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Tempo para tudo

Tudo tem o seu tempo determinado, e ha tempo para todo
proposito debaixo do céu:

Ha tempo de nascer, e tempo de morrer; tempo de plantar,
e tempo de arrancar o que se plantou;

tempo de matar, e tempo de curar; tempo de derribar, e
tempo de edificar; '

tempo de chorar, e tempo de rir; tempo de pramtear, e
tempo de saltear de alegria;

tempo de espalhar pedras, e tempo de ajuntar pedras;
tempo de abragar, e tempo de afastar-se de abragar;

tempo de buscar, e tempo de perder; tempo de guardar, e

tempo de deitar fora;

' tempo de rasgar, e tempo de coser; tempo de estar calado,
e tempo de falar; :

tempo de amar, e tempo de aborrecer; tempo de guerra, e
tempo de paz. '

( Eclesiastes 3, 1-8 )

Na loteria genética da vida, minhas
chances de "imperfeicdo" sdo grandes. Porém vim
descobrir com o tempo, que nem por isso devo deixar a
vida passar em preto-e-branco!
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RESUMO

Um tema como a manipulagio genética e dignidade humana: da bioética ao
direito, tem por fim verificar o desenvolvimento da pesquisa cientifica na area da
genética, com suas manipulagdes e respectivas conseqiiéncias sobre a dignidade
humana, a bioética e o direito. Tem que ser possivel definir a influéncia da ética e
do direito no desenvolvimento das pesquisas cientificas. Para definir essas
possibilidades, utilizou-se tanto do método indutivo, com vistas a apreensdo da
realidade externa do desenvolvimento das pesquisas cientificas em genética, e
ainda do método de abordagem dedutivo, na constru¢do de pardmetros teoricos de
base, ou seja, na idealizagio das impressGes apreendidas, essenciais para a
posterior elaboragio de inferéncias criticas. A técnica de pesquisa consistiu no
levantamento de dados, através da pesquisa bibliografica em documentagio
indireta. No primeiro capitulo, buscou-se rever as bases conceituais tedricas da
ética, da moral, da bioética, do ser humano e do direito, sendo primeiramente
efetuadas reflexdes sobre as nogdes de ética, moral, bioética e seus principios
universais, para depois refletir sobre o ser humano e a sua dignidade face aos
principios da bioética. Observando, em seguida, a auséncia de legislag@o brasileira
para o desenvolvimento das pesquisas em genética, e o capitulo foi finalizado com
consideragdes a respeito da bioética e do "biodireito”, ressalvada a sua importancia
para a coletividade. No segundo capitulo, por sua vez, foi demonstrado o potencial
da manipulagdo genética, tendo sido dada maior énfase ao desenvolvimento do
projeto genoma humano com um levantamento dos projetos na area de genética, ja
executados e dos ainda em curso, pontualizando eventuais beneficios e riscos
decorrentes deste conhecimento, concluindo afirmando a importancia da bioética e
do biodireito no desenvolvimento destas pesquisas cientificas. E, por fim, no
terceiro capitulo, foi realizada uma analise critica dos riscos potenciais da
utilizagdo do conhecimento adquirido através da manipulagdo genética.
Seletividade, redugdo da diversidade humana e ainda a violagdo do direito a
privacidade genética foram apontados como alguns dos riscos que atingirdo
diretamente a dignidade do homem. A conclusdo reflete acerca da importincia da
bioética e do biodireito, como alternativas & redugdo do potencial negativo da
pesquisa genética e como garantia a dignidade humana.



ABSTRACT

A subject like genetic manipulation and human dignity: from bioethics to
rights, has as its goal to assess the scientific research developments on genetics,
considering its manipulations and respective consequences on human dignity,
bioethics and the law. It has to be possible to define the influence of ethics and of
the law on the development of scientific research. In order to define these
possibilities, the inductive method was used to realize the external reality of
scientific research on genetics. The approach based on deduction was also used to
built the basic theoretical parameters, that is, to idealize the realized impressions,
something essential for a late elaboration of critical inferences. The research
method was the survey of data through bibliographic research on indirect
documentation. The first chapter reviews the conceptual theoretical bases of ethics,
moral, bioethics, human being and the law. Reflections were initially done on the
notions of ethics, moral, bioethics and their universal principals, to preparé for the
late reflection on the human being and its dignity in face of the principles of
bioethics. It was followed by the observation of the lack of Brazilian legislation son
the development of genetic research, and the chapter was ended with
considerations on bioethics and the "bio-rights," its importance to the community.
The second chapter demonstrates the potential of genetic manipulation, with
greater emphasis to the development of the human genome project. That includes
a survey of projects on genetics, both concluded or still in progress, showing
specific benefits and risks due to this knowledge. It concludes by stating the
importance of bioethics and of the "bio-rights" on the development of these
scientific researches. Finally, the third chapter contains a critical analysis about the
potential risks from the utiliz
ation of the knowledge acquired through genetic manipulation. Selectivity,
reduction of human diversity and the violation of the right to genetic privacy are
pointed as some of the risks posed to human dignity. The conclusion points the
importance of bioethics and the "bio-rights," since they are both alternatives for the
reduction of the negative potential present at the genetic research and guarantees
of human dignity.



GLOSSARIO

Acido Nucléico - Macromolécula constituida de nucleotideos. Existem dois tipos
de acido nucléico: RNA e DNA.!

Banco génico - Banco de dados de DNA, com informagdo genética parcial ou
total de uma espécie. Sdo também chamados "bibliotecas génicas"?, ou bibliotecas
genomicas.

Biodireito - Este neologismo vem sendo utilizado, correntemente, até pelos
profissionais do direito, quando ' tratam das novas relagdes juridicas que se
estabelecem a partir das manipulagcdes genéticas realizadas, e da necessidade de
uma legislagdo especifica que venha regular estas e seja embasada nos principios da
ética. ( Ver por exemplo: Eduardo de Oliveira Leite, Niceto Blazquez e Graciela
N. Messina de Estrella Gutiérrez ). ‘
Bioengenharia - Ramo da tecnologia da produgio e utilizagio de "pegas” que
substituem partes em seres vivos. Atualmente engloba todas as biotecnologias que
visam a manipulagio genética. Sindnimo de engenharia genética.’

Biologia molecular - Ocupa-se do estudo da forma, composiqio, funcdo das
biomoléculas e da origem evolutiva dos seres vivos.*

Biopoder - Poder oriundo do controle das biotecnologias e das manipulagdes
genéticas.’

Biotecnologia - Conjunto de técnicas e processos biologicos que possibilitam a
utilizagio da matéria viva para degradar, sintetizar e produzir outros materiais.$
Cariter - ( Plural = caracteres) Algum atributo de individuos dentro de uma
espécie para o qual podem ser definidas varias diferengas herdaveis.”

Cariter, diferenca de - Formas alternativas do mesmo atributo dentro de uma
espécie.?

Clone - ( 1 ) Um grupo de células ou individuos geneticamente idénticos
originados por divis3o assexual de um ancestral comum. ( 2 ) ( coloquial ) Um

10LIVEIRA, Fitima. Engenharia genética - O Sétimo dia da criacio. 5ed. Sdo Paulo:
Ed.Moderna, 1995. p. 129.

2Idem, ibidem.

3Idem, ibidem.

4 CASABONA, Carlos Maria Romeo. Do Gene ao direito: sobre as implicagdes juridicas do
conhecimento e intervencio no genoma humano. Sio Paulo: IBCCrim, 1999. p. 21.

5 OLIVEIRA, Fitima. Engenharia ... p. 129.

6ldem, ibidem. -

7 GRIFFITHS, Anthony J. F. et al. Introdugfio 4 Genética. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan,
1998. p.813.

3 Jdem, ibidem.



individuo formado por processo assexual, de modo que é geneticamente idéntico
ao seu "genitor". ?

Cédigo genético - O conjunto de correspondéncias entre as trincas de nucleotidios
no DNA e os aminoacidos nas proteinas de um organismo.!0

Cromossomo - Uma disposi¢do de ponta a ponta dos genes e outro DNA, as
vezes com proteina e RNA associados.1! ‘

DNA ( 4cido desoxirribonucléico ) - Uma cadeia dupla de nucleotidios ligados
( tendo desoxirribose como seu agucar ); a substincia fundamental da qual sio
compostos os genes. 12 '

Down, sindrome de - Um fen6tipo humano anormal, incluindo retardo mental
devido a trissomia do cromossomo 21; mais comum em criangas nascidas de maes
com mais idade.13

Engenharia genética - Ramo da biologia molecular que utiliza biotecnologias
especificas para a recombinagdo genética.l4 .

Eugenia - Reprodugio humana controlada baseada nas nog¢des de genétipos
desejaveis e indesejaveis.1’

Falciforme, anemia - Doen¢a humana potencialmente letal cuasada por mutagio
de um gene que codifica hemoglobina, a molécula transportadora de oxigénio. A
molécula alterada faz com que as hemacias fiquem em forma de foice. Herdada
como autossdomica recessiva.lé

Gene - A unidade fundamental fisica e funcional da hereditariedade, que leva a
informagio de uma geragdo para a seguinte; um segmento de DNA, composto de
uma regifo transcrita e uma seqiiéncia regulatéria que possibilita a transcrigdo.1”
Genética - ( 1) O estudo dos genes. ( 2 ) O estudo da heranga. 18

Genoma - Todo o complemento do material genético em um conjunto
cromossdmico.!?

Genomica - A clonagem e caracterizagdo molecular de genomas inteiros.2°

9 Idem, ibidem..

10Cf. Idem. p. 817.

1idem. p. 814.

12[dem. p. 815.

131dem. Ibidem.

140LIVEIRA, Fatima. Engenharia ... p. 130.
15GRIFFITHS, Anthony J. F. et al. Op. Cit. p. 815.
16]dem, ibidem.

17idem. p. 817.

181dem, ibidem.

191dem, ibidem.

20§dem, ibidem.
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Gendtipo - A composigdo alélica especifica de uma célula, seja de toda a célula
ou, mais comumente, de um determinado gene ou grupo de genes.2!

Hemofilia - Uma doenga humana na qual o sangue nio coagula, causada por uma
muta¢cio em um gene que codifica uma proteina de coagulacdo: é herdada como
um fenétipo ligado ao X recessivo.22

Manipulacio genética - Qualquer processo pelo qual se alteram os genes.?
Mutagdio - ( 1 ) O processo que produz um gene ou um conjunto cromossdmico
diferente do tipo selvagem, através de processos que alteram o DNA de uma
espécie. ( 2) O gene ou conjunto cromossdmico que resulta de tal processo.24
Nucleotidio - Uma molécula composta de uma base nitrogenada, uma ose, € um
grupo fosfato; a unidade estrutural basica dos é4cidos nucleicos.2’

Proteoma - termo criado em 1994 como equivalente lingiiistico ao conceito de
genoma ( grupo de genes ), € usado para descrever todas as proteinas que estdo
presentes em uma célula ou organismo.

RNA ( acido ribonucleico ) - O acido nucleico unifilamentar similar a0 DNA, mas
com ribose em vez de desoxirribose e uracila em vez de timina como uma das
bases.%

Sociobiologia - Segundo seu criador, Edward O. Wilson, a sociobiologia é uma
disciplina cientifica que objetiva explicar em bases biologicas os comportamentos
sociais dos seres vivos2T v

Terapia Génica - A correcio de uma deficiéncia genética em uma célula pela
adigdo de novo DNA e sua inser¢io no genoma.?

Transcriptoma - projeto de investiga¢do biologica que visa identificar e analisar o
resultado do processo de transcrigdo, ou seja, da interpretacdo do codigo genético
contido no DNA, a partir do RNA.?°

Transgene - Um gene que foi modificado por técnicas de DNA recombinante
externo e foi reintroduzidlo no genoma por transformagio da linhagem
germinativa.3?

21ydem, jbidem.
22}dem, ibidem. p. 818.
230LIVEIRA, Fétima, Engenharia ... p. 132.

24¢f. GRIFFITHS, Anthony J. F. et al. Op. Cit p. 821.
25Idem, ibidem.
261gem, ibidem. p. 824.
270LIVEIRA, Fitima. Engenharia ... p. 133.
28GRIFFITHS, Anthony J. F. et al.Op. Cit. p. 817.
29 Conceito formulado pela geneticista Dra. Vivian Leyser da Rosa ( CCB/UFSC ), quando da
revisdo final do texto.
30GRIFFITHS, Anthony J. F. et al.Op. Cit. p. 826.
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Transgénico, organismo - aquele cujo genoma foi modificado por um novo DNA
aplicado, de origem externa.3!

311dem, ibidem.
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INTRODUCAO

O desafio de tratar da Manipulagdo genética e dignidade humana: da
bioética ao direito objetiva analisar, essencialmente, os novos poderes sobre a vida
humana decorrentes do desenvolvimento das pesquisas cientificas em manipulagio
genética, bem como os aspectos juridicos e bioéticos desta manipula¢do em fins do
século XX e inicio do século XXI. Esta analise foi centralizada em alguns
questionamentos de ordem ética, moral e juridica que surgem com o avango das
descobertas que ddo cada vez mais espago as manipulagbes genéticas, e com o
crescente desenvolvimento das pesquisas cientificas com a utilizagdo da
biotecnologia32. '

A escolha do tema deveu-se as experiéncias familiares e as inquietag:c”)és
pessoais surgidas durante o curso da disciplina pesquisa em dogmdtica penal, e da
possibilidade de realizagdo da analogia dos efeitos da dogmatica penal sobre a
bioética. Tendo em vista o desenvolvimento das pesquisas cientificas em genética,
as dificuldades a serem enfrentadas pelo ser humano, e que irdo recair tdo somente
sobre ele, ja eram previstas desde o inicio.

Atualmente o desenvolvimento de pesquisas na area da genética, a nivel
internacional, se encontra em processo de ebulicdo, estando em franco
desenvolvimento muitos projetos nesta area, os quais visam realizar descobertas
que deverdo ser historicas.

Pretendem os pesquisadores revelar o genoma das bactérias, dos vegetais,
dos animais, bem como também efetuar o completo mapeamento genético dos

32 palavra ‘biotecnologia' é formada por trés vocibulos de origem grega: bios ( vida ), techno
( técnica ) e Jogos ( estudo ). Literalmente significa o estudo das técnicas aplicadas ao estudo da
vida, ou seja, o estudo de todas as técnicas e processos biologicos envolvidos na produgio de
qualquer bem ou servigo. Nos textos franceses do século XVI, o termo fecnologia aparece

- empregado como ‘estudo das técmicas, das ferramentas, das mdiquinas e dos materiais',
Atualmente biotecnologia é o conjunto das técnicas e processos biolégicos que possibilitam a
utilizacdo da matéria viva para degradar, sintetizar e produzir outros materiais. Engloba a
elaboragdio das préprias técnicas, processos e ferramentas, assim como o melhoramento e a
transformagdo das espécies, via selegéo artificial. As técnicas e os processos que viabilizam a
manipulagdo do codigo genético, da molécula de DNA, constituem hoje um ramo importante da
biotecnologia - a engenharia genética - , tdo importante que, em geral, as duas expressbes sdo
consideradas sindnimas. Embora a engenharia genética seja, de fato, o ramo da biotecnologia
que mais se desenvolveu e que dita normas para todos os outros, convém destacar que nem toda
biotecnologia é engenharia genética. SO recebe a qualificacio de engenharia genética aquela
biotecnologia que trabalha diretamente com o DNA, em wltima instincia com o gene, o codigo
genético. OLIVEIRA, Fitima. Engenharia genética - o sétimo dia da criacfio. 5ed. Sdo Paulo:
Ed Moderna, 1995. p. 66. O grifo é nosso.



