad, pues ésta es el almade la existencia humana. Toda la ética que nos hasido
transmitida habita, pues, este marco intrahumano y se gjusta alas medidas de la accion condicionada por él”.
(JONAS, Hans. Op. Cit. p. 28).

88 «F| alcance efectivo de la accion eraescaso. El lapso de tiempo parala prevision, ladeterminacion del finy
la posible atribucién de responsabilidades, corto. Y € control sobre las circunstancias, limitado” .(JONAS,
Hans. Op. Cit. p. 29-30).



técnicas relacionadas a biotecnologia trazem conseqiiéncias tdo novas e desconhecidas que
as éicas tradicionais ndo conseguem orient&la, e assm, precisam ser readaptadas. Esse
principio € uma dimensdo nova que precisa, mais do que nunca, ser considerado nessa outra

percepcdo da ética.

S50 duas as dtuagbes novas apresentadas por Hans Jonas. A primera € a
vulnerabilidade da natureza submetida & intervenco técnica do homent®. Como e viu, a
natureza ndo era considerada objeto de preocupacdo ética do homem, até este perceber que
sua vida dependia da conservacdo daguda. Assm, a grande diferenca foi que a natureza
passou a ser objeto de preocupacdo ética do homem, tornando o principio da
responsabilidade basilar nas acbes humanas. A protecdo e conservacdo da natureza néo
eram privilegiadas nas éicas tradicionais porque nd havia a consciéncia de seu caréter

irreversivel e acumulativo, como explica esse fil6sofo:

“Sua irreversibilidade, associada a sua concentracdo, introduz um
fator novo na equacdo mord. A isto se acrescenta seu carder
acumulativo: seus efeitos se somam, de td modo que a Stuacéo
para o redizador e 0 ser pogsterior jA ndo é a mesma que para 0
agente inicid, e também € progressvamente diferente daguela e é

cada vez mais o produto do que jafoi feito”®.

89 « Esavulnerabilidad pone de manifiesto, através de los efectos, que la natural eza de |a accién humana ha
cambiado de facto y que se le ha agregado un objeto de orden totalmente nuevo, nada menos que laentera
biosfera del planeta, de la que hemos de responder, ja que tenemos poder sobre ella’. (JONAS, Hans. Op. Cit.
P. 33).

9 «gyirreversibilidad, asociada a su concentracion, introduce um factor novedoso en laecuacion moral. A
esto se afade su caracter acumulativo: sus efectos se suman, de tal modo que la situacién parael obrar y el ser
posteriores yano eslamismaque para el agenteinicial, sino que es progresivamente diferente de aquéllay es
cadavez més el producto de lo que yafue hecho”. (JONAS, Hans. op. Cit. p. 33).



Com isso, percebeurse que a acdo didia de cada homem pode influenciar na
conservacdo da natureza para o futuro, fazendo-se mister a acdo responsével de cada ser

humano.

A segunda Situagdo nova € o dever necess&rio do saber, ou sga, € necessario que 0S
homens saibam antes de agir, jA que suas acles podem causar danos irreversivels. Essa
nova €ética, proposta por Jonas, deve se preocupar em dar instrugbes sobre o poder

desmedido do homem sobre a natureza®.

Através de todas essas caracteristicas apresentadas pelo autor alemdo, percebe-se
gue os seres humanos estéo lidando com técnicas, para eles desconhecidas, que podem
causar conseqiéncias imprevisivels, jA que ndo ha na maoria das vezes, seguranca na
aplicacd do conhecimento cientifico novo. O processo histdrico tem demonstrado que
inimeros conhecimentos  cientificos promissores, quando gplicados, trouxeram  danos
mongtruosos e irreversiveis, como, por exemplo, a bomba atdmica. Isso faz com que as
ac0es devam ser extremamente mais cuidadosas e responsavels, pois as agdes humanas hoje

podem ser um verdadeiro perigo paratodaabiosfera

1.2.3.4. Os avangos cientificos devem ser andisados para verificar se trardo agum
bem para a vida dos seres vivos. Muitas descobertas promissoras podem beneficiar uma
pequena parcela da populacdo, enquanto a maioria continua sofrendo os mesmos problemas
cotidianos. Existemn vaios principios de bioética que tentam nortear a pesquisa cientifica

paa 0 bem da humanidade. Entretanto, os trés mas conhecidos sdo do paradigma

1 1dem. p. 34.



Principialista, o qud foi iniciado com Tom L. Beauchamp e James F. Childress, na obra -
Etica Biomédica® -. Esse paradigma propde o estudo da Biodtica, privilegiando a questdo
da salde médica, através dos principios da beneficéncia e ndo-madeficénca, judica e

autonomia

a) Principio da beneficéncia e néo-maeficénda

O principio da beneficéncia, bonum facere", tem como finadidade promover o bem
acima de todos os objetivos da pesguisa ciertificaa. Como define T. Beauchamp e J.
Childress, “...0 principio da beneficéncia refere-se a obrigacdo mora de agir em beneficio
de outros’®3. Esse principio é trazido do Juramento de Hipdcrates, que até hoje é lido nas
formaturas de medicina®, e apresenta aos cientistas e pesquisadores a meta de agir sempre
em funcdo do maior beneficio possivd.

Sempre se deve questionar se a descoberta da técnica cientifica velo para o bem da

Humanidade. N&o faz sentido, hoje, defender o incremento da tecnologia se ndo existe a

92 BEAUCHAMP, T.L. & CHILDRESS, J. F. Etica Biomédica Traducao de L uciana Pudenzi. S&o Paulo:
Edicbes Loyola, 2002.

93 |dem. p. 282.

94"Eujuro, por Apolo médico, por Escul&pio, Higiae Panacea, e tomo por testemunhas todos os deuses e
todas as deusas, cumprir segundo meu poder e minharazao, a promessa que se segue : estimar, tanto quanto a
meus pais, aquele gue me ensinou esta arte; fazer vida comum e, se necessario for, com ele partilhar meus
bens; ter seus filhos por meus préprios irmaos; ensinar-lhes esta arte, se eles tiverem necessidade de aprendé-
la, sem remuneracdo e nem compromisso escrito; fazer participar dos preceitos, das li¢des e de todo o resto do
ensino, meus filhos, osde meu mestre e os discipul os inscritos segundo os regulamentos da profisséo, porém,
sb aestes. Aplicarei os regimes para o bem do doente segundo 0 meu poder e entendimento, nunca para
causar dano ou mal aalguém. A ninguém darei por comprazer, nem remédio mortal nem um conselho que
induza a perda. Do mesmo modo néo darei anenhuma mulher uma substéncia abortiva. Conservarei

imaculada minhavidae minhaarte. N&o praticarel atalha, mesmo sobre um cal culoso confirmado; deixarei

essa operagao aos préticos que disso cuidam. Em toda casa, ai entrarei para o bem dos doentes, mantendo-me
longe de todo o dano voluntério e de toda a sedugéo sobretudo dos prazeres do amor, com as mulheres ou com
os homens livres ou escravizados. Aquilo que no exercicio ou fora do exercicio da profissdo e no convivio da
sociedade, eu tiver visto ou ouvido, que ndo seja preciso divulgar, eu conservarei inteiramente secreto. Se eu
cumprir este juramento com fidelidade, que me seja dado gozar felizmente da vida e da minha profisséo,
honrado para sempre entre os homens; se eu dele me afastar ou infringir, o contrario acontega." Hipocrates




crenca que ela trara beneficio. Eda na hora de perguntar: precisamse de clones humanos?
Para qué? Deve-se interferir no equilibrio da natureza? E correto procurar cura para todos
0s maes do plangta fazendo experiéncias em seres humanos? Enfim, € importante pensar
em tecnologia como instrumento para 0 beneficio do Homem, e ndo como instrumento para

smples especulacéo.

O principio do "primum non nocere”, ndo-maeficéncia, também conhecido como o
principio da caridade, alega que o cientista deve abster-se de prejudicar e de fazer o md a
seu paciente. Nessa situagdo, como fazer o bem ja ndo é mais possivel, o primordid € néo
provocar mais soffimento ap paciente. E 0 caso, por exemplo, do doente termind, que deve
ter um tratamento voltado para 0 nao-sofrimento, para o cuidado a fim de poder ter uma
morte digna Mesmo disposto a experimentar um novo tratamento, ainda com poucas
chances de éxito, 0 paciente deve ter seus direitos humanos respeitados, como o direito a

Nn&o ter um tratamento desumano ou degradante.

Eliane Azevédo define muito bem esses dois principios na relacdo entre ciéncia,

ética e dignidade da pessoa humana

“A ciéncia ndo deve sarvir a a mesma propondo-se a descobrir
por descobrir e avancar por avancar. O progresso da ciéncia deve
obedecer a um limite mord. O limite mord da ciéncia € a
dignidade da pessoa humana A ciéncia deve servir & humanidade
como um todo. A findidade fundamentd da ciéncia deve s a
beneficéncia universal. A ciéncia ndo tem dono nem pétria é
produto da humanidade. N&o deve prgudicar a quem quer que sga
pessoa, povos ou nacoes’ .

% AZEVEDO, Eliane Elisa Sousa. O direito de vir a ser ap6s o nascimento. Porto Alegre: EDIPUCRS,
2000. p. 57.



b) Principio da autonomia.

E fundamentd que o paciente sempre dé sua anuéncia para fazer quaquer
tratamento, utilizando de sua autonomia (autos — proprio; NOMOS — regra, governo ou le),
ou sga, do direito de determinar as agbes que Ihe dizem respeito. Esse principio refere-se a
capacidade da pessoa de governar-se a S mesma, de avdiar e fazer escolhas de acordo com

asuavontade. ParaT. Beauchamp e J. Childress:

“O individuo auténomo age livremente de acordo com um plano
exolhido por e mesmo, da mesma forma como um governo
independente administra seu territorio e define suas politicas. Uma
pessoa com a autonomia reduzida, em contrapartida, € ao menos
em dgum aspecto, controlada por outros ou incapaz de ddiberar ou
agir com base em seus desgos e planos. Pessoas intitucionalizadas,
por exemplo, como presos ou portadores de deficiéncias mentais,
com freqiéncia tém a autonomia reduzida. A incagpacitacédo menta
limta a autonomia dos portadores de deficiéncia, e a
intitucionalizaco coercitiva restringe a autonomia dos presos’ *°.

Para Guy Durant, esse € 0 principio do respeito a autodeterminacéo da pessoa, que
contribui para impedir que uma pessoa explore a outra ou imponha a sua vontade, como
ocorre, agumas vezes, com as testemunhas de Jeova quando sdo obrigadas a receber

transfusio de sangue sem seu consentimento®” . Esse autor defende que:

i) para os adultos conscientes. deve-se ter 0 consentimento livre e esclarecido;

9% BEAUCHAMP, T.L. & CHILDRESS, J. F. Ob. Cit. P. 138
97 Pelanormalegal isso ndo poderiaacontecer, conforme o artigo 15 do Cédigo Civil de 2002:

Art. 15. Ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida, atratamento médico ou a
intervencao cirdrgica.



ii) para os juridicamente incapazes’®: deve-se ter 0 consentimento substitutivo®®.

A autonomia abrange o principio do consentimento informado, o qua et
embasado na informacéo plena do sujeito passivo da experiéncia cientifica, para que este
possa dar seu consentimento. Para H. Trisran Engelhardt'®, esse principio, em uma
sociedade plurdista, € derivado da permissio do sujeito. Assm, sem 0 consentimento da

pessoa, a autoridade deve ser responsabilizada se o praticar.

Nesse principio esta a base para 0 respeito mutuo. O acordo dos participantes,
plenamente informados, € essencid. No caso da experimentacdo em seres humanos, por
exemplo, é imprescindivel que hga o respeito a autonomia e o consentimento informado.
As pessoas tém a autonomia de buscar a qualidade de vida desgjada de acordo com seus

valores, como, por exemplo, de optar por ndo saber o mapeamento de seu codigo genético.

¢) Principio dajustica.

98 Os absolutamente e rel ativamente incapazes s&o definidos nos artigos 3° e 4° do Cédigo Civil de 2002:
Art. 3°. Sdo absolutamente incapazes de exercer pessoal mente os atos davidacivil:

| — 0os menores de dezessei s anos;

Il — os que, por enfermidade ou deficiéncia mental, ndo tiverem o necessario discernimento paraa prética
desses atos;

Il — 0s que, mesmo por causatransitoria, ndo puderem exprimir suavontade.

Art. 4°. S0 incapazes, relativamente a certos casos, ou amaneira de os exercer:

| — os maiores de dezessei s anos e menores de dezoito anos;

Il — os ébrios habituais, os viciados em téxicos, e os que, por deficiénciamental, tenham o discernimento
reduzido;

I11 — os excepcionais, sem desenvolvimento mental completo;

IV — os prodigos.

9 DURANT, Guy. A Bioética— natureza, principios, objetivos. Traducéo de Porphirio Figueirade Aguiar
Netto. Sdo Paulo: Paulus, 1995. p. 34-36.

100 ENGELHARDT ., H. Tristram. Fundamentos da Bioética Tradugo de José A. Ceschin. S&o Paulo:
Edicdes Loyola, 1998.



Uma situagéo de justica, para T. Beauchamp e J. Childress, existe:

“...sempre que caibam & pessoas beneficios ou encargos em razéo
de suas propriedades ou circunsténcias particulares, como o fato de
serem produtivas ou de haverem sdo prgudicadas pelos atos de
outra pessoa. Alguém que tem uma relvindicacdo véida baseada na
justica tem um direito, e portanto ago lhe € devido. Uma injustica,
portanto, envolve um &o erado ou uma OomissBo que nega &

pessoas um beneficio ao qud tém direito ou que deixa de distribuir

0s encargos de modo eqiitativo” *°?.

E extremamente importante o respeito a esse principio no caso da clonagem, por
exemplo, pois a influéncia econdmica das empresas biotecnolOgicas e farmacéuticas €
enorme. Hoje, o resultado da maioria das pesquisas € direcionado de acordo com o objetivo
do financiador, e ndo mas como busca do conhecimento “puro” ou para 0 avanco da
ciéncia em d. Por iso, a importancia do cuidado com a digribuicdo de verbas para
pesquisa, €, principadmente, com o tratamento justo para com as empresas e laboratorios

publicos e privados.

Para que o principio da justica sga respeitado, € importante que a sociedade sgja
ouwida antes de se incluir determinada tecnologia no pais, e que da tenha acesso &
informagdes necess&rias para tomar uma posicdo. Na maioria dos casos, os cidaddos néo
ttm a informagdo correta e transparente relacionada aos investimentos feitos para

determinada pesquisa.

101 BEAUCHAMP, T. L. & CHILDRESS, J. F. Ob. Cit. P. 352.



O principio da justica distributiva trata da obrigacd que os Estados tém de tratar
com iguadade os cidaddos, principdmente no que se refere ao investimento para pesquisas
cientificas e tratamentos de salide. Para isso, faz-se necessaria a distribuicdo equiitativa dos
recursos para 0s hospitais, os laboratdrios e demais inditutos sociais e cientificos. A
“jugtica’ deve ser consderada quando houver justa distribuicBo de verbas para pesquisa
relacionada a engenharia genética, tanto para laboratorios privados quanto publicos. A
fiscalizacdo e os testes de impacto ambiental, por exemplo, ndo podem s fetos pelas
empresas interessadas, mas devem ser financiados pelo Estado, para que €le sga avdiado

com maior rigor eimparcididade.

A utilizacdo dos quatro principios descritos acima € primordid na pesquisa voltada
a engenharia genética para buscar evitar os abusos que podem ser cometidos apds o
mapeamento e seqienciamento do genoma humano, pois violagdes aos direitos humanos ja

foram comprovadas no passado decorrentes da defesa da eugenia.



2. MANIPULACAO DO GENOMA HUMANO




2.1. Eugenia.

A pdavra eugenia deriva do grego eugenes e dgnifica linhagem (eu — bem, e genos
— raca). Vulgarmente, esse termo tem sido entendido “bem nascido”. Porém, do ponto de
viga cientifico, eugenia dgnifica a ciéncia que estuda as condigbes mas propicias a
reproducdo e ao melhoramento da espécie humana. Esse é o entendimento que se tem da

palavra eugenia neste trabalho 2.

O termo “eugenid foi criado pelo cientiga inglés Francis Gdton (1822-1911),
primo em primero grau de Charles Dawin. As idéas de seu livro chamado “Génio
Heredit&rio” Hereditary Genius. An Inquiry into its Laws and Consequences), publicado
em 1869, defendiam o casamento entre homens e mulheres “saudaveis’ com o objetivo de

melhorar geneticamente a populacgo britanica'®®.

192 Fermin Roland Schramm apresenta as diferencas entre essa eugenia da eugenética e eugenismo. A
eugenética, segundo esse fil 6sofo, representa a forma contemporanea da eugenia, uma tecnociéncia nascida,
nos anos 70, do encontro entre a genética, a biologia molecular e a engenharia genética; ja eugenismo
significa aformaideol gica da eugenética, ou seja, acrenca de que se pode substituir osbad genes pel os good
genes criando uma nova espécie de homens sem mal-estar ou sofrimento. A eugenética pode ser classificada
em positivae negativa. A primeiravisaamelhoria das competéncias humanas, como inteligéncia, memoria,
criatividade, e outras caracteristicas; a segunda, refere-se aprevencéo, cura de doencas e malformagdes
consideradas de origem genética. Como se pode imaginar, o segundo tipo de eugenética ndo causa problemas
no campo da ética; no entanto, o primeiro, melhoria de competéncias, é bastante polémico. (SCHRAMM,
Fermin Roland. Eugenia, Eugenética e o Espectro do Eugenismo: consideracdes atuais sobre a
Biotecnociéncia e Bioética.Revista Bioética, volume V n° 2. Brasilia: Conselho Federa de Medicina, 1997.

p. 204).

103 BEAUCHAMP, Tom L. & WALTERS, Le Roy. Contemporary issuesin Bioethics. Belmont —

Cdlifornia: International Thomson Publishing, 1994. p. 593.



Gdton tornou-se conhecido com sua pesquisa sobre a hereditariedade em evilhas
de-cheiro. Em uma de suas pesquisas, ese cientista, gpos pesar e medir milhares de
ervilhas, encaminhou amostras sdecionadas para seus amigos plantarem sob condigdes por
e edabdecidas. Ao andisar os resultados, Gdton verificou que as caracteristicas

hereditérias das ervilhas podiam ser caculadas através da andlise prévia dos ancestrais.

Na verdade, a curiosdade de Gaton era descobrir como cacular as chances de uma
crianca herdar as melhores caracteriticas de seus pals, pois as caracterisicas medianas

sempre preponderavam. Os resultados de seus estudos levaram esse autor a concluir que:

“A crianca herda em parte dos pais, em parte dos ancedtrais. (...)
Quanto mais sua genedlogia retroceder, mals NUMErosos e variados
Seus ancedtrais se tornardo, até cessarem de diferir de quaquer
amostra igualmente numerosa tomada por acaso da raca em gerd
(..). Essa lei nega fortemente a tranamissdo plenamente hereditéria
de quaquer dom. (...) A le é equilibrada; €a cobra 0 mesmo
imposto de sucessdo a transmissdo da maldade e da bondade. Se
ela desencorga as expectativas extravagantes de pais talentosos de
que seus filhos herdardo seus poderes, o faz igudmente com os
temores extravagantes de que herdaréo todas as suas fraguezas e
doencas” 104

De pose dessa descoberta, Gaton chegou a conclusio que a mudanca e o
movimento dos limites externos S0 inevitivels e previsvels e assm, quaquer
cruzamento vai levar a média das espécies ancestrais. Nota-se que, apds essa descoberta de
Gdton, os cientisas do mundo pass‘tan a buscar uma forma de maximizar o “tipo

ancestral médio”, em detrimento da producéo de descendentes da extremidade inferior da

1041 dem. p. 166.



escda. Em consequéncia, estabeleceurse e difundiu-se rapidamente um dos principios da

genética de Galton, assm verbaizada por Berngtein:

“Como poucos individuos dentro de um grupo de seres humanos
S80 superiores, poucos de seus descendentes serdo  também
superiores, e como a maoria das pessoas € mediang, sua
descendéncia srd mediana. A mediocridade sempre supera em
nimero o taento. A seqiéncia de distribuicbes pequena-grande-
pequena entre as ervilhas-de-cheiro — de acordo com a distribuicéo
norma — confirmou para Gaton o predominio da ascendéncia na
determinaco da natureza da descendéncia’ *%°.

Para Gdton, a relevancia de sua pesquisa era a precisdo maematica com que se
podia cacular as caracterigticas hereditérias. Ademais, €le ndo tinha a menor preocupacéo
com as consequiéncias do uso futuro de sua descoberta, como bem destaca Berngtein: “A
linha de andise de Gdton culminou no conceito de correlacdo, que € a medicdo do grau de
proximidade com que duas s&ies variam entre S, sgam o tamanho de pais e filhos, chuvas
e colhetas, inflacdo e taxas de juros ou os precos das agbes da Generad Motors e da
Biogen"1%®. Essa preocupacio de Gaton advém de seu hobby incomum: as medigBes'®’.
Esse cientisa possuia 0 hébito de medir varias coisas com o intuito de encontrar uma
rdacd maemdica entre das, criando assim a disciplina  multidisciplinar  chamada
biometria. No Laboratorio Antropométrico de Galton, fundado em 1884, havia registros da

amplitude e natureza de toda medida possivd do corpo humano, inclusive impressies

105 dem. p. 165.

198 | dem. p. 167.

107 « E| e tomava nota do tamanho de cabegas, narizes, bracos, pernas, alturas e pesos, das cores dos ol hos, da
esterilidade das herdeiras, do nimero de vezes que as pessoas se mexiam nervosamente na cadeira ao
assistirem a conferéncias e das graduagfes de mudancas de cor nos rostos dos espectadores do Derby, ao
observarem os caval os correndo. Ele classificava o grau de atratividade das mogas por quem passavanarua,
perfurando um cart&o no bolso esquerdo quando uma moga era atraente e um cartdo no bolso direito quando
erasem graca’. (BERNSTEIN, Peter. L. Ob. Cit. p. 151.)



digitais, as quais surpreenderam o cientista por serem as Unicas medidas a ndo se dterarem

com o envelhecimento! %2,

No entanto, com base nesse conhecimento “matemético” legitimado pelas pesquisas
cientificas, as dites econdmicas de aguns paises passaram a condderar interessante proibir
a “proliferacd0” dos indesgados socias a fim de evitar um aumento das caracteristicas
consderadas “inferiores’ na sociedade. Esse discurso comecou a ser defendido em vérias
partes do planeta, tendo se destacado pelo desrespeito aos direitos humanos em prol de uma

sociedade “mais purd’ em paises como a Inglaterra, os Estados Unidos e a Alemanha.

Na Inglaterra, 0 cientista defensor da eugenia mais influente do inicio do século XX
era Leonard Darwin, filho de Charles Darwin, e que, em 1921, ndo somente liderava o
movimento eugénico na Gra Bretanha, como também presidia a Federacdo Internacional
das Sociedades Eugénicas. O liviro mais conhecido de Leonard Darwin: The need of
Eugenic Reform - foi publicado em 1920 e tinha um discurso eugénico ao defender que a
raca humana estava se deteriorando devido a elevada multiplicacdo dos ma-adaptados, isto
€ a proliferacdo dos “tipos inferiores’. Com is0, esse pesquisador sustentava como
solucdo para as doencas da época a edterilizacdo ou o confinamento das familias do “tipo
inferior”®®,  corroborando com as dlites econdmicas que acreditavam que todos os

problemas advindos da crise econOmica eram causados pela degeneracdo racid resultante

da migracéo interna decorrente da mudanca dos camponeses para as cidades em busca de

108 | dem. p. 152.
109 B1 770, Nélio Marco Vincenzo. O paradoxo social-eugénico, genes e ética. Dossié Genética e Etica. Sdo
Paulo: Revista USP (24), dezembro/fevereiro 1994/95. p. 28 — 29.



trabalho. Como ndo havia trabaho para todos, as cidades ficavam cheias de “mendigos’

indesgavel's & dites econdmicas que passaram, entdo, a adotar o ideé&rio da eugenia.

Esse desrespeito aos direitos humanos ndo se acentuou na Inglaterra pos-Primera
Guerra gracas a percepcdo conflitante entre as elites governantes e as elites econdmicas,
pois o ambiente sociopolitico econdmico do pos-Primera Guera incentivou a
discriminac@o, a0 gerar uma grande quantidade de pessoas mutiladas e despossuidas sem
perspectivas de empregol®. JA os governantes defendian um rdpido crescimento
populaciona, a fim de repovoar o pais, enquanto as dites ndo concordavam com esse
programa politico, porque acreditavam que, sem o controle eugénico, a raga edtaria em

perigo de degeneracao*t.

O ide&rio eugénico ja permeava a sociedade norte-americana no find do século
XIX, hga visa que, naguela época, v&ios estados norte-americanos discutiam seriamente a
adocdo da castragdo como punicdo para certos crimes, medida que ndo foi implantada
legdmente somente devido a violéncia da cirurgia. Todavia, discussies renasceram
no inicio do s&culo XX com a possibilidade da vasectomia, uma cirurgia socidmente mais
aceita De acordo com Philip R. Rellly, o primeiro caso reportado de vasectomia nessa
época foi aguele redizado por Albet Ochsner, um jovem cirurgido de Chicago, que
argumentava que: “... a vasectomia podia eiminar a heranca criminosa herdada do ‘lado do

pa’ e que podia razoavemente s sugerida para acoolismo crénico, imbecilidade,

110 B|zZ0, Ndlio Marcos Vincenzo. Ob. Cit. P. 30.
11 paraisso, existiam leis contraa limitacdo de filhos e programas de assisténcia afamilia.



perversdo e pobreza’*?. Na mesma direcdo, H. C. Sharp, cirurgizgo do Reformatdrio de
Indiana, baseado em seus estudos sobre os efeitos da vasectomia, defendia essa punicéo,
vido que seus 42 pacientes se sentiram mas fortes, dormiram mehor, tiveram um
desempenho mais satifatdrio na escola da prisfo e sentiram menos vontade de se

masturbaremt*2,

Em 1907, o governador de Indiana, respadado por essa cultura cientifica sobre a
hereditariedade, que predominava no inicio do século XX, e influenciado pelo lobby de
quatro pequenos mas influentes grupos — fiscos, eugenicistas cientificos, advogados e
juizes, e, dgumas familias ricas - assnou a primera le de edeilizacdo involunt&ia para

ad'* apesar do posicionamento dos sociologistas

qualquer criminoso ou doente ment
académicos e assgtentes sociais, que eram contr&rios a esse tipo de punicdo. Em 1917, leis
de edeilizacdo involunt&ia exigian em 17 estados norte-americanos e cerca de 3.233
pessoas ja tinham sido esterilizadas com base nessas leis. No entanto, as manifestacfes e as
lutas das indituiches de deficientes mentais e de outras organizagbes sociais contrarias a
ese desrespeito a0 direito congtituciona de igua protecdo e ampla defesa enfragqueceram a
defesa desse tipo de punicdo e levaram alguns estados a revogar suas leis de edterilizacdo

involuntéria, no periodo de 1918 a 1921**°.

12 “He argued that the vasectomy could eliminate criminality inherited from the ‘father’sside’ and that it
‘could reasonably be suggested for chronic inebriates, imbeciles, perverts and paupers’. (REILLY, PhilipR..
Eugenic Esterilization in the Unites States. Contemporary issuesin Bioethics / edited by Tom L.
Beauchamp & LeRoy Walters. Belmont (California): International Thomson Publishing, 1994. p. 599).

113 «He claimed that his 42 patients felt stronger, slept better, performed more satisfactorily in the prison
school, and felt less desire to masturbate” . (1bidem)

14 REILLY, Philip R. Ob. Cit. P. 601.

5 I bidem.



Todavia, 0s casos mais violentos desse tipo de edterilizacdo nos Estados Unidos
aconteceram apos a | Guerra Mundia, quando o discurso desse tipo de punicdo retornou
por causa da xenofobia aos imigrantes do sudoeste europeu, que poderiam deteriorar a
sociedade norte-americana com a miscigenac@o racid. Em 1925, as Cortes de Michigan e
Virginia defendiam a edeilizagdo involuntaia baseada no conhecimento cientifico da
época e ese tipo de punicdo ganhou maior legitimacdo, na maioria dos estados norte-
americanos, com o julgamento do caso BUCK vs. BELL pela Suprema Corte Americana,
em 1927, que fundamentou com argumentos bioldgicos a continuidade do ide&io eugénico

nos Estados Unidos.

O caso BUCK vs. BELL originose no Estado da Virginia com o mandado de
seguranca contra a esterilizagd compulsria de Carrie Buck, uma “idiota’ de 18 anos de
idade internada na Colénia de Epiléicos e Doentes Mentais Ta writ baseava-se na
violagdo do artigo 14 da Condtituicdo Americana que assegura o direito aampla defesa e ao
contraditério e que garante a iguddade de todos perante alei, que, no caso, estaria sendo

violado com a esterilizaco compul Soria.

Em 1924, a Suprema Corte de Apdagdes do Estado da Virginia manifestou-se
negativamente ab mandado de seguranca argumentando que a salde da paciente e 0 bem da
sociedade poderiam ser promovidos através da edterilizacdo de deficientes mentais, pois a

experiéncia  cientifica modrava que a heeditariedade tinha grande influencia na



a''®. Julgando o

transmissio de doencas como a insanidade, a imbecilidede e a epileps
recurso a essa decisdo, a Suprema Corte dos Estados Unidos considerou que ndo existia
falha processua na decisdo da Suprema Corte de Apeagbes do Estado da Virginia, pois os
direitos da requerente tinham sido respeitados, dado que o devido processo legd tinha sdo

redlizado, mas que o problema juridico estava na lel subgtantiva, ou sga, era uma questéo

de direito materid.

A sentenca do caso BUCK vs. BELL ficou como marca na histérica luta da eugenia
ver sus direitos humanos, visto que €la, in verbis, atesta que:
“E melhor para todo 0 mundo, se em vez de esperar para executar a
descendéncia degenerada para 0 crime, ou deixa-los morrer de
fome pda imbecilidade, a sociedade puder prevenir agueles que
sio manifetamente ‘unfit’ para continuar sua especie. O principio
Que sugenta a vacinacdo compulsoria € amplo suficiente para
cobrir a ligadura das trompas de Fadpio. Trés geracOes de idiotia
sfo suficientes’ .
As trés geragbes de “imbecis’ da sentenca da Suprema Corte referiam-se amée de
Carrie Buck - Emma Buck , a ea mesma e asua filha, Vivian Buck. ApGs a Suprema Corte
ter gpoiado a leé do Edtado da Virginia, outros nove estados adotaram leis similares.

Degtague-se, ademais, que, entre 1927 e 1936, varios artigos foram escritos defendendo a

esterilizagdo compul dria como método necess&rio para manter a sociedade mais “purd’.

118 Case BUCK vs. BELL (1927) United States Supreme Court. Contemporary issuesin Bioethics / edited

by Tom L. Beauchamp & LeRoy Walters. Belmont (California): International Thomson Publishing, 1994. p.
607-608.