16

seres humanos; a fim de compreender como ambos s3o constituidos geneticamente
e como manifestam seus males ou doengas, para entdo posteriormente, e em outras
etapas do processo, serem desenvolvidos os tratamentos curativos e eficazes para
cada enfermidade. Dizem ter completado 95 % do mapeamento genético humano
em junho do ano 2000, porém existem posi¢des distintas sobre este quantum.

Através das manipulagdes genéticas, muito se tem criado hoje em dia.
Manipula-se praticamente tudo nos laboratérios de biotecnologia espalhados pelo
mundo; desde um ser vegetal que se quer mais resistente ( e para isso se realiza
uma intervengdo em sua combinagio genética essencial, modificando-a por vezes
quase que totalmente), até o desenvolvimento de super-bactérias que auxiliardo na
sobrevivéncia ou na faléncia de tantas outras espécies vegetais. Manipula-se
inclusive seres animais, visando a melhoria genética. Isto ja vem se dando ha mais
tempo, através do uso de técnicas de melhoramento genético convencionais.

Os animais dependem ha muito deste tipo de manipulagio genética, para se
tornarem ou continuarem resistentes, mais fortes, mais produtivos, melhores
reprodutores. A conseqiiéncia imediata desta intervengdo € a valorizagdo que
atingem no mercado.

Atualmente questiona-se sobre os alimentos produzidos através da
transgenia, ou seja, da alteragdo e combinagdo em laboratorio de genes retirados
de outras espécies, que sio agrupados a espécie original. Os objetivos sio
variados, tornar plantas e frutos mais duriveis, mais resistentes as pragas e
doengas, com a justificativa de que assim ter-se-a4 mais alimento disponivel para o
consumo. Ha um forte movimento mundial contra o consumo indiscriminado
destes produtos fransgénicos. Nio se tem conhecimento suficiente a respeito das
conseqiiéncias que poderdo provocar, nos seres humanos, a manipulagdo genética.
Ha paises proibindo sua produg@o e outros incentivando-a. O controle € precario e
o consumo impossivel de ser contido sobretudo nos subprodutos desenvolvidos a
partir de matérias primas modificadas, como por exemplo o soja.

Atualmente alguns paises exigem a rotulagdo destes alimentos, deixando a
populagiio a escolha sobre o consumo; outros entretanto ja perderam o controle
sobre sua produgdo, e as leis regulamentadoras pouco podem fazer a respeito.
Quase sempre a fiscalizagdo na produgdo e distribui¢do do produto ¢é ineficaz ou
inexistente, sobretudo nos paises ditos periféricos, ou do Sul, que ja tiveram suas
populagbes usadas como cobaias para o consumo destes e de tantos outros
produtos produzidos em escala industrial pelos paises do Norte. A manipulacdo
genética, é certo, muitas vezes auxiliam na sobrevivéncia da espécie humana na
face da Terra, mas podera aniquilar. No Iraque eram produzidas armas biologicas
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de altissimo teor letal que foram destruidas, com seus laboratoérios, tio logo foram
descobertas. E sabido que uma guerra biologica podera resultar no fim da espécie
humana nos anos que a seguirem, se considerarmos os efeitos devastadores que
pode acarretar: 0 que vem sendo chamado de bioterrorismo. O melhor armamento
bélico ja ndo € o mais ofensivo ao ser humano. Com o desenvolvimento crescente
das manipula¢cdes genéticas, os virus e as bactérias poderdo ser tdo ou mais
ofensivos do que as armas de fogo até entdo produzidas e conhecidas. E os
governantes, sedentos de poder, utilizar-se-d0 destas armas para a protegdo do seu
territério ou de suas politicas, mesmo ndo havendo nenhuma certeza cientifica
sobre suas reais potencialidades. Estas armas poderdo ser espalhadas pelo ar em
questdo de segundos, atingindo dezenas de milhares de pessoas em uma metropole
como Séo Paulo, por exemplo.

Ja existem armas biolégicas amplamente conhecidas como o desfoliante da
planta da coca. O que ainda se conhece mal séo os efeitos colaterais que o uso
dessas podera acarretar, tanto no meio ambiente quanto no ser humano, a curto,
médio ou longo prazo. N3o ha ainda resultados cientificos concretos sobre estas
questdes. Por esta razio o Brasil solicitou aos Estados Unidos, que pretendia
utiliza-lo para destruir as plantagdes de coca da Coldmbia durante o ano de 2000,
que ndo utilizasse o desfoliante perto das fronteiras.

Esta sendo desenvolvido atualmente, o Projeto Genoma Humano, que
envolve diversos paises e que promete mapear e analisar cada um dos genes
contidos na dupla hélice do acido desoxirribonucléico ( DNA ) humano. Os
defensores do projeto prometem revelar uma anatomia genética do ser humano que
podera provocar transformagGes na medicina que permitirdo diminuir
consideravelmente o sofrimento humano no préximo século. Noventa e cinco por
cento do seqiienciamento genético humano ja foi decifrado cinco anos antes do
periodo inicialmente previsto. A publicagdo do feito deu-se em 26 de junho de
2000, e resulta dos esforgos dispendidos pelo consoércio publico internacional
Projeto Genoma Humano e pela empresa norte-americana Celera Genomics, que
trabalharam separadamente. Os cientistas alegam ter mapeado 95% do genoma
humano, embora os indicios apontem para um resultado de 83 ou 84%. O desafio
agora ¢ desvendar todas as sequéncias do codigo genético bem como as fungdes
que elas desempenham. Descobrir a fungdo dos genes e a responsabilidade que tém
ou podem ter no desenvolvimento dos seres humanos, s3o alguns dos objetivos
atuais. E uma tarefa ardua e dificil, pois determinados segmentos génicos podem
ser diferencialmente transcritos.
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Aspectos éticos, que envolvem a engenharia genética e a biotecnologia de
um modo geral, permeiam as pesquisas. Em tempos passados, nido sabendo
exatamente onde desembocar-se-ia no desenvolvimento dos trabalhos realizados,
por diversas vezes eles sofreram moratorias, a fim de ndo trangredir-se direitos
considerados fundamentais até entdo, e sobre os quais o homem jamais poderia
dispor. Fala-se hoje na possibilidade da clonagem de seres humanos. Enquanto
alguns paises regulamentam a pesquisa genética desenvolvida em seus territorios,
via de regra proibindo a clonagem humana sob todo e qualquer pretexto, ha os que
ndo se manifestam explicitamente a respeito. Aqueles que a proibem, o fazem em
nome da garantia do direito fundamental da dignidade humana. O Japdo foi um dos
que, em novembro de 2000, efetuou a regulamentacio da matéria, proibindo toda e
qualquer pesquisa de manipulag@o genética que envolva embrides humanos.

Alguns excessos comegam a surgir no mundo fatico que sempre se
transformam em noticia nos meios de comunicagdo. Através da Internet ( rede
mundial ), ja se leu a promessa de clonar Jesus Cristo, possibilidade encontrada nos
residuos de DNA existentes no manto do santo sudario. Também se tem
conhecimento de que pessoas abonadas financeiramente gostariam de possuir um
clone de si mesmos, utilizavel na eventual necessidade de transplante de 6rgdos e
tecidos, garantindo, assim, sua longevidade, talvez até uma pseudo-imortalidade.

S3o produzidos hoje animais modificados geneticamente, com o intuito de
usar seus Orgdos para transplantes em seres humanos, técnica denominada
xenotransplante. Os estudos que vém sendo desenvolvidos ja mostram a
possibilidade de haver problemas com este tipo de 6rgdo de origem animal, ja que
muitas das zoonoses que fazem parte da vida dos animais nio os prejudicam
diretamente, mas que podem prejudicar seres humanos, sendo matéria
absolutamente desconhecida. O virus HIV ¢ uma mostra disto hoje. Nos simios
ndo causou maiores prejuizos, mas em humanos € causa de morte certa.

Fala-se, por enquanto, em moratéoria no desenvolvimento dos
xenotransplantes. Mas havera respostas e tratamentos adequados para muitas das
zoonoses que poderdo afetar os humanos em decorréncia disto? Ja é sabido, pela
comunidade cientifica, que o porco é um dos animais que podera causar menos
problemas neste sentido. Os estudos, porém, na fase em que se encontram, ndo s3o
ainda totalmente conclusivos. Podera se tornar um perigo real para a sobrevivéncia
dos humanos.

Promete-se, através dos projetos em desenvolvimento, a cura para as mais
diversas doencas e males que assolam o ser humano ao longo de sua existéncia.
Como se encontram estas questdes supracitadas perante uma anilise ética em seu
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desenvolvimento? Todas adotam ou possuem critérios previstos a serem
rigorosamente obedecidos durante o desenvolvimento dos trabalhos? Os fins a
serem alcangados por estas € outras pesquisas sempre sio os de buscar o bem, a
saude, o alimento, entre outros, para fodos os seres humanos?

Estas e outras questdes precisam ser objeto de uma reflexdo minuciosa,
tanto por parte da comunidade cientifica, que desenvolve estas pesquisas, quanto
pela sociedade, que sera diretamente afetada pelos seus resultados e aplicagdes.

Pela vizualizagio da possibilidade das manipulagGes genéticas virem a
ocorrer de forma desenfreada no mundo cientifico, revela-se a importancia da
pesquisa para a sociedade, que devera ser esclarecida sobre as possiveis
conseqiiéncias - positivas ou negativas - que elas acarretam, bem como para o
mundo juridico que devera fazer despertar no legislador o impeto legiferante, a fim
de regulamentar as novas situaghes que vierem a se apresentar, decorrentes
daquelas. Sdo situagdes que até agora sequer foram objeto de atengdo por parte
dos legisladores. Sdo estas mesmas situagGes, porém, que tém gerado muitas
interrogagdes no meio cientifico, filosofico e juridico, algumas das quais serdo
objeto desse estudo.

Ter-se-4 como marco principal a dignidade humana, através da analise de
alguns dos projetos cientificos em desenvolvimento atualmente, e de seus objetivos
declarados ( publicos ). Sera ainda, efetuado um levantamento sobre o potencial
positivo € o negativo dos projetos, cujos riscos sdo elencados e analisados
especificamente: a seletividade, a redugdo da diversidade humana, a possibilidade
de uma neo-eugenia € a auséncia do direito a privacidade genética, que serdo, por
sua vez, alvo de uma analise mais profunda, a luz da bioética e do direito vigente.

A bioética como a ética da vida, com seus principios universais e
norteadores da atividade humana, vem permitir que o progresso da ciéncia seja
almejado pela sociedade. A dignidade humana constard sempre como interesse
prevalente: os resultados positivos devem beneficiar a saude do homem. A
melhoria da saide humana através de teraputicas adequadas, gerara,
conseqiientemente, a melhoria das condigGes de vida de todos.

Como diz Machado introduzindo seu trabalho:

Engquanto, na drea juridica e filosdfica,
pesquisadores se agitam na busca de novos conceitos e
respostas, na tentativa de resolverem as intrigantes
questoes, na drea médica, com a rapidez do
desenvolvimento cientifico, surgem, como '"mdgica",
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novas técnicas que envelhecem no nascedouro as solugoes
encontradas.

Tendo em vista a rapidez com que a drea biomédica
vem se desenvolvendo ( ... ), bem como, a falta de
regulamento, em nosso pais, da utilizagdo dessas técnicas,
procura-se demonstrar a necessidade urgente de uma
legislacdo especifica sobre a matéria, a fim de serem
garantidos e respeitados os direitos inaliendveis das
pessoas.33

Faz-se necessario que toda a coletividade participe desta tomada de
decisdo, ja que todos serdo envolvidos no futuro, através da medicina terapéutica
ou da preditiva. Para tanto torna-se necessario abrr a discussio de maneira
interdisciplinar, com a participagdo dos diferentes segmentos da sociedade. Toda
esta coletividade precisa ser esclarecida e ouvida, a fim de que, se optar-se pela
regulamentac@o, que esta venha realmente atender aos interesses da mesma.

Desta maneira se justifica a eleigio do presente tema, que instiga a
pesquisa em tomo de uma andlise critica acerca do desenvolvimento das
manipulagdes genéticas, tendo por primado a dignidade humana.

O objetivo deste trabalho € estudar a pertinéncia em se dar continuidade ao
desenvolvimento das pesquisas em genética e nas areas biomédicas, se sdo
imprescindiveis ao desenvolvimento da humanidade. Qualquer op¢do porém, deve
garantir o cumprimento dos principios universais norteadores da bioética bem
como dos preceitos éticos e morais vigentes no seio da coletividade social, ndo
podendo prescindir da garantia efetiva aos direitos humanos.

A presente dissertagdo pretende, também, efetuar uma analise do
desenvolvimento das pesquisas que s3o realizadas em genética e 0 seu potencial,
seus aspectos positivos e negativos, desde a importincia da bioética até uma
regulamentacdo no desenvolvimento das manipulagGes genéticas. Esta postura
levara, ainda, a analise das nogGes de ética, moral, bioética, o ser humano e o
Direito, principios universais da bioética e a correlagdo existente entre estes e o ser
humano, tendo a dignidade humana como um de seus direitos fundamentais ja
positivados. Somente entdo sera averigiiada a situagdo da legislagdo brasileira,
quando se podera concluir pela necessidade de uma regulamentagdo para o

33MACHADO, Maria Helena. Controvérsias éticas e juridicas na reproducio medicamente
assistida. Dissertagio ( Mestrado em Direito ), Curso de Pds-Graduacio em Direito,
Universidade Federal de Santa Catarina, Florianépolis, outubro de 1999. p. 8.
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desenvolvimento das pesquisas na 4area da genética, antecipando os futuros
conflitos.

Esta dissertagdo analisara ainda, criticamente, a problematica que podera
decorrer da utilizagdo do conhecimento adquirido através da manipulagdo genética,
tendo em vista o avango do desenvolvimento das pesquisas nesta area ter-se dado
sem critérios pré-determinados e sem um consenso interdisciplinar ( das ci€ncias
envolvidas ) quanto ao que € considerado ético e moral hoje. Os riscos da tentagdo
de uma seletividade do sistema, da redugdo da diversidade humana, a violagdo do
direito a privacidade genética, serdo analisados para concluir pela importéncia de
um pensar bioético e de uma legislagdo que venha a agir como redutora dos riscos
potenciais: a possibilidade de existéncia de um biodireito que venha a atuar como
garantidor do cumprimento dos direitos humanos.

Formulados os principios que norteardo o trabalho, seguem declinados os
problemas em torno dos quais se desenvolvera a presente pesquisa:

Muitas das pesquisas em genética afetam e afetardo diretamente os seres
humanos daqui para o futuro. Urge pensar-se estas novas relagdes juridicas que
irdo se estabelecer com as novas descobertas, isto €, as pesquisas na area da
genética que se tornam possiveis gragas as novas tecnologias aplicadas. Havera
que se pensar em uma regulacio destas novas relagdes ( em um biodireito )? Ou
sera supérfluo pensar-se nisto em fun¢io de um comportamento ético e moral que
norteara o trabalho dos cientistas/pesquisadores de outras areas? Estardo os
pesquisadores das areas biomédicas preparados para um comportamento ético €
moral, que provavelmente impora limites aos avangos de suas pesquisas? Havera a
necessidade de se pensar em um codigo bioético de carater nacional, como sendo o
garantidor da limitag8o dos riscos potenciais que a utilizagdo deste conhecimento
adquirido através da manipula¢do genética trazem consigo?

A hipétese provisoriamente estabelecida € a seguinte:

Haja vista o avango das pesquisas em genética e a interdisciplinariedade da
questdo que lhe é peculiar, a imposicio de limites a estas mesmas parece ser
necessaria através de uma regulagdo pelo Estado; isto caso nio haja um consenso
entre os cientistas das varias areas quanto a €tica e a moral que norteara estas
mesmas pesquisas que afetam diretamente os seres humanos, como forma de
garantir o efetivo cumprimento dos direitos humanos, bem como o cumprimento
dos principios universais norteadores da bioética.

Servirdo de base as seguintes variaveis:

Variavel A: ¢é necessario analisar se os principios da ética e da moral
vigentes hoje em sociedade serdo suficientes para conter os possiveis abusos ( falta
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de limites especificos ) que poderdo ocorrer no desenvolvimento das pesquisas
cientitificas que envolvam a genética, em nome do desenvolvimento da ciéncia
especialmente em seres humanos.

Variavel B: os beneficios decorrentes da regulamentagdo, pelo Estado,
deste tipo de atividades e experimentos em seres humanos, a fim de garantir o
avango da ciéncia com a preservagdo dos direitos humanos, com énfase para o da
dignidade humana. Estudo da possibilidade de um biodireito vir a ser um
pacificador de futuros conflitos nesta area. '

Os objetivos especificos s3o:

a. Efetuar uma analise do desenvolvimento das pesquisas que sdo realizadas
em genética, hoje, e seu potencial. As decorréncias positivas e negativas, a
importancia da bioética e de uma regulacdo no desenvolvimento das manipulagdes
genéticas.

b. Analisar as nogdes de: ética, moral, bioética, o ser humano e o Direito.
Os principios universais da bioética e a correlagdo existente entre eles e o ser
humano, tendo a dignidade humana como um de seus direitos fundamentais ja
positivados. Averigiiar entfo a situagdo da legislagdo existente hoje em nivel de
Brasil, quando se devera concluir pela necessidade de uma regulamentagéo para o
desenvolvimento das pesquisas genéticas a fim de antecipar-se aos conflitos que
deverdo surgir.

c. Analisar criticamente a problematica que podera decorrer da utilizagdo
do conhecimento adquirido através da manipulacdo genética, tendo em vista o
avango do desenvolvimento das pesquisas nesta area ter-se dado sem critérios pré-
determinados e sem consenso interdisciplinar ( das ciéncias envolvidas ) quanto ao
que é considerado ético e moral hoje. Verificar os riscos da ocorréncia de uma
seletividade do sistema, da reducgdo da diversidade humana, da violagdo do direito
a privacidade genética, para concluir pela importincia de um pensar bioético e de
uma legislagdo que venha a agir como redutora dos riscos potenciais. Estudar a
possibilidade de criagdo de um biodireito que venha a atuar como garantidor do
cumprimento dos direitos humanos.

O método de abordagem serd o indutivo na pesquisa, com vistas a
apreensdo da realidade externa do desenvolvimento das pesquisas cientificas em
genética, e 0 método de abordagem dedutivo, na constru¢do de pardmetros
tedricos de base, ou seja, na idealizacdo das impressoes apreendidas, essenciais
para a posterior elaboragdo de inferéncias criticas.34 |

341dem, ibidem.p. 9.
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A técnica de pesquisa consistiri no levantamento de dados, através da
pesquisa bibliografica que sera realizada com a utilizagdo de documentagio
indireta.

Realizadas as delimitagdes de ordem metodologica, cumpre esclarecer as
etapas do pensamento que desenvolverdo o raciocinio.

Cuidar-se-a no primeiro capitulo, da ética, da moral, da bioética, do ser
humano e do direito. Assim, primeiramente serdo efetuadas reflexdes sobre as
nogdes de ética, moral, bioética e seus principios universais, para depois refletir
sobre o ser humano e a dignidade face aos principios da bioética. Verificar-se-a a
presenca, ou ndo, de legislacdo brasileira para o desenvolvimento das pesquisas em
genética, para finalizar com considera¢des a respeito da bioética e do biodireito, e
sua respectiva importancia para a coletividade.

No segundo capitulo, que trata da manipula¢do genética e o seu potencial,
sera dada maior énfase para ao desenvolvimento das pesquisas cientificas na area
da genética, com uma abordagem dos projetos desenvolvidos e dos ainda em
desenvolvimento, para logo depois pontuar alguns beneficios e riscos decorrentes
deste desenvolvimento, para conclui-lo com consideragdes a respeito da
importdncia da bioética e do biodireito no desenvolvimento destas pesquisas
cientificas.

No terceiro e ultimo capitulo é realizada uma analise critica dos riscos
potenciais da utilizagdo do conhecimento adquirido através da manipulagio
genética. Seletividade, redugdo da diversidade humana e wviolagdo do direito a
privacidade genética serdo apontados como alguns dos riscos que poderdo atingir
diretamente a dignidade do homem. O capitulo sera concluido com uma reflexdo
acerca da importincia da bioética e do biodireito, vistos como Unica via para a
reducgdo destes riscos.

Este trabalho de pesquisa contém opinides que sdo de inteira e
unica responsabilidade de sua autora, ndo vinvulando direta ou indiretamente os
pensamentos: do orientador, dos componentes da banca examinadora ou do
curso.



CAPITULO 1 : A ETICA, A MORAL, A BIOETICA, O SER
HUMANO E O DIREITO

Considerando a multidisciplinariedade que caracteriza a bioética, nio
havera um unico ponto de vista ou énfase nos diversos temas que compdem este
trabalho. Pretende-se iniciar uma reflex3o e para tal fornecer os elementos que por
ora suscitam maiores questionamentos.

1.1 Nogoes de ética e moral

Filosofos, religiosos, bidlogos, médicos e juristas, entre tantos outros, tém
discutido ética e moral, assim como também outras questGes vinculadas a bioética,
haja vista o estagio atual do desenvolvimento da biotecnologia. '

Singer e Blazquez, entre outros autores consideram as nogdes de ética e
moral como sindnimos. _

Blazquez, em sua obra, faz uma analise da origem dos termos para concluir
que o processo semantico tem sido este :

ethos = éthika = mos = moral 3>

Para esclarecer entdo que o termo ética em grego vem a ser 0 mesmo que
moral em latim; e assim os usa, em sua obra enquanto sinénimos.

Durant reafirma que o termo ética vem do grego ( ‘éthos’) e se refere aos
costumes, a conduta da vida, as regras do comportamento.3¢ Indicando,
etimologicamente, a mesma realidade que a palavra moral. _

Porém apos realizar profunda investigagio em autores e dicionarios,
conclui dizendo que a idéia central de moral € a de que ela se relaciona diretamente
aos atos do homem, ao agir deste. Em um sentido geral, ela refere-se ao "bem" e
ao "mal", refere-se, ainda, "ao que é necessdrio fazer", por oposi¢do a "o que é”,
"o que se faz".37

Para Carlin, a ética possui um significado em sentido amplo e outro em
sentido restrito. Em sentido amplo, relaciona-se com a ciéncia do direito e a
doutrina da moral. ( ... ) Em sentido restrito, refere-se aos atos humanos e as
normas que constituem determinado sistema de conduta moral, integrando-se,

35BLAZQUEZ, Niceto. Bioética fandamental. Madrid: Biblioteca de Autores Cristianos, 1996.
. 163.
6DURANT, Guy. A Bioética: natureza, principios, objetives. Trad. Porphirio Figueira de
iar Netto. S3o Paulo: Paulus, 1995. p.13.
37DURANT, Guy. Idem. p. 10.



25

Ppois, unica e especificamente com a doutrina moral.3® Sem aspecto legal, a ética
ndo se confunde com o direito, posto que este se consubstancia num conjunto de
regras obrigatorias para todos viverem em sociedade e sancionadas em caso de
seu descumprimento. A nogdo de ética é muito mais ampla que a de direito.
Preocupar-se com ela equivale a interrogar a propria consciéncia®® ressalta o
autor.

A moral ¢ diferenciada da ética pela amplitude distinta das concep¢des
conceituais em Carlin, para quem a moral é compreendida como uma concep¢do
mais ampla, referente a todos os campos de agdo do individuo® ao passo que a
ética encontra-se adstrita as limitagGes do campo profissional, embora ressalte o
autor que possa existir moral na atuagdo ética. Esta pode exteriorizar-se de
Jorma verbal, com gestos, pela voz, por expressdes e se formaliza através de
regras ndo escritas. Ressalta ainda que a moral tem por objeto o comportamento
em sociedade, as relagdes entre pessoas e, ao final das contas, a maneira como
um individuo trata o outro, cuja idéia de dever vem, na sua esséncia, em seu
objeto imbuido. "

Oliveira afirma que a ética ¢€ algo estabelecido para possibilitar a
convivéncia em sociedade, em um determinado periodo

A ética é construida para estabelecer as normas de
convivéncia com o conjunto da sociedade em um dado
momento. Comporta a microética ( pessoal/privada - o ser
humano ) e a macroética ( coletiva/publica - a
humanidade ). A ética representa o consenso possivel no
interior de uma cultura plural, com valores diversos e
divergentes; ou seja, a ética deve refletir os tragos de
unidade entre os diferentes valores morais.*2

Etimologicamente. as palavras ética e moral possuem conotagio similar,
sendo que éfica vem do grego e moral do latim. Ambas significam costumes que,
para Oliveira

por sua vez, sdo os valores relativos a determinado
agrupamento social, em algum momento de sua historia.

33CARLIN, Volnei Ivo. Deontologia juridica. Etica e justica. Florianépolis: Obra Juridica,
1996. p.33.

391dem, ibidem. p. 34.

401dem, ibidem.

411dem, ibidem. p. 36.

420LIVEIRA, Fitima. Engenharia ... p. 118.
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Embora indiquem a mesma coisa, usa-se o termo 'moral’
para fazer referéncia tanto qos costumes ou
comportamentos socialmente aceitos quanto aos valores
restritos a pessoa ou a grupos com unidade ideologica,
émica, racial ou sexual. Por isso se diz moral burguesa,
moral proletdria, moral feminista, moral machista, moral
cristd etc.3

Esta autora afirma ainda que a ética tem a face das classes dominantes, ao
mesmo tempo em que faz questdo de ressaltar que ela nfo se encontra acima das
classes sociais

A ética nomeia os costumes ou comportamentos relativos
ao mundo macro, ao conjunto da sociedade, dos povos,
que sdo mundos inerentemente pluralistas. Ela é,
portanto, forjada com as contribuicoes dos valores morais
de cada agrupamento social. Resulta da negociagdo, do
processo de pressOes e contrapressbes imprimidas pelos
vdarios valores morais. Por espelhar a unidade a que
chegaram as diferentes morais, a ética é em si uma
condificacdo da unidade possivel das diferentes forcas
politicas da sociedade. Nesse sentido ouso afirmar que a
ética tende a exibir a cara das classes dominantes do
momento; por essa razdo, considero fundamental que se
compreenda que a ética ndo paira acima das classes
sociais.*

E possivel porém distingui-las e definir o que.é especifico a cada uma delas,
definigfo indispensavel a este trabalho, a fim de evitar confusGes epistemologicas.

Ao tratar da ética, Bernard a define como sendo a expressdo da medida. E
a garantia da harmonia que resulta da boa conduta da alma e que determina o
lugar certo de qualquer coisa ( e de qualquer ato ) no mundo. Assim, ( ... ) a ética
tem por objeto a relagdo da alma com o meio. %

Garrafa por sua vez esclarece que o termo ética vem do grego "ethos" e
quer dizer "modo de ser” ou "cardter”, no sentido similar ao do "forma(s) de
vida(s) adquirida(s) pelo homem" 46

431dem, ibidem.

4idem, ibidem.

45BERNARD, Jean. Da Biologia 2 ética. S3o Paulo: Psy II, 1994. p. 26.

46GARRAFA, Volnei. Bioética e ciéncia - até onde avancar sem agredir. In: Iniciagdo a
bioética. Brasilia: Conselho Federal de Medicina, 1998. p.100.
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Ao efetuar a analise da moral Garrafa considera que a palavra moral, por
sua vez, deriva etimologicamente do latim mos ou mores ( ‘costume’ ou
‘costumes’ ) e quer dizer 'alguma coisa que seja habitual para um povo'.4”7 Apesar
de ética e moral terem significado etimologico similar, o autor insiste numa
diferenca historicamente determinada entre estas duas categorias*?

a moral romana é uma espécie de traducdo latina de
ética, mas que acabou adquirindo uma conotacdo formal
e imperativa que direciona ao aspecto juridico e ndo ao
natural, a partir da antiga polarizacdo secularmente
verificada, e especialmente forte naquela época entre o
'bem'e 0 'mal’, o ‘certo’ e o 'errado’, o 'justo'e o 'injusto’.
Para os gregos, o ethos indicava o conjunto de
comportamentos e habitos constitutivos de uma
verdadeira ‘segunda natureza' do homem. Na Etica a
Nicémano, Aristoteles interpretava a ética como a
reflexdo filoséfica sobre o agir humano e suas
finalidades. E é a partir da interpretagdo aristotélica que
a ética passou, posteriormente, a ser referida como uma
espécie de ‘ciéncia’ da moral. ¥

Esta discussdo perdura até os dias atuais.

Sera adotada neste trabalho a anélise efetuada por Patrdo Neves, que de
forma suscinta conceitua a ética como sendo a ciéncia dos fundamentos ou dos
principios da agdo, e a moral como o conjunto de normas que regulam a acdo
humana >°

A distingdo entre os termos ética e moral se faz necessaria, principalmente
nos dias atuais, com o progresso da biotecnologia, quando surgem outras
categorias de termos que também requererem defini¢Ses, muitas das quais partirdo
de um perfeito entendimento destas nogdes.

1.2 Nogoes de bioética e de seus principios universais

Embora muitas sejam as definicGes apresentadas, ndo existe uma
uniformidade quanto a um conceito de carater universal para a bioética. Ainda hoje

47Idem, ibidem.

481dem, jbidem. p.101.

491dem, ibidem. ‘

SONEVES, Maria do Céu Patrdo. "A Fundamentacéo antropolégica da bioética”. In: Bioética,
Brasilia,v.4, n.1, p. 14, 1996.
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ha quem encontre dificuldades para definir o termo.5! Existe, sim, um consenso
para considerar a bioética como a ética aplicada a vida. Este é um neologismo
simples, mas de amplo espectro, que consegue alcangar fatores que lhe sdo
intrinsecos. Surgiu nos Estados Unidos, e quem primeiro fez uso do termo foi Van
Rensselaer Potter, da Universidade de Wisconsin, Madison, na obra: Bioethics:
'bridge to the future?, publicada em janeiro de 1971. Em primeiro de jultho do
mesmo ano, Andre Hellegers utiliza do mesmo termo, ao fundar o 'Joseph and
Rose Kennedy Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics'>3.

A definig@o para a palavra bioética, encontrada na Enciclopédia, € citada na
obra de Léo Pessini e Christian de Paul de Barchifontaine

Bioética é um neologismo derivado das palavras
gregas bios (vida ) e ethike ( ética ). Pode-se defini-la
como sendo o estudo sistemdtico das dimensdes morais -
incluindo visdo, decisdo, conduta e normas morais - das
ciéncias da vida e do cuidado da saide, utilizando uma
variedade de metodologias éticas num contexto
interdisciplinar.( Encyclopedia of bioethics, 2 ed. , v. 1, p.
XXT, 1995 ) 34

Tendo em vista o antagonismo existente, em sociedade, quanto a
moralidade relacionada com vida e morte, Clotet por seu turno esclarece que

poder-se-ia definir a bioética como a expressdo critica do
nosso interesse em usar convenientemente os poderes da
medicina para conseguir um atendimento eficaz  dos
problemas referentes a vida, saide e morte do ser
humano. (... ) A disparidade existente entre as opinibes
morais sobre temas basicos, como sdo todos aqueles
relacionados com a vida e a morte, evidencia o pluralismo
moral da sociedade hodierna. ( ... ) A bioética procura, de
maneira racional e pactuada, resolver os problemas
biomédicos, decorrentes de visdes diferentes dos mesmos,
depois da consideragdo de principios e valores morais. O
desenvolvimento da bioética exige a aftitude reflexiva que

S1CfDURANT, Guy, Op. Cit. p. 21.