17«1t is better for all theworld, if instead of waiting to execute degenerate offspring for crime, or to let them
starve for their imbecility, society can prevent those who are manifestly unfit from continuing their kind. The
principle that sustains compulsory vaccination is broad enough to cover cutting the Fallopian tubes. Three
generations of imbeciles are enough”. (Ibidem)



Todavia, no que diz regpeito a luta “eugenia versus direitos humanos’, a questéo
mais interessante no caso BUCK versus BELL € que, em 1980, o pesquisador Stephen Jay
Gould resolveu procurar a filha de Carrie Buck, a fim de saber se redlmente da era “idiota’,
ja que no inicio do processo €a tinha apenas seis meses. Para isso, ele entrou em contato
com o dr. K. Ray Nelson, diretor do Hospital Lynchburg, onde se encontravam os arquivos
de Carrie Buck e de outros 4.000 pacientes que tinham sdo edterilizados na indtituicdo. A
partir dai, Stephen Gould e sua equipe locdizaram a prépria Carrie Buck e descobriram que
da era uma mulher com inteligéncia normd'*®, ficando, entdo, a questdo de saber porque
ea havia ddo ederilizada como “idiota’ em 1924. Continuando sua pesquisa, Gould
descobriu a verdadeira histéria da vida de Carrie Buck: €a era uma das filhas ilegitimas de
Emma Buck, consderada uma mulher de comportamentos “anormais’ naquela época, e por
iss0, ela fora criada por pais adotativos. Ao ser estuprada por um parente desses pais e ter
ficado gravida, Carrie Buck fora expulsa de casa e passara a ser tratada como “idiota’.
Gould concluiu que Carie Buck nunca fora deficiente menta, mas que €éa tinha sdo
perseguida e punida por suposta imordidade sexuad e “desvio socid”!®. Naguela ocasizo,
ninguém estava realmente preocupado se Carrie Buck e sua filha eram “idiotas’ ou néo,
pois 0 que interessava era 0 fato de das serem “ilegitimas’, pois tinham nascido em
condigdes ndo aceitas pela sociedade (Trés geracbes de idiotia sdo suficientes.). Cabe
destacar, por oportuno, que Vivian Buck era uma crianca perfetamente “norma” que

morrera aos 8 anos por uma “doenca de pobreza’ 1.

118 GOULD, Stephen Jay. Carrie Buck’s Daughter. Contemporary issuesin Bioethics / edited by Tom L.
Beauchamp & LeRoy Walters. Belmont (California): International Thomson Publishing, 1994. p. 611-613.
119 GOULD, Stephen Jay. Ob. Cit. P. 612.

120 | hidem.



Como s observa no caso de Carrie Buck, a edterilizacdo foi realizada mais como
punicdo socia por um comportamento considerado ndo desgdvel para a sociedade da
época, tendo como amparo legd a eventua posshilidade cientifica de transmissio de uma

doenca hereditéria, aimbecilidade.

De 1907 a 1963, exidiram programas de esterilizacdo involuntaria em 30 estados
norte-americanos, que, sob a égide de leis locais, levaram a esterilizacdo cerca de 60.000
pessoas consderadas “unfit”, isto € seres humanos “ndo normas’, como os doentes
mentais, esquizofrénicos,  epil@icos, maniaco-depressivos,  insanos,  surdos,  cegos,
dcodlaras e deficientes fiscos em estado grave. Apesar dessa eugenia legd ndo exidtir
mals téo abertamente sabe-se que, anda hoje, ederilizagbes sfo redizadas em aguns
hospitais na defesa do “melhor interesse para a pessod’, como € 0 caso das intervengdes
cirlrgicas executadas por solicitacdo dos pais em casos de criangas com Sindrome de

Down, em total desrespeito aps direitos humanos dessas criangas'-.

O moddo de programas sociais eugénicos existentes nos Estados Unidos no inicio
do stculo XX foi imitado na Alemanha como prética de higiene racid defendida pelo
Naciona Sociaismo, tendo a eugenia Sido praticada de forma ampla e massva com enorme
notoriedade na época de Hitler. Sdienteese que a postura anti-semitia j4 exidia na
Alemanha. Exemplos marcantes desse anti-semitismo sfo: 1) 0 abaxo-assnado antijudaico
de 1880, que reuniu mas de 250.000 assnaturas, ii) o Congresso Internaciona Anti-
Judaico, que ocorreu dois anos depois na cidade de Dresden; e, mais recentemente, iii) o

fao de Hitler ter encontrado um “..sentimento anti-semita profundamente arraigado na

121 REILLY, Philip R. Ob. Cit. P. 602.



cultura germénica para tornar-se chanceler, o que, sem davida, deve ter influido para o seu

sucesso deitora” 122,

A reedicdo de Hereditary Genius de Francis Gdton, em 1925, e a publicacdo
padea de Mein Kampf de Adolf Hitler fortdeceram a defesa da eugenia e do anti-
semitismo na Alemanha, pois Hitler defendia que os homens de um mesmo sangue
deveriam ficar unidos e pertencer a um mesmo Reich, segundo o espirito demé&o da época
bem traduzido por Bizzo: “E sintomético, nesse periodo, a preocupacdo dos propagandistas
eugénicos em fazer coincidir os termos ‘raga e ‘nacdo’, porquanto a melhoria de um

implicaria o fortalecimento do outro” 2.

Em Mein Kampfl?*, Hitler, a0 descrever seu programa eugénico, defende que
exigiam cidaddos, aqueles de linhagem heredité&ria ariana, e 0s ndo-cidadaos, que somente
0S primeiros poderiam ocupar cargos publicos, ter asssténcia socia e usufruir das benesses
da sociedade; e que os ciganos, negros e judeus, principamente, ndo se enquadravam nas
caracteridticas arianas, sendo, portanto, ndo-cidaddos. Uma das conseqiiéncias dessa
postura foi a proibicdo a miscigenacéo entre cidaddos e ndo-cidadéos, de modo a evitar o
nascimento de aberragdes, como ocorre quando animais de racas diferentes se acasdam.
Esse livro defende que os judeus iriam degenerar a raca ariana aravés da mesticagem com
0S negros, uma vez gue “Foram, e sdo ainda, os judeus que tém trazido 0 negro, das tropas
francesas de ocupacdo, a0 Reno, sempre 0 mesmo pensamento secreto e o evidente

objetivo: destruir, pelo abastardamento resultante da mesticagem, a raca branca que

122 | dem. p. 31.
123 1 dem. p. 32.
124 HITLER, Adolf. Mein Kampf. S3o Paulo: Moraes, 1983.



odeiam, derrubéla de seu dto nivel de civilizacdo e de organizacdo politica, para dda se

» 125

asenhorarem” <>, e gpresenta duas solugles para esse problema a edterilizagdo em massa

dostipos “inferiores’ e o estimulo aprocriacéo dos tipos “ superiores’.

Em conseqiiéncia, Hitler encontrou forte gpoio para gplicar o programa eugénico
defendido no Mein Kampf, degando que os judeus dmgavam dominar a raca ariana
através da mesticagem e gpoiando-se no libelo Os Protocolos dos Sabios de Sao, que
descrevia os pretensos planos e a forma com que os judeus iriam dominar 0 mundo através
do dinheiro concentrado em suas maost?®, apesar de ser amplamente divulgado que esse
libdo fora forjado por um aem@o anti-semita com a findidade explicita de judtificar todas

as acles discriminatdrias contra judeus e demai's ndo- cidadaos.

Como se vé quando Hitler chegou a0 poder em 1933, ja permeava a sociedade
aema o idedrio que daria apoio atodas as paliticas estatais de controle eugénico, apesar de
0s gendicidas ja teem amplo conhecimento cientifico para refutar as premissas da
eugenia Assm, a questdo subjacente € entender porque a maioria manteve-se em sléncio e
porque pesquisadores, como Herman Muller, lideraram o “Manifesto dos Geneticisas’,

publicado na revista Nature, que defendeu as pol iticas eugénicas dos estados nacionais*?’.

Robert Jay Lifton ressdta que, na Alemanha nazista, 0 romantismo genético de uma

visfo biomédica extremada, combinado com uma politica edtrutura totditaria, foram os

125 HITLER, Adolf. Ob. Cit. p. 210.
126 Maiores informacdes, ver: Os Protocolos dos sabios de Sido. S&o Paulo: editora Jipiter, s/d.
12781770, Ndlio Marco Vincenzo. Ob. Cit. p. 36.



fatores determinantes que permitiram a execucdo, sem interferéncia legd, de um programa

de esterilizacio compulsdria em escala nunca vista anteriormentet28,

Observe-s= que a primeira lei dema de edterilizacdo compulsdria foi aprovada em
1933, época em que o ministro Wilhem Frick propagava a informagdo da Alemanha
encontrar-se em edtado de grave perigo, e teve sua aplicacdo iniciada com os “doentes’
internados para tratamento: os doentes mentais, 0s esquizofrénicos, 0S Mmaniacos
depressivos, os epiléticos, os portadores da Corea de Huntington, os cegos, os surdos, € as
pessoas com maformacdo fisica, dependéncia do é&cool e “tendéncia@ para a
promiscuidade. Para td fim, um aquivo foi fato pelo Indituto de Hereditariedade
Bioldgica com os dados das pessoas com problemas genéticos e enviado para hospitais,

tribunais e institui gdes de salide com ordem para esteriliza-1as™°.

De especid interesse para esta dissertacdo, cabe sdientar que o principio da
legdidade era muito importante na defesa da eugenia de modo que todas as agOes
edivessem embasadas em normas legais e, asim, tivessam a “legitimidade’ exigida pela
populacdo. Em segundo lugar, cabe notar que o médico era treinado para se preocupar mais
com a saude do “Volk” do que com a salde do paciente, como bem ilustrado por Rudolf
Ramm, médico da Universdade de Berlim, que defendia a idéia de que cada médico
deveria ndo 0 tratar da doenca, mas principdmente ser um meédico do “Volk”, ou sga,

deveria ser um “soldado biologico”. Em conseqiéncia, os médicos deveriam sempre estar

128 | |FTON, Robert Jay. Sterilization and the Nazi Biomedical Vision. Contemporaryissuesin Bioethics /
edited by Tom L. Beauchamp & LeRoy Walters. Belmont (California): International Thomson Publishing,
1994. p. 614 a621.

1291 bidlem.



vigilantes para impedir que a raca “inferior” se reproduzisse. Por conseglinte, a
preocupagao era em preservar a raca ariana e nd com as doengas individuais dos

pacientes-°.

A eugenia também foi adotada no Brasl no comego do século XX. Em 1918 foi
fundada a Sociedade Eugénica de Sdo Paulo, cujo presidente era 0 médico e farmacéutico
Renato Kehl. No Rio de Janeiro, circulava o Boletim de Eugenia, um periddico que
defendia as préticas eugénicas. Também agui se propagava o discurso da raca superior™?,
com o interesse do governo no discurso eugénico para legitimar certas préticas sanitaristas,

“uma vez que s acreditava nas repercussdes hereditérias das aches de higienizacdo das

132

populagdes’

O programa eugénico defendido no inicio do século XX € muito bem descrito peo

professor Bizzo:

“O paradoxo social-eugénico dependeu da concordancia de
intelectuais de todo tipo, escritores e cientistas, nd com a
aplicaco de verdades cientificas universals, mas, muito mais, com
a implementacdo prética de medidas politicas de interesse de
segmentos restritos da sociedade. Seu dvo ndo era 0 progresso
cientifico, definido de forma pura, universd e abdrata, mas muito
mas, e ggnificativamente, a redefinicdo do conceito de cidadania
Confirmando e retirando a cidadania de grupos sociais, a luta pelo
poder em diversos paises, e mesmo entre des, ganhava novas
amas. O discurso eugénico entusasmara massas, decididas a
morrer para comprovar Sua superioridade enfrentando quem a

130 |FTON, Robert. Jay. Ob. Cit. p. 618-619.

131 Em 13 de abril de 1995, foi promulgadaalei 9.029 proibindo a esterilizag&o genética e outras préticas
discriminatérias, para efeitos admissionais ou de permanénciadarelacdo juridica de trabal ho.

132 1 dem. p. 36.



questionasse em outros paises e matando quem a ameagasse em seu

proprio bergo” 2,

Em sintese, para esta dissertacéo, o importante € notar que:

(1) o conhecimento da genética, apoiado em normas legas, ja foi utilizado para
legitimar préticas discriminatérias e preconceituosas em varios paises do mundo,

com flagrante desrespeito aos direitos humanos,

(2) o credo de que existem vérias racas humanas e de que umas sdo melhores que as
outras pode induzir as ragas “superiores’ a terem a ambicdo de exterminar as

“inferiores’;

(3) vis®o biologicistat®** é muito perigosa, pois se sabe que o homem integra é

composto por muito mais que sua carga genética;

(4) os gendicistas continuam sendo consderados como os detentores do melhor

conhecimento para 0 desenvolvimento da salide do homem;

(5) a promessa de um homem sem problemas, sem defeitos e sem anormalidades tem

sdo colocada como ametafina das pesquisas bioldgicas,

133 | dem. p. 37.
134 « saculo 21 vai ser dominado pelabiologia’, diz Craig Venter. (O Estado de Sio Paulo. Sfo Paulo, 28
jun. 2000. Caderno A, p. 22.).



(6) o mapeamento e seqlenciamento do genoma humano abrem uma gama de

possibilidades de intervencéo genética do homem no homem;

(7) exigte a posshilidade de parcdla dos gendticistas omitir-se e permanecer calada

paralegitimar experiéncias brutais em seres humanos como ocorreu no passado.

2. 2 Experiéncia em seres humanos.

“A medicing, por sua natureza, € uma ciéncia experimenta. Os homens primitivos e
0S antigos curandeiros, tentando tratar doencgas, provavelmente medicaram na base do
acerto e erro, até que uma prética médica aceita se desenvolvesse no sentido de curar certas
doencas’*3°. Por consegiinte, a pesquisa cientifica em seres humanos vem sendo redlizada
h& bastante tempo e 0 ser humano tem sido objeto de pesguisa ndo sd na &rea da salde, de
maior vishilidade, mas também no sgtor da educacdo, da sociologia, da educacdo fisica,
dentre outros**®. O préprio estilo de vida do homem, que convive com a poluicio, redes de
dta tensfo, agua ndo-purificada, regidra uma experiéncia no corpo humano muitas vezes

inconsciente, mas passivel de observacéo.

A experiéncia em seres humanos tem possibilitado grandes descobertas na medicina

moderna, como a vacinagdo contra variola, febre amaredla e tifo. Inimeras curas de doengas

135 \VARGAS, Andrew C. Problemas de Bioética Traduzido por Pe. Guido Edgar Wenzel, S.J. Séo
Leopoldo: Editora UNISINOS, 1998. p. 139.

138 FREITAS, Corina Bontempo D. e HOSSNE, William Saad. Pesquisa com Seres Humanos. | niciacdo a
Bioética. Brasilia: Conselho Federal de Medicina, 1998. p. 194.



somente foram encontradas gp0s varias tentativas  cientificas  frudradas, e,

conseglientemente, apos varias experimentaces. Vargas lembra que;

“Mesmo em nossos dias, o diagnéstico de uma doenca e seu
tratamento recomendado contém, em §, um ceto demento de
experimentacdo, uma vez que os individuos reagem diferentemente
amesma medicacdo. O médico deve avdiar as reagdes do paciente
em face da medicacdo, aumentar ou diminuir a dosagem ou
prescrever uma outra medicagao quando o caso recomendar” .

Dese modo, ha muito tempo a medicina tem deixado de ser uma ciéncia empirica e
passando a sr uma ciéncia experimental, no sentido de Claude Bernard (1865), que

conddera

“..empirica a atitude que consstia em observar 0s casos que se
gpresentam sem tentar provocar novas observacles, reproduzir
rotinas gprendidas enquanto das parecem funcionar, sem =
interrogar sobre a sua pertinéncia, e, quando essas rotinas S&o
postas em cheque, inovar de forma deadria fiando-se nas
impressfes, sem uma verdadeira edraégia de pesquisas Em
contrapartida, a atitude ‘experimenta’ condste em duvidar das
iddas fdtas, em O admitir como verdadeiros os conhecimentos
cuidadosamente controlados pelos factos e em imaginar ‘planos
experimentas tendo em vista a vdidacdo de conhecimentos

novogy 138,

uma vez que a medicina tem passado a utilizar a pratica de “experimentar” novos

medicamentos e descobertas nos “doentes’, a fim de andisar seus efeitos™°. Todavia,

137VARGAS, Andrew C. Ob. Cit. p. 139.

138 EAGOT-LARGEAULT, Anne. Experimentag&io no Homem HOTTOIS, Gilbert e PARIZEAU, Marie-
Héléne. Dicionério da Bioética Tradugdo de Mariade Carvalho. Lisboa: Instituto Piaget, 1993. p. 248.

13% Um exemplo conhecido foi o uso de sangrias para a cura da pneumonia. “Entre 1821 e 1827, Pierre C. 2
Louis, médico do Hospital de Charité, em Paris, com dlvidas quanto aos beneficios da sangria na pneurnonia
reparte em dois grupos os seus doentes de pneumonia e adia a sangria num dos grupos. Anota os resultados
observados. Constata que, em média, os doentes em quem adiou a sangria nédo estéo pior. Correu um risco,
umavez que a sangria era na época o tratamento padr&o da pneumonia e, ao adia-la, deixou os doentes sem



prética de experimentacdo em seres humanos € muito polémica Um dos motivos da
intengficacdo recente desse debate foi a divulgacdo ampla e mundidmente conhecida,
peos meos de comunicacdo, das experiéncias redizadas nos campos de concentracdo

durante o nazismo.

A patir do Julgamento de Niremberg?®, as comunidades cientifica e
governamenta preocuparamse em dar limites éticos a execugdo das pesquisas em seres
humanos, de modo a impedir que s cometam arocidades em nome da “evolucdo”
cientifica, quando, na redidade, busca-se detectar diferencas bioldgicas entre homens a fim

de judtificar discriminagdes, como a racid.

Com o surgimento das biotecnologias de DNA e a possbilidade da manipulacéo
genética, 0s pequisadores e as comunidades cientificas tém I|utado para que as
organizegbes internacionais e 0s governos daborem diretrizes que regulamentem  as
pesquisas em seres humanos. Em 1964, na 182 Assembléia da Associacdo Médica Mundid,
foi gprovada a Declaracéo de Helsinque, que propicia uma nova interpretacdo ao Codigo de
Nlremberg e que audiza as normas para a pesquisa médica com e sem fins tergpéuticos.
Em 1981, o Consgho de OrganizacBes Internacionais de Ciéncias Médicas (Council for
International Organizations of Medical Sciences — CIOMS) e a Organizacdo Mundid de
Salde (OMS) elaboraram as Diretrizes Internacionais para a Pesquisa Biomédica em Seres

Humanos, o qud foi editado e divulgado pelo Ministério da Salide do Brasil em 1985. Na

tratamento”. (FAGOT-LARGEAULT, Anne. Experimentagdo no Homem ob. cit. p. 249). A perguntaque se
faz é: sera que os pacientes consentiram em participar da“experiéncia’ do médico francés?

149 5 Julgamento de Niiremberg, como ficou conhecido, foi o julgamento de 33 médicos alemaes acusados de
crimes de guerra e contra a humanidade, pelas experiéncias feitas em prisioneiros nos campos de
concentracgao.



década de 90, o CIOMS aprovou o0 primeiro documento especifico sobre estudos

epidemioldgicos o International Ethical Review of Epidemiological Sudies.

No Brasil, o Consgdho Naciona de Salde editou, em 13 de junho de 1988, a
Resolugdo n° 1, que é o primeiro documento naciond a regulamentar a pesquisa na &ea de
salde. Sete anos depois, o Conselho Naciond de Salde (CNS) promoveu uma reviséo da
Resolugdo n° 1, que culminou com a agprovacio, pda Comissio Nacionad de Etica em
Pesquisa do Ministério da Salde (CONEP), da Resolucéo 196 de 1996, que dispde sobre as
Diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Em 2001,
o | Encontro Naciona de Comités de Etica em Pesguisa (CEP), redizado em Brasilia,
reuniu 200 Comités de Etica do pais, que estabeleceram como maior desafio: “...fazer com
que todos os projetos de pesquisa sgam previamente agpresentados para andise,
oportunizando aos Comités o cumprimento de sua missfo: reflexdo sobre os direitos dos
jeitos da pesquisa e formas de assegurar a sua protecéo, considerando as condi¢des de

=141

vulnerabilidade em cada Situacéo

Nota-se que a regulamentacdo brasleira sobre a experimentacdo em seres humanos
esdta avancando. No entanto, o problema maior esta no cumprimento dos principios éticos,

adiciondmente aos legai's, médicos, psicol 6gicos e bioldgicos.

Percebe-se, a cada dia, que aumenta a preocupacéo da sociedade com a ética na
pesquisa em seres humanos, pois ea € imprescindivel para 0 desenvolvimento saudavel ch

ciéncia. Todavia, a éica deve estar presente em toda pesquisa, ndo SO naguela que envolve

141 Dsiponivel em: http://www.sbbioetica.or g.br/bol 4/encontr onacional .htm Acesso em 04.02.2002.




seres humanos. “A despeito desta desgjada conscientizagdo, percebe-se certo descompasso
entre a énfase dada & questdes éticas da pesguisa em humanos e a ética da pesquisa em 9,

independentemente do objeto pesquisado”, aertam Azevédo e Cerqueira®?.

Duas premissas amplamente aceitas no sfculo passado estdo sendo fortemente
guestionadas e deixadas de serem consderadas verdades. Elas sfo: a ciéncia € um bem em
g, € 0 que é cientifico € bom. Em conseqiiéncia, esta se intensficando o questionamento
sobre o fim a que se destina determinada pesquisa, pois a sociedade tem passado a defender

gue a ciéncia e a tecnologia devem servir de instrumentos para 0 homem, e néo o contrario.

Atudmente, avoluma-se a cobranca socid no sentido dos pesquisadores
obedecerem certos principios éicos em todas as etgpas da pesquisa, a exemplo daqueles

sugeridos por Azevédo e Cerqueira:

“Em todo este percurso, através de cada etapa do método, sdo
inimeras as oportunidades nas quais 0 pesquisador pode deixar-se
contaminar por desonedtidade intdlectud, parcididade de
julgamento, covardia cientifica e injustica. (...) Logo, a honestidade
intelectud, a objetividade, a auséncia de fasdades sBo essenciais a
pesquisa eticamente correta. (...) O pesguisador honesto deve
munir-se contra as armadilhas da vaidade, criando o hédbito de O
deixar-se convencer por evidéncias e ndo submeter-se a
agumentos de autoridade, principdmente, quando estes
argumentos sdo proprios. A linguagem de credibilidade da ciéncia
€ a linguagem da evidéncia Nenhuma &ea de sber cientifico
curva-se a argumentos de autoridade, sgja qua for sua fonte, pois
ede tipo de argumentacdo € atributo de outras formas de
conhecimento, como conhecimento vulgar, conhecimento reigioso
etc., mas nunca do conhecimento cientifico” 43,

142 AZEVEDO, Eliane S. e CERQUEIRA, EneidaM. M. Etica da pesquisa em seres humanos. Jornal da
Ciéncia, 19 mar. 1999. p. 9.
143 | bidem.



Na pesguisa em seres humanos, o problema ético fundamental € que, gerdmente, a
pessoa acaba sendo tratada como coisa, ou sga, a pessoa transforma-se em mero objeto de
pesquisa cientifica. Nesse sentido, Hans Jonas derta “O que estd erado em fazer uma
pessoa um sujeito experimental ndo € tanto torna-la um meio (0 que acontece no contexto
socia de outras formas), mas o0 de torna-la uma coisa — uma misa passiva somente para ser
manipulada, e passva nem mesmo para acdo rea, mas para acdo experimental cujo objeto
experimenta é ea mesma. Sua existéncia é reduzida a apenas um simbolo ou ‘amostra "4,
Por consegliinte, a pessoa sempre deve ser vista como um fim em 9 mesng, e mas, da néo
pode ser considerada coisa exaamente por ndo ter vaor de troca, e ter Sm, dignidade.
Nesse contexto, nem mesmo o consentimento forma e explicito do paciente deve permitir
gue ele sga tratado como uma coisa, de modo que sga respeitada a sua dignidade kantiana.

O professor Fabio Konder Comparato sintetiza:

“Os progressos da engenharia genética, ademais, ja prenunciaram a
viabilidade de uma manipulagdo do genoma para se obter aguilo
que os cientistas angléfonos denominam enhancemet, iso € uma
melhoria genética germina, numa perspectiva eugénica a criacéo
de uma linhagem de homens e mulheres consderados mais belos
ou dotados de maior capacidade esportiva, ou com meméria mais
desenvolvida, por exemplo. Da mesma sorte, 0S avangos
tecnolégicos permitem a redizacdo, desde ja, de operacles de
clonagem humang, sga paa efdtos tergpéuticos (tratlamento de
doencas neurodegenerativas mediante implantacdo de cdulas
geneticamente ‘limpas), sga para a reproducdo de gémeos, tanto
de individuos em vida quanto ja mortos. Em todas hipoteses,

144 «“\What is wrong with making a person an experimental subject is not so much that we make him thereby a
means (which happensin social contexts of all kinds), as that we make him athing— a passive thing merely to
be acted on, and passive not even for real action, but for token action whose token object heis. Hisbeingis
reduced to that of ameretoken or ‘sample’”. (JONAS, Hans. 1997. Ob. Cit. p. 42-43.).



como fica o principio kantiano de que a pessoa humana néo pode,
jamas, ser utilizada como melo para a consecugcdo de uma
findidade qualquer, mas deve sempre ser consderada como um
fim em 9§ mesma? A patir de que momento surge um ser humano,
cuja dignidade merece integra respeito? 14°.

Todavia, a higtéria mostra que proibigdes legais néo tém impedido esses tipos de
violagdo aos direitos humanos. Desde 0 inicio do século XX existemn proibicOes aprética de
experimentagd0 em seres humanos sem o consentimento do paciente. Na Republica de
Weimar, o Codigo de Etica Médica conhecido por Richtlinien proibia, na Alemanha de
1931, a experimentagdo em seres humanos sem o devido consentimento. O Caodigo de
Nuremberg, de 1947, declarava que 0 consentimento do paciente € essencid para sua
partticipacdo na pesquisa. A Declaracd de Helsinque, que reinterpretou o Cbdigo de
Nuremberg, ratificou a necessdade do consentimento informado, apesar de ter permitido ao
médico sonegar informagdes que ele consderasse preudicias ao tratamento “tergpéutico”
do paciente. O Pecto Internaciond relativo aos Direitos Civis e Politicos da Organizacdo
das Nacbes Unidas, de 1966, estabelece explicitamente que é “proibido submeter uma
pessoa sem 0 seu livre consentimento a uma experiéncia médica ou cientifica’'*®. Por
conseguinte, o principio do consentimento informado  sempre edteve presente nas
discussies sobre ética médica, sendo ainda hoje consderado como um dos principios
essenciais da Bioética'*’, uma vez que hoje nd é mais admitido, como éico, submeter um

paciente a um tipo de tratamento sem 0 seu consentimento, e sem ter ee conhecimento

145 COMPARATO, Féhio Konder. A Afirmagéo Histérica dos Direitos Humanos S&o Paulo: Editora Saraiva,
2001. p. 32-33.

148 \/er em: www.un.org., site oficial da Organizagéo das Nagdes Unidas— ONU.

147 para maiores esclarecimentos ver capitul o sobre principios da Bioetica: principio da autonomia da pessoa
humana.



prévio de todas as informagbes e riscos existentes no tratamento. Face ao exposto,

considera-se 0 consentimento informado um principio éico fundamenta da bioética

Dois problemas operacionais tém sdo encontrados na aplicacdo desse principio:
nem sempre a informacdo sobre os riscos € fornecida de forma completa aos pacientes; e,
guase sempre 0s pacientes tendem a aceitar a orientacdo de seus médicos e a fazer qualquer
coisa que des solicitem. Henry B. Beecher descreve concisamente esses dois problemas
uma vez que para de “Se convenientemente proposto, pacientes irdo consentir, na base da
confianga, para qualquer pedido que seus médicos possam fazer. Ao mesmo momento,
quaquer investigador clinico experiente sabe que pacientes normamente vao se submeter a
inconveniéncia ou algum desconforto, se ees ndo forem durar muito tempo, mas o paciente
comum nunca ir concordar em arriscar seriamente sua salide ou sua vida por consideracéo
a “ciéncia’'*®. Peter L. Bersntein apresenta um exemplo que ratifica o posicionamento de

Henry Beecher:

“Kahneman e Tverky descrevem uma Stuacdo em que médicos
estavam preocupados de que pudessem influenciar os pacientes que
tinham de optar entre os riscos de vida ou morte de diferentes
formas de tratamento. A op¢do era entre a terapia por radiacéo e a
cirurgia no tratamento do cancer do pulmédo. Segundo os dados
médicos daguele hospitd, nenhum paciente morre durante o
tratamento por radiacdo, embora sua expectativa de vida sga
inferior & dos pacientes que sobrevivem ao risco da cirurgia; a
diferenca gera na expectativa de vida ndo era suficientemente
grande para permitir uma escolha segura entre as duas formas de
tratamento. Quando a questdo era formulada em termos do risco de

148 «|f suitably approached, patients will accede, on the basis of trust, to about any request their physician may
make. At the sametime, every experienced clinician investigator knows that patients will often submit to
inconvenience and some discomfort, if they do not last very long, but the usual patient will never agree to
jeopardize seriosly his health or hislife for the sake of ‘science’”. (BEECHER, Henry K. Ethicsand Clinical
Research. Bioethics. an introduction to the history, methods and practice. Ob. Cit. p. 32).



morte durante o tratamento, mais de 40% dos pacientes preferiam a
radiacdo. Quando a questdo era colocada em termos de expectativa
de vida, apenas cerca de 20% favoreciam O tratamento por
radiacio” 149,

Vé&ios procedimentos operacionais tém sdo sugeridos para evitar que médicos
continuem “experimentando” suas curiosdades cientificas em pacientes dienados sobre 0
préprio tratamento e para assegurar que 0S pacientes sgam tratados com o respeito que
todas as pessoas merecem, sendo-lhes assegurado o conhecimento prévio dos riscos e o
direito efetivo de decidir sobre o tratamento. O procedimento operaciond de maior
aceitacdo socid hoje € contemplar os dois componentes propostos por Beecher: o
consentimento informado, de dificil aplicagdo, mas essencid para serem respeitados o0s
direitos humanos do paciente; e a sdvaguarda ética de um investigador clinico inteligente,
consciente, compassivo e responsavel™®®, que sabe, como todo investigador experiente, que
0 paciente comum ndo arrisca sua salde ou sua vida em nome da ciéncia. Nessa linha de
raciocinio, quando um condgderdvel nimero de pacientes edtiver envolvido em tratamento
de dto risco, deve-se presumir que o consentimento informado néo foi obtido em todos os
casos. Por conseguinte, a salvaguarda da participacéo no tratamento de um meédico ético e
essencia, como derta H. Beecher: “Um experimento é ou ndo € éico desde 0 seu inicio;
ele ndo se torna éico post hoc — fins ndo judificam os meios. N&o ha digingdo éica entre

finse maog' %2,

149 BERNSTEIN, Peter L. Ob. Cit. P. 276

150 BEECHER, Henry K. Ob. Cit. P. 41.

151« A experiment is ethical or not at itsinception; it does not become ethical post hoc — ends do not justifify
means. Thereisno ethical distinction between ends and means”. (BEECHER, Henry K. Ob. Cit. P. 41).