52Bjoética: ponte para o futuro.

S31nstituto José e Rose Kennedy para o Estudo da reprodugiio humana e bioética.
S4PESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Problemas atuais de bioética.
4ed. Sdo Paulo: Loyola, 1997. p. 13.
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descobre se é o homem ou a mulher que usa a ciéncia ou
se, contrariamente, sdio por ela usados.>>

Ao conceituar a bioética como designadora de uma nova disciplina que
recorre as ciéncias biologicas Patrdo Neves esclarece que ela esta em busca da
melhoria da qualidade de vida do ser humano, e assim entrega ao homem a
participagdo na evolugdo biologica sem perder de vista algo maior que é a
manutengdo do equilibrio universal.56 v

Por seu tumo, Carlin entende bioética como sendo a maneira de
normatizag¢do das novas praticas biomédicas, alcangando as normas deontologicas,
juridicas e éticas, que por sua vez impdem, nas relagGes da biologia com a
medicina, um agir ético.5” ,

Para Bellino a bioética envolve uma problematica complexa que vai muito
além da

responsabilidade dos médicos, dos cientistas, dos
biotécnicos, mas também as decisbes e o destino de cada
homem, as responsabilidades politicas e culturais da
coletividade e por isso vai além da deontologia pura
profissional e da ética médica.

A bioética é ética aplicada ao bio-reino. A bioética
ndo é a ética da ciéncia, nem uma ética cientifica.’?

A ética da ciéncia ndo a esgota enquanto ciéncia, apesar de sua ligagio com
a bioética, eis que o conhecimento n3o ¢ valor Gnico, supremo e absoluto diz ele.
E, assim sendo, prescinde de uma ética geral.

A bioética, como ética aplicada ao bio-reino, estrutura-se
epistemologicamente  segundo o paradigma da
complexidade. As dimensoes que o ético deve tecer ( no
sentido do complexus ), do discernimento moral, sdo
essencialmente: as situagées, os principios ou valores e a
consciéncia moral pessoal. Em sua prdfica a bioética
deve ajudar a consciéncia moral do homem a discernir,
até a inventar, o proprio modo de agir em uma dada

S5CLOTET, Joaquim. Op. Cit. p. 16.

S6NEVES, Maria do Céu Patrio. Op. Cit. p. 14.

57Cf. CARLIN, Volaei Ivo. Op.Cit. p. 35. _

S8BELLINO, Francesco. Fundamentos da bioética: aspectos antropolégicos, ontolégicos e
morais, Trad. Nelson Souza Canabarro. Bauru, SP: EDUSC, 1997. p. 47- 48.
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situagdo em conformidade aos principios e aos valores
morais.>®

Nao se trata de encontrar uma nova ética na bioética, mas sim de utilizar-

se da velha ética aplicada a cada questdo particular que vier a surgir com o

desenvolvimento das novas tecnologias, frisa Bellino é a ética ordindria,

Sundamental, geral ou substantiva aplicada a uma drea especializada de

- problemas, ao bio-reino.® A novidade das questdes n3o permitira o abandono da

ética geral e sua substituigdo por uma nova ética, mas uma adaptagdo daquela as
situagdes que se apresentarem.

Se cada novo problema de aplicagdo tivesse que exigir o
abandono dos principios fundamentais gerais, teriamos
tantas éticas aplicadas quanto sdo os problemas e os
novos contextos de referéncia, mas ndo teriamos mais
ética. As éticas aplicadas sem ética geral sdo aplicagdes
de nada e portanto ndo séo nem mesmo éticas. A bioética
como ética aplicada ao bio-reino pressupde a ética geral,
fundamental .61

A bioética €, pois, a €tica aplicada a novos problemas surgidos no bio-
reino, sem esquecer que a fungdo primordial da ética € a de evitar causar o mal e
preveni-lo, antes mesmo de promover o bem.52
Para Oliveira estamos atualmente assistindo a velha éfica patriarcal e
aristotélica perder sua cara de "religiosidade"” e ser desencastelada dos sotdos da
| Jfilosofia para tentar responder a conflitos laicos e do cotidiano das pessoas,
assim como para ajudar a desenhar normas e compromissos capazes de delinear
entre outras coisas importantes, a ndo-extingdo da espécie humana®®. A mesma
autora, ressalta que, a esta nova vestimenta, de que se serve a ética no campo da
biologia e areas afins denomina-se bioética, que etimologicamente significa ética
da vida.$* Tendo a bioética como objetivo geral:

a busca de beneficios e da garantia da integridade do ser
humano, tendo como fio condutor o principio bdsico da
defesa da dignidade humana. Considera-se ético o que,

- 39%dem, ibidem. p. 56.

601dem, ibidem. p. 64.

6lidem, ibidem. p. 64-65.

62Cf Idem, ibidem. p. 65.

630LIVEIRA, Fitima. Bioética - uma face da cidadania. 2ed Sdo Paulo: Ed. Moderna, 1997.
p47-48

641dem, ibidem.
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além de bom, é o melhor para o ser humano e a
humanidade em um dado momento. ( ... )

A bioética, inicialmente um movimento social que
lutava pela ética nas ciéncias biologicas e dreas
correlatas, hoje é também uma disciplina norteadora de
teorias para o biodireito e para a legislacdo, com a
finalidade de assegurar mais humanismo nas acbes do
cotidiano das prdticas médicas e nas experimentagdes
cientificas que utilizam seres humanos. Essa dupla face
( ... ) confere a bioética a peculiaridade de ser, ao mesmo
tempo, reflexdio ( sobre as implicagcbes sociais,
econdmicas, politicas e éticas dos novos saberes
biologicos ) e agdo ( objetivando estabelecer um novo
contrato social entre sociedade, cientistas, profissionais
de saude e governos ) sobre as questdes do presente e as
perspectivas de futuro.

Em dado momento fez-se necessario ir além dela para discutir principios
orientadores, que deveriam ser-lhe intrinsecos bem como norteadores dos atos
humanos na visdo da ética da vida: surge assim a trindade bioética.

Discorrendo sobre os principios gerais da bioética, Bellino% esclarece que,
historicamente a busca pelos principios na bioética ocupou lugar de destaque
nestes ultimos vinte anos, até haver a determinagdo do paradigma da bioética,
sobretudo na regido angloamericana, como escreveu Warren Reich. Trata-se de
guiar o médico na sua relagdo com o paciente e em geral em toda a¢do ou
escolha no campo biomédico.¢” Visam fornecer diretrizes de comportamento, mas
é o valor ético do bem da pessoa como fim ultimo a ser atingidé que confere o
sentido ultimo da agdo.%®

Os principios ficaram finalmente assentados no que hoje conhecemos
trindade bioética,® que agrupa seus principios fundamentais ( que se encontram
perfeitamente individuados): o principio da autonomia ( autodeterminagéo ), o da
beneficéncia ( 0 maior bem do paciente ) e o da justica ( a distribuigdo equinime de
beneficios e obrigagGes na sociedade ).7°

65Idem, ibidem.

66BELLINO, Francesco. Op. Cit. p. 197.

67SGRECCIA, Elio. Manual de bioética I: fundamentos e ética biomédica. Trad. Orlando
Soares Moreira. Sdo Paulo: Loyola, 1996. v.1.p.166.

681dem, ibidem. p. 168.

69pESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 43.

70Cs. BELLINO, Francesco. Op. Cit. p. 198.



32

Estes principios foram objeto de uma longa evolugdo e elaboragdo
historica e hoje estdo no epicentro da discussdo bioética.™ Sao também chamados
principios gerais da ética biomédica, aos quais outros sdo anexados; para o
presente trabalho porém basta caracterizar cada um dos elementos da "trindade" e
compreender sua real importincia neste contexto.

O principio da autonomia na visdo de Bellino estabelece o respeito pela
liberdade do outro e das decisbes do paciente e legitima a obrigatoriedade do
consentimento livre e informado, para evitar que o enfermo se torne um objeto.”?

Autonomia provém do latim autos = eu e nomos = lei, e diz respeito a
capacidade que tem a racionalidade humana de fazer leis para si mesma.
Significa a capacidade de a pessoa governar-se a si mesma, ou a capacidade de
se autogovernar, escolher; dividir; avaliar; sem restrigoes internas ou externas.”
Este critério foi introduzido na ética médica nos anos 70, quando houve uma
revolugdo no relacionamento médico-paciente. Eis que emergiu desse
comportamento uma relagdo entre sujeitos, em que o paciente n3o era mais
percebido como objeto. E uma relagdio de sujeitos auténomos, e que estabelecem
relagdes entre si, compartilhando decisdes em parceria € no gozo de plenos
direitos; € o pensamento de Pessini sobre este principio basilar da bioética.

De forma clara, simples e objetiva, Oliveira o define como

o ser humano tem o direito de ser responsavel por seus
atos, de exercer o direito de escolha. Os servigos e
profissionais de saude devem respeitar a vontade, os
valores morais e as crengas de cada pessoa ou de seu
representante legal. Qualquer imposicdo é considerada
agressdo a inviolabilidade da intimidade da pessoa.™

Quanto ao principio da beneficéncia, Pessini leciona que deriva do latim
bonum facere, fazer o bem ( a0 paciente ); é o critério mais antigo da ética médica
€ tem raizes no paradigma hipocratico da medicina as mdximas deste critério sdo:
"fazer o bem", "ndo causar dano”, "cuidar da saide”, "favorecer a qualidade de
vida" 5

Ainda na ética de Bellino, a beneficiéncia

71pPESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 43.
72BE] LINO, Francesco. Op. Cit.p. 198.

73PESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 44.
74QLIVEIRA, Fatima. Bioética ... p 55 - 56.

7SPESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 44.
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estabelece a obrigagdo de cumprir o bem terapéutico do
paciente. Junto a este principio, mesmo se diferente, vem
o principio de ndo-maleficéncia ( ... ) que prescreve ( ... )
ndo prejudicar e ndo fazer aos outros um mal ao qual o
individuo ndo se opoe e presumivelmente consente, para
evitar danos e para justificar a necessidade de controlar a
imposi¢do de riscos.”

Ao mesmo principio, de conceituag@o similar, Oliveira acrescenta o dever
de evitar danos corporais € mentais. A acdo de prestadores de servigos,
institui¢cOes e profissionais deve estar voltada sempre para a melhoria da saude e
o bem-estar da clientela.’? Advertindo por sua vez, que para o caso das
experimentagbes realizadas em seres humanos o bem da pessoa - sujeito da
pesquisa - ¢ prioritdrio, em relacdo aos interesses da sociedade e da ciéncia.”®

Por sua vez o principio de justica requer uma reparticdo equdnime dos
beneficios e dos onus, para evitar discriminagdes e injusti¢as nas politicas e nas
intervengoes sanitarias ensina Bellino.”

Pessini ressalta que este principio foi introduzido recentemente na bioética,
sendo este o qual obriga a garantir a distribuicéo justa, eqilitativa e universal dos
beneficios dos servigos de saude®® sendo hoje o direito a saide um direito de
todos. v

Para Oliveira a justa distribui¢do dos bens e servigos implica que o acesso
a eles deve ser sempre universal; avaliar quem necessita mais deve preceder a
atengdo igualitdria.8!

Concluindo, tais principios ndo devem ser considerados isoladamente nem
de forma absoluta. Cada um deles, ao contrario, deve ser bem trabathado e talhado
com o outro, a fim de evitar-se as antinomias®2 bem como os efeitos nio desejados,
como adverte Bellino.#3

76BELLINO, Francesco. Op. Cit. p. 198 - 199.

7TI0LIVEIRA, Fitima. Bioética ... p. 56.

78dem, ibidem.

79BELLINO, Francesco. Op. Cit. p. 199.

80pESSINI, Léo ¢ BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 44.

8lOLIVEIRA, Fatima. Bioética ... p. 56.

820 antinémico, no conflito de valores, se determina quando dois ou mais principios ou valores,
que se apoiam em premissas de igual validade ou que sdo considerados de igual importdncia se
contradizem reciprocamente. Quando se cria uma situacdo antindmica no dmbito dos valores
mordis, os valores em conflito tendem a perder seus limites portanto seus caracteres de
universalidade. Uma antinomia é tal precisamente porque ndo é possivel escolher um valor
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1.3 O ser humano e a dignidade face aos principios universais da
bioética

E necessario, nesta etapa do trabalho, tentar caracterizar o ser humano.

E para defini-la serdo utilizados os ensinamentos de Sgreccia que, ao
realizar uma analise de carater filosofico sobre a questdo ( da correta compreenséio
do que venha a ser considerado ser -umano ), inicia efetuando uma distingéo:

A primeira distingdo que divida a realidade
cosmica, no sentido qualitativo e substancial, é a que
existe entre seres vivos e ndo vivos. A caracteristica do
vivente, sob o ponto de vista filoséfico, estd no fato de ele
ser capaz de uma atividade que parte do sujeito vivente e
tende a aperfeicoar o prdprio sujeito: vida é capacidade
de acdo imanente. Deixamos de lado o exame das
caracteristicas fisicas, quimicas e bioquimicas do ser vivo
e examinamos o problema do ponto de vista'filosdfico. O
salto qualitativo e irredutivel do fendomeno "vida" estd,
portanto, na capacidade real de um ser de ser causa e fim
da prdpria agdo: isso significa precisamente "agdo
imanente”. No primeiro degrau da vida, a vida vegetativa,
esta agdo imanente tem wuma friplice capacidade:
nutri¢do, crescimento e reproducdo. ( ... ) a teoria do
organicismo ( ... ) afirma que no vivente as trocas e 0s
processos bioquimicos  sdo tomados, informados e
guiados por um novo principio unificador, pelo qual o
todo regula e determina as partes e suas funcoes.

O vivente portanto, tem sua unidade substancial e
especifica. O orgamismo vivo pode ser considerado um
grande laboratorio quimico em miniatura no qual
acontecem inumerdveis reacdes até muito complexas,
tendentes elas a um mesmo fim: a manuten¢do do
individuo. Esse principio unificador é a alma do ser
vivo 34

Faz Sgreccia, assim, referéncia aos trés reinos da vida: vida vegetativa, vida
sensitiva e¢ vida intelectiva, que distingue por meio da visdo filosofica e com

contra um outro, e aquilo que nédo se pode escolher perde seu valor universal. BELLINO,
Francesco. Op. Cit. p. 201-202.

83t 1dem, ibidem. p. 201.

84SGRECCIA, Elio. Op. Cit. p. 93-94.
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fundamento nos critérios da autonomia e da superioridade do vivente em relagdo
ao ndo-vivente. Os niveis autonomia e superioridade, determinam, por sua vez, os
trés reinos da vida.

No vivente vegetal, tanto o fim do agir imanente
como a forma dessa agdo sdo determinados e ndo
opcionais.