Varios cientistas tém se debrucado sobre o conceito do consentimento informado a
fim de tentar dar maior concretude a0 seu dgnificado, pois sua gplicacd € mas
proclamada que aplicada. Nem por isso, esse principio deve deixar de ser respeitado; pelo
contr&rio, em razéo da sua importancia, ele deve ser priorizado em quaquer tratamento em

seres humanos.

Por consglinte, um eenco minimo de principios éicos, como autonomia,
consentimento  informado, responsabilidade, beneficéncia e trangparéncia, deve ser
repeitado para que a experiéncia genética em seres humanos possa evoluir cientificamente,
assegurando-se, necessariamente, 0 respeito aos direitos humanos, a exemplo dos
pressupostos do Projeto Genoma Humano, para o qua a medicina preditiva, oriunda do
mapeamento e seqlienciamento do genoma, tem a findidade de prever para “ prevenir
doencas passiveis de prevencdo, sem discriminagbes, ampliar propostas de tratamentos e

curas; e garantir adignidade humana, considerando-se 0s contextos socioculturais’ 152,

Paa evitar que 0 paciente dé seu consentimento irracionamente, quer por

153

dependéncia do médico ou por ndo estar devidamente informado, John Fletcher™" sugere

gue trés normas sgjam respeitadas para traté 10 como pessoa:

1. O paciente deve perceber-se como sendo 0 ser dedtinatério do tratamento, nunca

smplesmente como um meio, mas como o fim;

152 OLIVEIRA, F4ima. Ob. Cit. 2000. p. 8.

153 John Fletcher em seu estudo analisa varios casos em que projetos clinicos foram realizadoscomo
consentimento dos pacientes, mas apds entrevistas com estes, notou que ndo houve o mi nimo respeito pelos
pacientes como pessoas. O consentimento havia sido dado ou por presséo (ndo coerc¢éo!) do médico, ou por
estarem muito enfermos, ou por se sentirem Uteis para o avango daciéncia.



2. O paciente deve dar snais de perceber-se como um ser responsavel, capaz de

escolher, exercendo controle sobre seu corpo e seu bem-estar;

3. O paciente deve dar sinais de sentir-se incluido na comunidade de que tem interesse

pessod em participar™?.

2.3. Medicina Preditiva.

A medicina preditiva engloba o diagnéstico genético, a tergpia génica, a clonagem e
a utilizacdo de embrides para pesquisa. De acordo com Féaima Olivera “Tratase de um
campo cujo veio semantico e locus epitemoldgico ndo prescindem do reducionismo
inerente a ‘abordagem genétical, certeira ou probabilistica, e das incongruéncias perigosas
e utdpicas do fataismo genético — a idéa reducionista e equivocada de que 0s genes ndo O
podem tudo como sfo ordculos infdiveis e se expressam e funcionam sempre sem interacdo

a.nbl e,]tdn 155.

15441 The patient might perceive himself as a being whowas addressable as ‘ never merely as means...but at
the same time as endsin themselves'. 2. He might give signs of perceiving himselg as aresponsible being,
capable of choice, exercising some control over hisbody and general welfare. 3. The patient might give signs
of including himself as a member of acommunity in which the trnscendence of self-interest is an ever-present
possibility.” (FLETCHER, John. Realities of Patient Consent to Medical Research. Bioethics. an

introduction to the history, methods and practice. Ob. Cit. p. 53).

155 | bidem.



Essa secdo abrange quatro técnicas da medicina preditiva, com a findidade de
posshilitar a andise de sua efickcia assim como de refletir sobre o perigo de essas
intervencbes servirem para fins eugénicos, contrariando os prépositos da medicina
preditiva, que segundo Faima Oliveira deve sr “..um caminho a se condruir, visando
responder aos anseios do que deve ser: a possbilidade de aumentar a quaidade de vida e

minorar o sofrimento sempre, e de curar quando possivel” 1°°.

2.3.1. Testes diagnosticos.

A andie do genoma humano através de testes genéticos de predicdo permite
detectar genes que ainda ndo se manifestaram, mas que podem causar doencas muitos anos
mas tade Luis Archer classficou esses tedes conforme suas findidades em: @)
diagnégtico pré-sintomatico de doencas monogénicas (causadas por um SO gene); b)
diagnéstico de predisposicies, e, c) predicdo do risco de enfermidade em geracdes

futuras.t®’

O primeiro tipo de teste permite detectar com bastante antecedéncia ateragOes
genéticas que, com elevada probabilidade, irdo se manifestar posteriormente em forma de
doencas, como ocorre com a Coréia de Huntington e a doenca de Alzheimer. Esse tipo de
teste pode ser redizado em qualquer fase da vida humana, do embrido ao idoso, e seu maior

inconveniente se da quando ndo ha prevencéo ou cura para a doenca prevista. Ademais, é

156 | biclem.
157 ARCHER, Luis. Ob. Cit. p. 55.



grande 0 perigo dessa previsito ser generdizada e resultar em flagrante desrespeito aos

direitos humanos, hgja vista que, como sintetizado por Archer, poder-se-4criar:

“...asdm, uma nova classe de doentes. os doentes assintométicos,
aqueles que tem salde na vida, mas doenca no genoma. E porque,
aravés de uma andise cada vez mas fina e molecular, vird a s
dificil encontrar uma pessoa sem nenhum defeito genético, a
ciéncia podera vir a eradicar a salde neste planeta. As pessoas
comecardo a ser etiquetadas ndo pelo que sdo e fazem, mas pelos
genes que tém. Comegcando a ser identificadas pelas tendéncias
genéticas para certos comportamentos, mesmo que, por ambiente e
educacdo, nunca os venham a ter. Poderiamos entdo passar da
democracia agenocracia’ °8.

O segundo tipo de teste permite identificar a predisposicdo de uma pessoa vir a ter
uma doenca, pois 0 diagndstico detecta um gene defeituoso que da a pessoa uma
probabilidade “maior do que ao comum da populacio”'®® de contrair doencas, como as
diabetes e as cardiovasculares. Esse tipo de teste também pode ser feito em qualquer fase da
vida. O inconveniente dele é que a doenca prevista SO gparece na presenca de determinado
tipo de meio ambiente e nada garante que o paciente venha a manifedtala. Todavia, esses
testes sB0 importantes, pois eles podem orientar medidas preventivas de controle dos
fatores ambientais associadas a predisposicdo detectada para determinada doenca genética.

Ademas, ndo = sabe anda qua o grau de influéncia do gene defeituoso e do meo

ambiente no aparecimento da doenca.

O terceiro tipo de teste permite detectar anomalias nos cromossomos que, “pelo fato

de estarem ‘equilibradas (compensadas) ndo trazem a pessoa que as possui quaquer snd

158 ARCHER, Luis. Ob. Cit. p. 56.
159 | bidlem.



de doenca’'®°, mas que, sendo caracteristicas do cromossomo, podem ser transmitidas para

as futuras geragOes de forma desequilibrada. Desse modo, esses testes revelam doencas que

0s descendentes podem vir a manifestar, como € o caso da hemafilia

O perigo do diagndstico genético é inculcar na sociedade a crenca ilusdria de o
destino ser fatdmente tragado, como na histéria de Antigona e Edipo Rei'®!, e como bem

descrito por Archer, a0 apontar que esses testesinduzem a

“..ler no genoma da crianga, do feto ou aé do ovo microscdpico
que acabou de se dividir, o destino que ja Ihe foi decretado, para g,
ou para sua descendéncia, antes de ser pronunciado e, muito
menos, congtruido. Pea andise do genoma humano € possive ter
adgum futuro na méo, ja hoje. As novas tecnologias séo &ind, de
certo modo, a bola de cristd que faz a descoberta do que ainda néo
é mas ja estd escrito. E a sina que se 1€, ndo a superficie da pele,
mas na intimidade do DNA. E profecia do que ha-de-vir. Genes S50
o futuro escrito hoje’ . 162

A questddo socid de menor importéncia é o fato dessa ilusdo permitir & empresas
que aplicam testes diagndsticos aumentarem seus lucros ante a propensdo de individuos
desgarem descendentes perfeitos e a “compulsdo” popular por fazer exames medicos.
Nesse sentido, Faima Oliveira derta que, hoje, das 6.000 doencas genéticas passiveis de
diagnosticos, apenas mil tém seus genes locdizados, e que, gpesar de haver testes para

cerca de 800 doencas, ha tratamento somente para dgumaes®®. Em véios paises, as

189 | bidem.

181 como visto nanota 25, as tragédias gregas de Séfocles retratam a fatalidade e o destino como tinico
caminho possivel navidade um homem.

162 | hidem.

163 OLIVEIRA, Fatima. Ob. Cit. 2000. p. 9.



companhias de seguro de vida e de salde tém manifetado muito interesse em ter
conhecimento sobre os testes diagndsticos de seus segurados. De modo semehante, os
empregadores tém manifestado interesse em conhecer os resultados dos testes de seus
empregados. No entanto, os resultados de diagndsticos genéticos podem ser usados contra
as pessoas, quer pelo aumento do valor do seguro, quer pela ndo contratagdo de doentes
sdos, gpesar de a Declaracd do Genoma Humano da Unesco proibir discriminacdo por
causa de caracterigticas genéticas, nem permitir que resultados genéticos sgjam empregados

paraviolar o respeito aos direitos humanos.

Ha questbes de maior relevancia socia, como, por exemplo, qua a vantagem de
uma pessoa saber que pode vir a ter uma doenca, que hoje ainda ndo tem cura ou prevencéo
possivel? Muitos médicos atestam que pessoas a0 passarem a conviver com a tenséo de
imaginarem s doentes (ou prestes a ficarem), podem vir a contrair rellmente doencas ou a
prejudicar o tratamento de doencas reais. Como fica, nesses casos, O principio da
beneficéncia? Serd bom para uma pessoa saber que ela pode vir a ter uma doenga no futuro,
gue ainda ndo tem cura? Por conseguinte, 0 minimo eticamente exigido deve contemplar o
consentimento  informado, de modo a assegurar & pessoas as  informagdes, 0S
exlarecimentos e as implicagbes — fidcas e pscoldgicas — do diagnéstico genético para,

entao, depois decidir fazé-lo ou ndo'®*.

Outra questéo é a possbilidade de diagnosticos errados, em funcdo de fahas na

coleta, na quaidade da amosira, nas condigdes do equipamento utilizado para 0 exame, na

164 Olhar arts. 5° a0 9° da Declaracéo do Genoma Humano da Unesco , no capitulo da legislagdo sobre o
genoma humano.



competéncia técnica e na interpretacdo dos resultados. Assm, o resultado de um teste
diagnéstico ndo pode ser considerado verdade absoluta na determinacéo de acbes sobre a
vida e morte de uma pessoa, como derta Faima Oliveira: “Disponibilizar o diagnogtico
genético para doencas ainda incuravels tadvez sga fonte de angldia e diminuicdo da

qualidade de vida para muitas pessoas, e a eticidade é no minimo questionavel” 1°.

Em sintese, deve ser proibido obrigar uma pessoa a redizar 0 seu diagndstico
genético sem o consentimento informado, bem como proibida a divulgacdo dos resultados
sem a expressa autorizagdo do paciente de modo a garantir seu direito de privacidade.
Ademais, a sociedade deve tomar medidas para garantir que o diagndstico genético ndo sga
usado “eugenicamente’, com intuito de discriminar e excluir os “doentes sdos’ da

sociedade, isto €, de negar os direitos humanos para quem tem predisposi¢ao a doengas.

2.3.2. Terapia Génica

Depois de apresentar as formas como a engenharia genética pode gerar informagdes
sobre 0 genoma humano, faz-se necessario abordar as modificagtes e ateraces que podem
s fetas no ser humano aravés da manipulacdo genética A tergpia génica condste no
tratamento de doencas baseado na transferéncia de materid genético. Em sua forma mais

smples, essa genetergpia insere genes funcionais em cdulas com genes defeituosos, com a

165 OLIVEIRA, Fétima Ob. Cit. 2000. p. 9.



findidade de substituir ou complementar os genes causadores de doencas™®. Esse tipo de

terapia € dtamente sofidticada e cara.

As primeiras intervencdes de terapia genética foram redizadas em 1990, através da
técnica in vitro, pela qua “..cdulas do paciente eram extraidas, crescidas em cultura,
geneticamente engenheiradas no laboratério e, findmente, reintroduzidas no paciente’*®”. A
Sseguir passou-se a utilizar um vetor vira que transporta 0 gene diretamente para o

organismo do paciente, evitando a antiga técnica 8.

Com as informagdes geradas pelo diagndgtico predizente, 0 médico pode dterar os
genes “defeituosos’ por genes “normais’, ou sga, trocar os bad genes por good genes,
evitando que o paciente contraia a doenca prevista No entanto, a tergpia génica tem campo
terapéutico bem mais amplo, pois permite o desenvolvimento de novos tratamentos que
liberam proteinas tergpéuticas, como hormonios, citocinas, anticorpos, antigenos ou novas
proteinas recombinantes™®, ou ainda, uma modificaci genética de microorganismos ou de
animais para que produzam proteinas terapéuticas. Essas possbilidades sfo vitas
para “doentes’, que ndo encontram tratamento dentro dos méodos convencionais, pois cria

a esperanca de a ciéncia genética proporcionar cura asua doenca.

166 DANI, Sérgio U. Terapia Génica. Revista BioT ecnologia— Ciéncia e Desenvolvimento. Ano |1, nlimero

12, janeirof/fevereiro de 2000. p. 28.

167 ARCHER, Luis. Ob. Cit. p. 61.

168 « Os vetores virais recombinantes so os veicul 0s mais potentes para a transferéncia génica, mas areposta
imunol égica do hospedeiro e as dificuldades de produc&o em larga escala e padronizagdo ainda sdo grandes
barreiras para seu uso clinico”, alerta DANI, Sérgio U. Ob. Cit. p. 32.

189 DANI, Sérgio U. Ob. Cit. p. 28.



Ha duas formas principais de geneterapia a tergpia genética nas cdlulas sométicas e

aterapia gendtica na linha germinativa' *°.

2.3.2.1. Terapiaem cdulas sométicas.

A tergpia em cdulas somédicas condste na insercdo de um gene norma nessas
cdulas com a findidade de reduzir ou diminar o sofrimento causado pela doenca. JA a
terapia em cdulas germinativas condste na corregdo de uma desordem nas células dos
gametas dos pacientes com o0 objetivo de suas criangas nascerem com genes normais’’ -
Exigem véarias questdes éicas e juridicas polémicas em torno da permissio ou ndo da
genetergpia, pois 0 seu  uso pode induzir agbes para 0 melhoramente genetico, aravés do
fornecimento de uma caracteritica especifica que os individuos provavemente querem
para s (cdulas somédticas) ou para seus filhos (céulas germinas), mas que ndo envolve o

tratamento de uma doencal 2. Em uma etapa subseqgiiente, chegar-se-ia deugenia

French Anderson defende que se pode tracar uma linha (line) entre a terapia em
cdulas sométicas e 0 melhoramento genético, pois SO ha judtificacio éica para a primeira,

uma vez que a tegpia em cdula somdica judificase pelo principio éico da

170 Exjstem trés técnicas de mudanca nalinha germinativa, segundo Marc LAPPE: @) aprimeiraacarreta
numa microinjecdo direta de sequéncias especificas de DNA (clonado) para o prontcleo de um évulo
fertilizado (10 a 30 % de sucesso); b) a segunda utiliza uma célula de caule embrionaria derivada dafase
blastocistica, aqual € manipuladaem culturade tecido; ) aterceiraenvolve o uso de retrovirus para carregar
as sequéncias de DNA para quatro células embrionarias, o blastocisto ou 0 embrido (usadaem animaise a
mais precisa). (LAPPE, Marc. Ethical issuesin Manipulating the Human Germ Line. Bioethics:basic
writingson the key ethical questionsthat surround the major, modern biological possibilitiesand
problems/ edited by Thomas A. Shannon. New Jersey: Paulist Press, 1993. p. 124.)

171 FRENCH, Anderson W. Hunmen Gene Therapy: Why draw aline. Bioethics:basic writings on the key
ethical questionsthat surround the major, modern biological possibilitiesand problems. p.140.

172 1 dem. p. 141.



beneficéncia®’3, isto & uma vez que ea tem objetivo de fazer o bem e diviar 0 sofrimento

do paciente. JAem relacdo ao melhoramento genético, Anderson sustenta:

“.. que a engenharia de mehoramento em cdula somédtica ird
ameacar 0s vaores humanos importantes de duas formas. primeiro,
seria medicamente arriscado, i. €, O risco poderia exceder 0s
potenciais beneficios e poderia, com iso, causar dor; segundo,
seria moramente precaio, i. €, exigiria decisdbes moras que a
nossa sociedade ndo esta preparada para tomar e que poderia levar
a um aumento de desigualdade e de préicas discriminatorias’t’™.
(grifo ausente no origind)

Por conseguinte, esse cientita antevé duas formas de o mehoramento genético
afrontar os direitos humanos. A primeira diz respeito & préicas atuals serem medicamente
ariscadas, pois ha muito ainda a ser descoberto, visto que a complexidade das ciéncias
biologicas faz com que, a cada ano, surjam descobertas que dteram significativamente o

conhecimento anterior. Nas palavras desse cientista:

“...subdtituir uma parte fdtante é diferente de tentar adicionar adgo

novo paa o0 funconamento normad num Sdema tecnicamente
complexo. Corrigir um defeito no genoma de um homem é uma
coisa Mas, inserir um gene na esperanca de ‘melhorar’ ou aterar
setivamente uma caracteristica pode pdr em perigo o equilibrio
globd meabdlico das clulas do individuo como de todo o
corpo”t7®.

173 Olhar capitulo dos principios éticos sobre o genoma humano.

174 «| suggest that somatic cell enhancement engineering would threaten important human values in two
ways. first, it could be medically hazardous, i. e., the risk could exceed the potencial benefits and could
therefore cause harm, and second, it would be morally precarious, i. e., it would require moral decisions that
our society is not now prepared to make and which could lead to an increase in inequality and anincreasein
discriminatory practices’. (ANDERSON, French W. Ob. Cit. p. 144).

75«1 other words, replacing a faulty part is different fromtrying to add something new to a normally
functioning, technically complex sistem. Correcting a defect in the genome os a human is one thing. But
inserting a gene in the hope of ‘improving’ or selectively latering a characteristic might endanger the overall
metabolic balance of the individual cells aswell as of the entire body” . (ANDERSON, French W. Ob. Cit. p.
145).



SHintase 0 detaque dado a diferenca entre corrigir um defeito e mehorar uma
caracteristica. Em resumo, a tergpia nas cdulas sométicas pode também causar um dano ao
paciente, mas, como ja existe uma doenca, os beneficios potenciais podem superar 0s
riscos, 0 que ndo acontece no melhoramento. Por conseguinte, no primeiro caso, a éica
exige o consentimento informado do paciente, enquanto que, no segundo caso, a éica ndo

autoriza aprética.

Em um sggundo momento, Anderson argumenta que o melhoramento genético é

moramente_preca&io, questionando quais carecteristicas deveriam ser ‘melhoradas. Mesmo

em se tratando de casos de doencga séria, como seria selecionada a pessoa que deveria ser
“beneficiada’ com o0 mehoramento? Apenas quem tivesse necessdades meédicas ou
poderiam ser aendidos desgos pessoais? E, por Ultimo, como se preveniria eventud
discriminacéo entre os “doentes’ tratados por tergpia genética e os ndo tratados? Para todas
essas reflexfes, ese cientigta defende que o conhecimento do corpo e da mente humana
anda é muito limitado e, exatamente por isso, ainda ndo se sabe quanta dor pode ser
causada com a tecnologia de trandferéncia de genes. Assim, a tergpia nas cdulas sométicas
deveria ser usada apenas para tratamento de doengas s&rias, ou sga, €la deveria ser gplicada
auelas doencas que causam muito sofrimento ou morte prematura, pPoiS NESSES Casos, O
risco vaeria a pena Ademas a terapia gendtica ndo deveria s usada para o
mehoramento genético, mas apenas com finaidade tergpéutica, pois seu uso traz uma

grande possi bilidade do retorno ao idedrio eugénico.

2.3.2.2. Tergpiaem cdulas germinativas.



Com relacdo atergpia na linha germinativa, a questéo ética € mais polémica que a
da linha sométca, uma vez que €la objetiva a corregdo de genes “defeituosos e o
melhoramento dos genes, com o intuito de dterar o esperma ou 6vulo, e, em conseqiiéncia,
melhorar as caracteristicas da descendéncia. O problema de dterar as cdlulas germinativas
desdobra-se em duas questdes, pois a técnica ainda ndo é bastante segura para saber quas
efeitos se manifestardo no paciente; nem como as caracteristicas que se desga dterar serdo
transmitidas para as futuras geracbes. No entanto, a quetd mas polémica da linha
germindiva vem do fato que, a0 ser dterada a linha germinativa de uma pessoa, estar-se-a
mudando nd0 somente seu genoma definitivamente, mas também transmitindo mudancas
para as futuras geragdes. Por conseguinte, 0 Genoma Humano estara sendo modificado sem
exidir garantia de os genes destruidos serem redmente desnecess&ios e inltels para o
futuro da Humanidade, hga vida a complexidade do Genoma Humano para seu tota

entendimento no momento presente.

O perigo read com a evolucdo da terapia génica € a sociedade acreditar que existe
cura para todas as doencas, e pior ainda, induzir pessoas com promessas ilusdrias de uma
vida mehor, como ocorreu com Rhys Evans, um menino britanico de 18 meses,
recentemente submetido a terapia génica, na Inglaterra, para redtaurar seu sSistema
imunolégico devido a uma doenca conhecida como “doenca da bolha’ (X-SCID).
Destague-se que, apesar dessa experiéncia ja ter sdo aplicada na Franca sem ter alcancado
0s resultados esperados, €la foi repetida na Inglaterra baseada no fato de cientistas ingleses
terem degado que os franceses “usaram uma forma modificada de um retrovirus que

infecta camundongos, enquanto os pesguisadores britanicos o modificaram ao cobri-lo com



uma proteina que reveste um virus que infecta o gib&o (espécie de macaco)”!’®. Observa-se
que, apesar de um dos bebés franceses, que haviam sdo “curados’ da doenca, ter
apresentado depois outra doenca semelhante a leucemia e de as autoridades francesas terem
anunciado a suspensio de todos os experimentos com geneterapial’’, os médicos ingleses
repetiram o tratamento adegando que 0s outros sete garotos franceses submetidos ao
tratamento edtavam passando bem. Assm, ficam as perguntas. a proporcdo 1/8 (um
fracasso em oito tentativas) € aceitavel quando € esta fdando de vidas humanas? Deve ser
edimulada ou permitida a continuacd desse tipo de tratamento apds resultados,
guando se sabe que a doenca “da bolha’, a exemplo de outras doengas raras decorrentes de
dteragbes genéticas, possui grande probabilidade de matar seus portadores em um prazo
muito pequeno? Sera éico negar uma dternativa possivel de tratamento nesses casos,
sabendo-se, por exemplo, no caso especifico da “doenca da bolha’, que as dternativas
exigentes atudmente sfo: o transplante de medula dssea, possivel somente em 20% dos
casos, e a terapia génica, que pode causar leucemia? Afind, quem pode decidir o que é

melhor para o paciente?

Face a0 acima exposto, os principios da autonomia, da responsabilidade e do
consentimento informado formam o denco minimo eticamente defensdvel para que as
dternativas e 0s riscos do tratamento sgam apresentados ao paciente e seus responsavels de

modo que ees, estando bem informados, escolham o tratamento mais adequado para o

Caso.

178 Terapia Génica cura menino britanico com “ doenca da bolha” . Disponivel em:
http://www.uol.com.br/folha/reuters/ult1123u14004.shl. Acesso em 08.04.02.

17 Terapia Genética sofre gol pe na Franca. Folha de S&o Paulo. Sao Paulo, 4 out. 2002. Folha Ciéncia.
Caderno A, p. 12.




Ademais, como visto, esses dilemas élicos S0 exitem em doengas que causam
sofrimento e morte, pois 0 tratamento nesses casos visa trazer uma mehor quaidade de
vida para o paciente. Ressalte-se que néo é possive criar uma regra universd vdida para
todos os casos, pois, em gera, cada pessoa esta disposta a correr um risco diferente para ter

umayvidamdhor.

Em sintese, permanecem as seguintes dlvidas relativas a terapia genéticaa @) o
equilibrio e a sobrevivéncia da raca humana sGo garantidos pela complexidade e a
diversdade do genoma humano? e, b) o que acontecerd a raca humana quando o genoma
humano comecar a ser modificado para diminar doencas que hoje afligem as pessoas? Hoje
nd0 ha respostas consensuas para essas perguntas porque os proprios cientistas néo
conseguem garantir a seguranca na utilizagdo dessas técnicas. Assm, € necessaio, no
minimo, que sgam respeitados os principios da precaucdo e da responsabilidade, de modo a
presarvar as futuras geragbes do risco de estarem sujeitas a doengas desconhecidas,

decorrentes de ateragtes do atual Genoma Humano.

2.3.3. Clonagem

O termo clonagem aplica-se ao:

“.. meo naturd ou atificid de aumento de uma populacdo de
cdulas ou de organismos vivos, patindo de um dnico individuo e
sem a implicacdo de caracteristicas da reproducdo sexuada. Um
clone é por conseguinte, um conjunto de cdulas ou de individuos



provenientes de um antepassado comum Unico, e que S8, Por IS,
todos geneticamente idénticos’ 1 8.

A clonagem andisada neste trabadho refere-se a clonagem atificid que consste na
técnica de gerar uma cdpia com parimbnio genético bastante sSmilar do ser vivo
reproduzido, aravés da manipulagdo do seu genoma. Nesse sentido, o termo clonagem
“genética’ € utilizado para desgnar as técnicas de clonagem resultantes da manipulacdo do

DNA recombinante.

Exisem duas moddidades de clonagem genética a) a cisfo gemda (embryo-
splitting), que consiste na particdo do zigoto ou das primeiras células decorrentes de sua
clivagem (cdulas totipotentes); e, b) a transferéncia de nlcleo fucleo-transfer), ou sga, a

reprogramacdo de cdulas sométicas de seres adultos.

A cisfo gemédar tem sdo utilizada desde o inicio do seculo XX com o objetivo de
conar vegetais para pesquisa cientifica Em 1993, Jary Hal e Robet Stllman,
pesquisadores da “George Washington University”, divulgaram dados sobre experiéncias
de cisdo gemdar (12 técnica) em embrides humanos (até entéo feitas gpenas com plantas e

animals).

A trandferéncia de nucleo, uma “reproducdo assexud e agamica dedtinada a

produzir seres biologicamente iguais ao individuo adulto que fornece o patrimdnio genético

178 ALEXANDRE, Henri. Clonagem In: HOTTOIS, Gilbert e PARIZEAU, Marie-Hél éne. Dicionario da
Bioética. Ob. Cit. p. 70.



nuclear”*"®

, 0 aurgiu no meio do sculo XX, quando foi possivd clonar animais de
edrutura mais smples. A clonagem em mamiferos somente tornou-se viavel na década de
80 com o “...aperfeicoamento de métodos de cultura e de micromanipulacdo de gametas e

ovos fecundados de mamiferos’*®°. Em 1997, a revista “Nature” divulgou a clonagem da

oveha“Dolly”, pelatécnica de transferéncia de nticleo.

A técnica de transferéncia de nlcleo condste da fusdo de uma cdula soméica de
um ser adulto com um ovo néo fertilizado que teve seu nicleo removido: “A fecundacdo
propriamente dita € subdtituida pela ‘fusito’ de um nlcdeo retirado duma céula somética,
com um ovdcito privado do nicleo, ou sga, do genoma de origem materna. Dado que o
nicleo da céula somédtica traz todo o patrimdnio genético, o individuo possui — savo
possiveis dteragies — a identidade genéica do doador do nicleo”. Para a findidade deste
trabalho € imprescindivel destacar que o nascimento de Dolly aconteceu depois de 277
tentativas frustradas de fusdes ovdécito-nicleo de doador, das quais apenas oito tiveram
é&ito de fecundacio, dentre as quais uma gerou “Dolly” 8. A importancia da geracdo de
“Dally” é que ndo s sabia, até entéo, que o DNA das cdulas sométicas, apos ter sofrido
um processo de diferenciacdo, pudesse recuperar sua potencididade origind  de
desenvolver um sar, hga viga que “A cdula somatica, segundo informagdes dos
pesquisadores, foi induzida em cultura a um estado de quiescéncia e perdeu a meméria da

sua diferenciagdo, comportando-se, poderiormente a fusdo, como uma cdula

179 Reflexdes sobre Clonagem. Pontificia Academia Pro Vita. Disponivel em:
http://www.terravista.pt/enseada/1881/clon-vita.html . Acesso em 06.02.2002.
180

Idem. p. 71.
181 | bidem.



germinativa’*®?, Em suma, uma cdula somética, apés ser manipulada geneticamente pelo

cientista, tornou-se germindtiva, fato que viabiliza a clonagem de seres humanos.

Destaque-se, para iludrar a viabilidade operacional da clonagem reprodutiva da
transferéncia de nlcleo que, em margo de 2001, cientistas brasleiros da Empresa Brasleira
de Pesquisa Agropecuaria (EMBRARPA) geraram, por esse método, uma bezerra, chamada
Vitdria, que é o primeiro mamifero clonado no Brasil. A diferenca operaciond entre as
geracies de Vitdria e Dally é que a primeira foi obtida a partir de uma célula embrionéria,

enquanto que a segunda, de uma céula adulta'®®.

A posshilidade de clonar seres humanos judtifica uma abordagem mais detahada
desse método de manipulagdo genética. Ha dois tipos de clonagem genética, de acordo com

suafinaidade: a clonagem reprodutiva e a clonagem tergpéutica, discutidas a seguir.

2.3.3.1. Clonagem reprodutiva humana

A clonagem reprodutiva de seres humanos torna-se cada dia mais viavel com o

sucesso das préticas de clonagem em mamiferos, hgja vista que o médico Severino Antinori

prontificou-se, ja em julho de 2001, a liderar pesquisas para clonar seres humanos. Todavia,

182 N ota técnica sobre clonagem humana do Ministério da Ciéncia e Tecnologia (MCT), de 26/11/2001.
Disponivel em: http://www.mct.gov.br/comunicaco. Acesso em 06.02.2002.
183 Maiores informacdes no artigo: O Clone Brasileiro. Folha de S80 Paulo. S50 Paulo, 23 mar. 2001.




a clonagem reprodutiva de seres humanos tem sdo objeto de questionamentos sob véarios

prismas'®4,

A iniciativa do médico Antinori tem merecido vaias criticas Uma ddas diz
respeito a0 processo de clonagem, que ele denomina “reclonagem’, uma vez que O “...
materidd de uma céula do macho é transferido para um 6vulo cujo nicleo foi retirado,
dando origem a um embrido geneticamente idéntico ao pai. (...) uma cdula é extraida deste

embrio e usada em um novo processo de clonagem”!8°

. Esse médico dafirma que a
“reclonagem” é um modelo de clonagem reprodutiva eficaz, uma vez que e ndo gera
clone com deformagéo. Todavia, essa afirmacdo deve ser aceita com muita restricdo, hga
viga que (i) a “reclonagem” nunca foi gplicada para clonar seres humanos, (ii) quando
aplicada em cabras, dos 141 embriGes clonados e implantados, apenas 42 resultaram em
gedtecles efetivas, das quas somente um terco resultou em animais gparentemente
saudave's; (iii) dos trabahos de clonagem em ratos redizados por Antinori, somente 40 %
tiveram sucesso™®®. Nesse contexto, 10% de sucesso na geragdo de clones de cabras sfo
acetavels para a clonagem de seres humanos? O qué fazer com os 90% dos clones

defeituosos? O que fazer da parcda de 10% dos clones gerados sadios, mas que

eventua mente venham apresentar deformacgo no futuro?8’

184 \/ale ressaltar que os cientistas que compdem os comités de ética em pesquisa com seres humanos
desaprovam a clonagem humana reprodutiva. Existe a controvérsia somente em relagdo aclonagem
terapéutica

185 taliano diz que técnica de clonagem é segura. O Estado de Sdo Paulo. Sao Paulo, 14 ago. 2001. Caderno
A,p.9.