O vivente animal, por meio da vida cognoscitiva-
sensorial, escolhe a forma do prdprio agir com base na
Jorma cognoscitiva ( alimentar-se de ervas ou fugir do
homem, no caso de uma lebre ); no homem, ndo somente a
execugdo e a forma da atividade, mas também o fim é
escolhido; o fim pelo qual realiza algo é escolhido por
meio da vida intelectiva e livre. A vida vegetativa, tanto a
sensitiva como a intelectiva, revela, por isso, niveis de
superioridade e ndo de grau apenas. % ( ... ) O fenémeno
da vida, em seu desdobrar-se em formas variadas no
mundo, tem o seu Vértice na vida do homem: o homem
representa ( ... ) a forma mais rica, mais auténoma, mais
ativa da vida, acima do reino dos vivos e no dpice da
historia natural do universo.36

Mesmo que o conceito de pessoa ndo seja homogéneo, resta recomhecer
sua dignidade de pessoa em todo ser humano, como bem frisa Sgreccia, indo da
concep¢do a morte, como um ser com consciéncia, de corpo e de espirito.

A vida humana ¢ definida, por Durant,*” como sendo portadora de dois
sentidos: o biolodgico e o pessoal. Este define a vida humana biolégica como
processo vital ou metabolico. E ao indicar que uma vida tenha capacidade de
conscientizar € de comunicar define a vida pessoal. As vidas biologica e pessoal
sdo indissociaveis. O elo entre ambas até podera nio existir, ou ser questionavel
em casos excepcionais: no feto anencéfalo ou no paciente em coma.

Ha quem ndo aceite esta dicotomia por considera-las inseparaveis: eis que
uma conteria a outra, afirmando que a diferenca entre elas ndo justificaria uma
atenuagdo da exigéncia ética ao respeito incondicional de toda a vida humana &

Como a ética ndo é determinada por este conceito, conforme bem explicita
Durant®?, neste trabalho ndo serdo analisados os diferentes conceitos de pessoaq,

851dem, ibidem. p. 94.
861dem, ibidem. p.111.
87DURANT, Guy. Op. Cit. p. 59.
881dem, ibidem. p. 59.
89ldem, ibidem. p. 68.
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acep¢des que ja foram discutidas no direito romano, quando tratava de seus
direitos especificos. Estas no¢des serdo ignoradas.

O ser humano € o ator principal da vida humana: recebera tudo que lhe for
delegado, seja por herancga genética ou patrimonial. Os seres humanos compdem o
Universo e formam a sociedade que se conhece e possui. Em conseqiiéncia, todos
os cientistas, hoje mais do que nunca, sio levados a pensar em novos temas-
problema que poderio vir a influir no futuro desta e das novas geragdes, que ainda
estdo por vir. Nos dias atuais, pensa-se a bioética mais do que nunca como uma
salvadora de almas humanas. Mas é preciso que todos que desenvolvem novos
experimentos e procedimentos, pesquisas nas mais variadas areas cientificas
vizualizem a bioética como sendo a tdo almejada e querida éfica da vida.

Muitos dos experimentos e procedimentos que estdo sendo desenvolVidos,
entre as quatro paredes dos mais diversos laboratérios do mundo, de métodos e

fins obscuros e/ou desconhecidos, que poderdo porém proporcionar nos dias atuais
e futuros, aos cientistas, a fama, o dinheiro e o tdo almejado sucesso, sdo
ignorados por mais de noventa por cento da populagio mundial.

Envolvidos sobretudo no progresso da ciéncia, muitas vezes oS
experimentos s3o desenvolvidos sem discutir qualquer valoragdo: o ético e o moral
sdo deixados de lado para chegar-se ao final da pesquisa, sem o que ela se tornaria
inviavel. E o tudo vale em nome da Ciéncia. E o tudo vale em nome do avango
tecnologico. Como se este fim justificasse o rompimento com todos os atuais
valores morais e éticos existentes em cada um e vigentes na sociedade.

A vida deve ser vista como um bem fundamental do ser humano, sem cujos
valores ela pouco valera. A vida deve ser acompanhada de dignidade no viver.

Honnefelder define o que se deve entender por respeito a dignidade
humana:

pode-se respeitar aquela dignidade, que cabe a cada
pessoa enquanto individuo, mas o respeito pode referir-se
também a dignidade propria da natureza do género
humano, e ele se pode referir finalmente ao que
entendemos, quando falamos de uma vida humanamente
digna. No primeiro caso, a dignidade se refere ao sujeito
individual, no segundo caso, a sua propria natureza
genérica, no terceiro caso, a vida bem-sucedida, na qual
essa natureza atinge a sua plenitude.?

90HONNEFELDER, Ludger. Genética humana e dignidade do homem In: Etica e genética.
Porto Alegre: EDIPUCRS, 1998. v. 78. p. 93. (Coleggo Filosofia )
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A dignidade humana ¢é algo que pertence aos seres humanos sem nenhuma
distingdo®® pelo simples fato de pertencerem ao género humano. Por isso a
dignidade humana deve ser vista como algo que pertence igualmente a todos
aqueles que sdo considerados membros do género humano - e isso significa: a
todos aqueles que tém disposigdes para ser sujeitos. O respeito é reconhecimento,
ndo concessdo.”? E um valor a ser considerado em todos os seres humanos
indistintamente. J4 se encontra tutelada na Constitui¢do da Reptblica Federativa
do Brasil ( CF ):

Art. 1°- A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido
indissoluvel dos Estados e Municipios e do Distrito Federal,

constitui-se em Estado Democrdtico de Direito e tem como
Jfundamentos:

III - a dignidade da pessoa humana;?3

Toda e qualquer forma de discriminagio é abominada pelo mesmo diploma
legal, declarando-se ainda a prevaléncia dos direitos humanos como um dos
principios norteadores das relagdes internacionais que a Repiiblica Federativa do
Brasil mantém com outros paises. Assim dispondo textualmente a respeito:

Art. 3° - Constituem objetivos fundamentais da Republica
Federativa do Brasil:

1V - promover o bem de todos, sem preconceitos de origem,
raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de
discriminagdo.

Art. 4° - A Republica Federativa do Brasil rege-se nas suas
relagbes internacionais pelos seguintes principios:

II - prevaléncia dos direitos humanos;**

Sendo a Republica Federativa do Brasil signataria da Declaragio Universal
dos Direitos Humanos, cabe-lhe cumprir as disposi¢Ges ali elencadas, garantindo a

91Como raga, sexo, religido e posi¢do social. ( Art. 1°, III e 3°, IV, ambos da Constituicdo da
Repiblica Federativa do Brasil )

92HONNEFELDER, Ludger. Op. Cit. p. 94. _

93BRASIL, Constituicio da Repiiblica Federativa do Brasil. Promulgada em 05 de outubro de -
1988. 25 ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2000. p. 3.

%41dem.
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Honnefelder questiona-se sobre o que se pode extrair normativamente da
dignidade do sujeito? Se
o respeito pela dignidade deve ser a norma
fundamental, o campo de aplicagdo, que resulta dessa
forma sem mediacoes para cada pessoa, deve ser mantido
em limites estreitos. Cada ampliagdo, ainda que operada
na melhor das intengoes, restringiria pela interpretagdo
de contendo a ela vinculada justamente aquilo que da ao
principio a sua fungdo inconfundivel, a saber: a fungdo de
ser o fundamento da vigéncia aquém das querelas em
torno das interpretacoes. Por isso se pode extrair do
respeito pela dignidade humana individual somente a
proibigdo de 'nunca usar apenas como meio o ser humano',
para citar aqui a formulacdo de Kant. Ndo é, pois, sem
razdo que a Corte Constitucional Federal da Republica
Federal da Alemanha tenha interpretado a dignidade
humana como o 'bem juridico mais elevado' da
Constitui¢do, recorrendo a formula do objeto de Kant; e
ndo é sem razdo que a mesma (Corte tenha visto na
tentativa de 'expor o homem a um tratamento, que em
principio questiona a sua qualidade de sujeito’ a violagdo
decisiva desse bem juridico.%5

Sua analise questiona igualmente a qualidade do homem para concluir
sobre a viola¢do fundamental da dignidade humana,

Mas o que questiona em principio a qualidade de sujeito
do homem na drea da andlise do genoma e da terapia
genética? Se partirmos do fato de o sujeito individual ter
seu fim em si mesmo, toda a sujeicio exclusiva do
homem a fins heterogéneos deve ser vista como uma
violagio fundamental da sua dignidade. Isso, no entanto,
é evidentemente o caso, quando o individuo é colocado,
no quadro de uma correspondente eugenia, a servigo de
uma melhoria do pool genético ou quando se abusa dele
por outras razbes para a produc¢do e criacdo de um
determinado tipo humano. Se referirmos a dignidade a
individualidade e identidade do sujeito, toda e qualquer
anulagio desta individualidade, como ela ocorreria na
clonagem do genoma, i.¢é, na produc¢do de um ou de mais
exemplares de um individuo que fossem totalmente
idénticos em termos genéticos, devera ser vista
simultaneamente como uma fundamental infracdo da

9SHONNEFELDER, Ludger. Op. Cit. p. 95
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dignidade. Se considerarmos, ao lado da individualidade

do portador, a igualdade na dignidade como elemento do

qual ndo se pode abrir mdo, toda e qualquer

discriminacdo, que se refira a determinadas propriedades

genéticas, deve ser valorada simultaneamente como

violacdo da dignidade. E se finalmente argumentarmos,

com vistas a autodeterminacio, que faz parte

insepariavel do ser-sujeito, tudo o que revoga essa
autodeterminacdo®®, deve ser visto como uma violagdo

Sundamental da dignidade.®”

Parece fazer-se necessario que todos os envolvidos respeitem a trindade
bioética. E um respeito devido pelo profissional da medicina, bem como pelo
proprietario do laboratério patrocinador, passando necessariamente pelo cientista
no desenvolver de suas pesquisas, quando ha momentos cruciais em que o
desrespeito a dignidade humana ameaga o bem juridicamente tutelado.

Autonomia, beneficéncia e justica devem ser guias inseparaveis, do inicio
ao fim do desenvolvimento dos trabalhos, e em havendo possibilidade de ofensa a
uma delas no decurso do desenvolvimento, faz-se necessario parar e ponderar a
respeito, sob pena de infringir-se o valor maior e fundamental: a dignidade do ser
humano.

Pode-se afirmar que todos estes principios visam um bem maior, que é o
respeito e a garantia a dignidade do ser humano enquanto objeto das agdes dos
servigos e profissionais da saude.

Para o ser humano, viver sem dignidade € perder a vida pouco a pouco; ou
seja, o valor da vida humana é fundamental. O reconhecimento deste valor e da
dignidade se faz necessario para a defesa da vida da propria espécie.

Cabe lembrar que o que une os bioeticistas e os movimentos sociais, como
bem lembra Oliveira, ¢ a compreensdo de que a ética da vida é indispensavel as
sociedades contemporaneas.8

960ra, fazem parte disso, sem duvida, a andlise do genoma humano sem a anuéncia do seu
portador, outrosssim o esclarecimento forgado do individuo acerca da sua constitui¢do genética,
que infringe o direito de cada pessoa a ndo conhecer essa constituicdo, e finalmente a violacédo
da protegdo, que cabe aos dados pessoais de cada pessoa. Com muito mais razdes deve-se
contar entre essas violagbes as infracdes da autodeterminagdo do homem na drea da terapia
genética. Idem, ibidem.
7Idem, ibidem. O grifo & nosso.
980LIVEIRA, Fétima. Bioética ... p. 58.
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1.4 A situacao da legislagiao brasileira para pesquisas em genética

Nos dias atuais crescem os avangos alcangados pelas pesquisas que
envolvem, de alguma maneira, a genética. Toma-se, entdo, necessaria e
indispensavel uma anélise ética sobre seu desenvolvimento, e as novas situagoes
geradas, muitas das quais imprevistas.

Pensar em ética comega a fazer parte da rotina da vida dos pesquisadores
em genética, tanto previamente quanto no decurso do trabalho que efetuam. A
legislagio nacional tem exigido o cumprimento de determinados requisitos, sem os
quais os projetos ndo sio autorizados.

_ Frota-Pessoa, para quem as conquistas da genética molecular vém criando
novos campos para cogitagdes éticas, a serem preenchidos por ampla discussdo,
seguida de legislagdo,® insiste no procedimento. |

Ao discorrer sobre ética e pesquisa frisa que

durante esse processo, é preciso identificar os tipos de
biopoder que emanam da nova biotecnologia, para apoiar
os justos e penalizar os ilicitos. A obrigacdo da ciéncia é
desvendar como as coisas sdo e como funcionam, o que
inclui ampliar, rever, confirmar ou infirmar
constantemente o0  conhecimento  cientifico. Seu
compromisso é com a verdade cientifica - sempre
provisoria, refutdvel e remodeldvel. 1%

Toda pesquisa necessita ser planejada dentro de padrdes que correspondam
as exigéncias éticas, a fim de que proibigdes as investigagdes cientificas ndo sejam
mais tidas como imprescindiveis. '

Lembra Frota-Pessoa, que na histéria

toda vez que foi proibida a investigacdo cientifica, por
dogmatismo, preconceito, ideologia, interesse politico ou
de poder, o resultado obtido foi a manipulacdo da
ignordncia em favor da institui¢do ou pessoa que impos a
proibicdo. Ndo se admite em assunto cientifico,
tergiversar, omitir ou deformar o conhecimento:
afirmagées ‘politicamente corretas’ sdo manifestacoes de
pseudobiopoder.

99FROTA-PESSOA, Oswaldo. Fronteiras do biopoder. Bioética, Brasilia, v. 5, n.2, p. 255,
1997.
1001dem  ibidem.
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Tenta-se as vezes, inibir a pesquisa Ccientifica,
temendo-se que seu resultado possa ser utilizado para o
mal. Por esse critério, a censura teria de paralisar toda a
ciéncia, pois praticamente, qualquer conhecimento pode
contribuir tanto para o bem como para o mal. O que se
deve é coibir, pela legislagdo, os atos inaceitaveis, sejam
ou ndo possibilitados por conhecimentos cientificos.

Embora ndo deva impor limites aos objetivos da
pesquisa, a ética controla seus métodos, que, além de
honestos, ndo podem incluir agdes moralmente
imprdprias, como a experimentagdo em humanos sem a
devida aquiescéncia esclarecida.10!

Oliveira Leite, ao analisar a insuficiéncia das regulamentagdes alternativas,

esclarece que

No aguardo de uma posigdo firme e objetiva do
legislador, a maioria dos paises tem recorrido as
regulamentagdes alternativas, que, hoje, sdo de quatro
naturezas:

a) os Codigos de deontologia profissional;
b) os regulamentos que se impdem certas associagdes;
¢) as regras de conduta baixadas por certas instituicbes
particulares;
d) as orientagdes dos comités de bioética.

Estas regras ndo tém a mesma natureza, mas elas se
apresentam todas como alternativas de uma legislagdo
estrita. Resta saber qual é seu valor, sua legitimidade e
sua pertinéncia.

Duas seriam basicamente as criticas que se poderia
fazer contra estas alternativas. .

Primeiramente, estas regulamentagbes  sdo
ineficazes, sdo destituidas de qualquer cogéncia, podem
ser facilmente contorndveis e, portanto, ndo permitem se
atingir o objetivo visado. 192

Lembra ainda o mesmo autor, exemplificando, que um paciente podera
questionar a conduta de um médico frente ao Conselho Federal de Medicina. A
queixa formalizada perante o 6rgdo, porém, , produzird no maximo san¢des de

ordens disciplinares: repreensdo, suspensio temporaria ou exclusdo do quadro
médico, esta ultima excepcionalmente adotada.

1011dem, ibidem.

1021 EITE, Eduardo de Oliveira. Da Bioética a0 biodireito: reflexdes sobre a necessidade e
emergéncia de uma legislagfio. /n: SILVA, Reinaldo Pereira ¢ ( Org ). Direitos humanos como
educacfio para a justica. Sdo Panlo: LTr, 1998. p. 115,
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Estas normas sdo destituidas de juridicidade e,
pois, ndo abrem espago a reais recursos frente a ordem
Juridica. (... ) De qualquer forma, uma reparagdo de
danos nunca ocorrerd com base numa regra de conduta
prevista num codigo deontologico.

No mesmo sentido as regras oriundas das
associagdes, das instituigdes ou comités de bioética; o seu
campo de agdo fica restrito exclusivamente ao OJrgdo
emissor da norma, ndo tem o aval do Poder legislativo,
logo, o seu campo de agdo ja nasce limitado.193

Vige no Brasil a Resolugdo 196, de 10 de outubro de 1996, editada pelo
Conselho Nacional de Saude, do Ministério da Saude, e que dispOe sobre diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.!% Ela possui,
em seu preambulo, os esclarecimentos a respeito do seu embasamento, presente
nos principais documentos internacionais que

emanaram declaracies e diretrizes sobre pesquisas que
emvolvem seres humanos: o Codigo de Nuremberg
( 1947 ), a Declaragdo dos Direitos do Homem ( 1948 ), a
Declaragdo de Helsinque ( 1964 e suas versbes
posteriores de 1975, 1983 e 1989 ), o Acordo
Internacional sobre Direitos Civis e Politicos ( ONU,
1966, aprovado pelo Congresso Nacional Brasileiro em
1992 ), as Propostas de Diretrizes Eticas Internacionais
para Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres Humanos
( CIOMS/OMS 1982 e 1993 ) e as Diretrizes
Internacionais para Revisio FEtica de Estudos
Epidemiologicos ( CIOMS, 1991 ).1%5

O Brasil também se preocupou com a questio:

Cumpre as disposigoes da Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil de 1988 e da Legislagdo brasileira
correlata: Codigo de Direitos do Consumidor, Cédigo
Civil e Codigo Penal, Estatuto da Crianga e do

1031d4em_ ibidem. p. 116.

104 A Resolugdo define 'pesquisa envolvendo seres humanos' como: pesquisa que, individual ou
coletivamente, envolva o ser humano de forma direta ou indireta, em sua totalidade ou partes
dele, incluindo o manejo de informagdes ou materiais.

105 RIO GRANDE DO SUL. Diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo
seres humanos. Resolugio 196/96. Porto Alegre, 1999. Disponivel em:
< http://www.ufrgs. bri/HCPA/gppg/res19696. htm>. Acesso em 06 nov.1999.
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Adolescente, Lei Orgdnica da Saude 8.080, de 19/09/90
( dispoe sobre as condigbes de atengdo a saude, a
organizacgdo e o0 funcionamento dos servi¢os
correspondentes ), Lei 8.142, de 28/12/90 ( participagdo
da comunidade na gestdo do Sistema Unico de Saide ),
Decreto 99.438, de 07/08/90 ( organizagdo e atribuigdes
do Conselho Nacional de Saiude ), Decreto 98.830, de
15/01/90 ( coleta por estrangeiros de dados e materiais
cientificos no Brasil ), Lei 8.489, de 18/11/92 e Decreto
879, de 22/07/93 ( dispoem sobre a retirada de tecidos,
orgdos e outras partes do corpo humano com fins
humanitdrios e cientificos ), Lei 8.501, de 30/11/92
( utilizagdo de cadaver ), Lei 8.974, de 05/01/95 ( uso das
técnicas de engenharia genética e liberagdo no meio
ambiente de organismos geneticamente modificados ), Lei
9.279, de 14/05/96 ( regula direitos e obrigagdes relativos
a propriedade industrial ), e outras.1%

A resolugdo também incorpora, sob a dtica do individuo e das
coletividades os quatro referenciais bdsicos da bioética: autonomia, ndo
maleficéncia, beneficéncia e justica entre outros, e visa assegurar os direitos e
deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao
Estado.1%7 Esta tem a finalidade precipua de controlar as pesquisas realizadas em
seres humanos. -

Dita a Resolugdo 196/96 que toda a pesquisa envolvendo seres humanos
devera ser apreciada por um Comité de Etica em Pesquisa ( CEP ), que serd
constituido na propria instituigdo onde elas forem desenvolvidas. Caso haja algum
impedimento na constituigio do CEP daquela institui¢io, o responsavel pelo
projeto ( pesquisador ) ou a institui¢do devera submeté-lo a apreciagdo do CEP de
outra institui¢io, devendo ser dada preferéncia aos indicados pela Comissdo
Nacional de Etica em Pesquisa ( CONEP/MS ), também surgida com o advento da
resolugéo.

‘E da competéncia do CONEP, dentre suas principais atribui¢des, o exame
dos aspectos éticos da pesquisa envolvendo seres humanos, bem como a
adequacdo e atualizagio das normas atinentes. 108 '

Temos uma Resolu¢do anterior, a de 1/88 do Conselho Nacional de Saude,
que estabelece as normas para pesquisa em Saide, e que é sem sombra de davida

106 1dem, ibidem.
107 1dem, ibidem.
108¢f BRASIL. Resolugio 196/96. Conselho Nacional de Saiide. VIIL4.



uma legislagdo importante para todos os pesquisadores desta area. Apesar de a
Resolugdo 196/96 estabelecer expressamente a revogagdo da anterior, os
pesquisadores ainda se reportam a ela na criagdo e no desenvolvimento de seus
projetos, ndo tendo sido encontrados obices quanto a esta forma de proceder.

Encontram-se ainda, entre as normas vigentes, a Lei 6638/79 que regula a
prética didatico-cientifica da vivissecg@o de animais entre outras providéncias; o
Decreto 98830/90, que regulamenta a coleta, por estrangeiros, de dados e
materiais cientificos no Brasil; a Lei 8489/92 e Decreto 879/93, que tratam da
retirada de tecidos, 6rgdos e outras partes do corpo humano com fins humanitarios
e cientificos; a Lei 8501/92 que dispSe sobre a utilizagdo de cadaver; e também a
Lei 8974/95, que estabelece normas para uso das técnicas de engenharia genética e
liberagdo no meio ambiente de organismos geneticamente modificados.

Todas estas normas levaram em consideragdo a trindade bioética. Ou seja,
a beneficéncia, a autonomia e a justi¢a sdo os norteadores intrinsecos das decisoes,
o que quer significar que prejuizos e beneficios precisam ser zelosamente
avaliados.1%° Por vezes beneficios justificam determinados prejuizos, assim como
muitas vezes precisa se enfrentar riscos para ser possivel alcangar beneficios, o que
deve ficar claro a todas as partes que participam das pesquisas.

A atuagfo fscalizadora do CONEP/MS tem sido de muita importancia, para
a garantia do cumprimento destes principios no desenvolvimento dos projetos de
pesquisa, j4 que as mesmas terdo o ser humano como objeto principal de seu
estudo.

Pode-se concluir que, no Brasil, ndo possuimos ainda uma legislagdo
nacional que regularize o desenvolvimento dos projetos de pesquisa envolvendo
seres humanos; continuamos atrelados td0 somente aos ditames da Resolugio
196/96 expedida pelo Conselho Nacional de Saide.

A Lei 8974/95, que trata dos organismos geneticamente modificados
( OGM's ), foi a ultima editada com o intuito de regular as manipula¢Ges genéticas
e o descarte destes organismos no meio ambiente. Ela previu a criagio da
Comiss@o Técnica Nacional de Biosseguranga ( CTNBIio ) como 6rgio fiscalizador
das atividades nela tuteladas.

109cf. HOSSNE, William Saad VIEIRA, Sonia. Experimentagio com seres humanos. In:
Bioética. 2ed. Sdo Paulo: EDUSP, 1999.p. 129-130.



45

1.5 Bioética e biodireito

Faz-se imperioso vizualizar a possibilidade de uma legislagio que venha
regulamentar as situagGes ndo previstas e que estdio despontando com o
desenvolvimento das pesquisas em genética de um modo geral, que venha proteger
o ser humano integralmente, para garantir, desta forma, o respeito ao principio da
dignidade humana.

Saldanha, Branddo e Fernandes, ao analisar a bioética e o biodireito,
concluem que

o direito, ordem social mutavel, sofre a exigéncia de uma
grande transformacdo em virtude da substancial mudanca
social determinada pela bioética. Ainda que se tome a
bioética em seu sentido estrito, ou seja, ética relacionada
com as novas conquistas biotecnoldgicas, abrangente,
entdo, de questdes como manipulacdo genética,
reprodugdo assistida, transexualidade, manutencdo da
vida artificial, eutandsia, etc. ( com todas as suas
derivagdes ), somente o 'limitado’ ambito de problemas
delas decorrentes ja é suficiente para impor ao Direito
uma modificagdo substancial. Quando se adentra nas
derivacoes de cada um desses campos e, ainda, se amplia
sua abrangéncia para temas como o meio ambiente,
entdo, ampliado fica também o desequilibrio a que é
submetido o Direito.110

O projeto do ser humano que se tem em vista € fundamental nesta analise.
Eis que trata-se de refletir sobre o problema bioético a luz de uma opg¢do
antropolégica ( ... ). A opgdo assumida deve ser aquela que melhor expressa uma
visdo integral do ser humano em suas trés dimensdes: corpo, psique e espirito.!1!

Ao discorrer sobre o biodireito, Estrella Gutiérrez esclarece que os avangos
biotecnoldgicos que vém ocorrendo pdem-nos frente a um dilema antigo, o dos
limites do agir humano, se devem ou n3o existir € quais serdo. Somente se tem a
certeza de que ndo foi alcangada nenhuma resposta ética com a amplitude e riqueza
que estes temas requerem. Ante a falta de uma estrutura de justificacdo ética
coerente,( ... ) a resposta legal é incompleta, irregular ou diretamente

110541 DANHA, Carla; BRANDAO, Paulo de Tarso, FERNANDES, Tycho Brahe. Bioética e
biodireito. Jn: CARLIN, Volnei Ivo ( Org.). Etica & bioética. Florianépolis: Terceiro Milénio,
1998. p.98-99.

H1JUNGES, José Roque. Bioética - perspectivas e desafios. S3o Leopoldo: UNISINOS, 1999.
p. 266.
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inexistente. 12 No intuito de ordenar e chamar a atengdo da comunidade cientifica,
faz-se necessario que as duas ciéncias ( bioética e direito ), diretamente
interessadas na defesa da pessoa humana, se unam, tragando desta forma um marco
moral e juridico.113

Unidas sob denominadores comuns, seu ponto de conexdo € a necessidade
de haver uma perfeita sincronia entre o ser com o dever ser, e o poder fazer, onde
a conduta humana ¢ o ponto comum de estudo, combinando o bem e o mal com o
justo e o injusto. Cabera i bioética buscar respostas as perguntas, e ao direito
traduzir estas mesmas respostas em normas juridicas, visando o equilibrio das
condutas indesejadas pela coletividade. Assim, cabera ao biodireito, através de sua
abordagem integradora e interdisciplinar, regular juridicamente os desafios que se
apresentam, e que serdo os desafios deste novo século.114

Faz-se necessario lembrar, neste ponto e apesar de brevemente, as fungdes
ndo declaradas da dogmatica juridica; nos Estados Modemos capitalistas, na
maioria das vezes as normas juridicas sdo editadas com o fim exclusivo de atender
aos interesses de alguns poucos que $30 os possuidores do capital, que através da
legislag3o legitimam seus atos. Esta € a outra face da dogmatica juridica.!1’

Cada vez mais o Estado moderno legitima seus atos através da legalidade;
cada vez mais ha regulamentagdo. Tudo em nome da seguranga juridica. ’

O discurso do Estado Moderno capitalista é dogmatico
racionalizador/garantista, através do qual ele garante seu poder e dominagdo, estes
estdo ocultos ideologicamente pela mesma discursividade deste Estado. Assim
como o discurso da seguranga juridica aparece como fungdo declarada pela
dogmatica juridica, o raciocinio logico de sua falta € imposto pelo mesmo Estado
Modemo capitalista. Sua falta, ou a auséncia de uma dogmatica juridica resultaria
no império da inseguranga juridica, eis que a légica da dominagdo e o discurso
ideoldgico impdem esta conclusdo.!16

Em se tratando de normas que venham a regular as pesquisas que envolvem
seres humanos € imperioso lembrar que as empresas que desenvolvem

H2GUTIERREZ, Graciela N. Messina de Estrella. Bioderecho. Buenos Aires: Abeledo-Perrot,

[ /d ]. p. 19-20. ante la falta de una estructura de justificacion ética coherente, la respuesta
legal es incompleta, irregular o directamente inexistente.

1 3Idem, ibidem. p. 21.

ll"Idem, ibidem. p. 22.

115¢f SANTOS, Boaventura de Souza. Pela mio de Alice: o social e o politico na pés-
modernidade. Sdo Paulo: Cortez, 1995. p.75-93.

116cf ANDRADE, Vera Regina Pereira de. A Tlusdo de seguranca juridica: do controle da
violéncia 2 violéncia do controle penal. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 1997. p. 229-233.
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biotecnologia, hoje, sdo empresas que possuem como financiadores principais
( para nd3o dizer exclusivos ) de seus projetos os grandes laboratorios mundiais,
que com o resultado das pesquisas almejam auferir tio somente grandes lucros.

Convém verificar se a sociedade foi amplamente informada e esclarecida a
respeito destas pesquisas, se t€ém consciéncia real dos objetivos que elas encenam,
dos riscos e beneficios previsiveis a curto prazo e ja conhecidos dos pesquisadores
no momento do desenvolvimento, entre outros. Apos o conhecimento destas
questdes todas, seria entdo dado opinar sobre a necessidade de regulamentagio
sobre as pesquisas e seus objetivos, ou melhor o que a sociedade considerara
valido e util desenvolver. Partindo destes principios, ¢ necessario verificar se a
legislagdo viabilizara os interesses da sociedade como um todo, ou atendera
somente aos de uma minoria de privilegiados que auxiliam no desenvolvimento das
pesquisas em nivel mundial.

A protegdo a dignidade humana, realizada pela Constituicdo Federal da
Republica Federativa do Brasil, apesar de inserida entre os direitos fundamentais
estabelecidos, ndo se apresenta como suficiente diante da realidade das
investigaches cientificas. Parece que se faz necessara uma norma
infraconstitucional regulando esta matéria, para nd3o dizer de sua
imprescindibilidade nos dias atuais, com o intuito de coibir os excessos. A bioética
e o direito tém a fungdo impor limites ao trabalho da biociéncia, bem como a
utilizagdo posterior dos resultados cientificos, tendo por base os principios da
bioética e os da lei, que devem ser respeitados, com o objetivo fundamental de
proteger o0 homem em toda a sua dimens#o.!17 Esta deve ser a preocupagéo central
permanente no desenvolvimento das pesquisas que envolvem biotecnologia de
modo geral, e de sua aplicagdo em seres humanos. H4 sempre aspectos positivos €
negativos que permeiam todo este desenvolvimento; € necessario que se tenha
controle sobre o potencial de ambos os aspectos destacados, para que 0s e€xcessos
sejam coibidos. O desenvolvimento das pesquisas cientificas precisa ser
assegurado, sem o que a ciéncia ndo avanga. O que precisa ser amplamente
discutido, de forma interdisciplinar, é que tipo de avangos a coletividade almeja
alcancar. O que é desejado € 0 que ndo o é; pois o potencial como um todo,
resultante destas manipulagdes genéticas, ndo € ainda totalmente conhecido.