185 | bidem.

187 Mais uma prova de como as pesqui sas cientificas precisam ser muito testadas antes de serem utilizadas:
“Camundongos clonados tém centenas de genes anormais, afirmam pesqguisadores do MIT (Instituto de
Tecnologia de Massachussets), nos EUA. 1sso explica, segundo eles, porgue tantos animais clonadosmorrem
no parto ou logo apds o nascimento e prova que seriairresponsavel clonar um humano”. (Clones sdo todos
anormais, diz pesquisador. Folha de Sao Paulo. S&o Paulo, 12 set. 2002. Folha Ciéncia. Caderno A, p. 14.)



A clonagem humana reprodutiva também suscita inimeras questdes éticas, dentre as

quais ressalta- se a seguinte: 0 clone é um ser humano?

N&o, é a resposta de Jean Baudrillard, filésofo francés, visto de questionar se “E
possivel fdar da dma, da consciéncia, ou mesmo do inconsciente do ponto de vida dos
autématos, das quimeras e dos clones, que irdo subsiituir a raca humana?'*®8. Todavia, do
ponto de vida dos direitos humanos, é necessaria uma investigacdo mais profunda da
autonomia, liberdade e responsabilidade do clone, caracteristicas essenciais para determinar

se 0 clone é um sujeito de direito e deveres.

A autonomia de um ser humano é uma questéo polémica. Jirgen Habermas, filésofo
aemado, defende que o clone ndo tem autonomia pois, para ee, autonomia esta associada a
iguddade nas relagbes sociais entre individuos autbnomos, sendo exigido, para tanto,
respeito mutuo. Nesse contexto, Habermas afirma que ta iguaddade ndo existe na reacéo
done-clonado, pois o clonado “...se arvora em senhor dos genes’'® do clone, que, assim,
permanece eternamente ligado a0 ser clonado, ndo somente pelo fato do clone exidir
porque o clonado assm o quis, mas, principamente, por carregar 100% da carga genética
do clonado'®. No entanto, do ponto de vista Kantiano, o clone é auténomo, visto que ele,
semehantemente ao clonado, tem capacidade de auto-governar-se e de dar-se as proprias

leis, ou sga, 0 clone obedece a sua prépria vontade assm como o clonado, uma vez que, a

188 BAUDRILLARD, Jean. A Iluso Vital . Tradugo de Luciano trigo. Rio de Janeiro: Civilizag&o Brasileira,
2001. p. 29.

189 HABERMAS, Jiirgen. A Constelacéo Pés-Nacional — Ensaios Politicos. Tradugo de Méarcio Seligmann-
Silva. S&o Paulo: LitteraMundi, 2001. p. 211.

190 \/ale ressaltar que os genenticistas afirmam que o clone n3o é geneticamente idéntico ao doador do nticleo,
pois existem as mutacgdes biol 6gicas naturais que ocorrem na formagado de um individuo.



Unica diferenca entre o clone e o clonado € 0 seu processo de geracdo, salvo eventuais
circungtanciaidades especificas da vivéncia de cada um, pois a rdlacdo de um e de outro

com a sociedade independe da carga genética, do ponto de vista da autonomia.

Por outro lado, os seres humanos tém liberdade para agir segundo seus préprios
principios e sd0 responsavels por suas agdes. Habermas defende que, no caso do clone,
parte dessa liberdade foi subtraida e que suas possibilidades de acdo foram reduzidas, pois
aguém plangou sua exigéncia. Por conseguinte, para esse pesquisador, o clone ja nasce
com redrigdes em sua liberdade e, assm, poderia da-se o dirdto de transferir a
responsabilidade de suas agles para 0 clonado por ser ée a causa de sua existéncia. Sendo
assm, como a liberdade e a responsabilidade do clone s menores que as do clonado, 0
clone ndo pode ser considerado um ser humano. Para Habermas. “O problema néo é a
semdhanca das partes provenientes de uma mesma céula, mas Sm a usurpacdo e a
subjugacdn’®!. Observa, esse autor, que o clone é diferente do clonado, pois este pode
acreditar que seu genoma foi definido pelo destino, pela casudidade, ou pela vontade de
Deus, enquanto que o clone tem plena consciéncia do seu genoma ter sido determinado
pelo clonado e pelo clonador. Nesse ponto, Habermas questiona: “Como essa consciéncia
pode ficar imune ao fato de que no design do préprio genoma nem 0 acaso da natureza,

nem a Providéndia Divinaintervieram, mas sm um peer ?” 192,

Todavia, € questionavel a fundamentacéo agpresentada por Habermas para judtificar

que a liberdade e responsabilidade dos clones sfo mais redtritas, relativamente & dos seres

191 | dem. P. 210.
192 | pidem.



humanos nascidos naturdmente. Note-se que 0s seres humanos gerados naturamente
também podem crer que nasceram por vontade de seus pais ou de Deus e, portanto, podem
transferir para eles a responsabilidade por suas agdes, uma vez gque sdo seus pais ou Deus a
causa de sua exigéncia. Por conseguinte, essa transferéncia de responsabilidade néo seria
tipica dos clones, pois os seres humanos gerados naturamente também a teriam, de acordo
com as linhas de fundamento de Habermas. Assm, ndo deveria haver diferenca ante a

liberdade e a reponsabilidade do clone e as dos seres humanos gerados natural mente.

Face a0 exposto, ndo se pode dizer que os clones e clonados sgam diferentes do
ponto de vista da autonomia, liberdade e responsabilidade, ndo existindo, portanto, razéo
para afirmar que os clonados sGo seres humanos, mas que os clones ndo. Pode ser que as
restricbes de Habermas e Baudrillard de n&o consderar os clones como seres humanos
resdan na posshilidede da replicacdo em <&ie dos clones, como descrito no livro

Admirével Mundo Novo de Aldous Huxley'3,

Além da carga genética preponderantemente semelhante, o0 clone € totamente
dependente do processo de selegdo do clonado e, portanto, 0 genoma humano do clone
depende integramente do arbitrio do clonador, que é o responsdvel por escolher oclonado
e de sdecionar as caracteristicas genéticas desgadas. Por conseguinte, as condigdes da
geracd de um clone deixam de ser causals e passam a ser resultadas de uma agdo
propositd. Nesse sentido, Habermas pondera que: “A fixacdo proposita da substéncia

hereditdria sgnifica justamente que se decreta o clone a uma sentenca vitdicia que uma

193 HUXLEY, Aldous. Admiréavel Mundo Novo. Tradugéo de Vidal de Oliveirae Lino Vallandro. Sao Paulo:
editora Globo, 1995.



outra pessoa lhe infligiu antes do seu nascimento”, acarretando, pelo lado do clonado: a
“...obscenidade mord de uma duplicacdo autoglorificante e narcisbide da sua prépria
configuracdo genéticad’ e, pedo lado do cone a “.intromissSo em uma zona que

norma mente encontra- se subtraida da disponibilidade dos outros’ 1%,

Todavia, todo ser humano deve ser viso em sua forma integrd, ou sga, sob os
prismas fisco, psiquico, culturd, socid e biologico. Admitir que um individuo gerado
naturamente (com 50% do genoma do pa e 50% do genoma da méd escolhidos
deatoriamente) € diferente de um clone (100% do genoma do clonado), quando analisados
sob essa forma global, leva & conclusio do clone ser pré-determinado por essa “sentenca
genética’ e, consequientemente, de que os genes tém o papd mais importante na formacdo
da pessoa humana, conclusdo que ndo € verdadeira, tendo em visa que a teoria do
determinismo genético ja foi refutada cientificamente. Portanto, tanto o clonado, como o
clone devem ser vistos como seres humanosintegrais.

Ante essas observagdes ndo pode ser rgeitado 0 axioma do clone ser uma pessoa
humana e a consequiéncia de que, como ta, ee tem direitos e deveres. Por conseguinte,
tanto o clonado como o clone sdo pessoas humanas diferentes, cada uma com seus direitos
e deveres perante a sociedade, pois a Unica semelhanca entre eles é o patriménio genético.
Assm, fora a caracterigica de terem genomas semellhantes, clone e clonado so pessoas
completamente diferentes, sem relagdo direta necessiria, pois 0 que forma uma pessoa néo
S30 0S SeUS genes, mas suas interagbes com o ambiente, com reflexos em sua histéria de
vida, suas experiéncias emocionals e sua subjetividade, por exemplo. Face ao exposto, a

critica aclonagem reprodutiva deve ser feita por outras questfes.

194 HABERMAS, Jiirgen. Ob. Cit. p. 215.



Baudrillard questiona qua o objetivo de dguém fazer um clone de S proprio ante o
fao de que tanto o individuo gerado naturadmente como os clones sGo seres humanos
integrais? Para esse pesquisador, ndo ha fundamentacdo razoavel que defenda a clonagem
reprodutiva, visto que €la ndo estd aperfeicoada suficientemente para evitar a geracéo de
clones defeituosos, mas, principamente, porque ndo se vidumbra beneficio dgum para a
Sociedade com essa intervencdo cientifica Baudrillard julga que se estd vivenciando uma
fase de grande involucdo, pois, apds a luta de séculos por uma vida mais digna, 0 ser
humano esta “andando para tras’, uma vez que, nas Ultimas décadas, 0 sexo foi liberado da

reproducéo e, hoje, é a reproducdo que esta sendo liberada do sexo™®®.

A reproducéo artificial, ao tornar 0 sexo desnecess&rio para a geracdo e a clonagem
de um sar humano, pode ser usada para replicar o clonado, tornando-o iludido com a
imortdidade, ou, entdo, para aperfeicoar o clonado eiminando seus defeitos genéticos e
criando clones perfeitos. A busca da imortalidade € um engodo, pois 0 clone somente é
igud na aparéncia fisca. O aperfeicoamente genético descaracteriza 0 ser humano, que é

mortal e tem defeitos e paixdes.

O préprio conceito de Humanidade é ferido pela clonagem reprodutiva humana,
pois, como derta Baudrillard, essa técnica dimina o ser humano como ta: um ser mortd,
com paixdes e defeitos. A prética da clonagem fere dguns direitos humanos, como o
respeito a iguddade e a ndo-discriminagdo. A clonagem humana fere o proprio conceito de

Humanidade. Baudrillard defende a expressio inumanidade da clonagem, adegando que esta

195 BAUDRILLARD, Jean. Ob. Cit. p. 16.



tende a abolir “tudo que € humano, demasado humano em nos. NOsSsOS desgos, Nossas
fdhas, nossas neuroses, nossos sonhos, nossas desvantagens, NOSSOS  Virus, NOSsas
exdtagdes, nosso inconsciente, € mesmo, nossa sexudidade’!®®. Em consegiiéncia, a
clonagem reprodutiva diminard todos os tragos negativos do homem, ou sga, todas as

caracteristicas que tornam cada individuo gerado um ser Unico.

Outro  direito humano ferido pela clonagem diz repeito ao direito a vida, baslar
nos direitos humanos. Sobre esse direito, questiona-se de qua vida esta se tratando: a vida
humana ou a vida atificid. E dificl entender quad o setido éico de criar-se
propostadamente outra vida humana idénticaa Os argumentos que aparecem S0 todos
relacionados a0 egoismo do clonado ou do clonador, nas os resultados sdo a exclusdo, a
eugenia e a discriminacdo dos seres humanos, que podem nascer com “defeitos’ genéticos
ndo desgavels “socidmente’. Logo, ndo se encontram argumentos éicos para legitimar a

clonagem atificid, pois como derta Baudrillard:

“Hoje a vida é preservada na medida em que tem vaor, iso €,
vaor de troca Mas se a vida é preciosa, € justamente porque ea
ndo tem vaor de troca — porque € impossivel trocéa-la por dgum
vaor find. O mundo ndo pode ser negociado como mercadoria,
nem trocado por quaquer outro mundo, sobretudo um mundo
virtuel” 19’

Também ndo se pode degar que a Humanidade é vitima impotente desse processo
de “desumanizacéo”, pois eéa, por seu livre arbitrio, brinca com seu proprio destino, ou

sga, ea

196 BAUDRILLARD, Jean. Ob. Cit. p. 26.
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“... joga degremente com 0 seu proprio futuro sob o aspecto da
epécie, da mesma maneira que joga com o futuro de todas as
outras crigturas. Em sua busca cega para obter um conhecimento
maior, a humanidade programa sua propria destruicdo com a
mesma ferocidade e fdta de cerimbnia com que se dedica a
destruicéo de todas as espécies restantes’ 18,

Ademais, sabe-se hoje que a sobrevivéncia ecoldgica do planeta depende de todos
0s seres vivos. A diversdade é fundamenta para o equilibrio das espécies que vivem no
planeta Terra Assm, a solidariedade é a Unica forma dternativa dos seres vivos viverem
com harmonia. No entanto, através da replicacéo ilimitada, 0 homem né&o esta pensando no
equilibrio do planeta, mas gpenas em seu desgo doentio de imortdidade e de perfeicdo. A

tendéncia dominante no mundo de hoje é sacrificar as espécies vivas em nome da

experimentacdo cientifica, como defende Baudrillard:

“Em seu plano arrogante de dar um fim a evolucéo, os seres
humanos pdem em movimento a involucdo de sua propria espécie,
a sua propria imunidade. Pois o ritmo de mortalidade de espécies
attificiais é ainda mais rdpido que o das espécies naturais'™®. Ao
tomar um curso atificid, nossa espécie pode estar marchando
ainda mais rapidamente em direcdo a0 seu proprio declinio”?®.
Mas grave anda é a clonagem socid que pode ser imposta culturamente
transformando os seres humanos em copias smbdlicas idénticas. O paradoxo é que a
cultura que posshilita a diferenciacdo entre os homens é a mesma que pode gprisona-los

na semelhanga, aravés da imposicdo de pensamentos, idéas e edtilos de vida do “comum”

que se torna o objeto de desgjo de todos os homens. Esse tipo de clonagem € imposta por

198 BAUDRILLARD, Jean. Ob. Cit. p. 22.
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um dstema de cultura Unico, iSO € um monopensamento, que antecipa quaquer clonagem
bioldgica. Segundo Baudrillard: “E esse tipo de clonagem — clonagem socid, a reproducio
industrial de coisas e pessoas — que torna possivel a concepcdo bioldgica do genoma e da
clonagem genética, que agpenas sanciona a clonagem do comportamento humano e da

cognicdo humana’ 2.

A ama da Humanidade contra a clonagem socid é o “pluripensamento’, com sua
diversdade de idéias, pensamentos e edtilos devido. Por conseguinte, a reflexdo sobre os
caminhos da pesquisa cientifica, que € imprescindivel na busca de uma qualidade de vida
melhor, deve, no caso da clonagem reprodutiva, ndo se esquecer dos perigos da clonagem
socid e de que 0 pensamento torna-se um indrumento extremamente essencid para
caracterizar a diferenca, como ensna mais uma vez Baudrillard: “O pensamento € singular,

e é na sua singularidade que o pensamento pode ser capaz de nos proteger” 2%,

2.3.3.2. Clonagem tergpéutica humana.

Esse tipo de clonagem “fabrica’ clones a fim de produzir cdulas e tecidos para uso
na medicina clinica e regenerativa chamada clonagem tergpéutica. A idéa divulgada pdos
cientistas e melos de comunicacdo € que clonagem é Util para transplantes e tratamento

de doencas genéticas. “Teoricamente, uma vitima de infarto teria a chance de recuperar seu

201 BAUDRILLARD, Jean. Ob. Cit. p. 31.
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coracdo com o implante de células musculares cardiacas, produzidas por clonagem. Como
0s materiais genéticos do novo tecido e do receptor seriam idénticos, a possibilidade de

rejeicao ficaria afastada’ 2%°.

A donagem tergpéutica utiliza cdulas-tronco, conhecidas como cdulas etaminas
ou stem cells, que sBo capazes de reproduzir-se indefinidamente e podem diferenciar-se em
varios tipos de cdulas, como as nervosas, as musculares e as heméticas. Em consequiéncia,
as cdulas-tronco tém grande capacidade de adaptacdo em tratamentos médicos de doencas
como a de Parkinson, a de Alzeimer, o diabetes (tipo 1), a insuficiéncia cardiaca depois de

infarto no miocardio, ainsuficiéncia do figado e a da medula éssea.

O uso das clulastronco tem como caracteristicas podtivas. a ndo-rgeicéo
imunologica do peciente, o fato de eas etarem disponiveis em grande quantidade, e de
permitirem a diferenciacdo controlada do tipo de célula desgado; dém de ndo apresentarem
outros riscos hiolégicos’®. Por conseguinte, esse tipo de cdula tem grande potencid para o
tratamento meédico, porém apresenta dilemas éticos por ser procedente ou do corpo do
paciente ou de um embrido clonado. O professor Soren Holm explica que exise a
preferéncia dos cientigtas peas cdulas-tronco derivadas de embrifes porque se sabe que
“..80 éas podem efetivamente transformar-se em todos os tipos especiaizados de cédlulas,
(...) porque cada um de nés ja foi um embrido que se desenvolveu em todas as cdulas

existentes nos Nossos organismos” 2%°.

203 REVISTA VEJA. Um kit de 6rgaos. 16 dez. 1998. p. 123.
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A questép polémica dessa prética tem sua origem na morte de embriGes humanos
gue ocorre na preparacdo das cdulas estaminais embrionarias, que € redizada em cinco
elgpas. 1) a geracdo de embrides humanos €ou a utilizacdo de embrides excedentes da
fecundacdo in vitro ou crioconservados; 2) o desenvolvimento desses embrifes até a fase
inicid de blastocito; 3) a separacdo do embrioplasto ou massa cdular interna (ICM) — com
a destruicdo do embri&o; 4) a cultura do embrioplasto sobre uma camada nutriente de
fibroblastos embrionarios de ratos irradiados e em um ambiente gpropriado, cuja
multiplicacdo e combinagdo formam coldnias, 5) a replicagdo subcultura dessas colGnias
aé a formagdo de linhas celulares capazes de multiplicaremse  indefinidamente,

consarvando as caracteristicas de células estaminais durante meses e anos™®.

Como s percebe, para redizar a clonagem tergpéutica com celllas estaminais, €
necessio destruir milhares de embrifes humanos. A jusdtificativa dada a comunidade é que
ese tipo de clonagem é benéfica para o tratamento de doencas sem cura, facilmente
assmilavel pelo imagin&io coletivo. Todavia, ndo se divulga o fato de que, para produzir
cdulas-tronco embrionarias de tecidos clonados, necessariamente embrifes humanos véao
ser gerados apenas para serem manipulados e jogados fora. Esse € o cerne da questdo: criar
embrifes humanos meramente como instrumentos para a redizacéo de projetos cientificos.
Os cientistas (e aravés ddes a sociedade) estdo chegando a um estdgio de insensibilidade
gque, dém de ja estarem utilizando seres vivos para experimentacdo, estdo comecando a

fabricar seres humanos para manipulacdo. Outro motivo é que, peo exemplo das

206 ABDELMASSIH, Roger. Clonagem Reprodutiva e Clonagem Terapéutica: significado clinico e
implicacdes biotecnoldgicas. Revista CEJ, 2002. Ob. Cit. p. 30.



experiéncias em animais, a técnica ainda é muito recente e insegura. Os problemas nas
fases incids e no desenvolvimento do ser vivo agoresentam muitos problemas, como o

envel hecimento precoce.

Outro argumento contra a clonagem de embrides € que da audmente é
desnecessaria, pois existem outros tipos de células-tronco disponiveis. Mais recentemente,
0s cientistas, para fugirem da polémica de trabadhar com embrides na clonagem terapéutica,
passo/am a fazé-la a patir de cdulas estaminas de seres humanos adultos, tendo
descoberto que aguns tecidos, como a medula dssee?®’, o saco vitelino, o figado, o sangue
e o0 cordd umbilica®® no momento do parto, também podem ser reprogramados, isto &,
S80 capazes de dar origem a outros tipos de cdlulas. Mayana Zatz, professora titular do
departamento de biologia da USP e integrante do Centro de Estudos do Genoma Humano,
também defende que € possivel, por meio de técnicas avangadas, obter células embrionarias
sem com iSO exterminar esses embrifes. Dai a importancia de serem redizadas pesquisas
nessa direcio e de serem criados bancos de corddes umbilicais®®, pois os beneficios, mmo
0 trangplante, advindos dessas técnicas seriam excepcionals, ndo somente em  termos

financeiros, mas principalmente, namelhor quaidade de vida dos seres humanos?©.

207 « Egpecialistas brasileiros demonstraram, por exames, que o transplante de células-tronco adultas retiradas
damedula éssea levou arevascul arizagdo de &reas do coragéo af etadas por doenca cardiaca’. (Brasil
comprova sucesso do uso de célula-tronco no coragdo. Disponivel em:
http://www.uol.com.br/folha/reuters/ult112u15209.shl. Acesso em 30.04.02).

208 34 se utilizava o sangue do corddo umbilical pararepdr amedulanos casos de |eucemia desde 1988.
(Cordéo Umbilical — entre o publico e o privado. O Estado de Sdo Paulo. Sdo Paulo, 03 mar. 2002. Caderno
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N&o ha problemas éticos relevantes no uso de cdlulas adultas e a pesguisa deveria
ser \oltada para o aperfeicoamento dessa técnica com vidtas para a terapia de enfermidades
degenerativas e a prética de transplantes’'!. Como lembra Sgreccia “A ciéncia tem sabido
encontrar, e pensamos pode encontrar, formas de terapia para as enfermidades de base
genética ou degenerdiva aravés de outros procedimentos, como a utilizagdo de células

estaminais tomadas do sangue materno ou de abortos espontaneos’ 2.

Assm, aclonagem
terapéutica utilizando células adultas ndo deve ser descartada de imediato, mas €necessario
edtabelecer regras claras de como e€la deve ser utilizada. Primero, deve-se investir em
pesquisa com células de seres humanos adultos, pois ndo € éico pesquisar com embrides.

Por conseguinte, a ciéncia deve caminhar mais devagar, sempre respeitando os principios

da precaucao, do consentimento informado e da responsabilidade.

N& ha como negar que todas as pessoas, cientistas ou ndo, desgam minorar O
sofrimento de pessoas doentes e, portanto, que a clonagem tergpéutica e a tergpia génica
podem estar visando a correcdo de genes patogénicos, ou sga, ao tratamento de doencas
gue causam sofrimento & pessoas portadoras desses genes. Todavia, ha questdes que
precisam ser respondidas de modo a garantir os direitos humanos e as questdes éticas da

manipulacdo genética, por exemplo: de que forma, com quais consequéncias e sob a

211 «Ym experimento com camundongos mostrou agora que ndo ha mais dividas de que clonar um ser vivo
100% igual ao original a partir de um adulto € possivel, embora aindasejaarriscado”. Folha Online — Ciéncia
— Grupo clona camundongo a partir de célula adulta com certezatotal. Disponivel em:
www.uol.com.br/folha/ciencia/utl 306u6023.shtml . Acesso em 12.02.2002; e ainda, uma empresa britanica

PPL Therapeutics garantiu que consegue fazer a pele de uma pessoa adulta voltar ao estado embrionario, ja
tendo feito a experiéncia em vacas. Células adultas podem voltar a estado de embrido. O Estado de S&o
Paulo. S&o Paulo, 03 ago. 2001.
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responsabilidade de quem serdo redizadas as clonagens terapéuticas? Varias respostas tém
sdo dadas a essas perguntas, pois cada pais tem adotado posi¢des diferentes em relagdo ao

uso da clonagem.

O problema éico suscitado com a clonagem tergpéutica é andisado peo professor

Reinddo Perdirae Sliva:

“Em muitos paises, nos temas reacionados a tecnociéncia,
observa-s£ a vigéncia de uma mord socid em que preponderam
vaores de menor escaldo, a exemplo dos vaores de utilidede. Na
vertente moral vigente nesses paises, a correcdo ou incorrecéo de
uma acdo depende somente de suas consequéncias (efetivas ou
provavels). Nela, a maxima ‘o fim judifica os meios encontra sua
plena explicacdo, porquanto a qualidade mora das acbes depende
exclusvamente de sua gptiddo como melo paa s dcancar a
otimizacdo como fim. O homem torna-se, entdo, um ndmero
anonyme. Em decorréncia, a disciplina juridica da clonagem
humana, por exemplo, como minimum de um desacerto ético,
termina por ser um mero caculo matemético, um acerto de contas
entre beneficiados (seres humanos) e prgudicados (seres ditos
desumanos)” 212,

De acordo com o0s argumentos acima apresentados, conclui-se que ndo ha
judificetiva étiica para a clonagem humana reprodutiva, independente do eventud
gperfeicoamento da biotecnologia que possa ser dcancada; ja a clonagem terapéutica €
elicamente aceitavel como solugdo para tratamentos que ainda ndo tém cura. Todavia,
“Clones animais e vegetas biofdoricass de remédios poderdo trazer beneficios

incomensuraveis para a humanidade, porém a clonagem ainda é uma biotecnologia insegura

213 gILVA, Reinaldo Pereirae. A inumanidade da clonagem humana. In: Grandes Temas da Atualidade — v.3.
Rio de Janeiro: Editora Forense, 2003. (no prelo)



e produz mas mongrinhos genéticos que reproduz seres normais, pois ndo se sabe fazer
clones tal qual ® desga com qualidade total!”?**, gponta Faima Oliveira. Por conseguinte,
ndo se deve coibir esforcos para aperfeicoar a técnica da clonagem terapéutica que

respeitam os critérios éticos e os direitos humanos.

Ao encerrar esta secdo sobre clonagem, reforca-se o carater polémico desse tipo de
manipulacdo gendtica, listando agbes mundiais que proibem ou que estimulam essa técnica
A posshilidade de cdonar um ser humano fez com que as comunidades internaciona e

naciona se mobilizassem para elaborar normeas sobre a clonagem.

Em dezembro de 1998, o Reino Unido eaborou um parecer conhecido como
Licensing Authority, que permite a clonagem com findidade tergpéutica A Inglaterra fol o
primeiro pais a liberar, em agosto de 2000, os experimentos com céulas-tronco
embrionérias de seres humanos para fins tergpéuticos e a criar 0 primeiro banco europeu de
cdulas-tronco, que reunird todas as linhagens adultas, fetais ou embrion&ias®®. O
Parlamento Europeu, em reunido muito polémica, aprovou em setembro de 2000, com 237
votos a favor, 230 contra e 143 abstengBes, resolugcdo que proibe a clonagem de embrides
humanos, contrariando a recomendacdo britanica, adegando que "A didincdo entre a
clonagem terap@utica e a reprodutiva € minimd', de acordo com o deputado briténico
Charles Tannock®*®. O governo da Austrdia aprovou legidacdo para proibir a clonagem

humana, mas deixou aberta a posshilidade da clonagem de cdulas-tronco em pesquisas

214 OLIVEIRA, Fétima. O irresistivel fascinio da clonagem. Disponivel em:
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médicas. Na Alemanha, a criagdo de embrifes para pesquisa € proibida, embora ees
possam ser importados de outros paises. Em agosto de 2001, o presidente dos Estados
Unidos anunciou a posi¢do do governo americano sobre a pesquisa com cdulas-tronco, que
permite a manipulacdo em embrides j4 existentes e criopreservados e proibe a “fabricacdo”
de novos enbrifes para pesquisa cientifica, bem como determinou que: “..fundos federais
para pesquisa com linhas de cdulas-tronco exigentes irdo em frente; fundos federais que

217 Essa decisio do

permitam ou incentivem a destruicdo de embrides adicionals néo irdo”
presidente norte-americano ndo resolveu a problemédtica exigente naquele pais, hga viga
gue, em setembro de 2002, o governador da Cdifornia assnou uma lei autorizando a
pesquisa com cdulastronco de origem fetd e embriondria, “desafiando a politica do
governo dos Estados Unidos sobre o assunto”?*®, O Canada proibiu a clonagem de
embrides, mas autorizou as pesquisass em céulas-tronco provenientes de embrido. O
presdente do Indituto Canadense de Pesquisa em Salde dirma que as diretrizes
canadenses proibem a clonagem humana, mas permitem as pesquisas a patir de cdulas
tronco de embriGes humanos procedentes unicamente de linhagens pré-exisentes e de

embrides descartados que foram criados para reproducéo. Exige-se o consentimento livre e

informado das pessoas para as quais esses embrides foram criados.*°

Ja no Brasll, exige a Le n° 8.974, de 1995, que veda a "manipulacdo genética de

céulas germinais humanas' e trata essa préatica como crime, fixando pena de detencédo de 3

217 pesquisa com célula-tronco traz uma esperanca assombrosa. O Estado de S&o Paulo. S&o Paulo, 14 ago.

2001. Caderno A, p. 9.
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meses a um ano. A instrucdo normativa n° 8, de 1997, da Comissio Técnica Naciond de
Biosseguranca (CNTBI0), reforca a proibicdo de experimentos de clonagem. Para fins
terapéuticos, 0 Brasil permite a pesquisa com cdulas tronco, desde que ndo sgam
embrion&ias humanas. O Consdho Naciona de Biosseguranca — CTNBIio — regulamentou
a clonagem através de duas instrugdes normativas. A IN ° 8, de 9 de julho de 1997°%°, que
versa sobre manipulacdo genética e clonagem em seres humanos, em seus artigos 1° e 2°. A
IN n° 9, de 10 de outubro de 1997%%!, sobre intervencdo genética em seres humanos, relata
em seu PreAmbulo, os principios éicos que devem ser respeitados e a proibicdo da

manipulacdo em cdulas germindivas.

Todavia, ndo basta ter legidacdo contraria a clonagem, pois 0 mas importante € o

respeito aos principios ja defendidos neste traba ho, como derta Fatima Olivera

“Clonar humanos ggnifica a reedicdo sofidticada da eugenia, a
negacdo do direito a diferenca e do direito de ser geneticamente
Unico, tudo sob as bencdos das biociénciasl Sou contraria a
fabricacdo de clones humanos por uma questéo éica e ndo apenas
porque a técnica ndo oferece ainda biosseguranca, no entanto sou
de opinido que os conflitos cientificos, politicos, juridicos, sociais e
éticos decorrentes da clonagem humana ndo serdo resolvidos vias
leis rigidas e punitivas. N& podemos mais nos enganar. Os
cientigas O tornam publico o que lhes interessa. Ninguém sabe
exatamente quais os segredos guardados nos laboratérios/oratérios
de biologia. Nem nds, as pessoas comuns, € nem os governos’ %

220 pyblicada no Didrio Oficial daUni&— DOU — n° 131, secdo 1, pagina 14774.
221 pyplicada no Didrio Oficial daUnigo— DOU n° 200, secdo 1, paginas 23487-23488.
222 OLIVEIRA, Fétima. O irresistivel fascinio da clonagem. Ob. Cit. p. 2.