117¢f GUTIERREZ, Graciela N. Messina de Estrella. Op. Cit. p. 22.



CAPITULO 2: O POTENCIAL DA MANIPULACAO
GENETICA

2.1 Nogoes gerais

Resta incontestavel que o desenvolvimento da ciéncia precisa vir a ocorrer
e ainda ser viavel, para tal os envolvidos com a pesquisa cientifica utilizar-se-do de
todo o arsenal existente da biotecnologia. Necessario se faz, neste momento,
efetuar uma analise sobre os projetos ja desenvolvidos e findos, bem como
daqueles que se encontram ainda em fase de desenvolvimento, para verificar-se
sobre o potencial destes, tanto sobre os aspectos positivos quanto sobre os
negativos. A fim de entdo concluir este, com uma abordagem, a respeito da
importancia da bioética e de um biodireito no desenvolvimento da pesquisa
cientifica na area da genética.

2.2 Projetos desenvolvidos

Os projetos Manhattan, Apolo e Genoma Humano, este Gltimo ainda em
fase de desenvolvimento, sdo hoje conhecidos e considerados como os trés
megaprojetos do século XX. Todos encontram nos Estados Unidos seu principal
lider. Oliveira lembra que o desenvolvimento destes projetos se deram e ainda
ocorrem a custa da pauperizagio, da fome, da miséria e da morte de milhares de
vidas humanas em todos os continentes, pois os custos para 0 meio ambiente como
um todo ficam esquecidos.

O Projeto Manhattan, na década de 40, foi o ‘esforgo
internacional’ dos Estados Unidos, Gra-Bretanha e Canadad
que resultou na criagdo da bomba atémica e na decisdo
politica de explodir Hiroshima, em 6 de agosto de 1945, e
Nagasaki, trés dias depois, deixando respectivamente 66 mil
mortos ( mais de 69 mil feridos ) e 39 mil mortos ( mais de 25
mil feridos ). O Projeto Apollo levou, em julho de 1969, o
primeiro norte-americano a Lua e era uma empreitada
exclusivamente dos Estados Unidos.113

O Projeto Genoma Humano ( PGH ) ja vinha sendo pensado desde a
década de 80, quando, precisamente' em 1985, na Universidade da California, deu-

U81dem, ibidem. p. 61.
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se a primeira reunido de cunho internacional que tratou sobre o assunto.!'® O
genoma humano é o compéndio de toda a heranga genética herdada de seus pais,
pelo ser humano, no momento da concepgio. E a heranga genética que contém as
instru¢des do que vira a acontecer ao longo da existéncia do ser humano; qual sera
sua estatura, a cor da sua pele, seus cabelos e os olhos, se sera afligido por
doengas fatais e por quais delas, dentre outras tantas informagoes.

Wilkie, ao discorrer sobre a procura do Santo Graal, 2 lembra que a
extensdo da dupla hélice do DNA contém as letras quimicas do texto genético, que
€ muito extenso, sendo que o genoma humano contém mais de 3 bilhdes de letras.
Para se ter uma idéia de sua extensdo, caso fosse impresso em paginas, com
certeza ocuparia o espago de 7 mil volumes do tamanho de um livro de duzentas e
poucas paginas. No entanto, dentro de pouco mais de uma década, a posigdo de
cada letra e sua relagdo com as vizinhas terdo sido encontradas, analisadas e
registradas. Em face do imenso numero de letras contido no genoma humano, a
natureza se mostra um excelente revisor de provas.\?' As vezes porém, podem
OcoITer erros, € um erro num gene pode ocasionar doengas sérias, como a doenga
invalidante da fibrose cistica, que é hoje a afec¢do genética mais comum entre os
brancos. Erros na receita genética da hemoglobina, a proteina que da ao sangue
sua cor vermelha caracteristica e que transporta oxigénio dos pulmdes para o
resto do corpo, ocasionam o mais comum dos disturbios determinados por um
unico gene: a talassemia.122

Uma das doencas genéticas de maior incidéncia, hoje, é a anemia
falciforme. Ela é resultado do erro existente em um Gnico gene, de uma Unica letra
entre cerca das 3 bilhdes existentes no organismo humano. J& foram detectados
mais de 4 mil anomalias de um Unico gene, que atormentam a humanidade,
sobretudo as criangas, € que na maior parte das vezes sdo fatais.123 S3o situagdes
que expdem as pessoas atingidas a conflitos existenciais muito grandes. Como diz
Wilkie

A dor e o sofrimento envolvem ndo apenas os
atingidos pela doenga genética, mas também seus pais,

119¢£ JUNGES, José Roque. Op. Cit. p. 228.

1200 Projeto Genoma Humano ¢ considerado como o Santo Graal da biologia contempordnea,
esta sendo considerado o projeto cientifico mais ambicioso desde o Projeto Apollo.

I21WILKIE, Tom. Projeto genoma humano - um conhecimento perigoso. Trad. Maria Luiza
X. de Z. Borges. Rio de Janeiro: Jorge Zahar, 1994. p. 12.

1221dem, ibidem.

12314em  ibidem. p. 12-13.
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que tém de conviver com a idéia de que transmitiram o
defeito como parte da heranga genética do seu filho:

Nenhum dos disturbios causados por um unico
gene é uma doenga no sentido convencional, para a qual
seria possivel administrar um remédio: o defeito estd
pré-programado em cada célula do corpo do paciente.
Mas ha esperancgas de progresso.1?*

Algumas descobertas cientificas ja realizadas estdio auxiliando no
diagnostico, € por vezes no tratamento, de diversas das enfermidades que
acometem o ser humano durante sua existéncia. Em 1986 foi identificado o defeito
genético subjacente a um tipo de distrofia muscular. Em 1989 foi descoberta a
localizagdo do gene, que quando defeituoso, da origem a fibrose cistica. Em
setembro de 1991 ocorreu o primeiro transplante bem-sucedido de genes no
tratamento de uma doenga até entZo fatal.125

Contra a doenga de Huntington, grave enfermidade neurologica de origem
genética, desde 1966 sio realizados, na Franga, enxertos de neurdnios extraidos de
fetos provenientes de abortos legais. Atualmente uma equipe médica tem
conseguido a melhora no estado de trés dos cinco pacientes submetidos ao
tratamento.

S3do pesquisadas, atualmente, varias doengas de origem genética que
acometem os seres humanos, muitas das quais fatais e ou degenerativas. Sdo
testadas vacinas, tratamentos, etc. Nenhuma comprovagdo existe porém que
comprove sua eficicia. Muitos destes tratamentos contam com os voluntarios,
verdadeiros cobaias, na fase em que a implementagio exige testes em humanos. Os
paises que o utilizam, em sua maioria, possuem legislacio reguladora destas
atividades.

Contra o virus do cincer de colo uterino, conhecido como virus HPV,
sabe-se que comegaram a ser testadas vacinas, no Brasil, em mulheres de trés
regides do pais. Também ja ha testes de vacinas contra o virus da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida ( AIDS ), conhecido como HIV, em populagdes da
Aftica, entre outros paises, com o objetivo de verificar sua eficacia.

12414em_ ibidem. O grifo & nosso.
125 1dem, ibidem.
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2.3 Projetos em desenvolvimento

Neste subtopico serdo citados alguns dos projetos, que se encontram
atualmente em desenvolvimento no mundo, e sobre os quais se possui algum
conhecimento ou noticia. Muitos projetos nos dias atuais, se desenvolvem em
segredo, o que impossibilita uma idéia mais completa e precisa a respeito.

1) O Projeto genoma humano ( PGH )

serd objeto de uma analise mais detalhada no topico 2.3.1 deste trabalho. E
possivel encontrar, nos anexos, suas bases cientificas, determinadas por Carlos

Maria Romeo Casabona,!?¢ quando analisou os projetos de investigagdo sobre o
genoma humano.

2) Programa latino-americano do genoma humano ( PLAGH )

surgiu e foi criado na América Latina através da associagdo entre cientistas e
empresas privadas de engenharia genética latinos, que o langaram em junho de
1990 na cidade de Santiago do Chile, como reagdo a exclusdo de sua participagdo
no Projeto Genoma Humano e respectivas descobertas. :

A meta deste projeto € a garantia da transferéncia dos saberes adquiridos
através do desenvolvimento do Projeto Genoma Humano. Tem também o objetivo
de estimular as pesquisas com a garantia da troca de experiéncias e de
informagdes, e promover, além dos recursos humanos necessarios, a formagdo de
uma rede regular de circulagio de informagdes. Em outras palavras, pretende
articular a comunidade cientifica de seus paises-membros na defesa do direito de
aprender, bem como realizar presséo-politicé, que garanta a participagdo, no
Projeto Genoma Humano, dos cientistas excluidos.

Em 1992, o PLAGH realizou um encontro em Caxambu (MG), com a
presenga de cientistas de destaque de varias partes do mundo, sendo que deste
encontro resultaram: a criagio do Projeto da Diversidade do Genoma Humano
(PDGH)) ¢ a resolugio contraria ao patenteamento dos genes humanos.1?7

126 Tendo em vista a tecnicidade da tematica, o texto é reproduzido como anexo, a fim de
manter-se a fidelidade aos termos e conceitos pertinentes 3 biologia molecular ¢ a0 genoma
humano. ‘

127¢f OLIVEIRA, Fétima. Engenharia ... p. 63.
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3) O Projeto supercélula

é um projeto de iniciativa do governo japonés, sobre o qual nio se tem muitas
informagdes. Sabe-se que foi implantado em 1991 e tem como objetivo o controle
das atividades celulares ( aumento e supressdo de substincias celulares ), com
estimativa de um prazo de dez anos para o desenvolvimento das pesquisas € com
custos de 100 milhGes de dolares. A proposta é mapear, seqiienciar e descobrir 0
que faz cada gene. Sabe-se que eles tém desenvolvido 0 mesmo procedimento no
- estudo de bactérias, mas ja existem indicios de que deverdo ir além da descoberta
das fungdes em bactérias, aplicando o conhecimento aqui adquirido nos genes
humanos. Estariam ento indo além das propostas do Projeto Genoma Humano.128
Entretanto, como ndo publicam o patenteamento das descobertas, também nao se
sabe exatamente que pesquisa desenvolvem nem o que descobrem através deste
projeto.

4) O Projeto proteoma

¢ outro dos projetos que vém sendo desenvolvidos, e sobre o qual, ndo se tem
muito conhecimento a respeito, em fungdo do pouco material tornado publico.

Em 26/02/2000, a Folha de Sdo Paulo trouxe, em seu caderno Ciéncia, um
artigo de autoria de Isabel Gerhardt intitulado: Brasil estuda fungdo de proteinas,
que relata que pesquisadores brasileiros da UNICAMP
( Universidade Estadual de Campinas ) ja estdo desenvolvendo o proteoma da
praga que causa o amarelinho em plantas ( Xylella fastidiosa ), enquanto Craig
Venter, o maior empreendedor particular a trabalhar com o genoma humano, teria
declarado que estaria iniciando o Proteoma Humano.

O genoma da Xylella, ja totalmente decifrado por pesquisadores brasileiros,
com o auxilio financeiro da FAPESP ( Fundagio de Amparo a Pesquisa do Estado
de Sdo Paulo ) e do Instituto Ludwig, foi noticia e rendeu matéria de capa na
renomada Revista Nature em 2000, bem como o reconhecimento da comunidade
cientifica internacional, nas pesquisas em gendmica'?® desenvolvidas no Brasil.

128 Idem, ibidem. p. 61.

129Fste termo ainda ndo consta de nenhum dicion4rio da lingua portuguesa. Traduzido do inglés
"genomics” ¢ um neologismo, que surgiu com as pesquisas envolvendo os genomas de plantas,
animais e seres humanos, j4 de uso corrente entre os pesquisadores em genética. Andrew

Simpson, por exemplo, coordenador dos trabalhos sobre 0 genoma no Brasil, freqiientemente faz
uso do termo em seus pronunciamentos.



53

Para a execugdo do Projeto Genoma Xylella foi criada toda uma rede de
laboratérios, o que colocou o Brasil no mesmo nivel dos mais avancados centros
de pesquisa do mundo, na area do seqiienciamento genético. Até

fevereiro de 2000 somente 14 grupos de cientistas em
todo o mundo foram capazes de seqiienciar um genoma
inteiro. Sdo grupos europeus, norte-americanos ou
Jjaponeses. O décimo-quinto grupo é a Rede Onsa
( Organization for Nucleotide Sequencing and Analysis )
de Sdo Paulo, formada por mais de cincoenta
laboratdrios que trabalham em cooperacdo, articulados
pela FAPESP 130

Para que se entenda qual € a fung@io dos genes seqilenciados os cientistas
acreditam ser a analise do proteoma o melhor caminho; eis que os genes fabricam
as proteinas, as quais por sua vez s3o responsaveis pela organizagio e
funcionamento dos seres vivos. J4 Andrew Simpson!3! acredita que o projeto
transcriptoma deveria ter precedéncia, em fung@o de seu grau de importédncia na
decodificagdo dos genes, ou seja: somente apds o estudo do transcriptoma dever-
se-ia estudar o proteoma. Mas a falta de técnica para a réalizacio do
transcriptoma, para o qual os brasileiros estariam melhor habilitados ( 0 que seria
do conhecimento dos outros grupos que fazem parte do grande projeto genoma)
levou Craig Venter diretamente ao estudo do proteoma.

Na palestra que Andrew Simpson proferiu, em margo de 2001, no auditério
da reitoria da Universidade Federal de Santa Catarina, tendo em vista o inicio da
parceria na pesquisa com o pessoal qualificado desta Universidade, para todos os
interessados no desenvolvimento destes € de outros projetos, ao ser questionado
por mim sobre se o desenvolvimento do proteoma deveria ser realizado somente
depois de encerrado o estudo do transcriptoma ele respondeu dizendo que nio,
que os mesmos poderiam ser realizados em momentos distintos € ndo
necessariamente nesta ordem seqiiencial ( transcriptoma primeiro e depois o
proteoma ). Desdisse 0 que dissera anteriormente, em programa de televisdo e que
foi a razdo do comentario efetuado no paragrafo anterior.

130MATEOS, Simone Biehler. Pais faz primeiro seqiienciamento genético de ser vivo. Jornal
Estado de Sdo Pamle, Sdo Pamio, 18 fev. 2000. Lista Bioética. Mensagem disponivel em:
< bioética@widesoft.com.br >. Acesso em 20 fev. 2000.

131 Andrew Simpson & o coordenador dos trabathos sobre genoma no Brasil, com a participagiio
do Instituto Ludwig ( da Suica ), e com a FAPESP, desenvolvendo os trabalhos em Sdo Paulo
junto a UNICAMP e Universidade Estadual de S3o Paulo.
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5) O Projeto da diversidade do genoma humano (PDGH )

pretende estudar amostragens significativas do genoma de populagdes humanas
ancestrais, em nivel mundial. E resultado de um esforgo de antropologos e
geneticistas de varias partes do mundo. Este projeto pretende estabelecer a drvore
genealdgica da humanidade, ou seja, elaborar a historia das migragdes até
descobrir, melhor e com mais precisdo, a historia da diversidade da espécie
humana.132 Esta propenso a estudar o perfil genético, na medida do possivel, de
quinhentas populagdes representativas dos cinco continentes, remontando a origem
do Homo sapiens.

Para melhor compreender este projeto, os trés topicos mais importantes do
relatorio final da primeira Conferéncia Sul-Norte do Genoma Humano realizada
em Caxambu ( MG ), de 12 a 15 de maio de 1992, serdo juntados como anexo em
virtude de sua extensdo.