2.4. Deter minismo e Reducionismo Genético.

O perigo do uso das descobertas relativas a0 genoma humano e suas aplicacoes,
apresentadas neste trabaho, € o retorno a teoria do determinismo e reducionismo holdgico
como discurso legitimador para novas violagbes de direitos humanos, pois “..0 que a
histéria da humanidade registra, e com muita clareza, € 0 uso perverso de informages

gendticas parafins de discriminagzo racia e até mesmo de genocidio entre povos’?%,

Ha um grande mito em torno do mapeamento e seqlienciamento do genoma que faz
com que s imagine que todas as agles humanas agora seréo previamente determinadas.
Como ressalta Archer, “...0 mito do nosso tempo diz-nos que com descoberta faremos
a cartografia completa de todas as nossas dores e degrias, das nossas tendéncias e ansaios,
das nossas incompletudes e frustragbes. Que conheceremos 0 homem em tudo o que e
slencia e guarda inoperativo, em tudo o que ele podia ser e ndo é Que entenderemos ndo

s6 0 homem redl, que é excegdo, mas todo o possivel” 224,

O problema do mito do determinismo genético é que 0s genes estéo interagindo o
tempo todo com os fatores ambientais, a educacdo e as experiéncias e habitos humanos.
Ese “destino” humano ndo é definido gpenas pelos genes, pois também tém um pape
fundamenta “as motivagbes psicoldgicas, os vaores culturas e o contexto historico de
cada vida'?®®. As explicagbes para 0 comportamento humano (inteligéncia, memdria, amor,

homossexudidade, violéncia etc) dravées da biologia molecular sdo extremamente

223 AZEVEDO, Eliane Elisa Sousa. Ob. Cit., 2000. p. 56.
224 ARCHER, Luis. Ob. Cit. p. 50.
225 | bidlem.



reducionigtas, pois ndo comporta a complexidade da vida humana e suas relagbes. “Essa
biologia molecular percorreréa todo o circuito do incrivel. Mas deixara de fora o mais

humano do humana”?28,

Notamrse exemplos desse determinismo e reducionismo biolégico em dgumas
noticias publicadas nos meio de comunicagcdo: “A diferenca entre uma mae que cuida bem
de seus filhos e outra ‘desnaturadd pode estar também nos genes, e nNdo gpenas na
experiéncia de vida da mae®®’™; ou, “Pesguisadores espanhdis descobriram que o
cromossomo 5 contém o gene ou 0s genes que regulam o medo, (...). A descoberta
permitird um maior gprofundamento no estudo das caracteristicas e dos condicionamentos
genéticos do medo e da ansedade nos humanos e abrir caminho para a eaboracédo de

remédios que possam atuar sobre os genes desse cromossomo” 228

, e anda, “As pessoas que
gpelam para um drinque quando a Stuacdo se torna dificil podem ter uma forma anormd do

gene envolvido na resposta a0 estresse, segundo pesquisas feitas com animais®?®.

Richard Lewontin, geneticista e professor da Universdade de Harvard, dega que a
ideologia do determinismo biologico € manifetada quando trés idéias G0 defendidas

conjuntamente @ que os homens diferem em habilidades fundamentais por causa de

226 ARCHER, Luis. Ob. Cit. P. 51.

227 Grupo de genes denuncia mée desnaturada. Folha de S&o Paulo. S8 Paulo, 11 out. 2002. Folha Ciéncia.
Caderno A, p. 12.

228 Cientistas espanhdis identificam genes do medo. Disponivel em:

http://www.uol .com.br/fol ha/ciencia/ult306u6408.shtml . Acesso em: 26.04.02.

229 Gene pode explicar porque pessoas bebem quando se estressam. Disponivel em:
http://www.uol.com.br/folha/reuters/ult112u15388.shl. Acesso em 05.05.02.




diferencas inatas, b) que essas diferencas inatas sGo herdadas biologicamente; e, ¢) que a
natureza humana garante a formaco de uma sociedade hierdrauica®™.

Esse professor defende uma teoria interessante sobre a utilizacdo das ciéncias
biologicas para legitimar agBes sociais preconceituosas e excludentes. A sociedade, sustenta
0 professor, nasceu nas revolugbes burguesas dos séculos XVII e XVIII — inglesa,
americana e francesa -, pois com a queda do Absolutismo e o surgimento do Estado
Condtituciona passou a existir a mobilidade socid, isto €, as classes socias deixaram de ser
fixadas desde o nascimento. As bandeiras levantadas nessas revolugdes foram da liberdade,
iguddade e fraternidade (liberté, egalité, fraternité), embasadas na idéia de que todos os

homens nascem iguais em direitos. Como aerta o autor:

“Eles queriam dizer literdmente todos os homens, porque as
mulheres néo tiveram o direito a0 voto nos Estados Unidos até
1920; (..). E também des ndo queriam dizer todos os homens,
porque a escravidéo continuou nos dominios da Franga e no Caribe
aé o meo do século dezenove. Negros foram definidos pea
Condituicdo norte-americana como somente trés-quintos de uma
pessoa, € para a maior parte da histéria da democracia parlamentar
inglesa, 0 homem tinha.que ter dinheiro paravotar” 23!,

Percebe-se a contradicéo entre o discurso humanista sustentado apds as revolugdes
burguesass e a prética de dedguddade socid. Para judificar a continuacdo dessa

desguddade flagrante, as dites econdmicas e governantes passadam a e utilizar dos

230 « These three ideas— that we differ in fundamental abilities because of innate differences, that those innate
differences are biologically inherited, and that human nature guarantees the formation of ahierarchical society
—when taken together, form what we can call the ideol ogy of biological determinism. (LEWONTIN, Richard.
The Doctrine of DNA — biology asideology. New Y ork/USA: Penguin Books, 1993. p. 23).

231 “They meant literally all men, because women were not given the right to vote in the United States until
1920; (...). And of course they didn’t meanall men, because slavery continued in the French dominionsand in
the Caribbean until the middle of the nineteenth century. Blacks were defined by the United States
Constitution as only three-fifths of a person, and for most of the history of English parliamentary democracy,
aman had to have money to vote”. (LEWONTIN, Richard. Ob. Cit. p. 19).



argumentos da ciéncia genética defendendo a eugenia e a discriminagéo racid. Alguns
bidlogos moleculares defendiam que 0s genes determinavam o0 comportamento, aravés do
raciocinio l6gico de que “os genes fazem individuos, individuos tém preferéncias e
comportamentos particulares, a colecdo de preferéncias e comportamentos fazem a cultura;

e, ent2o, genes fazem a cultura®>?.

Lewontin dega que conforme essa logica, aguns bidlogos conseguiram pressionar
as dites para gastar muito dinheiro na descoberta da seqiiéncia do genoma humano, com o
Seguinte discurso:

“Quando nbés soubermos como se parece nosso DNA, nos
saberemos porque uns de nds sdo pobres e outros ricos, aguns
saudaveis e outros doentes, alguns poderosos e outros fracos. NOs
também saberemos porque sociedades sd0 poderosas e ricas e
outras fracas e pobres, porque uma nagdo, um Sexo, uma raga
domina outra’ %2,

A grande ilusBo do Projeto Genoma Humano foi fazer as pessoas acreditarem que
suas vidas seriam conduzidas conforme suas sequéncias de genes. O homem passa a

acreditar que suas doencas, suas potenciadidades e seus sonhos sdo determinados pelo que

esta escrito em seu cddigo genético, como derta McKusick:

“O crescimento da fenda entre 0  que pensamos que sabemos e 0
que redmente sabemos relaciona-se também com os riscos do
reducionismo e determinismo. Absurdo como pode parecer, a
impressdo pode prevalecer que quando soubermos a sequéncia do
genoma humano aé o Ultimo nucleotideo, nos saberemos tudo o

232 « Genes make individuals, individual have particular preferences and behaviors, the collection of
preferences and behaviors makes a culture, and so genes make culture” (LEWONTIN, Richard. Ob. Cit. P.
14).

233 “\When we know what our DNA looks like, we will know why some of us are rich and some poor, some
healthy and some sick, some powerful and some weak. We will also know why some societies are powerful
and rich and others are weak and poor, why one nation, one sex, one race dominates another” (Ibidem).



gue sgnifica sr humano — 0 maximo do reducionismo. E anda,
pode ficar presumido que h4 uma rdacdo direta um-aum entre
condituicdo gendmica e todos o0s aspectos da salide, doenca e
comportamento  humano — 0 maimo do deeminismo e
hereditarianismo”*.

Da mesma forma que na Antiguidade Cléssica as agfes humanas eram determinadas
pela fataidade, como se conhece das tragédias de Sofocles - Antigona e Edipo Rei -; com a
genética moderna tenta-se defender que “o DNA pré-determina todas as nossas tendéncias e
desgos, todas as nossas futuras reaccbes e decises, todo 0 nosso destino e

individualidade’#*°.

Por isso, é importante defender categoricamente que as pessoas devem ser vistas de
forma integral, como j& exposto no trabaho, para que se imposshilite a visio reducionista
da vida humana, ou sga, uma linha linear direta entre genes e agdes. E necessiio saber

que:

“As andlises genéticas ndo nos dao respostas do tipo Sm ou néo,
mas dm uma probabilidede que, em dguns casos, eta muito
proxima mas néo chega aos 100% e que € cdculada cada vez com
mas precisso a medida que avancam 0s conhecimentos e as
tecnologias. Além disso, toda manipulagdo genética € ujeita a
eros e o diagnostico, ou previsdo, ou veredicto, ndo podem ser

obtidos exclusivamente da andise de genes’ 2%,

234 «Theincreasing gap between what we think we know and what we really know relates also to the hazards
of reductionism and determinism. Absurd as it may sound, the impression may become prevalent that when
we know the sequence of the human genome down to the last nucleotide, we know all it means to be human—
the ultimate of reductionism. Furthermore, it may become generally assumed that there is a direct one-to-one
relationship between genomic constitution and all aspects of human health, disease, and behavior — the
gslgl mate of determinism and hereditarianism”. (McKUSICK, Victor A. Ob. Cit. P. 628-629).

Ibidem.
236 FERRARI Nadir. Projeto Genoma: natureza, limites e possibilidades. SILVA, Reinaldo Pereirae; e,
LAPA, Fernanda Brandao (orgs). Bioética e Direitos Humanos. Floriandpolis. Editorada OAB/SC, 2002. p.
234.



Numa tentativa de explicar a rdacdo do genoma com o ambiente, Dulbecco faz uma

comparacaéo com uma orquestra:

“Quando um instrumento desdfina (dlteracdo dominante), o efeito é
logo notado; porém, se cessa de tocar (dteracdo recessiva), o fato
passa quase despercebido, porque outros instrumentos podem
suprir a fata. O som, em seu conjunto, € produto da associacdo de
todos os insrumentos, sendo dificil identificar a voz de cada um;
um insrumento pode ser percebido individuamente gpenas se 0s
outros Slenciarem, mas ndo pode ser ouvido se 0s demais tiverem
tocando. Por outro lado, as condigbes ambientails podem ser
comparadas aos eementos externos que podem influenciar 0 som:
a arquitetura da sda, a acldtica, eventud interferéncia de ruidos,
etc. Esse conjunto de condigdes pode aterar o som, mas ndo pode
criad-lo; € impossivd 0 som sem a orquestra, asim como €
impossivel avidasem os genes’?'.

Ademais, para compreender a relacdo dos genes com o ambiente, Archer aerta que
mesmo explicando a tecnologia fisca dos indrumentos da orquestra de uma Sinfonia de
Beethoven, por exemplo, necessariamente se deixara de fora o principad da emocéo
artistica®™®, ou sga, mesmo sabendo o mapeamento e o seqiienciamento de todo 0 genoma
humano, nd se conseguira explicar as agles e as reagbes humanas. Assm, resstase
novamente, que sem O respeito aos principios éticos apresentados corre-se 0 risco de
legitimar a eugenia aravés do reducionismo biologico, que viola diversos direitos

humanos, como o direito de ser diferente.

A diversgdade e a integridade genética s8o 0 oposto do reducionismo bioldgico e sfo

defendidas em varios documentos juridicos. O s humano deve ser vaorizado pela

237 DULBECCO, Renato. Ob. Cit. p. 132-133.
238 ARCHER, Luis. Ob. Cit. P. 53.



sociedade ndo pelas suas caracterigticas genéticas, mas pela sua diversdade. Qua o sentido
de querer criar “padrdes de normaidade’ tornando as pessoas com cargas genéticas
semdhantes, s2 0 grande vaor da Humanidade esta exatamente na diferenca? Albert
Jacquard derta: “Trata-se de reconhecer que 0 outro € precioso para nés na medida em que
é diferente. E iss0 ndo é uma mora qualquer, resultante de uma opgdo gratuita ou de uma
religido revelada, mas € diretamente a licdo que a genética nos d&’. E, ainda: “Que presente
mais belo nos pode dar 0 ‘outro’ do que reforcar a nossa unicidade, a nossa origindidade,

sendo diferente de nés?'%3°,

3. BIODIREITO

239 JACQUARD, Albert. Elogio da Diferenca Traduco de Alvaro Cabral. S50 Paulo: Martins Fontes, 1988.
p. 156.



3.1. Biodireito.

Aspectos dos Direitos Humanos e do Genoma Humano foram abordados nos
capitulos anteriores com a findidade de possbilitar a discussfo do Biodireito, ramo do
Direito que estéd sendo desenvolvido com o intuito de abarcar as regras e os principios do

ordenamento juridico aplicaveis aBiogtica.

Relacionado & novas tecnologias associadas a0 Genoma Humano, o Biodireito esta

sendo concebido segundo duas orientagtes bésicas.

A primeira busca jurisdicizar os principios éicos abordados anteriormente de modo
a impedir agbes discriminatdrias relaivamente aos seres humanos, posto que a busca

incessante do conhecimento cientifico ndo espera o fortalecimento de parémetros éicos na



cultura socid. Essa direcdo pauta-se na preocupacdo expressa por Jeanine Phillippi,

segundo aqud:

“...0 gperfeicoamento dos processos cognitivos ndo correspondeu a
um garimoramento éico da humanidade. Os campos de
concentragéo, a ameaga de aniquilagdo nuclear, o incremento das
pradlicas racitas e discriminatérias, a devastacdo ambienta
conformam uma rede de violéncia difusa, propagada em escda
mundid, que expde, & portas do século XXI, a parcela de sombra
que pesse sob a luz de uma razéo pensada como infinita e
absoluta’ .

A segunda orientagdo busca atender a uma conceituacdo ampla de Direito, como
aquela adotada por Ferraz Jr..

“O direito € um dos fendbmenos mas notavels da vida humana
Compreendé-lo é compreender uma parte de nés mesmos. E saber
em pate porque obedecemos, porque mandamos, porque nos
indignamos, porque aspiramos mudar em nome de ideals, porque
em nome de ideais conservamos as coisas como estén. Ser livre €
estar no direito e, no entanto, o direito também nos oprime e nos
tira a liberdade. Por isso, compreender o direito ndo € um
empreendimento que se reduz facilmente a conceituacbes |dgicas e
raciondmente Sstematizadas. O encontro com o direito €
diversficado, & vezes conflitivo e incoerente, & vezes linear e
consequente. Estudar o direito € assm, uma atividade dificil, que
exige ndo SO auidade, intdigéncia, preparo, mas também
encantamento, intuicdo, espontaneidade. Para compreendé-lo é
preciso, pois, saber e amar. Ao homem que sabe pode ter-lhe o
domzl'?lio. Mas SO 0 que ama € cgpaz de domina-lo rendendo-se a
e’

240 PHILLIPPI, Jeanine Nicolazzi. A natureza da violéncia— uma abordagem critica. In: Seqiiéncia — estudos
juridicos e politicos. Revistado Curso de P6s-Graduagdo em Direito da UFSC, n° 33. Florian6polis: Editora
daUFSC, dezembro de 1996. p. 69.

241 FERRAZ Jr. Tércio Sampaio. Introducao ao estudo do Dir eito — técnica, decisio e dominagao. 22

edicdo. Sdo Paulo: Atlas, 1994. p. 21.



Dificuldades ha para o Direito ser conceituado sem reducdo ou limitacdo de sua
fenomenologia. Todavia, tais obstaculos ndo devem induzir o pesquisador a0 erro de
smplesmente associar 0 fendmeno juridico a exigéncia de leis podtivas, mormente quando
uma concepcdo ampla do Direito é de suma importdncia para sua aplicacdo &
biotecnologias, ndo O no que tange a regulamentacdo das complexas relacbes delas

decorrentes, como também para a compreensdo, defesa e controle dos ideais perseguidos

pela“evolucdo” daciéncia

Em suma, o Direito e, mas especificamente o Biodireito, ndo deve ser reduzido a
um mero conjunto de regras postivadas em determinada legidacdo, mas, Sm, devem ser
compreendidos como a superestrutura juridica que possui a dificil missio de equacionar
diversas dividas, conflitos, ideais, paixdes e amores™?. Por conseguinte, o Biodireito deve
transcender os limites da discussdo dogmatica do Direito, pois dissertar sobre os aspectos
juridicos de temas como a clonagem humana “ é muito mais do que examinar 0 tema sob 0
ponto de visa das normas postivas, é fixar seu dcance judfilostfico, é ‘ubicklo nas
fronteiras da inexordvel passagem da ideologia juridica auad para a nova mentdidade que
tende a afirmar-se a despeito da ressténcia que 0 novo sempre suscita’, como defende Luiz

Fernando Codho®*3.

242Como explicaL Y RA FILHO, deve-se sempre procurar o Direito além dalei, “ se procurarmos a palavra

gue mais frequentemente é associada ao Direito, veremos aparecer alei, comegando pelo inglés, em que law
designa as duas coisas. Mas ja deviam servir-nos de adverténcia, contra esta confusdo, as outras linguas, em
gue Direito elei sdo indicados por termos distintos: Juse lex (latim), Derecho e ley (espanhal), Diritto e legge
(italiano), Droit eloi (francés), Recht e Gsetz (dlem&o), Pravo e zakon (russo), Jog e térveny (hiingaro) e
assim por diante.” E alertaainda: “ A identificagdo entre Direito e lel pertence, alias ao repertorio ideol égico
do Estado, pois na sua posicao privilegiada el e desejaria convencer-nos de que cessaram as contradi¢des, que
0 poder atende ao povo em geral e tudo o que vem dali é imaculadamente juridico, ndo havendo Direito a
procurar além ou acimadasleis’. (LYRA FILHO, Roberto. O que éDireito. Sdo Paulo: Brasiliense, 1999. —
Colecdo Primeiros Passos. pp. 7-8)

243 COELHO, Luiz Fernando. Clonagem Reprodutiva e Clonagem Terapéutica: questdesjuridicas. In:

Revista CEJ. Ob. Cit. p. 37.



A revisdo sobre Biodireito revelas StuagBes para as quais 0 ordenamento juridico
atua ndo prevé solucdo, bem como Stuagdes para as quals as normas existentes ja estéo
Superadas ante 0s novos avancos biotecnoldgicos. Assm, s80 necessarias novas formas de
interpretacdo do ordenamento para solugdo dessas Stuagdes, particularmente dagquelas

controvertidas decorrentes da gendmica?®.

As exigéncias éicas impodtas pela reigido ou pda mora socid transformamse em

principios éicos que necessitam ser incorporados & normeas juridicas. Por conseguinte, sGo

0245 .

0s principios éticos da Bioética que vao nortear a criagdo e o uso do Biodireit Nessa

linha de pensamento, uma distinco interessante para compreender a relacéo entre a funcéo
do Biodireito e da Bioé&ica resde na dicotomia apresentada pelo autor demdo Theodor

Viehweg?*®, e explicada por Ferraz Jr.:

“Zetética vem de zetein que Sgnifica perquirir, dogmatica vem de
dokein que dgnifica ensnar, doutrinar. Embora entre ambas néo
hga uma linha divisdria radicd, a sua diferenca € importante. O
enfoque dogmédtico releva 0 ato de opinar e ressalva dgumas das
opinides. O zetético, ap contr&io, desintegra, dissolve as opinides,
pondo-as em dlvida Questdes zetéticas tém uma funcéo
epeculativa explicita e sdo infinitas. Questdes dogméticas tém

244 Ressalta-se que com o advento no Novo cddigo Civil, alguns problemas foram superados como o respeito
acrenca das Testemunhas de Jeova que asimpede de fazer transfusdo de sangue. Art. 15. Ninguém pode ser
constrangido a submeter-se, com risco de vida, atratamento madico ou aintervengao juridica. |sso comprova,
por outro lado, que o sistemajuridico é incompleto, e por isso, deve ser atualizado e criativamente
interpretado.

245 Além desse controle coercitivo, existe um conjunto de agdes voltadas para a prevencao, minimizagéo ou
eliminagdo de riscosinerentes &s atividades cientificas e tecnol 6gicas que possam comprometer a salide
humana, dos animais e do meio ambiente, chamado Biosseguranga, que como alega Adriana Diaféria, visa
calcular e ponderar 0s riscos inerentes aos processos biotecnol 6gicos. (DIAFERIA, Adriana. A relagio da
biosseguranca com o Direito. Jornal da Associacdo Nacional de Biosseguranca (ANBio). Rio de Janeiro:

ano 1, n° 1 —janeiro de 2001. p. 6).

246 \/|EHWEG, Theodor. Tdpica e Jurisprudéncia Traducdo de Tércio Sampaio Ferraz Jr. Brasilia:
Departamento de Imprensa Nacional, 1979.



uma funcdo dirgtiva explicita e sfo finitas. Nas primeiras, o
problema tematizado € configurado como um ser (que € ago?).
Nas segundas, a Stuacéo nelas captada se configura como um
dever-ser (como deve-ser ago?). Por isso, 0 enfoque zetético visa a

saber 0 que é uma coisa. JA 0 enfoque dogmatico se preocupa em
possibilitar uma decis?o e orientar a agio”?*’.

Assm, o Biodireito diz respeito ap enfoque dogmético, pois sua funcéo € regular as
aches tecnocientificas através de normas voltadas a0 dever-ser, respeitando sempre 0s
vaores éicos discutidos na Bio&ica. Por conseguinte, o Biodireito regula normas de direito
positivo, que véo fornecer solucBes dentro do préprio sistema; por outro lado, a Bioética

deixa 0s questionamentos em aberto, ou sga, fornece bases vaorativas para o Biodireito.

As imperfeiches operacionais do Direito e 0 perigo da volta do discurso eugénico e
discriminatorio levam a percepcdo de que somente a aceitacdo dos principios éicos
defendidos em rdacdo a manipulacdo do Genoma Humano ndo € suficiente caso des ndo
sgam implementados dentro do contexto dos direitos humanos. dado que “ a prépria

sociedade se transformou em laboratério “24®

, & busca por vaores minimos para uma vida
com dignidade deve estar sempre presente na andise socid para que ndo hga exclusdo e

violécia.

Em paises com problemas sociais, principdmente nagueles economicamente menos

desenvolvidos, ndo € possivd promover o desenvolvimento tecnoldgico sem a devida

247 FERRAZ Jr., Tércio Sampaio. Ob. Cit. 1994. P. 41.
248 BECK, Ulrich. Ob. Cit. P. 52.



preocupacd com a pobreza e a marginaidade®®. Nesses paises, os direitos humanos e a
dignidade da pessoa humana devem ser protegidos de forma integrd e indivisivel, uma vez
gque, como denuncia Eliane Azevédo: “Pobreza, miséria, andfabetismo, fome e doencas
tornaram-se, em vérias partes do mundo, a face socid de ex-escravos e descendentes. Tudo
IS0 conviveu e anda convive com 0S maores avangos da ciéncia, da tecnologia, da

medicing, das facilidades de vida e do conforto social®®®”.

Nesse contexto, esta Parte da dissertacéo trata da jurisdicizacdo do Biodireito e de
Sua inser¢do nessa superestrutura juridica, particularmente no que diz  respeito aos direitos

humanos, & patentes genéticas e alegidacéo sobre 0 Genoma Humano.

3.2. A jurisdicizagao dos Direitos Humanos

Diante 0o avanco da tecnociéncia na area biotecnolégica, faz-se necessario, mais uma
vez, regfirmar a importancia da protegdo dos direitos humanos, como dega Fabio Konder

Comparato:

“Na higdria moderna, esse movimento unificador tem ddo
claramente impulsonado, de um lado, peas invengdes técnico-
cientificas e, de outro lado, pela afirmacéo dos direitos humanos.
S0 os dois grandes fatores de solidariedade humana, um de ordem
técnica, transformador dos meios ou instrumentos de convivéncia,
maes indiferente aos fins, 0 outro de natureza éica, procurando
submeter avida social a0 vaor supremo dajustica’ 2.

249 O Brasil €042 paisno ranking mundial da concentracéo de renda, segundo dados do Pnud (Programa das
Nagdes Unidas para o Desenvolvimento), e também o 73° no ranking do IDH (indice de Desenvolvimento
Humano), pelo Relatério de Desenvolvimento Humano de 2002. (Folha de Sao Paulo. S&o Paulo, 24 jul.
2002.p.A10eA 11).

250 AZEVEDO, Eliane Elisade Sousa Ob. Cit. 2000. p. 32.

251 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmac&o histérica dos direitos humanos. Ob. Cit. p. 37.



O rexpeito aos direitos humanos é essenciad na manipulacdo do Genoma Humano.
Todavia, 0 méodo postiviga ndo é suficiente na discussio dos Direitos Humanos, pois,
como defende Comparato, € necessario, para tal discussdo, 0 uso das bases vdorativas
aravés da Hermenéutica, vito que “.. a dirmacdo de auténticos direitos humanos é
incompativel com uma concepcdo podtivita do Direito. O postivismo contenta-se com a

vdidade forma das normas juridicas, quando todo o problema Stua-se numa esfera mais

profunda, correspondente ao valor ético do Direita” %2,

Por outro lado, o possivel uso da manipulacdo genética como forma legitimadora de
préticas excludentes faz com que sga imprescindivel assegurar, a nived mundid, tota

respeito aos Direitos Humanos, pois, como esclarece Jacquard:

“A licdo nimero um da genética € que os individuos, todos
diferentes, ndo podem ser classificados, avaliados, organizados. a
definicdo de ‘ragas, Util para certas pesquisas, SO pode ser
arbitr&ria e imprecisa; a questéo sobre o ‘menos bom’ e 0 ‘melhor’
fica sem respodta; a quaidade especifica do homem, ainteligéncia,
de que ee tanto se orgulha, escapano essencia & nossas técnicas
de andlise; as tentativas passadas de ‘ melhoramento’ bioldgico do
homem foram, por vezes, smplesmente ridiculas, namaioria das

VEezes, %ismi nosas em relacdo aos individuos, devastadoras para o

grupo

252 CAMPARA TO, Fabio Konder. Fundamentos dos Dir eitos Humanos— a nogéo jur idica de fundamento
esuaimportancia em matéria dedireitoshumanos. In: Revisa CONSULEX —ano 1V — n° 48 — dezembro
de 2000. p. 54.

253 JACQUARD, Albert. Ob. Cit. p. 156.



As atrocidades cometidas na 1l Grande Guerra, como as experiéncias cientificas em
judeus, levaram a Sociedade a julgar essencial a protecéo da vida do ser humano, enquanto
ta, e ndo agpenas em dgtuagbes especificas, como nas relagcbes de trabaho e nas
discriminegtes raciais e sexuais™*. Nessa direcgo, inlmeras iniciativas foram promovidas
para jurisdicizar os direitos humanos, aravés da edicdo de documentos internacionais sobre
os diretos humanos e da criacdo de organizagbes multilaterais, cujos objetivos incluiam a

protecéo dos Direitos Humanos em escala mundid, particularmente do direito avida

Fundamenta para o tratamento de questdes de bioética (€tica da vida), pois a vida é
condicdo necessia para 0 usufruto dos demais direitos humanos, o direito a vida esa
inserido tanto no rol dos direitos civis e politicos, como no dos direitos econdmicos, socials
e culturais, uma vez que “Tomado em sua dimensdo ampla e propria, o direito fundamentd
avida compreende o direito de todo ser humano de ndo ser privado de sua vida (direito a
vida) e o direito de todo ser humano de dispor dos meios apropriados de subsisténcia e de

um padréo de vida decente (preservacio da vida, direito de viver)” 2°.

No fina da Il Guerra Mundid, a Organizagdo das Nagbes Unidas foi criada com os
objetivos principais de manter a paz e a seguranca internacionais>°; fomentar as relacdes

de amizade entre as nagdes; redizar a cooperacdo internacional na solucdo de problemas

254 CANCADO TRINDADE, Anténio Augusto. A protecéo inter nacional dos direitoshumanose o Brasil.
Brasilia: Editorada UnB, 2000. P. 23-27.

2% CANCADO TRINDADE, Antdnio Augusto. Direitos Humanos e M eio Ambiente— paralelo dos

sistemas de protegdo internacional . Porto Alegre: Sergio Antonio Fabris Editor, 1993. p. 73.

256 N 3o cabe neste momento fazer a critica, mas é bom ressaltar, que a ONU e o Conselho de Seguranca, com
15 membros dentre estes 5 com poder de veto, ndo tém garantido a harmonia nas rel agbes internacionais
nestas Ultimas décadas. Basta acompanhar as noticias nosjornais e a atuagdo dos Estados Unidos da América
em relagdo aGuerra do Golfo, a Guerra no Afeganistéo e atentativa novamente de Guerra ao Iraque.



internacionais de carder econdmico, socid, culturd ou humanitério, dentre outros™’.
Cumpre <dientar que dentre as tarefas desse organismo multilaterd  encontrava-se a
elaboracdo de uma Carta Internacional de Direitos Humanos, destinada a ser o esqueleto
central de um sstema globa de defesa dos direitos humanos. Previa-se que essa Carta seria
formada de uma Declaracdo Universd de Diretos Humanos e de véios Pectos

complementares, isto €, de Convencdes Internacionais que regulamentariam tal Declaracéo.

A Dedaacdo Universa dos Diretos Humanos foi proclamada pda Assembléia
Gerd da ONU em 10 de dezembro de 1948 , ap0s quase trés anos de travaux préparatoires.
Dos 58 Estados-Membro que compunham essa organizacdo naquela época, 48 votaram a

favor, nenhum contra, oito se abstiveram e dois encontravam- se ausentes”™S.

257 O Preambulo da Cartadas Nagdes Unidas expressa bem seus obj etivos:

“NOSOTROSLOSPUEBLOSDE LASNACIONESUNIDAS

RESUELTOS

A preservar alas generaciones venideras del flagelo de la guerra que dos veces durante nuestra vida ha
infligido a la Humanidad sufrimientos indecibles,

Aresfirmar la fe enlos derechos fundamentales del hombre,en la dignidad y el valor de la persona humana,
en la igualdad de derechos de hombres e mujeres y de las naciones grandes e pequefias,

A crear condiciones bajo las cual es puedan mantenerse la justiciay el respeto a las obligaciones emanadas
delostratadosy de otras fuentes del derecho internacional,

A promover el progresso social y a elevar el nivel de vida dentro de un concepto mas amplio dela libertad,
Y CON TALESFINALIDADES

A practicar latoleranciay a convivir en paz como buenos vecinos,

A unir nuestras fuerzas para el mantenimiento de la pazy la seguridad internacionales, a asegurar, mediante
la aceptacion de principios e la adoptacion de métodos, que no se usara la fuerza armada sino en servicio del
inter és comun,

Y a emplear un mecanismo internacional para promover el progreso econdémico y social de todos los pueblos,
HEMOSDECIDIDO ALUNAR NUESTROS ESFUERZOS PARA REALIZAR ESTOS DESIGNIOS

Por lo tanto, nuestros respectivos Gobiernos, por medio de representantes reunidos en la ciudad de San
Francisco que han exhibido sus plenos poderes, encontrados en buena y debida forma, han convenido emla
presente Carta de las Naciones Unidas, y por este acto establecen una organizacion internacional que
denominara Naciones Unidas’ (ABC de Las Naciones Unidas. Publicado pelo Departamento de Informagdo
Publica das Nagbes Unidas. Nova lorque, 1995, p. 5.)

258 E interessante salientar que os oito Estados que se abstiveram foram: os paises comunistas- Bielorussia,
Checoslovéquia, Pol6nia, luguslavia, Ucrania, URSS -, aAfricado Sul e aArébia Saudita. Os Estados
Comunistas da Europa aderiram aDeclarago s6 em 1975, na Declaragéo de Helsinki. (PIOVESAN, Flavia

Ob. Cit. p. 155)



Essa Declaracéo € a conquista mais importante no campo da internaciondizacdo do
conceito de ser humano por ter assegurado a universalizacdo dos Direitos Humanos ao
consagrar as expressoes “todos so iguas’ e “todos tém o direito de...”, fixando assm, pea
primeira vez na hisoéria, que todos os homens tém direitos em comum, independente da
diversidede culturd, racia, sexua e gendiica. E ta a importancia dessa Declaragio, que a
ONU indituiu a sua Comissdo de Direitos Humanos com a tarefa basica de assegurar a
protecdo dos direitos humanos a nivel globa e de investigar eventuais ocorréncias de

desrespeito a des promovidas por qualquer de seus Estados-Membro.

Foi dessa forma que comegou a jurisdicizacdo universad dos direitos humanos, hoje
concretizada com a adocd em ecada universd do Direto Internacional dos Diretos

Humanos e a criagéo de sstemas globa e regionais de protecdo aos direitos humanos.

O Direito Internaciond dos Direitos Humanos, disciplina da ciéncia juridica
contemporanea desenvolvida a partir dessa Declaragdo Universal, tem pape  fundamenta
na universdizacdo das atividades de protecdo dos direitos humanos, pois estabelece a
capacidade processud dos individuos e grupos sociais no plano internaciona a0 considerar
o individuo ndo apenas como cidadd do seu pais, mas amplamente como cidaddo do
mundo. Dessa forma, os Direitos Humanos passaram a s tratados como indienavels e
antecedentes a0 poder dos Edtados, enquanto que o Direto Internacionad de Diretos
Humanos tornou-se “um direito de protegdo, marcado por uma logica propria, e voltado a

salvaguarda dos direitos dos seres humanos e néo dos Estados’>°.

259 CANCADO TRINDADE, Antdnio Augusto. Tratado de Direito I nternacional dos Dir eitos Humanos,
val |. Porto Alegre: Sergio Antonio Fabris Editor, 1997. p. 20.



Os dgstemas de protecdo internaciond dos Direitos Humanos sdo de dois tipos:
globa e regiond. O globd é formado pelos ingrumentos de protecéo indituciondizados
pela ONU; dentre eles os principais so a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos
(1948), o Pacto de Direitos Civis e Paliticos (1966) e 0 Pacto de Direitos Econdmicos,

Sociais e Culturais (1966), que formam a Carta Internaciond dos Direitos Humanos.

Os sgemas regionais principais sfo trés. 0 europeu, africano e interamericano. Por
essa razéo, edta dissertacdo abordara apenas 0 Sstema interamericano criado pela
Organizacdo dos Estados Americanos, da qual o Brasil € um Estado-Membro. Os principais
ingrumentos desse sstema regiond sdo a Declaracdo Americana de Direitos e Deveres do

Homem (1948) e o Pacto de San José da Costa Rica - Convengdo Americana (1969).

Destague-s2 que o0s Ssemas globd e regionas ndo Sd0  excludentes, mas
complementares, como ateta Hévia Plovesan: “os dstemas globa e regiond ndo sdo
dicotdbmicos, mas, a0 reves, sdo complementares. Inspirados pelos valores e principios da
Declaragdo Universa, compdem o universo instrumental de protegéo dos direitos humanos,

no plano internacional” 2%°.

a) SstemaGloba de Protecéo dos Direitos Humanos.

260 pjOVESAN, Flavia Direitos Humanos e o Direito Congtitucional Inter nacional . S&o Paulo: Max
Limonad, 1996. P. 221.



A Dedaracdo Universa dos Direitos Humanos € condderada o principio gerd do
Direito Internaciond, pois, como defende Piovesan, “Seu principd significado € consagrar
0 reconhecimento universa dos direitos humanos pelos Edtados, consolidando um

parametro internacional para a protecdo desses direitos’ 2%

. Todavia, uma declaracéo,
como 0 proprio nome indica, somente declara e, portanto, apenas recomenda direitos, ndo
tendo poder de obrigar a execucdo dos seus artigos: em decorréncia, uma declaracéo de
direitos ndo cria obrigagdo juridica imediata, como ocorre com os tratados. No entanto, tal
entendimento € formdista demas, pois os atigos da Declaracdo Universd de direitos
Humanos tém sido adotados universdmente como sendo os principios basilares da defesa

do s humano no ambito internaciond. Assm sendo, os Direitos Humanos néo precisam

estar em leis ou tratados para serem respeitados

Dois Pactos foram aprovados pela ONU para assegurar eficacia a Declaracéo
Universd dos Direitos Humanos o Pecto de Direitos Civis e Politicos e o Pacto de Direitos
Econdmicos, Socias e Culturais. Todavia, a0 primero foi dado aplicabilidede imediata,
enquanto que, a0 segundo, aplicabilidade progressva. E por esse motivo que a
indivishilidade € um dos principios essenciais da teoria internaciond dos direitos humanos
moderna, segunda a qual direitos ndo podem ser divididos, pois ndo ha como acancar
maior efetividade para dguns direitos humanos em detrimento de outros, como parece
ocorrer no Estado Neoliberd concebido atudmente, que tende a privilegiar os direitos civis

e politicos em detrimento dos econdmicos, sociais e culturais.

261 pIOVESAN, Flavia Ob. Cit. p. 166.



O direito a vida, por exemplo, esa diretamente relacionado com o direito ao
desenvolvimento socid, “porquanto este Ultimo requer se envidem todos os esforgos
possivels para superar 0s obstéculos (da pobreza e do subdesenvolvimento) que dificultem
ou impecam a saisfacdp das necessidades humanas bésicas’2%2. Por exemplo, defender que
os direitos avida, aliberdade e a propriedade sGo mais importantes que os direitos a salde,
a educacdo e a moradia € inconsstente, pois, paa 0 Homem ter uma vida com quaidade,
necessaria se faz a redizacd de todos esses direitos conjuntamente. Note-se que a
implementacdo de dguns direitos exige a consecucdo dos demais, como bem explicitado
por Cangcado Trindade, em sua paestra na IV Conferéncia Naciona de Direitos Humanos
da Camara dos Deputados : “Com €feito, de que vale o direito avida sem o provimento de
condigbes minimas de uma exigéncia digna, ¢ ndo de sobrevivéncia (alimentacéo,
moradia, vestuaio)? De que vde o direito a liberdade de locomogdo sem o diréto a
moradia adequada? De que vale o direito aliberdade de expressdo sem 0 acesso ainstrucéo

e educacdo bésica? 22,

A dicotomia muitas vezes encontrada entre os direitos civis e politicos e os direitos
econdmicos, socias e culturais parece remontar a divisio ideoldgica do mundo na época
em que os Pactos da ONU foram elaborados, quando havia, de um lado, o “grupo ocidenta
capitdigd’ , que defendia os direitos civis e paliticos, e do outro lado, o “grupo socidista’ ,
que privilegiava os direitos econdmicos, socias e culturas. No entanto, hoje ja é

entendimento universd  que todos os direitos humanos se complementam para dar uma

262 CANCADO TRINDADE, A. A. Ob. Cit., 1993. p. 81.

263 CANCADO TRINDADE, Antdnio Augusto. Brasil e o Pacto I nter nacional de Dir eitos Econdmicos,
Sociaise Culturais. In: Relatério dalV Conferéncia Nacional de Direitos Humanos. Brasilia: Camara dos
Deputados, Coordenacdo de Publicactes, 2000. p.



vida com quaidade para os seres humanos, pois ees sdo complementares e devem ser
exercidos e respeitados em conjunto, como gponta Cancado Trindade: “Dal a importancia
da visio holigica e integra dos direitos humanos, tomados todos conjuntamente. Todos
experimentamos a indivishilidade dos dirgtos humanos no quotidiano de nosses vidas.
Todos os direitos humanos sdo para todos, € este 0 Unico caminho seguro para a atuacdo

lGicida no campo da protecéo dos direitos humanos” 2%,

A divisio classica dos direitos humanos em gerages ou dimensdes também ndo se
sugenta devido a forma ideoldgica que foi utilizada para privilegiar certos direitos em

detrimento de outros, com bem pontuado por Cancado Trindade:

“A fantasia nefasta das chamadas ‘geracles de direitos, histérica e
juridicamente infundada, a medida que dimentou uma VIO
fragmentada ou atomizada dos direitos humanos, ja se encontra
devidamente desmidtificada. O fenbmeno que hoje testemunhamos
ndo é o de uma sucessdn, mas antes de uma expansdo, cumulacéo e
fortalecimento dos direitos humanos consagrados, consoante uma
VisA0 necessariamente integrada de todos os direitos humanos’.2%°

Face a0 exposto, a visdo universd, que hoje se tem dos direitos humanos, é a da
indivishilidade e integrdidade dos direitos humanos . Para a protecéo desses direitos, a

ONU possui a Comissao de Direitos Humanos e suas subcomissies teméticas.

b) Sistema Americano de Protecéo dos Direitos Humanos”®.

264 CANCADO TRINDADE, Antdnio Augusto. Ob. Cit, 2000. p. 25.

265 | dem. p. 55.

266 Como ja exposto, no trabal ho sera abordado apenas o sistema regional americano, devido ao fato do Brasil
ser Estado-parte da Organizagéo dos Estados Americanos (OEA).



Esse sdema € da Organizacdo dos Estados Americanos e contempla dois
ingrumentos e dois Orgdos principais. Os ingrumentos sBo a Declaracdd de Direitos e
Deveres do Homem, aprovada em maio de 1948, e a Convencdo Americana, conhecida
como Pacto de San José da Costa Rica, aprovada em 1969. Os 6rgdos sdo a Comissdo

I nteramericana de Direitos Humanos e a Corte | nteramericana de Direitos Humanos.

A Comissio Interamericana, estabelecida em 1959 e sediada em Washington D.C.-
Estados Unidos, tem por atribuicBo defender os direitos humanos através de estimulos a
consciéncia dos direitos humanos nos povos da Améica e de investigar as violaghes
praticadas por autoridades governamentais de Estados-Membro que tenham ratificado a
Convencdo Americana de Direitos Humanos. A forca da Comissdo esta na persuasio e
divulgacdo dos abusos, ja que ndo tem forca para obrigar os Estados-Membro a adotarem

qualquer medidaf®’.

A Corte Interamericana de Direitos Humanos, sediada em San José da Codsta Rica,
funciona como tribuna no julgamento de casos de violagdes de direitos humanos redizadas
por autoridades governamentais de Estados-Membro que fagam parte da Organizagdo dos
Egstados Americanos, que lhe tenham sdo submetidos por qualquer Estado-Membro ou

pela Comisséo Interamericana

As principais diferencas entre a Comissdo e a Corte sG0 que a primeira tem apenas

competéncia consultiva, apesar de nela os individuos e as organizagbes néo-governamentals

267 Maiores informagdes na Cartilha: DIREITO HUMANOS — Como apresentar dentincias no sistema
interamericano, distribuida pela Comissdo Interamericana de Direitos Humanos— OEA, através da solicitaco
no endereco: 1889 F Street, NW — Washington, DC 20006 — Estados Unidos da América.



terem capacidade processud. JA a Corte tem competéncia jurisdiciona e consultiva, néo
tendo, porém, os individuos e as ONG's capacidade processua. Cancado Trindade, que é
juiz-presidente da Corte Interamericana, critica essa diferenciagdo, posto ee considerar que
a legitimidade individua processud deveria exidir também na ingéncia judicid, ou sga,
na Corte Interamericana, visto que, para €le, “Uma das grandes conquistas da protecéo
internaciona dos direitos humanos, em perspectiva historica, €, sem dlvida, 0 acesso dos
individuos & ingéncias internacionais de protecdo e reconhecimento de sua capacidade

processud internaciona em casos de violagBes dos direitos humanos' 28,

Portanto, instrumentos de protegdo de direitos humanos existem, ndo somente no
plano globa, por intermédio da ONU, mas também nos regionais, como no caso das
Américas, aravés da OEA. A importancia, para eda dissertacdo, desses sstemas
multilaterais de protecdo aos direitos humanos esta na materidizacdo da posshilidade de
ser buscada a protecdo de direitos humanos historicamente defendidos como essenciais para
uma vida digna, mesmo nos casos em que a regulamentacdo no ambito interno de agum

pais preveja o contrario.

Todavia, as violagles aos direitos humanos ainda continuam a ocorrer, mesmo go0s
a podgtivacdo desses direitos em documentos multilaterals e em normas internas de
inimeros paises. Esse fato faz pensr no perigo, ja vido, da utilizacdo de normas

positivadas paralegitimar um sistemade protecéo arbitrério, como dertaFerraz Jr.:

268 CANCADO TRINDADE. Ob. Cit., 2000. P. 153.



“O direito, assm, de um lado, nos protege do poder arbitrario,
exercido a margem de toda regulamentacdo, nos sdva da maoria
cadtica e do tirano ditatoria, da a todos oportunidades iguais e, a0
mesmo tempo, ampara os desfavorecidos. Por outro lado, €
também um instrumento manipulavel que frustra as aspiragbes dos
menos privilegiados e permite 0 uso de técnicas de controle e
dominacdo que, pela sua complexidade, € acessivel gpenas a uns
poucos especidistas’2%°.

Para tanto, urge a tomada de consciéncia da importancia dos direitos humanos, néo
mais como hormeas de protecdo naciond e internaciond, mas, dém disso, como vaor mord
de conduta que deve ser respeitado e disponibilizado a todos. Nessa direcéo, os
instrumentos de protegdo SA0 essencials para assegurar a concretizacdo dos direitos
humanos, dada a posshilidade red de responsabilizar os violadores desses diretos,
paticularmente os Estados. Portanto, tais instrumentos sdo uma grande conquista da
Humanidade, pois quando se poderia imaginar, no passado recente, a existéncia de uma

Corte Internacional com competéncia para responsabilizar Estados-Membro violadores dos

direitos humanos basi cos?

Os indrumentos de protecdo dos direitos humanos s80 essencias paa a
universdizacdo desses direitos, isto €, para a conscientizacdo, pelas pessoas do mundo todo,
da exigéncia de direitos conquistados historicamente como valores basicos & necessidades
de um s humano. Todavia, como o diréto € higtdrico e necessita s assmilado
anteriormente pelo imaginaio coletivo, os direitos humanos ainda et mas no pagpd do
gue sendo usufruidos efetivamente. Por esse motivo, esta na hora de promover e etimular a
aplicacdo dos dirdtos humanos nete mundo globdizado, de tendéncia capitdisa e

neoliberdl.

269 FERRAZ Jr. Tércio Sampaio. Ob. Cit. P. 31.



Atudmente 0s organismos, 0s indrumentos internacionas e as  catas
conditucionais, apesar de serem grandes conquistas da Humanidade, ainda ndo sfo
auficientes para assegurar e proteger os direitos humanos. Como a luta por mehor
gudidade de vida tem sido, em todas as épocas, conduzida pela prépria sociedade, é
necessario apoiar as entidades ndo-governamentais que trabadham com direitos humanos,
pois 5o eas que tém promovido a maoria das mudangas quditativas e quantitativas no

meio socid®’®.

¢) Sstema Brasileiro de Protegéo dos Direitos Humanos.

Dadas suas caracteridticas, esta dissertacdo ndo se deterd no campo do Direto
Internaciona, nem tampouco no do Direito Condituciond, mas se aerd a rdacéo desses
dois campos do direito no que concerne aos direitos humanos, ou sga, ao direito defendido

pela professora Plovesan: o direito congtituciond internaciona dos direitos humanos.

270 Ressalta-se a propostade HUSLMAN para um processo de mudanca social sem violéncia: “ Pessoalmente,
posso considerar nocivos, maus ou indignos um determinado modo de vida ou uma determinada situagdo na
vida. Por exemplo, o lugar reservado amulher em algumas sociedades. Mas, se as proprias pessoas
interessadas ndo véem ai um problema, penso que eu jamais deveriaimpor meu ponto de vista. Num tal
contexto, posso apenas procurar incentiva-las aumamudanga, que devem realizar por si mesmas. A histéria
esta cheia de processos de mudanga que provocaram desgragas imensas exatamente porque se quis impor aos
outros, para seu bem, um modo de vida‘melhor’, sem consulta-los. Este modo de agir me parece
profundamente contréario aigualdade fundamental dos homens, como a entendo. Isto quer dizer que, para
participar de um processo de mudanga num caso desses, meus meios sdo limitados. Posso tentar convencer;
posso desmistificar certas coisas; posso apontar outros modos de agir — numa espécie de convite para que o
outro empreenda ou participe de um processo de mudanca. E, estando no poder, procurarei os meios de
proporcionar condi¢Bes que permitam a este outro ou a estes outros descobrir um modo de vida— sem jamais
ignorar seu direito fundamental de viver segundo sua prépriavisdo das coisas’. (HUSLMAN, Louk & de
CELIS, Jacqueline Bernat. Penas Perdidas - o sistema penal em questdo. Tradug@o de Maria LuciaKaran.
LUAM Editora. 1993. p. 45-46).



A dggnificativa ampliacdo do campo dos diretos e garantias fundamentais na Carta
Condtituciona de 1988 foi um passo de extrema importancia para o atud Estado Brasilero.
Ja em sau artigo 1°, a Condituicdo assume o0 modelo de Estado Democrético de Direito,
com o intuito de assegurar 0 exercicio da soberania, da cidadania, e da dignidade do ser
humano. Por outro lado, 0 atigo 4%, em seu inciso |, define que o Brasil reger-se-a nas
suas relacbes internacionais pela prevaéncia dos direitos humanos, enquanto que o artigo
225 defende a qualidade de vida para todos os seres do planeta, assm como protege, pela

primeravez nahigtéria brasileira, adiversdade e aintegridade bioldgica do planeta.

Dai decorre a percepcdo da vontade dos Condituintes de 1988 assegurarem oS
diretos humanos no ordenamento condituciona brasleiro, provavdmente como
conseguéncia do processo de re-democratizagdo, apds 0s vinte e um anos de ditadura
militar (1964-1985) , durante a qua ndo havia preocupacéo, por parte do Poder Publico
Edata, em proteger os direitos humanos, hga vita que os mas relevantes tratados de
direitos humanos somente foram ratificados apds a promulgacdo da Condtituicdo de 1988, a
exemplo da Convencdo Americana de Direitos Humanos, aprovada em 1978 , mas
ratificada pelo Brasl em 1992 e os Pactos aprovados pela ONU em 1966, mas ratificados

em 1992.

Ressdtese que os traados internacionais de direitos humanos devem ser
incorporados a0 direito interno como norma condituciond, pois ndo faz sentido ter-se um
dirédto humano como norma infracondituciond, viso ese tipo de direito s uma
conquista universd de todo ser humano, como defendido pelos professores Cancado

Trindade e Flavia Piovesan, nos termos expressos por essa docente:



“Os direitos garantidos nos tratados de direitos humanos de que o
Brasl ¢é pate integram, portanto, o eenco dos direitos
condituciondmente consagrados. Esta conclusdo advém anda de
interpretacdo sstemdtica e teleoldgica do texto, especidmente em
face da forca expansva dos vaores da dignidade humana e dos
direitos fundamentais, como parametros axioldgicos a orientar a
compreens3o do fendmeno congtitucional” 272,

Recorde-se que os tratados internacionais est@ incorporados no direito interno
brasileiro, pois a Congtituicéo de 1988, no paragrafo 2° do artigo 5°, dispde que os direitos e

garantias expressos na Cata Magna ndo excluem outros decorrentes do regime e dos

principios por €la adotados, ou dos tratados internacionais em que a Republica Federativa

do Brasil sga parte. E importante notar que o trecho sublinhado reativo aos tratados n&o

existia na Condgtituicdo de 1967 , fato que reforca a percepcao de os Congtituintes de 1988
terem dado grande importancia a inclusdo desses tratados no ambito condituciond.
Ademais, cumpre notar que o artigo 4°, em seu inciso |l , estabelece que o Brasl, em suas

relaches internacionals, tem como principio a prevaéncia dos direitos humanos.

A incorporagdo dos tratados internacionais no direito interno ndo é problemética
guando as normas internaciona e interna 8o complementares ou quando somente ha
conflito entre uma norma infracongtitucionad e a norma de um tratado. No entanto, em caso
de conflito entre a norma internacional de direitos humanos e uma norma condituciond,
deve—se aplicar a regra da hermenéutica e adotar a norma mais favoravel a vitima, pois os

Direitos Humanos sdo fundamentais e, portanto, sfo principios do direito interno.

271 PIOVESAN, Flavia Ob. Cit. P. 83.



O impacto da incorporacdo dos tratados internacionais de direitos humanos como
normas condtitucionais pode ocorrer de trés formas. reproduzir direito assegurado na
Condituicdo; inovar o universo de direitos condituciondmente previstos, e contrariar
preceito congituciond. Como defende Piovesan, no primeiro caso, os tratados reforcam o
vaor juridico congdtitucionalmente assegurado: no segundo, os tratados ampliam e estendem o
leque dos direitos conditucionais complementando e integrando a carta condituciona; e, no

terceiro, deve prevalecer anormamais favoravel aprotegéo davitima?’2

A dignidade contemplada no texto congituciond ndo serd auténtica e read, enquanto
ndo se congruirem as condigdes econdmicas, socias, culturais e politicas que assegurem a
efetividade dos direitos humanos, num estado de judtica socid. O Brasl vivencia um regime
de amplas liberdades formais, mas nd um regime democrdico, caso se entenda por

democracia um processo de redizacdo de valores essenciais de convivéncia humana.

No caso paticular da engenharia genética, exisem varios tratados internacionas e
inimeras legidagbes nacionais. Dal a importancia de serem conhececidos os sstemas de
protecdo de direitos humanos, pois a efetivacdo dos tratados voltados a biotecnologia fazem
pate do contexto da implementacdo dos tratados de direitos humanos. A defesa da
integridade e diversdade genética do ser humano edta diretamente ligada a defesa do direito a

vida com qualidade e dignidade, como derta Eliane Azevédo:

“Os surpreendentes avangos da biologia molecular e da genética
humana impuseram nova ordem de reflexdo sobre os diretos
humanos. Agora, ndo apenas as desigualdades socials, o poder

272 p|OVESAN, Flavia Ob. Cit. p. 127.



politico, econdbmico e culturd, mas também, o préprio
conhecimento cientifico tornouse fonte de violagdo dos direitos
humanos. As pdavras ‘biologia, ‘medicind e ‘genoma humano
comecam a surgir nos titulos de documentos sobre direitos
humanos’2"3,

E importante rdlembrar que, a0 lidar com direitos humanos, deve-se abarcar
juntamente os “deveres humanos’, “para com outros membros da espécie humang,
derivados da solidariedade e da responsabilidade coletiva’?’™*. Nesse particular, Maria
Cedegste Lete Cordeiro dos Santos derta quanto aos bens juridicos que podem ser
comprometidos com a clonagem: no campo individud, a vida, a integridede fisca e
psiquica, a liberdade de decisdo ou autodeterminacéo e a intimidade, e no campo coletivo: a
indterabilidade e intangibilidade do patriménio genético do sr humano, a identidade e
irrepetibilidade caracteristica do ser humano, a dotacdo genética e a propria sobrevivéncia

da espécie humana® .

3.3. Jurisdicizagao das Patentes.

Um ponto controvertido na andise do biodireéto e dos direitos humanos na
“corrida’ pelo genoma humano é a regulamentacdo do direito de patentes. A polémica esta
em decidir se as £qUéncias de genes humanos sf0 ou ndo patentedveis. A patente consste
em uma concessdo de deveres e direitos exclusvos sobre uma invengdo ou modelo de

utilidade, concedida pelo Estado por determinado tempo. Esse indituto concede aos

273 AZEVEDO, Eliane Elisa Sousa. Ob. Cit. 2000. p. 33.

274 SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite dos. Clones, Genes e Imortalidade. In: Revista Biotecnologia—
Ciénciae Desenvolvimento. Nimero 18, janeiro e fevereiro de 2001. p. 27.
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inventores o direito de excluir outros de produzirem, usarem ou comprarem suas invengoes
por um periodo de tempo. O direito da patente €, assm, “um direito de propriedade que tem
como objeto o conhecimento adquirido pelo inventor ou outro titular da patente. Sem a
patente, ou sga, sem o titulo concedido pelo Estado, ndo nasce o direito a exploracéo

exclusiva da invenczo, vale dizer, a0 monopdlio do uso™?’®.

O direto de paente surgiu em 19 de marco de 1474, peda Le Veneziana,
consderada 0 mais antigo texto sobre as patentes. Essa lel ja garantia a0 inventor, “dém do
direito mora, o direito de exploracdo da invencéo de forma exclusva pelo prazo de 10
anos, com a condicdo de que a sua inven¢do fosse origind e nova sobre o territério da
Reptblica e que ela gpresentasse um carder industriad”?”’. Se o invento fosse reproduzido,
0 autor poderia denuncia-lo para que o contrafator pagasse uma indenizacéo e tivesse seu

objeto destruido?®’®.

Na Inglaterra, dois séculos depois, os direitos do inventor foram reconhecidos pelo
Statute d Monopolies, promulgado em 1623 pelo rel Jacques |. Esse estatuto concedia ao
inventor de qualquer new manufacture um direito de exclusvidade pelo prazo de 14 anos.
Em 1852, a Inglaterra promulgou o Patent Amendment Act. Os Estados Unidos da América
do Norte reconheceram esses direitos através da Lel de Patentes de 10.04.1790, devido ao
atigo Condituciond de 1787 que previa a fomentacdo & ciéncias pelo Congresso. A

Franca assegurou o direito aos inventores através da Lel de 07.01.1791, regulando a

2% | OUREIRO, Luiz GuilhermedeA. V. A lei de propriedadeindustrial comentada. S&o Paulo: Lejus,
1999. p. 39.
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14.05.1996. Sdo Paulo: Editora Revistados Tribunais, 1997. p. 28.



modalidade e o0 prazo de duracdo. Essa le serviu de modelo para muitas leis européias e

americanas, posteriormente®”®.

No Brasil, o direito de patentes surgiu com o Alvara de 28.04.1809, lavrado pelo
Principe Regente. Ese dvara concedia aos inventores de uma méguina nova ou invengéo

280 pogeriormente, a

nes ates “um privilégio exclusvo dém de favores pecunid&ios’
Constituicdo de 25.03.1824 adotou o principio de protecdo das descobertas dos inventores,

possibilitando aformulacéo daprimeirale especifica sobre patentes, em 28.08.1830.

Essa protegdo surgiu com o intuito de que o inventor disponibilizasse seu
conhecimento a qualquer cientita que tivese interesse, mas, clao, com 0 devido
pagamento. “O objetivo de proteger a propriedade intelectua € encorga inventores e
descobridores a compartilharem  seus conhecimentos, mediante a garantia que des se
beneficiardo dos frutos de seus trabalhos’®!. Ao se conceder a patente, o conhecimento se
torna acessivel a qualquer interessado, favorecendo assm a divulgagdo do conhecimento

cientifico.

O patrimbnio genético do planeta cada dia suscita interesses econdmicos e participa
da pauta de debates entre empresiios e investidores. Observa-se, historicamente, que os
“bens’ da natureza foram sendo agpropriados pelo homem. Primeramente, demarcaram a

terra do planeta, em seguida 0 oceano, a amosfera e, na auaidade, os genes. “Atualmente,

279 | dem. p. 29.
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largas faixas de oceano — as a&guas codeiras — Ao comercidmente arrendadas, 0 mesmo
ocorrendo com o ar, que foi convertido em corredores comercias aéreos, € com as
freqUiéncias eetromagnéticas, concedidas pelos governos a empresas privadas para

transmissies de rédio, telefone, televisio e computadores’, aerta Jeromy Rifkins. 28

O debate sobre as patentes de seres vivos teve seu inicio em 1971, quando foi
solicitada a concessdo de patente junto ao Instituto Naciond da Propriedade Industria dos
Estados Unidos — PTO (U.S. Patents and Trademark Officce), pelo microbiologigta indiano
Ananda Chakrabarty, de um microorganisno construido geneticamente para devorar Oleos
derramados nos oceanos. O PTO recusou a concessao degando gque seres vivos ndo eram

patentedvels, conforme aL el de Patentes norte-americana®®®.

O microbiologista gpelou da decisfio ao Tribuna de Tributos Alfandegarios e
Patentes (Court of Customs and Patent Appeals) onde conseguiu éxito, de acordo com a
seguinte defesas 0s microorganismos geneticamente modificados sfo “mais semehantes a
composicdes quimicas inanimadas, tas como reagentes e catdisadores, que a cavaos,

abelhas, framboesas ou rosas’ 284

282 RIFKINS, Jeremy. O Século da Biotecnologia — a valorizagéo dos genes e a reconstr ugéo do mundo.
Traduc&o de Ar&o Sapiro. Sdo Paulo: MAKRON Books, 1999. p. 43.

283 | dem. p. 44.

284 Retirada da decis3o Sidney Diamond e Commissioner of Patentsand Trademarksv. Ananda
Chacrabarty, 65 L ed 2d 144, 16/06/1980, p. 148.



Com isso, 0 PTO**° gpelou para a Suprema Corte norte-americana adegando que
essa deciso favordvel permitiria o patenteamento de todas as formas de vida no futuro, o

gue pbde ser observado desde entdo.

Em 1980, temse a primeira forma de vida, geneticamente modificada, patenteada
através da decisdo favoravel a Chaecrabarty pela Suprema Corte norte-americana. Como
dega Rifkin, essa decisfo permitiu a comercidizacdo e privatizacdo do dominio genético:
“Como consequéncia dessa decisfo histdrica, a tecnologia da bioengenharia abandonou sua
antiga caracteristica académica e rumou para 0 mercado, onde foi recebida, por muitos
andigas, como uma bencdo cientifica, a téo esperada subgtituta de uma ordem industrid

em extingao” 2°.

Nota-se, através de um exemplo, a abertura para a exploracéo econdmica da vida,
apos a decisdo da Suprema Corte norte-americana. Em 14 de outubro de 1980, apenas
gquatro meses transcorrida a decisdo, a Genentech, empresa privada norte-americana que
anda né havia colocado nenhum produto no mercado, ofereceu mais de um milhdo de
ac0es de seu capitd, as quais foram, durante um dia, muito vaorizadas e compradas

rapidamente?®’.

Havia criticos a esse tipo de comportamento também, como o0 estudioso de éica

Leon Kass que fez a seguinte observaco sobre a decisdo da Suprema Corte: “Que principio

285 O U.S Patents and Trademark Officce (PTO) havia se associado aFundac&o para Tendéncias Econdmicas
(The Foundation on Economic Trends), aqual preparou a pega processual. (RIFIKINS, Jeremy. Ob. Cit. p.

44).
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élico ddimita primeira extens®o do ambito da propriedade privada e do controle da
natureza (...)? O principio aplicado a Chacrabarty afirma que ndo h& nada na natureza de
um s, nem mesno na dagude que Solicita a paente, que o torne imune a Ser

patenteado” 28,

A discussio que ficava em torno do problema de os organismos geneticamente
modificados serem produtos de uma invencdo ou de uma descoberta, apressadamente,
perdeu a razdo. Primero, pela decisio da Suprema Corte que defendeu que o
microorganismo estava mais para um produto quimico do que para um ser vivo; e segundo,
porque em 1987, sete anos apos a decisdo classica, 0 préprio PTO estabeleceu uma norma
definindo que todos o0s seres vivos multicdulares, geneticamente dterados, eram
potencidmente patenteaveis. 1ss0 passou a incluir todos os seres vivos, com excecdo dos

seres humanos™°.

Andisando mehor essa questdo: a0 s estudar um organismo vivo em laboratdrio e
a0 s dtear seu codigo genético, edar-se-a diante de um organismo inventado ou
descoberto? A polémica ocorre porque aguns cientistas degam que ao fazer a dteracdo
gendética, 0 organigmo trandforma-s£ em um novo organismo, i40 € um organismo €
inventado em laboratdrio. Esse argumento tenta contrapor a norma que proibe a patente de
qualquer descoberta da natureza, degando que dterar geneticamente as propriedades de um

organismo permite que o considere um invento.

288 RIFKINS, Jeremy. Ob. Cit. P. 46.
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N&o parece sensato acreditar que a0 inserir um gene em um organismo Vivo edtar-
se-4 congdruindo um novo organismo, isto &, inventando um novo ser. O organismo ndo é
fabricado em laboratério, mas sm, modificado, como o préprio nome técnico define:

organismo geneticamente modificado (OGM). Rifkins reflete:

“A logica que prevaeceu torna-se ainda mais forcada quando se
pensa na paente de uma linhagem cdula, em um 0Orgéo
geneticamente modificado ou em um animd intero. Seria possive
patentear 0 pancreas ou os rins que foram submetidos a uma leve
dteracéo gendtica? E quanto a um chimpanzé? Esse animd
compartilha de 99% da composicdo de um ser humano e possui a
cgpacidade menta de uma crianca de dois anos. Um chimpanzé
deve ser consderado invencd humana, se o0s pesquisadores
inserirem um Unico gene em sua composicao bioldgica? A resposta
do PTO ésim”2%°,

Com mentalidade criticada pelo autor em 1988, o PTO concedeu a patente do
primero mamifero gendticamente modificado, um oncocamundongo, ou sga  um
camundongo que continha genes humanos que o predispunham a desenvolver cancer. Esse
mamifero é vendido para laboratérios para 0 estudo do cancer. A partir deste, varios outros

jaforam patenteados até o dia de hoje.®%*

Outra questdo interessante relacionada a esse assunto de patentes € a apropriacéo de
materid genético de paises em desenvolvimento para fim de pesquisa em laboratorios em
paises desenvolvidos. Rifkins chama esse processo de biopirataria e 0 compara a época em

gue havia as grandes expedicdes exploradoras do Novo Mundo. O autor apresenta trés

290 | dem. p. 48.
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pontos de vista sobre como lidar com exploracdo: o primeiro € 0 das empresas
transnacionais que adegam a importancia da patente para que hga dto invesimento e anos
de pesquisa a fim de trazer novos produtos a0 mercado; 0 segundo € o dos paises
explorados, 0s quais exigem uma compensagdo por sua contribuicdo a pesquisa ja que
argumentam gque esta vem sendo readlizada hd muitos anos por agricultores e camponeses 0s
quais isolaram, gprimoraram e preservaram plantas valiosas, e 0 terceiro ponto de vista,
defendido pelas organizagBes ndo-governamentals em aguns paises, dega que o materid

genético ndo pode ser vendido porgue é dominio das geracdes presente e futura®®2.

O problema é relevante porque a legidacdo sobre patentes refere-se apenas &
pesquisas em laboratérios cientificos e ndo a0 conhecimento transferido de geracéo em
geracdo. Os agricultores, colonos e indios nunca pensaram em patentear o conhecimento
herdado para protecdo das plantas, pois este era propriedade universa, e ndo de uma Unica
pessoa. Na verdade, ndo faz sentido ignorar o conhecimento antigo, trazido durante
geracOes sobre beneficios de plantas, em prol de um cientiga que isola um gene em seu

laboratorio e solicita a patente.

Veificase assm um caso de exploracdo do patrimbnio de todos, como ressdta

Junges:

“Os seres vivos sG0 um patrimonio da humanidade e ndo podem
s submetidos a0 monopdlio. A maior biodiversdade locdiza-se
no hemidéio sul, pobre e subdesenvolvido. As pesquisas
biotecnolégcas estdo concentradas no hemisfério norte, rico e
potente. Cientistas a servico de laboratdrios e de empresas dos

292 RIFKINS, Jeremy. Ob. Cit. p. 57.



paises desenvolvidos podem promover uma pilhagem dos recursos
biolégicos e genéticos das populagbes pobres do Terceiro Mundo,

requerer patenteamento para assegurar 0 monopdlio e depois

vender a0s paises pobres algo que Ihes foi expropriado”?®3.

A ambicdo dos cientigtas foi tdo longe que ndo se edtd fadando mais de patente de
plantas e animais, como foi viso, mas de materid humano, DNA humano. Na década de
90, pesguisadores norte-americanos buscavam amostras de sangue de populagbes énicas
para estudo de seus genes. Temse como um exemplo, dentre varios encontrados, o caso da
patente do virus humano T-linfotréfico (HTLV-1), obtido em Papua/lNova Guiné, concedido
pelo Indituto de Marcas e Patentes norte-americano a0 Ministério da Salde desse pais.
Com decisio teve-s2 a primera linhagem cdular humana, obtida de populacdo
indigena, a ser paenteada Além disso, exise uma corrida para encontrar genes
comercidmente vaiosos e patentealos’®. No entanto, normamente, as populactes
edudadas ndo tém conhecimento do objetivo daguela coleta de sangue e, muito menos,

deram o seu consentimento informado?®®.

Em 1991, um grupo de geneticistas de populagbes humanas, liderado por Luca
Cavdli Sforza, propbs um projeto antropolégico adiciond ao projeto genoma humano,
chamado Projeto Diversdade do Genoma Humano (PDGH), aprovado pela Organizacéo

Genoma Humano (HUGO) com o objetivo de estudar a riqueza genética de todas as

293 JUNGES, J. R. Ob. Cit. p. 248.
294 RIFKINS, Jeremy. Ob. Cit. p. 61.
295 principio bésico da Bioética, incorporado no principio da autonomia.



espécies do mundo®™®. “O PDGH deve ter duracdo de dez anos e envolver gastos da ordem
de vérios milhGes de ddlares destinados a coletar sangue, sdiva ou cabelos de populagdes
humanas dispersas pdo mundo inteira’®®’. As perguntas que fican sio: serd que oS
financiadores desses milhGes de délares ndo tém interesse em paentear 0s genes das
descobertas advindas dessa pesquisa? Sera que vao avisar & comunidades 0 motivo de suas

pesquisas e exigir o consentimento das comunidades estudadas?

O indituto do direito de paente surgiu com objetivo de posshilitar maior
divulgacdo da pesquisa, a fim de fomentar o estudo cientifico. No entanto, consegue-se
vidumbrar hoje qua esta sendo o destino das pesguisas cientificas de materiad bioldgico:

lucro para as empresas biotecnol égicas.

A questéo mais importante & genes, cdulas, tecidos, 6rgaos e embrides humanos
podem s reduzidos a propriedade privada? A esta pergunta deve-se responder
categoricamente que ndo. Ao se pemitir a paente de genes humanos edar-se-a
transformando a dignidade do ser humano em um subproduto esplrio do capitalismo

moderno.

Exisgem adgumas legidagies no ambito interno e internacional que visam dar um maior

controle na utilizagdo do indtituto das patentes.

298 “The Human Genome Diversity Project (HGDP) is an international anthropology project that seeks to
study the genetic richness of the entire human species’. (MACER, Darryl R. J. TheHuman Genome
Diversity Project in the History of Population Genetics Resear ch: Review and Critique. Disponivel em:
http://www.unesco.org/ibc/en/actes/s3/macer.html . Acesso em: 12 de fevereiro de 2002.
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O Bradl regula esse direito na lel de propriedade intelectua. O objetivo da lel de
patentes € dar aos inventores um incentivo para arriscarem tempo e dinheiro na pesquisa e
no desenvolvimento, enquanto se exige a divulgacéo publica dos dados. As leis, em
diferentes paises, variam quanto ao grau de protegdo, execucdo, pendidade para violacles e

critérios para aprovacdo.>%®

Exigem trés tipos de patentes biotecnoldgicas, conforme a classficacdo de Jose
Roque Junges. a patente de produto, relacionada a producdo de organismo ou materid
biol6gico; de procedimento, relaiva a técnica necessaria para produzir ou individuar o
organismo ou o maerid; e a de aplicacdo, referente a utilidade correspondente do

organismo ou do materid.?%°

Os requisitos para patentear uma invencdo no Bradil, de acordo com a le, sdo:
novidede, atividade inventiva e aplicacdo industrid. O primero refere-se a criagdo de ago
novo, que ainda ndo existe na natureza, o segundo pressupde que a invencdo nNdo sga Gbvig;
e 0 terceiro que o objeto da invencdo possa ser produzido por qualquer indlstria, ou sga,

gue tenha uma utilidade prética no mercado.

A le de propriedade industrid, n° 9.279, de 14 de maio de 1996, protege o genoma

humano do patenteamento quando dispde:

Art. 10. N&o se considera invencéo nem modelo de utilidade:

298 " The purpose of patent law isto give inventorsan incentiveto risk their time and money in research and
development, while requiring public disclosure.” Mapping our genes, p. 166.
299 JUNGES, José Roque. Ob. Cit. p. 246.



IX — 0 todo ou pate de seres vivos nauras e materias
biolégicos encontrados na natureza, ou ainda que dda isolados,
inclusve o0 genoma ou germoplasma de quaquer ser vivo naturd e
0S processos biol égicos naturais.

Art. 18. Nao so patenteaveis.

[l — o0 todo ou parte dos seres vivos, exceto 0S microorgismos
transgénicos que atendam aos trés requisitos de patentesbilidade —
novidade, dividade inventiva e aplicacdo indudrid — previstos no
art. 8° e que ndo sgam mera descoberta.

8§ Unico. Para os fins desta Le, microorganismos transgénicos so
organismos, exceto o todo ou parte de plantas ou de animais, que
expressem,  mediante  intervencd  humana  dirsla em  sua
composicdo genética, uma caracteritica  normamente  ndo
acancavel pelaespécie em condigdes naturais.

Pda le brasileira o patenteamento do genoma humano é proibido pelo artigo 10,

inciso XI. Nos casos de dteracdo genética, ndo se sustenta a patente por ndo se tratar de

umainvengdo, mas Sm uma descoberta de matéria ja existente na natureza.

No ambito internaciond, encontra-se, primordiamente, a Declaracdo Universal do

Genoma Humano e dos Direitos Humanos da UNESCO de 1997, ja referida anteriormente,

gue em seu primeiro atigo declaa que o genoma humano é pariménio comum da

humanidade.

Art. 1°. O genoma humano subjaz & unidade fundamenta de todos
0s membros da humanidade e também a0 reconhecimento de sua
dignidede e de sua diversdade inerentes. Num sentido smbdlico, é
a heranca comum da espécie humara.

Art. 4°. O genoma humano em seu estado natura n&o deve dar
lugar a ganhos financeiros.



Assm, ndo prevé expressamente a proibicdo da patente de genoma humano,
entretanto dega que 0 genoma, como pariménio da espécie humana, ndo pode ser
negociavel como um smples objeto com vaor de mercado. Organizagbes governamentas e
nao-governamentais argumentaram sua preocupacdo degando que o paenteamento do
genoma humano iria inibir as pesquisas genéticas e privar 0s homens do planeta dos

possivel's beneficios das terapias advindas dessas pesquisas.

Levando em condderacéo argumentos, o Comité Internaciond de Bioética

(International Bioethics Commitee — IBC) da UNESCO declarou:

a) O IBC, depois de considerar este assunto, € do ponto de vista que ha forte razbes

éticas paraexcluir o genoma humano da patentesbilidade;

b) Além disso, recomenda que a Organizacdo Mundid do Comécio — OMC -, nas
suas revisdes dos acordos “TRIPS’ |, esclareca que, de acordo com o disposto no
atigo 27 (2), o genoma humano ndo € patentedvel por razdes de interesse
publico, em particular, de ordem publica, mordidade e a protegdo da vida e

salide humanas3®°

300«(1) The IBC, after considering thisissue, is of the view that there are strong ethical grounds for excluding

the human genome from patentability;

(2) It further recommends that the World Trade Organization (WTO), initsreview of the TRIPS Agreement,
clarify that, in accordance with the provision of Article 27 (2), the human genome, is not patentable on the
basis of the public interest considerations set out therein, in particular, public order, morality, and the
protection of human life and health. — 14 September 2001

(Advice of theinternational bioethics commitee of Unesco (1BC) on the patenteability of the Human
Genome. Disponivel em: http://www.unesco.org/ibc/en/genome/Advice Patent HG E.html. Acesso em: 12
defevereiro de 2002.




Exigem les internacionais atudmente que proibem o patenteamento do genoma
humano, respeitando a Declaracd do Genoma Humano e dos Dirétos Humanos da

UNESCO, e outros que permitem em alguns casos, como se Ve

A le francesa de nimero 94.654, de 29 de julho de 1999 estabelece que o corpo
humano, seus eementos e produtos, assm como 0 conhecimento da edtrutura parcid ou
totd de um gene humano ndo sfo patentedvels, seguindo o poscionamento do Comité
Consultivo Naciona de Etica para as Ciéncias da Vida e da Salide, de 1991, que adotava

posi¢éo contraria ao patenteamento.

Nos EUA, os requisitos para se patentear uma invencdo também sdo: novidade,
aividade inventiva e utilidade. No entanto, o pais “... aceita patentes de seguéncias de
genes humanos e do processo que as encontrou porque considera O Processo novo e a
sequiéncia ndo previamente descoberta. As seqliéncias ndo sdo consideradas Obvias, porque

no corpo humano n&o 30 encontradas fragmentadas’ 2.

A Dedaacdo de Manzanillo (Ibero-latino-americana), publicada em 1996, e
revisada em 1998, proibe a comercidizacd do corpo humano, de suas partes e de seus
produtos;, exclui a posshilidade de patenteamento de materia genético; e incentiva o fluxo

de pesquisa cientifica entre desenvolvidos e em desenvolvimento - 6° Considerando.

301 DIEDRICH, Gislayne Fatima. Genoma Humano: direito internacional elegislacio brasileira. In:
Biodireito — CiénciadaVida, os novos desafios. SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite (org.). Sdo Paulo:
Editora Revistados Tribunais. P. 231.



Algumas considerages devem ser feitas sobre 0 atud uso das patentes referentes ao
patrimbénio genético: primeiro, os pedidos de patenteamento submetidos aos 6rgdos
governamentais nacionais e internacionals estdo sendo aprovados de forma gpressada, sem
a andise minuciosa dos requisitos necessarios para sua aprovacdo. Um exemplo dessa
afirmacdo é o fato de que aguns pedidos de patentes genéricas estéo sendo aprovados,
sendo que o carater da especificidade é importante na andise da patente. Como dar crédito
a0 inventor por produtos que ainda ndo foram examinados por e? Como uma patente pode
proteger produtos ainda ndo inventados? Desta forma € que empresas, principamente do
setor farmacéutico™®?, fazem uma reserva de mercado impedindo que outros pesouisadores
examinem aqueles produtos. O empresario Nelson Brasl de Oliveira derta como é feito

esse pedido:

“Em vez de s definir a nova molécula objeto da invencéo,
apresenta-se uma férmula organica basica modificada por radicais
genéricos, visando abrigar um nimero bem mas devado de
produtos que agueles reamente experimentados no contexto da
pesquisa tecnoldgica redlizada. O uso desse artificio permite que o
privilégio de invencdo sga enormemente ampliado e passe a cobrir
centenas ou milhares de produtos diferentes, que, embora possam
vir a apresentar caracteristicas comerciais interessantes no futuro,
ndo foram examinados pelo inventor, que, portanto, nd mereceria

o crédito da patente” 33,

302 A Celera Genomics, empresa de Craig Venter, comprou aindustria farmacéutica Axys Phar maceuticals,
por US$ 173 milhdes. O casamento das duas empresas é perfeito para a exploracdo da produgdo do
conhecimento cientifico pelaindustria. “ O laboratério entra com o know-how da pesquisa de novos
compostos e a Celera, com os genes’. (Celerainveste em laboratério farmacéutico. Estado de Sao Paulo. Sdo
Paulo, 15 jun. 2001).

303 OLIVEIRA, Nelson Brasil. O golpe das patentes genéricas. Gazeta Mer cantil. S50 Paulo, 2000.



Além desse requisito, especificidade, € importante que 0s 0rgaos sgam rigorosos na
andise dos outros pressupostos como novidade, utilidade técnico-funciordl, dividade

inventiva e a gpresentacdo completa do relatdrio descritivo.

SO é possivd faar em patente de seqUéncia de genes humanos se edta for
consderada uma invencdo, 0 que, como ja s viu, nd é No entanto, exigem juristas
defendendo a dteracdo da le, para que esta possa se adequar & “novidades
biotecnologicas’, adegando que o Brasl va, “para varia”, ficar arasado na corrida
genbmica. A gendicista baiana Eliane Azevédo ressdta que patentear um gene “é como
patentear uma doenca e nd um tratamento, uma droga’3**. Ou sga, nd faz sentido
patentear seqiéncias de genes humanos, mas Sm o tratamento ou a droga encontrada
através da pesguisa dessas sequéncias. “Com a patente dos genes, toda a humanidade sai
perdendo, enquanto os laboratorios ganharéo duplamente, cobrando royalties pelos genes e

pelos medicamentos™3®, critica a geneticista.

A busca pelas patentes prgudica a pesquisa cientifica, pois impede que quaquer
cientista pesquise um organismo por ter que pagar uma dta quantia de royalties. Como se
pode permitir 0 patenteamento do conhecimento? A informacdo é muito importante para o
desenvolvimento da pesquisa. E so lembrar que o direito de patente surgiu com o objetivo

~ 306

da divulgacéo de informagoes.

304 AZEVEDO, Eliane. Patentes de genes provocam polémica. Estado de S&o Paulo. S3o Paulo, 2 jul. 2000.
BAL

Ibidem.
306 Uma evidéncia negativa dos efeitos da comercial izagcdo das descobertas genéticas foi os|aboratorios norte-
americanos pararem com o teste genético da “ hereditary haemochromatosis’ por causa do custo da patente.
(Genetic testing: Patent nonsense? Disponivel em: http://www.nature.com Acesso em: 12 de fevereiro de
2002).




Defender a patente de sequiéncias humanas € permitir que a forca econbmica “ passe
por cima’ da éica. N& se pode judificar a patente degando o dto investimento feito pelas
empresas biotecnoldgicas, que por isso deveriam ser recompensadas por royaties. Os genes
humanos pertencem a Humanidade, assm como seu conhecimento deve ser. O genoma faz

a 307

parte do patrimonio comum da ‘espécie human . Seqlenciando 0 genoma, edtar-se-a

descobrindo e manipulando dgo que ja existe na natureza.

3.4. Juridicizagéo do Genoma Humano.

Alguns documentos internacionais e nacionais ja foram citados neste trabaho.

Nessa parte seréo eencados, de forma indicativa e sstemética, os principais documentos

exigentes acerca do genoma humano no campo do biodireito e dos direitos humanos, sga

no ambito interno, sga no internaciond.

3.4.1. Legidacéo Naciond:

a) Artigo 225 da Congtituicio Federa de 1988: “ 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 preservélo

para as presentes e futuras geracoes. (...)

307 Maria Celeste L eite Cordeiro dos Santos defende que a expressdo “ patrimoénio comum da Humanidade”
para o genoma humano, traz umaimpropriedade técnica. “A ‘Humanidade' tem uma conotacdo quantitativa,
de coletivo, de conjunto de todos os homens. Ja a expressao ‘ espécie humana’ possui uma conotagao
qualitativa”. (LEITE, Maria Celeste Leite Cordeiro dos. Limites éticos e juridicos do Projeto Genoma
Humano. ob. Cit., 2001. p. 324).



Paragrafo 1° Para assegurar a efetividade desse direito incumbr ao Poder
Publico:

Il — preservar a diversidade e a integridade do patrimbnio genético do Pais e
fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa e manipulacdo de material genético;

(...)

V — controlar a producdo, a comercializacdo e o emprego de técnicas, métodos e

substancias que comportem risco para a vida, a qualidade de vida e 0 meio ambiente.

A Congituicdo prevé nos incisos desse artigo que o Poder Plblico deve preservar a
diversdade do patrimbénio genético e fiscdizar as entidades que pesquisam este tipo de
materid, a fim de que sga feito estudo prévio de impacto ambienta caso hga uma
atividede que degrade 0 meio ambiente. Edta licenca € essencid como meio paa
condicionar as atividades ambientais exercidas no pas. E importante observar neste artigo a
referéncia a sadia qudidade de vida, a responsabilidede de toda a coletividade de,
juntamente com o Poder PUblico, proteger 0 meio ambiente e a preocupacéo com as futuras
geragdes. Essas conquistas do Condituinte, direito difuso e intergeraciond, foram

retificadas pela Convencdo da Diversidade Biol6gicaem 1992, redizada no Rio de Janeiro.

b) Lei n° 8.974, publicada no Di&io Oficid da Unido — DOU — de 06 de janeiro de 1995,

regulamentada pelo Decreto n° 1.752, de 20 de dezembro de 1995.

Edta lel regulamenta os incisos Il e V do pardgrafo 1° do artigo 225 da CF/88,

conhecida como Lei de Biosseguranca. A lel de Biosseguranca estabelece normas para o



uso das técnicas de engenharia genética no Brasil. Para isso, conceitua termos técnicos da
&rea da genética (Art. 3°); define as atribuigdes da Comissdo Naciona de Biosseguranca —
CTNBIo (art. 7°), exige a criacéo de uma Comissio Interna de Biosseguranca — CIBio -
para as entidades que utilizarem técnicas de engenharia genética e define as atribuicdes
desta comissfo (arts. 9 e 10) e edtipula quais SB0 0S as penas e 0s crimes referentes a

engenharia genética.

Para este trabaho, é importante descrever as aividades relacionadas aos organismos

geneticamente modificados— OGM - que sfo vetadas pela L e:

Art. 8. E vedado, nas atividades relacionadas a OGM:
| — qualquer manipulagdo genética em organismos vivos ou 0 manejo in vitro de
ADN/ARN natural ou recombinante, realizados em desacordo com as normas

previstasnesta Lei;

Il —a manipulacdo genética de células germinais humanas;

Il —aintervencdo em material genético humano in vivo, exceto para o tratamento
de defeitos genéticos, respeitando-se principios éticos, tais como o principio de

autonomia e beneficéncia, e com aprovacéo prévia da CTNBIo;

IV —a produgéo, armazenamento ou manipulagéo de embrides humanos destinados

a servir como material biolégico disponivel;

().



C) Lei n°9.279/96 — lel da propriedade indugtrid:

Art. 10. N&o se considera invencéo ou modelo e utilidade:
I X — 0 todo ou parte de seres vivos naturais e materiais biol6gicos encontrados na
natureza, ou ainda que dela isolados, inclusive o genoma ou germoplasma de qualquer ser

Vivo natural e os processos bioldgicos naturais.

Art. 18. Nao sdo patenteaveis:
Il — o todo ou parte de seres vivos, exceto 0s microorganismos transgénicos que
atendam aos trés requisitos de patenteabilidade — novidade, atividade inventiva e

aplicagdo industrial.

Paragrafo Unico. Para os fins desta lei, microorganismos trnasgénicos sao
organismos, exceto o todo ou parte de plantas ou de animais, que expressem, mediante
intervencao humana direta em sua composi¢ao genética, uma caracteristica normalmente

nao alcancavel pelas espécies em condicdes normais.

d) Resolucdo do Consalho Nacional de Satide 196/96:

A Resolucdo 196/96 indituiu os Comités de Etica em Pesguisa — CEP, que

defendem que “toda pesquisa envolvendo seres humanos deve ser submetida a uma



reflexéo éica no sentido de assegurar o respeito pela identidade, integridade e dignidade da

pessoa humana e a prética da solidariedade e justica socia” 3%®

@) Instrucdo Normativa da CTNBio n° 008, publicada no Di&io Oficid da Unido — DOU —

n° 131, de 11 de julho de 1997, secd0 1, pagina 14774- dispde sobre a manipulagdo

genética e sobre a clonagem em seres humanos.

Essa Instrucéo Normativa conceitua termos rel evantes para este trabalho, como:

a) Manipulacdo genética em seres humanos — o conjunto de atividades que

permitem manipular 0 genoma humano no todo ou em suas partes, isoladamente
ou como pate de compatimentos atificas ou naturas (ex. transferéncia

nuclear). Art. 1°, 1.

b) Clulas Germinas — cdulas tronco responsaveis pela formacdo de gametas

presentes nas glandulas sexuais femininas e masculines e suas descendentes

diretas, com qualquer grau de ploidia. Art. 1°, 11.

c) Cédulas Totipotentes — células, embriondrias ou nd, com quaquer grau de

ploidia, apresentando a capacidade de formar cdulas germinais ou diferenciar-se

um individuo. Art. 1°, I11.

308 Freitas e Hossne. p. 199.



d) Clonagem em humanos — processo de reproducéo assexuada de um ser humano.

Art. 1°,1V.

€) Clonagem radica — processo de clonagem de um ser humano a partir de uma

célula, ou conjunto de cdlulas, geneticamente manipulada (s) ou néo. Art. 1°, V.

E também define as proibigdes rdativas a manipulagdo genética em seres humanos

em seu atigo 2°, como a manipulacdo em cédulas germinais ou totipotentes (inciso 1) e

experimentos de clonagem radical através de qual quer técnica de clonagem (inciso I1).

f) Instrucdo Normativa da CTNBio n° 009, publicada no Di&io Oficid da Unido — DOU —

n° 200, de 16 de outubro de 1997, Secdo 1, paginas 23487-23488 : dispde sobre normas de

intervencéo genética em seres humanos.

No Predmbulo do ANEXO da IN vérias normas j& so definidas, como: 0 experimento
de intervencdo ou manipulacdo genética em seres humanos deve obedecer os principios da
autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, assm como deve ser enquadrado como
Pesquisa em Seres Humanos, de acordo com a Resolucdo 196/96; as propostas de
intervencdo devem s gpenas de cdulas somdicas e fica proibida a manipulacdo em
cdulas germinativas humanas. Atribui a competéncia a CTNBio de examinar todas as
propostas de intervencdo genética em humanos, avaliando dois prismas. 0 risco de
transmissdo horizonta da sequéncia nucleotidica transferida ou do vetor a outras pessoas
com guem O paciente teve contato e o risco de modificacdo inadvertida de cdulas

germindivas, com transmissao vertica das dteracies genéticas.



h) Decreto n° 2.519, de 16 de margco de 1998, conhecido como Convencdo da Diversidade

Biologica, esta estabelecida no Rio de Janeiro na Conferéncia das Naces Unidas sobre

Meio Ambiente e Desenvolvimento (ECO 92), em 05 de junho de 1992.

i) Medida Provisdria 2.126-11, de 26 de agosto de 2001 (16* reedicéo), regula 0 acesso ao

patriménio genético no Brasil, a repaticdo de beneficio e 0 acesso a tecnologia e
transferéncia de tecnologia para conservacéo e utilizacd. Esta MPV regulamenta o inciso
Il do parégrafo 1° e o parégrafo 4° do artigo 225 da CF/88, os artigos 1°, 8° dinea “j”, 10
dinea “c’, 15 e 16 da Convencdo sobre Diversdade BiolGgica Em seu artigo 5° veda o

acesso ap patrimbnio genético para préticas nocivas ao meio ambiente a asalide humana.

) Decreto n° 4.436, de 23 de outubro de 2002, que cria a Comisso Nacional de Bioética

em Salde (CNBioética) para incentivar o debate acerca das questbes bioéticas, como

fiscalizar as agOes nessa seara no Brasil, de acordo com o artigo 84, inciso VI, dinea “d’ da

Congtituicéo Federal de 1988.

3.4.2. Legidacdo Internaciond:

a) Codigo de Nuremberg, 1947

O Tribunal de Nuremberg, em 9 de dezembro de 1946, julgou vinte e trés pessoas
gue foram condderadas criminosos de guerra , devido aos brutais experimentos redizados

em seres humanos. Em 19 de agosto de 1947 o proprio Tribuna prolatou as sentencas e



divulgou um documento, que ficou conhecido como Codigo de Nuremberg. Esse
documento é um marco na histéria da humanidade, pois pela primera vez foi estabeecida
uma recomendacdo internaciona sobre os aspectos éicos envolvidos na pesguisa em seres

humanos

As descobertas dos abusos cometidos nos campos de concentracdo nazistas
relatados no Tribund Internacional em Nuremberg, responsavel para julgar os crimes de
guerra, foram essenciais para a elaboracéo desses principios. Esse Codigo sdienta, pela
primeira vez, a importancia do principio do consentimento informado das pessoas que seréo

submetidas a0 experimento cientifico;

1. O consentimento voluntério do ser humano € absolutamente essencial. 1sso significa que
as pessoas gue serao submetidas ao experimento devem ser |egalmente capazes de dar
consentimento; essas pessoas devem exercer o livre direito de escolha sem qualquer
intervencéo de elementos de forca, fraude, mentira, coago, astlcia ou outra forma de
restricéo posterior; devemter conhecimento suficiente do assunto em estudo para tomarem
uma decisao. Esse Ultimo aspecto exige que sejam explicados as pessoas a natureza, a
duracédo e o proposito do experimento; os métodos segundo 0s quais seré conduzido; as
inconveniéncias e os riscos esperados; os efeitos sobre a salide ou sobre a pessoa do
participante, que eventual mente possam ocorrer, devido a sua participagdo no
experimento. O dever e a responsabilidade de garantir a qualidade do consentimento
repousam sobre o pesquisador queinicia ou dirige um experimento ou se compromete nele.
SA0 deveres e responsabilidades pessoais que ndo podem ser delegados a outrem

impunemente.



2. O experimento deve ser tal que produza resultados vantajosos para a sociedade, que ndo
possam ser buscados por outros métodos de estudo, mas ndo podem ser feitos de maneira

casuistica ou desnecessariamente.

3. O experimento deve ser baseado em resultados de experimentacéo em animais e no
conhecimento da evolugéo da doenca ou outros problemas em estudo; dessa maneira, os

resultados ja conhecidos justificam a condic¢éo do experimento.

4. O experimento deve ser conduzido de maneira a evitar todo sofrimento e danos

desnecessarios, quer fisicos, quer materiais.

5. N&o deve ser conduzido qualquer experimento quando existirem razdes para acreditar
gue pode ocorrer morte ou invalidez permanente; exceto, talvez, quando o préprio médico

pesquisador se submeter ao experimento.

6. O grau derisco aceitavel deve ser limitado pela importancia do problema que o

pesquisador se propde a resolver.

7. Devem ser tomados cuidados especiais para proteger o participante do experimento de

gualquer possibilidade de dano, invalidez ou morte, mesmo que remota.

8. O experimento deve ser conduzido apenas por pessoas cientificamente qualificadas.

9. O participante do experimento deve ter a liberdade de seretirar no decorrer do

experimento.



10. O pesquisador deve estar preparado para suspender 0s procedimentos experimentais
em qualquer estagio, se ele tiver motivos razodveis para acreditar que a continuacdo do

experimento provavel mente causara dano, invalidez ou morte para os participantes. 3°°

b) Dedlaracdo Universal dos Direitos Humanos, 1948

Uma das maores conquistas no campo de generdizacdo dos direitos humanos, onde
Se protege direitos a todas pessoas humanas, independente de suas diferencas:
Art. 111 — Toda pessoa tem direito a vida, a liberdade e a seguranca pessoal.
Art. V — Ninguém ser submetido a tortura, nem a tratamento ou castigo cruel, desumano
ou degradante.
Art. VII - Todos sdo iguais perante a lei e tém direito, sem qualquer distin¢éo, a igual
protecéo da lei. Todos tém dirieto a igual protecdo contra qualquer discriminagéo que

viole a presente Declaracao e contra qualquer incitamente a tal discriminacao.

c) Declaracdo de Helsinque, aprovada na 182 Assembléa da Associagdo Médica Mundid —

AMM - em 1964, e sua Ultimarevisdo foi em outubro de 2000 na Escocia.

A Declaracdo surgiu com o intuito de estabelecer diretrizes sobre as pesquisas em
seres humanos e é consderada uma das declaragbes mais importantes no campo da

investigagdo cientifica médica. Para tanto, ressdta que a pesquisa deve ser feita visando o

309 Comité de Etica em Pesquisa— Tribunal Internacional de Nuremberg. Disponivel em: http://
aisi.edu.br/cep/Codigo_de Nuremberg.htm. Acesso em: 29 de outubro de 2002.



bem estar do paciente, 0 qual deve dar seu consentimento. E ainda, a pesquisa deve ser

interrompida caso o investigador ajulgue nociva ao paciente31°

d) Pacto de direitos civis e politicos da ONU, aprovado em 1966, entrando em vigor em

1976.

Ese documento, ja descrito acima, estabeleceu que “ninguém sera submetido a
tortura ou a tratamento ou punicdo crud, desumano ou degradante. Em particular, ninguém
sera submetido, sem seu livre consentimento, a experiéncias médicas ou cientificas’,

exXpresso no artigo 7°.

e) Reatério Balmont, 1978:

30 videitem Il —1,23e4:

[1l - A PESQUISA CLINICA NAO TERAPEUTICA

1- Naaplicago puramente cientifica da pesguisaclinica, desenvolvida num ser humano, é dever do médico
tornar-se protetor da vida e da salde do paciente objeto da pesquisa.

2- A natureza, o propésito e o risco da pesquisa clinica devem ser explicados pelo médico ao paciente.

3a- A pesquisaclinicaem um ser humano ndo pode ser empreendida sem seu livre consentimento, depois de
totalmente esclarecido; se legalmente incapaz, deve ser obtido o consentimento do responsavel legal.

3b - O paciente da pesquisaclinica deve estar em estado mental, fisico e legal que o habilite aexercer
plenamente seu poder de decisdo.

3c - O consentimento, como € horma, deve ser dado por escrito. Entretanto, a responsabilidade da pesquisa
clinica é sempre do pesquisador; nuncarecai sobre o paciente, mesmo depois de ter sido obtido seu
consentimento.

4a- O investigador deve respeitar o direito de cadaindividuo de resguardar suaintegridade pessoal,
especialmente se o paciente estd em relacdo de dependéncia do investigador.

4b - Em qual quer momento, no decorrer da pesquisa clinica, 0 paciente ou seu responsavel serdo livres para
cancelar a autorizagdo de prosseguimento da pesquisa.

O investigador ou a equipe dainvestigagdo devem interromper a pesquisa quando, em julgamento pessoal ou
de equipe, ssjaamesmaprejudicial aoindividuo.




Uma comissdo norte-americana, National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research, criada em 1974, para avaiar a ética na
pesquisa cientifica e defendeu como principios éicos principais para pesquisa em seres

humanos: respeito pelas pessoas (autonomia), beneficéncia e justica.

f) Dedaracd de Vdéncia, documento daborado no find do Il Semin&io sobre

Cooperacéo Internaciond para o0 Projeto Genoma Humano, redizado em Vaenca

(Espanha) em 14 de novembro de 1990.

Essa declaragéo trouxe aguns posicionamentos importantes, como a afirmacdo do
repeito a diversdade humana, incluindo as variagbes genéticas, o respeito a aguns
principios éicos de respeito a pessoa, bem-estar e justica nos programas genéticos, defesa
da ampla participacdo internaciond para a investigacdo do genoma; a troca de informacéo
entre os paises, a necessidade de debates publicos sobre as implicagdes éticas, sociais e
legais dos usos da informacdo genética, a educacdo sobre genética. E também, a exigéncia
do consentimento para revelacdo de informacdo genética sobre o individuo, a defesa da
tergpia génica em cdulas soméicas e uma moradria sobre a tergpia génica em células

germinais, por néo haver ainda um consenso éico gerd 3!

31141 N6s, participantes do semindrio de Valenca, afirmamos que uma sociedade civilizada envolve o
respeito pela diversidade humana, incluindo as variagdes genéticas. Nds reconhecemos nossa
responsabilidade para ajudar a assegurar que ainformagao genética seja utilizada para potencializar a
dignidade do individuo, que todas as pessoas com necessi dade tenham acesso aos servicos genéticos, e que 0s
programas genéticos sigam 0s principios éticos de respeito apessoa, bemrestar e justica.

2. Cremos que o conhecimento adquirido no mapeamento e sequenciamento do genoma humano originaraum
grande beneficio paraa salide e 0 bem-estar humanos. Apoiamos a colaboragdo internacional paraa
investigacdo do genoma e requeremos a mais ampla participacdo possivel de todos os paises do mundo, de
acordo com o recursos e interesses de cada pais.

3. Requeremos a colaboracéo entre as nagdes e as distintas disciplinas no desenvolvimento dainvestigacdo e
natrocade informagao sobre materiais rel ativos ao genoma dos seres humanos e de outros organi smos.



q) Declaracdo de Bilban, de maio de 1993, resultado da Reunido Internaciona sobre O

Direito ante o Projeto Genoma, redizado na Universdade de Deusto, Bilbao (Espanha).
Nesta reunido, os participantes sdientaram os exemplos do mau uso da experimentacéo
cientifica e de préticas eugénicas, a fim de dertar a Humanidade — mais cientistas e juristas
— sobre os riscos que podem surgr com o avango do Projeto Genoma Humano, como a
utilizacdo da informacdo genética para discriminar pessoas e desrespeitas 0s direitos

humanos.3*?

h) Convénio do Consadho da Europa para protegdo dos Direitos Humanos e Dignidade do

Ser Humano em redacdo & aplicagbes da Biologia e Medicina Convénio sobre Direitos

Humanos e Biomedicina, 04.04.1997.

Esse Convénio dispds a respeito do genoma humano proibindo quaquer

discriminacdo relativa ao parimbnio genéico e a intervencdo em cdulas estaminas.

4. As questdes rel acionadas ao uso e abuso dos novos conhecimentos genéticos tém provocado numerosos
debates. Além das discussdes nos circul os cientificos, é urgentemente necessario que acontecam debates
publicos sobre as implicagdes éticas, sociais e legais dos usos clinicos, comerciais e de outros usos da
informag&o genética.

5. Apoiamos todos os esforgos direcionados aeducacgéo do publico através de todos 0s meios possiveis—
inclusive daimprensa e das escolas— sobre 0 mapeamento e sequenciagao genética, as doencas genéticas e 0s
Servicos genéticos.

6. Aluz do grande crescimento da informagc&o nas &reas da diagndstica e da terapéutica, a partir do projeto
genoma, requeremos um maior apoio para aformagdo de consel heiros genéticos e para a educagéo de outros
profissionais da salde.

7. Como principio geral, ainformag&o genética sobre um individuo deveria ser obtida ou revelada somente

com aautorizagdo do proéprio individuo ou de seu representante legal. Qual quer excegdo a esta norma requer
umafortejustificativalega e ética

8. Estamos de acordo com aterapia génica das células somaticas possa ser utilizada para o tratamento de
doencas humanas especificas. A terapia génica dalinhagerminal enfrenta numerosos obstaculos e ndo oferece
um consenso ético geral. NGs apoiamos uma maior debate sobre as questdes técnicas, médicas e sociais deste
tema.”

312 SANTOS, Maria Celeste Leite Cordeiro dos. O equilibrio de péndulo: a Bioéticaea L e — implicacdes
médico-legais. Sao Paulo: icone Editora, 1998. p. 66.



Apenas permite a manipulacdo genética para fins tergpéuticos, de prevencdo ou de

diagnéstico.™

i) Decdaracd Universd sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos da UNESCO,

apresentada na 29* Sessdo da Conferéncia Geral da Unesco de 21 de outubro a 12 de

novembro de 1997.

Essa Declaracdo é extremamente importante para 0 estudo da manipulagdo do
genoma humano, pois aorange as quatro questdes fundamentais desta pesquisa: dignidade

humana e genoma humano, direitos das pessoas envolvidas, pesguisas com 0 genoma

humano e o exercicio da atividade cientifica.

Sobre a dignidade humana e o genoma humano, em seu artigo 1° define:

Art. 1°. O genoma humano subjaz a unidade fundamental de todos os membros da
familia humana e também ao reconhecimento de sua dignidade e diversidade

inerentes. Num sentido ssimbdlico, é a heranca da humanidade.

Art. 20....

a) Todos tém direito ao respeito por sua dignidade e seus direitos humanos,

independentemente de suas caracteristicas genéticas.

313 VVer artigos 10, 11, 12 e 13 do Convénio sobre Direitos Humanos e Biomedicina.



b) Essa dignidade faz com que segja imperativo ndo reduzir os individuos a suas

caracteristicas genéticas e respeitar suas singularidade e diversidade.

Art 4°. O genoma humano em seu estado natural ndo deve dar lugar a ganhos

financeiros.

Art 5°....
a) Pesguisas, tratamento ou diagndsticos que afetam o genoma de um individuo

devem ser empreendidos somente apds a rigorosa avaliacdo prévia dos

potenciais riscos e beneficios a serem incorridos, e em conformidade com

guaisgquer outras exigéncias da legislacdo nacional.

b) Em todos os casos, € obrigatério o consentimento prévio, livre e informado da

pessoa envolvida. Se esta ndo se encontrar em condicbes de consentir, 0
consentimento ou autorizacdo deve ser obtido na maneira prevista pela lei,

orientada pelo melhor interesse da pessoa.

C) Serdrespeitado o direito de cada individuo de decidir se sera ou ndo informado

dos resultados de seus exames genéticos e das consequéncias resultantes.

Art. 6°. Ninguém sera sujeito a discriminacéo baseada em caracteristicas genéticas
gue vise infringir ou exerca o efeito de infringir os direitos humanos, as liberdades

fundamentais ou a dignidade humana.



Art. 7°. Quaisquer dados genéticos associados a uma pessoa identificavel e
armazenados ou processados para fins de pesquisa ou para qualquer outra

finalidade devem ser mantidos em sigilo, nas condicdes previstas emlei.

Art. 8°. Todo o individuo tera o direito, segundo a lel internacional e nacional, a

justa reparacédo, por danos sofridos em consequéncia direta e deter minantes de uma

intervencao que tenha afetado seu genoma.

Art. 10. Nenhuma pesquisa ou aplicacao da pesquisa relativa ao genoma humano,

em especial nos campos da biologia, genética e medicina, deve prevalecer sobre o

respeito aos direitos humanos, as liberdades fundamentais e a dignidade humana

dos individuos ou, quando for o caso, de grupos de pessoas.

Art. 11. Nao serdo permitidas préticas contréarias a dignidade humana, tais como a

clonagem reprodutiva de seres humanos. Os Estados e as organizagoes

internacionais competentes sdo convidados a cooperar na identificacdo de tais
praticas e determinar, nos niveis nacional ou internacional, as medidas
apropriadas a serem tomadas para assegurar 0S principios expostos nesta

Declaracéo.



a) Os beneficios decorrentes dos avancos em biologia, genética e medicina,

relativos ao genoma humano, deverdo ser colocados a disposicdo de todos, com a

devida atencdo para a dignidade e os direitos humanos de cada individuo.

Art. 13. As responsabilidades inerentes as atividades dos pesquisadores, incluindo

0 _cuidado, a cautela, a honestidade intelectual e a integridade na realizacéo de

suas pesquisas e também na apresentacdo e na utilizagdo de suas descobertas,
devem ser objeto de atencdo especial no quadro das pesguisas com 0 genoma
humano, devido a suas implicacOes éticas e sociais. Os responsaveis pelas politicas
cientificas, em ambito publico e privado, também incorrem em responsabilidades

especiais a esse respeito.

Art. 14. Os Estados devem tomar medidas apropriadas para fomentar as condi¢des
intelectuais e materiais favoraveis a liberdade na realizacdo de pesquisas sobre o

genoma humano e para levar em conta as implicacfes éticas, legais, sociais e

econdmicas de tais pesquisas, com base nos principios expostos na Declaracéao.

Art. 16. Os Estados devem reconhecer a importancia de promover, nos diversos

niveis apropriados, a criacdo de comités de ética independentes, multidisciplinares

e pluralistas, para avaliar as questfes éticas, legais e sociais levantadas pelas

pesqguisas com o genoma humano e as aplicacfes das mesmas.



[) Declaracéo de Manzanillo, 1996, revisada em Buenos Aires em 07.11.1998 — declaracéo

ibero-latino-americana sobre Etica e Genética.

Essa Declaracdo andisa o conflito do desenvolvimento da pesguisa genética e a
violagdo de dirdtos humanos, assm como dfirma a necessdade de proibir a
comercializacdo do corpo, de suas partes e de seus produtos, o que proibe expressamente o

patenteamento de materia genético:

SEGUNDO: A reflexdo sobre as diversas implicancias do desenvolvimento cientifico e

tecnol gico no campo da genética humana deve ser feita levando em consideracéo:

a) o respeito a dignidade, a identidade e a integridade humanas e aos direitos humanos

reafirmados nos documentos juridicos internacionais;

b) que o genoma humano constitui parte do patriménio comum da humanidade como uma

realidade e ndo como uma expressdo meramente simbolica;

C) o respeito & cultura, astradicoes e aos valores préprios dos povos.

TERCEIRO: Que, dadas as diferencas sociais e econdmicas no desenvolvimento dos
povos, nossa regido participa num grau menor dos beneficios derivados do referido

desenvolvimento cientifico e tecnol6gico, o que torna necessrio:

a) urna maior solidariedade entre os povos, em particular por parte daqueles paises com

maior grau de desenvolvimento;

b) estabelecimento e a realizacéo por parte dos governos de nossos paises, de uma politica

planificada de pesquisa na genética humana;



) arealizacéo de esforcos para estender de maneira geral a populacéo, sem nenhum tipo

de discriminacéo, o acesso as aplicagdes dos conhecimentos genéticos no campo da salde;

d) respeitar a especificidade e diversidade genética dos povos, assim como sua autonomia

e dignidade como tais;

€) o0 desenvolvimento de programas de informacdo e educacdo extensivos a toda a
sociedade, nos quais se saliente a especial responsabilidade que concerne nessa matéria

aos meios de comunicacao e aos profissionais da educagao.

QUINTO: Que algumas aplicacdes da genética humana operam ja como uma realidade
cotidiana em nossos paises sem urna adequada e completa regulamentacdo juridica,
deixando em situacdo de indefesa e vulnerabilidade tanto o paciente em relacéo a seus
direitos, como o profissional da saide em relacdo a sua responsabilidade. 1sso toma
necessario que, mediante processos democraticos e pluralistas, se promova uma legislacéo

que regulamente ao Menos 0s Segui Ntes aspectos.

a) a manipulacdo, o armazenamento e a difusdo da informacéo genética individual, de tal

forma que garanta o respeito a privacidade e intimidade de cada pessoa;

b) a atuacéo do geneticista como conselheiro ou assessor do paciente e de seus familiares,

e sua obrigacao de guardar a confidencialidade da informagdo genética obtida;

¢) a manipulacéo, o armazenamento e a disposicdo dos bancos de amostras biol6gicas
(células, ADN, etc.), que deverdo ser regulamentados garantindo que a informacéo
individualizada ndo se divulgue sem assegurar o direito a privacidade do individuo, e nem

sgja usada para fins diferentes daquel es que motivaram a sua coleta;



d) o consentimento livre e informado para a realizacao das provas genéticas e intervencoes
sobre 0 genoma humano deve ser garantido através de insténcias adequadas, em especial

guando se trata de menores, incapazes e grupos que requeiram uma tutela especial.

SEXTO: Além dos profundos questionamentos éticos que gera o patenteamento do

material genético humano, cabe reiterar particularmente:

a) a necessidade de proibir a comercializagcéo do corpo humano, de suas partes e de seus

produtos;

b) a necessidade de limitar nesta matéria o0 objeto chs patentes nos limites estritos da
contribuicdo cientifica realizada, evitando extensdes injustificadas que obstaculizem

futuras pesqguisas, e excluindo-se a possibilidade do patenteamento do material genético;

C) a necessidade de facilitar a pesguisa neste campo mediante o intercambio livre e
irrestrito da informacdo cientifica, em especial o fluxo de informacdo dos paises

desenvolvidos aos paises em desenvol vimento.

) Protocolo de Cartagena sobre Biosseguranca, formulado na Convencdo sobre

Diversdade Biolgica, no dia 28 de janeiro de 2000, em Montreal, Canada

Esse traado visa regulamentar o uso da biodiversdade de organismos
geneticamente modificados entre os paises. Em 22 de abril de 2002, ocorreu a Terceira

Reunido do Comité Intergovernamenta para o Protocolo de Cartagena, redizada em Haia,



na Holanda, onde foi debatido temas como o0 sistema de pendidades para danos resultantes

do trangporte entre fronteiras de organismos geneticamente modificados.3*

) Declaracdo Bioética de Gijon, 2000, redizada pelo Comité Cientifico da Sociedade

Internacional de Bioética (SIBI), no Congresso Mundid de Bioéica de 24 de junho de

2000 ocorrido na Espanha.

A Dedaacdo de Gijon é um documento internacional importante porque ressdta
dguns pontos conflitantes da reflexdo bioética, como: &) defende os principios da
beneficéncia, autonomia, justica e solidariedade; b) exige a cooperacdo tecnoldgica entre as
nagbes mais desenvolvidas e as menos favorecidas, ) aponta os direitos humanos como
questdo badlar na discussdo bioética; d) defende o direito a informacdo acerca das
biotecnologias pea sociedade; €) incentiva o estudo da bioética no sstema educaciond; f)
afirma que o genoma humano € patriménio comum da Humanidade e, assm, ndo pode ser
patenteado; e, g) proibe a clonagem humana reprodutiva e a tergpéutica com destruicéo de

embrides3t®

314 Maioresinformagdes ver site do Protocolo de Cartagena: http://www.biodiv.org/doc/default.asp?

315 1. Lashiocienciasy sustecnologias deben servir al bienestar de la Humanidad, al desarrollo sostenible de
todos los paises, alapaz mundial y ala proteccion y conservacién de la natural eza.

Ello implica que | os paises desarrollados deben compartir |os beneficios de las biociencias y de sus
tecnologias con |os habitantes de las zonas menos favorecidas del planetay servir a bienestar de cada ser
humano.Unaimportante tarea de la Bioética, que constituye una actividad pluridisciplinar, es armonizar €l uso
de las ciencias biomédicas y sus tecnologias con los derechos humanos, en relacién con losvaloresy
principios éticos proclamados en las Declaraciones y |a Convencién antes mencionadas, en cuanto que
constituyen un importante primer paso parala proteccién del ser humano.

2. Laensefianzade laBioéticadeberiaincorporarse a sistema educativo y ser objeto de textos
comprensiblesy rigurosos.

3. Todoslos miembros de la sociedad han de recibir unainformacion general, adecuaday accesible
sobre la utilizacion de los avances cientificos, las biotecnologias y sus productos.



CONSIDERACOESFINAIS

A reflex@o sobre as possivels consegliéncias decorrentes da manipulacdo no genoma
humano gerou inesperadas dlvidas e angidias. O questionamento  da aplicacdo das
intervengdes genéticas, como, por exemplo, e experimentacdo com e em seres humanos, a
medicina preditiva e a clonagem, conduziu a percepcdo de que o bindmio ciéncia-ética esta

muito mais presente na vida da sociedade do que se imagina O impacto direto das

4. Sedebepropiciar y estimular el debate especializado y piblico afin de orientar las opiniones, las
actitudesy las propuestas. El debate implicara de manerainteractivaalos expertos de las distintas
disciplinasy alos ciudadanos de diversos &mbitos, asi como alos profesionales de los medios de
comunicacion.

5. Debe garantizarse el gjercicio de laautonomiade la persona, asi como fomentarse los principios de
justiciay solidaridad. Asimismo debe respetarse laidentidad y especificidad del ser humano.

6. Todostienen derecho alamejor asistencia médica posible. El pacientey su médico deben establecer
conjuntamente el marco del tratamiento. El paciente debera expresar su consentimi ento libre después
de haber sido informado de forma adecuada.

7. El genomahumano es patrimonio de laHumanidad, y como tal no es patentable.

8. Unafinalidad fundamental de lastécnicas de reproduccién asistidaes el tratamiento médico delos
efectos de la esterilidad humanay facilitar laprocreacion si otras terapéuticas se han descartado por
inadecuadas o ineficaces. Estas técnicas podran utilizarse también para el diagnéstico y tratamiento
de enfermedades de origen hereditario, asi como en lainvestigacion autorizada.

9. Lacreacién deindividuos humanos genéticamente i dénticos por clonacion debe prohibirse.
Lautilizacion de células troncal es con fines terapéuticos debe permitirse siempre que la obtencién de
esas células no implique ladestruccién de embriones.

10. Lainvestigaciony experimentacidn en seres humanos deben ser realizadas armonizando lalibertad
delacienciay €l respeto de ladignidad humana, previa aprobacion por parte de comités éticos
independientes. L os sujetos de |os ensayos deberan otorgar su consentimiento librey plenamente
informado.

11. Los productos alimenticios genéticamente transformados deben comportar |a prueba, de acuerdo con
€l conocimiento cientifico del momento, de que no son perjudiciales paralasalud humanay la
naturaleza, y se elaboraran y ofertaran en el mercado con los requisitos previos de informacion,
precaucion, seguridad y calidad. L as biotecnologias deben inspirarse en el principio de precaucién.

12. Debe prohibirse el comercio de 6rganos humanos. Debe continuarse lainvestigacion sobre los
xenotransplantes antes de que se inicien ensayos clinicos con seres humanos.

13. El debate ético sobre el final de lavida debe proseguir, con el fin de profundizar en el andlisisdelas
diferentes concepciones éticas y culturales en éste ambitoy de analizar las vias parasu
armonizacion.

14. A fin de promover un lenguaje universal paralaBioética, debera hacerse un esfuerzo por armonizar
y unificar los conceptos que tienen actual mente terminologias diferentes. El acuerdo en este &mbito
se hace indispensable desde el respeto alasidentidades socioculturales.



aplicagbes da genética moderna na vida dos seres humanos exige, N0 minimo, preocupacéo

com 0 assunto, dadas as conclusdes e indagagOes resultantes desta dissertacéo.

A dexcoberta da estrutura da molécula de DNA tornou possive dterar
geneticamente 0 ser humano. O mapeamento e seqlenciamento do genoma humano
propiciadam 0 aparecimento de divulgagbes cientificas ilusdrias, que edd levando a
populacdo a visudizar a possbilidade de uma vida sem doengas, gragas a0 mehoramento
genético, pois a salde poderia ser adquirida e mantida com a troca dos bad genes pelos

good genes.

Os potenciais avancos medicos e farmacologicos previstos com a utilizacdo de
biotecnologias de DNA levaram as dites governamentals e econdmicas a encabecar 0
Projeto Genoma Humano, marco cientifico do século XXI, assm como levaam a
sociedade a preocupar-se e a refletir sobre as possiveis conseqiéncias do uso das

bi otecnol ogias modernas na vida do homem.

Percebe-se, entdo, a importéncia da Bioética, que surgiu com a intersificagdo das
reflexdes sobre temas relacionados a vida e a morte e com a crescente preocupacdo em

preservar adignidade e a qudidade de vida dos seres vivos.

As consequéncias desastrosas para a Humanidade, que podem resultar das
mudancas do Genoma Humano exigem que as pesquisas nessa &ea atendam certos

principios e normas éticas, em toda e qualquer de suas etapas.



Os principios éicos essenciais So:

a Precaucdo , que garante a preocupacdo com os danos futuros das intervengdes no
Genoma Humano;

a Trangparéncia , que exige a divulgacdo s&ria e extendva das pesquisas cientificas,

€,

a Responsabilidade , que sustenta 0 dever de todo sociedade em preservar a
qudidade de vida no planeta, bem como defender a dignidade da vida de quaquer

s humano.

O principio da responsabilidade € vitd para reorientar os cientistas, que
desenvolvem a ciéncia pela ciéncia, na direcdo de passarem a preocupar-se com 0 bem-
edar da Humanidade, uma vez que, de nada adiantard aumentar a expectativa de vida
humana, = a vida ficar insugentdvel na Terra Assm, um dos pilares da sabedoria do
sculo XXI sxd a utilizacdo do conhecimento cientifico para mehorar ou manter a
gualidade de vida de todos os seres terrestres. Nesse contexto, cabe destacar que, como a
ciéncia ndo exige por S SO, uma vez que ea € criacd do homem, suas tecnologias devem
s condderadas como ingrumentos para a mehoria da qudidade de vida na Terra,
paticulamente agudas resultantes do Projeto Genoma Humano e demas pesquisas

amilares.

Os principios gerais da Bioética sfo:
a Bendicéncia: que significa a obrigacdo mord de agir em beneficio de outros e

promover o bem como principa objetivo da pesquisa cientifica;



a Nao-mddicénda que indica que o cientista deve abster-se de pregjudicar e de

fazer o mal aseu paciente;

a Autonomia : que impde o respeito a autodeterminacdo da pessoa e contribui para
impedir que uma pessoa explore a outra ou imponha a sua vontade; e,

a Judica didributiva trata da obrigacdo que os Estados tém de tratar com igualdade
0s cidadéos, principdmente no que se refere a0 investimento para pesquisas

cientificas e tratamentos de satide.

Além desses quatro principios, 0 do Consentimento Informado e o da Dignidade
Humana sd0 inerentes a Bioéica: o primeiro, ao coibir a redizacdo de experiéncias com e
em seres humanos somente sem a expressa autorizagao do paciente; o segundo, ao proibir
tratar 0 paciente como mero indrumento de utilizacdo cientifica, independentemente do seu

consentimento, pois a ser humano deve ser consderado um fim em S mesmo.

A tergpia gendtica possihilita a intervencid no genoma humano de um peciente
antes de a “doenca’ nde se manifestar. Essa intervencdo pode ser aplicada de duas formas:
a tergpia com células somdticas e a tergpia com céulas germinativas. Do ponto de vida
ético, a tergpia com cdulas sométicas somente deveria ser permitida nos casos em que a
doenca viesse a causar muito sofrimento ao paciente ou sua morte prematura, enquanto que
a tergpia com cdulas germinativas deveria ser temporariamente proibida, uma vez que
anda ndo sfo conhecidas as consequéncias, tanto as podtivas como as negativas, que as
ateraches genéticas trardo & futuras geracOes. Nessa direcdo, 0 melhoramento genético €

imperdodvel do ponto de vista bioético, pois, como o seguranca temporad da Humanidade



eda na diversdade genética, 0s seres humanos deveriam nascer diferentes naturamente e

néo serem plangados segundo os padrfes da cultura dominante em determinada época.

A donagem humana é atividade polémica por um lado, € um desdfio fantagtico
para 0s cientistas, por outro, asocia-Se a S¥ias questdes éicas rdativamente a0 seu
propésito e a sua redizacdo, particularmente no que diz respeito aos direitos humanos dos

clones e dos embrides e ao futuro da Humanidade.

O clone é um s&r humano, tanto sob o ponto de vista rdigioso, quanto sob o
biolégico e éico. Assm, ele, como todo ser humano, nd somente deve ter seus direitos

humanos respeitados, mas também deve assumir seus deveres humanos.

Ha dois tipos de clonagem humana. A clonagem reprodutiva, que cria cOpias
“idénticas’ do clonado, ndo encontra amparo €ético para ser implementada: 0s argumentos
gue sustentam 0 uso dessa técnica gpdiam-se no desgo doentio de imortaidade e de
autoglorificacdo. A clonegem tergpéutica, que tem grande potencid para tratamento de
doencas a€ hoje incuravels, somente deveria ter sua pesquisa  incentivada quando
utilizasse materid bioldgico proveniente de cdulas adultas, como agudas retiradas do
sangue de corddo umbilica, da medula 6ssea ou do figado. No entanto, essa técnica néo
deveria s golicada quando utilizar cdulas embriondias, uma vez da requerer que
milhares de embrides sgam descatados, ou sga, que seres humanos sgam utilizados

gpenas como instrumentos de manipulacdo experimenta ou de tratamento médico.



Percebe-se que a manipulacdo gendtica € advo de muita preocupacdo e
questionamento por parte da sociedade. Governos de V&ios paises jA estdo tomando
medidas para orientar e disciplinar as pesquisas e as aividades de manipulacdo genética,
especidmente em seres humanos. Todavia, ainda ha lacunas na regulacdo juridica, tanto a
nivdk mundid como naciond, para promover a busca do conhecimento cientifico da
manipulacdo genética, bem como para assegurar que suas aplicactes respeitem a ética e,

em particular, os direitos humanos.

Nesse aspecto, ndo se pode esquecer que, a0 longo da histéria, a discriminacdo
socid foi defendida e implementada, em vé&ios paises, com base no reducionismo
biolégico. Ainda hoje, o discurso eugénico tem sSdo sustentado por cientistas que
consderam o patrimbnio genético como o Unico faor responsavel por comportamentos e
doencas ndo explicavels cientificamente. Para evitar que a engenharia gendlica sga
gplicada de forma inconseqiente e traga discriminagcbes entre os portadores de genes
“bons’ e de genes “maus’, os homens, é necessxio que 0s homens assumam tota
responsabilidades por suas acbes, como também, é vitd que des tenham por objetivo

beneficiar a humanidade com o emprego de suas descobertas.

Os principios éticos e as normas redivas a0 biodireito e aos direitos humanos
discutidas nesta dissertacdo proporcionard0 maior controle das pesguisas genéticas e das
intervengbes no Genoma Humano, bem como evitardo o retorno do dedrio reducionista e

determinista, e, conseqlientemente, da eugenia.
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