A conferéncia agrupou aproximadamente duzentos participantes, de vinte e
dois paises, que se reuniram a fim de discutir o Projeto do Genoma no contexto |
social e econdmico do Terceiro Mundo.!33

2.3.1 Projeto genoma humano

Um breve historico

O projeto genoma humano, sem davida alguma, o mais importante projeto
em curso desde o século passado, e que devera revolucionar a vida dos seres neste
planeta com garantias nunca antes imaginadas pelo homem, razio pela qual
merecera uma analise mais aprofundada neste trabalho.

Tendo em vista a ampla publicidade dada a este projeto, ha elementos
suficientes para a realizacdio de um retrospecto histérico de seu desenvolvimento,
que ajudara na compreensdo tanto de alguns percalgos que surgiram ou que

1320LIVEIRA, Fatima. Engenharia ... p. 63.

133 4 conferéncia abordou trés temas maiores. O primeiro dia foi dedicado a discussdo do
Projeto Genoma Humano em suas dimensoes estratégica, técnica, médica e étfica, com énfase no
impacto sobre os paises em desenvolvimento. O segundo dia foi dedicado ao debate da
diversidade genética humana no contexto do Projeto do Genoma Humano. Um tema central
desse debate foi o nivel de participacdo dos cientistas do Terceiro Mundo no processo de
amostragem e andlise genética de suas populagbes especiais. O terceiro e ultimo dia foi
dedicado a préxis da biologia molecular nos paises em desenvolvimento e & democratizagdo da
engenharia genética. Idem, ibidem. p. 63-65.
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poderdo ainda surgir ( e que sdo decorrentes do desenvolvimento das pesquisas em
genomica no mundo todo ), como dos anseios de seus cientistas com as
descobertas efetuadas, nas esferas publica e privada.

Tudo comegou nos Estados Unidos, na década de 80. A iniciativa coube ao
Departamento de Energia que possuia um objetivo, inicialmente instrumental, de
estudar os efeitos das radiagdes com exposi¢do de baixa intensidade sobre os genes
humanos.

Em 1984, o bidlogo molecular Robert Sinsheimer propds a criagdo de um
instituto para o seqiienciamento do genoma humano na Universidade da Califérnia
em Santa Cruz, da qual era diretor. Pretendia que fosse um projeto que trouxesse
prestigio e recursos para a sua Institui¢do. Outros projetos cientificos milionarios
eram desenvolvidos naquela mesma universidade, ¢ o campus de Santa Cruz
poderia adquirir o prestigio ja desfrutado pelos campus de Berkeley e de Los
Angeles. No més de maio do ano seguinte, Sinsheimer promoveu uma reuniio
entre biblogos moleculares de renome dos Estados Unidos para discutir os
objetivos do instituto a ser criado e como poderiam ser alcangados; a idéia do
instituto nfo vingou, mas a de unir esforcos em prol do mapeamento e
seqiienciamento do genoma humano comegava a ter entdo adeptos favoraveis e
dispostos a empreender esforcos neste sentido. Renato Dulbecco, bidlogo, ao
discursar no Laboratorio Cold Spring Harbor ( Nova Iorque ), em outubro de
1985, defendeu a necessidade do segiienciamento do genoma humano e com isso
chamou a atengio de James Watson, diretor do laboratério.134

Sinsheimer em Santa Cruz continuava imbuido do mesmo proposito e
trabalhava para realiza-lo. O Departamento de Energia dos Estados Unidos,
porém, também comega a se interessar pela proposta em virtude do interesse
primordial pela genética humana e suas mutagdes em seus programas nucleares
( militares € civis ). Por isso fala-se ainda hoje na militarizag@o da ciéncia e em sua
conseqiiente subordinacdo aos anseios militares.

Para melhor compreender este interesse do Departamento de Energia ¢
conveniente lembrar dados que permeiam o projeto. Desde o final da segunda
grande guerra os Estados Unidos confiaram a produc¢do das armas nucleares do
pais a um drgdo civil e ndo militar, a Comisso de Energia Atomica. Além do
projeto e produ¢do das armas nucleares a comissdo também era resposavel pelo
desenvolvimento da energia nuclear civil com a fungio tanto de promover a
energia quanto de regulamentar a seguranca das usinas nucleares. Na década de 70

134cf WILKIE, Tom. Op. Cit. p. 91 - 93.



56

ficou patente que as diversas atribuicGes desta comissio eram conflitantes, e a
Comissdo sofreu uma divisdo. Foi fundada a Comissdo de Controle Nuclear que
era entdo responsavel pela supervisio da seguranga e a nova Administragio da
Pesquisa e Desenvolvimento em Energia ( Energy Research and Development
Administration - ERDA ) com atribuigoes de investigar outras formas de energia,
além da nuclear. Por fim, a ERDA transformou-se rapidamente no Departamento
de Energia, conservando atribui¢des tanto pelo projeto e produgdo de armas
nucleares como pela seguranga dos reatores e outros processos usados na
producgdo dessas armas. Assim ficou patente e claro o interesse do Departamento
de Energia pela genética humana; eis que era preciso estabelecer os efeitos da
radiagdo sobre os seres humanos e seus genes.!*> O Departamento da Energia
criou em 1983 o Banco Génicol3¢ que funcionava no Laboratério Nacional de Los
Alamos e Livermore, na Califérnia; e em 1985 fundou o Projeto Biblioteca
Nacional de Genes, que contém, além de cromossomos, fragmentos do genoma
humano.137

A Agéncia de Pesquisa em Saude e Meio Ambiente ( Office of Health and
Environmental Research - OHER ) é o orgdo do Departamento de Energia
responsavel pela supervisdo do trabalho de seguranga no campo da radiagdo. O
chefe do OHER, em 1986, era Charles DeLisi, que comegou a apoiar a idéia do
seqiienciamento do genoma humano, a ser realizado, em grande parte, nos
laboratorios nucleares do Departamento de Energia, que possuiam equipamentos e
recursos para tal, além da pratica na administra¢do de grandes projetos cientificos.
Em margo deste mesmo ano, entdo € realizado, pelo Departamento de Energia, no
Novo México em Santa Fé, um encontro para discutir esta proposta que acabou
sendo um sucesso. O departamento assumiu a lideranga no desenvolvimento do
seqiienciamento do genoma humano.®® Como recursos ndo eram problema, a
genética humana tornou-se facilmente, mais um dos objetivos do Departamento de
Energia. Mas tudo se complicou, nos Estados Unidos, em meados de 1986:

de um lado, os biélogos moleculares das universidades e
outros institutos de pesquisa das ciéncias da vida tendiam
naturalmente a recorrer aos NIH, que canalizam a maior
parte das verbas federais para a pesquisa biomédica; os

1351dem, ibidem. p. 93.

136Banco de dados de DNA, com informagdo genética parcial ou total de uma espécie. Sdo
também chamados bibliotecas génicas. OLIVEIRA, Fatima. Engenharia ... p.129.

1371dem, ibidem. p- 59.

138¢f WILKIE, Tom. Op.Cit. p. 94 - 95.



57

NIH, porém pareciam hesitantes e relutantes em embarcar
numa empreitada tdo gigantesca. De outro lado, o
Departamento de Energia possuia grandes laboratorios
estatais, bem-equipados e bem financiados, dando a
impressdo de poder arcar com todos os custos do Projeto
Genoma Humano apenas com as pequenas sobras de seus
orcamentos para projeto e desenvolvimento de armas
nucleares.

Alguns bidlogos moleculares de grande destaque
opunham-se a qualquer idéia de seqiienciamento do
genoma humano. Um niumero ainda maior receava
permitir que o Departamento de Energia assumisse a
lideranga do projeto. Ao longo dos anos de 1986 e 1987 o
debate inflamou-se. (O Instituto Whitehead, em
Massachusetts, onde se realizara grande parte do
trabalho de mapeamento do genoma, tornou-se um foco
de oposigdo ao projeto de seqiienciamento.'3?

A esta proposta inicial do Departamento de Energia somaram-se outras,
que partiram de cientistas e centros de pesquisa, que viam outras questdes de
interesse médico que poderiam ser também desenvolvidas e pesquisadas.
Ampliando as descobertasampliavam-se as possibilidades de cura para diversos dos
males que assolam o ser humano durante toda a sua existéncia.

Em fungdo principalmente das vantagens vizualizadas no desenvolvimento
do projeto é que ocorreu o decisivo impulso que faltava para a sua efetiva
concretizagio. Assim integraram-se a0 mesmo € aos seus propoésitos, inclusive
como financiadores, os Institutos Nacionais de Satide dos Estados Unidos.

Nesta fase das negociagdes ja havia ficado esclarecida, na comunidade
cientifica, a importincia de estudar-se também o genoma de outros organismos
além do humano, para se poder interpretar o significado biologico dos dados
humanos. Por 6bvios motivos éticos, é impossivel fazer experimentos em genética
humana. Ninguém pode pensar em madificar deliberadamente uns dois pares no
ADN humano so para ver o que acontece.'® Experimentos que envolvam genes de
outros organismos, a principio ndo suscitam debates éticos. Foi o que concluiu o
relatério preparado pelo. Conselho Nacional de Pesquisas ( National Research
Council - NCR ) quando, em razdo da oposigdo de cientistas de renome, procedeu
as investigagGes sobre o desenvolvimento do projeto.

1391dem ibidem. p. 95.
140Idam, ibidem. p. 98.
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A primeira direg3o da principal agéncia do Projeto, o Centro Nacional para
Pesquisa do Genoma Humano, coube ao biologo norte-americano James Watson.
Ele foi nomeado em 1° de outubro de 1988 como diretor associado para a
Pesquisa do Genoma Humano, nos Institutos Nacionais de Saiude, com um
or¢amento de mais de 28,2 milhdes de dolares - cerca de 10 milhdes de dolares a
mais do que o or¢amento do Departamento da Energia para pesquisa do genoma
naquele ano.'*! Ainda nesta data foi assinado o memorando de acordo sobre as
formas de cooperagio entre os Institutos Nacionais de Saide e o Departamento de
Energia, referente a pesquisa do genoma, momento em que ficou patente o
langamento do Projeto Genoma Humano, e que definiu 0 comando dos trabalhos,
que ficariam a cargo dos Institutos Nacionais de Saade.142

James Watson que recebera o prémio Nobel de Medicina em 1962,
juntamente com o fisico inglés Francis H. C. Crick, pela descoberta da estrutura
helicoidal do DNA em 1953, dirigiu o Projeto no periodo de 1989 a 1992, nos
Estados Unidos. Watson chegou a propor que houvesse uma divisio dos
cromossomos a serem pesquisados pelos laboratorios interessados, em nivel
internacional. A cooperagéo internacional tornaria mais rapido o seqiienciamento.
Assim, aos poucos, outras nagdes se organizaram em prol do seqiienciamento:
Gra-Bretanha, Dinamarca, Franga, Italia, Alemanha, Japdo entre outros; alguns
paises, com quantidades superiores de recursos publicos para o desenvolvimento
especifico deste Projeto,

desde as primeiras manifestagoes do interesse
internacional pelo projeto genoma - tendo muitas nagoes
sido consideravelmente motivadas pelo desejo de ndo
ficar a reboque dos americanos no maior projeto na drea
da biologia - tornou-se clara a necessidade de algum foro
internacional. Em 1988, num encontro realizado em Cold
Spring Harbor, pesquisadores resolveram criar a
Organizagdo do Genoma Humano ( Hugo, de Human
Genome Organization ) para coordenar os esforgos
internacionais e tentar minimizar duplicacoes e
superposigdes. ( ... ) O quartel-general da orgamizagdo
fica em Genebra, mas seus escritdrios estdo em Londres,
Bethesda e Osaka. A Hugo comegou trabalhando com
verbas de grandes orgamizacdes filantrdpicas, como o
Wellcome Fundation Trust da Gra-Bretanha. A

1‘uldem, ibidem. p. 99.
1421dem, ibidem.



59

organizagdo, ( ... ), teve dificuldade em se distinguir e,
ndo dispondo de nenhum recurso proprio para
financiamento de pesquisa, parece fadada a improdutiva
atividade de dar conselhos que ninguém ¢ obrigado a por
em prdtica. 43

Em 1991, em fun¢3o da Guerra do Golfo, a cooperagdo internacional ficou
fragilizada, quando o Departamento do Comércio dos Estados Unidos impds um
embargo ao acesso dos programas de computador aos ndo-americanos. O Arquivo
Nacional de Dados sobre 0 Genoma se encontra em computadores de Baltimore, e
os cientistas internacionais fazem uso de um conjunto de programas conhecido
como Pacote Wisconsin para a analise computadorizada do DNA. O embargo
ocorreu pelo receio de que os dados la armazenados fossem utilizados em algum
projeto de guerra biologica que estivesse sendo elaborado por outros Paises. Isto
veio a dificultar as relagBes e os Institutos Nacionais de Saiide demoraram algum
tempo para conseguir pdr fim ao embargo imposto.!4 E assim os projetos de
cooperacgao internacional sofreram golpes seguidos que levam a questionar sobre a
cooperagio efetiva.

Primeiro sdo os Institutos Nacionais de Saude que tentam patentear
seqiiéncias de DNA descobertas por seus pesquisadores, sem informar James
Watson, fato que suscita controvérsia nos Estados Unidos, Watson se opunha a
idéia, pregava a livre circulagio das informagdes cientificas, sem o que ficaria
dificil a colaboragdo internacional e, de certa maneira, impossibilitaria os avangos
~ cientificos na area da genémica. Ao invés de se publicar seus dados nos periddicos
cientificos, todos passariam a escondé-los até conseguir protegé-los com patentes,
e ninguém mais saberia o que os outros estariam fazendo. Levada ao extremo,
essa atitude poderia significar que cada pais teria de seqiienciar por si proprio
todo o genoma humano, em segredo, torcendo para que as partes que houvesse
identificado ja ndo tivessem sido patenteadas por outros.14

Este comportamento reflete a inexisténcia de uma cooperagéo internacional
efetiva. Muita discussdo, em nivel internacional, houve a respeito, tendo sido
inclusive levantadas outras questdes referentes a pesquisa sobre o Genoma
Humano, em andamento em varios paises do mundo. Em abril de 1992 James
Watson retira-se da dire¢do do Centro e afasta-se do Projeto Genoma Humano,

1431dem, ibidem. p- 109.
14414em ibidem. p. 110.
1451dem, ibidem. p.111.
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por n3o concordar com a postura do Instituto Nacional de Satide, que solicitara o
patenteamento de trés mil genes humanos. Assume a diregdo do centro Francis
Collins, o geneticista molecular humano que isolou os genes da fibrose cistica e da
neurofibromatose.146

Outra questdo que surgiu nesta mesma época foi o fato de diretores de
centros de pesquisa serem convidados para trabalhar em companhias privadas, para
o desenvolvimento do mesmo projeto. Até entdo os projetos prosseguiam com
financiamento publico; com o interesse das companhias privadas, outras questdes
correlatas comegam a ser suscitadas e causam discussdes no meio cientifico. A
bagagem de conhecimento tecnologico que seria trazida para estas empresas, por
cientistas que até agora desenvolviam projetos na area publica, € imensa, e
proporcionar-lhes-ia niveis de exceléncia extraordinarios, o conhecimento porém,
nelas produzido, ndo seria compartithado com outros centros de pesquisa, mas
deveria ser comprado.

Craig Venter, pesquisador do Projeto Genoma, é o responsavel pelo
desenvolvimento de uma técnica que permite o mapeamento de seqii€ncias parciais
das bases nitrogenadas do DNA, tornando mais rapido o processo de identificagdo
dos genes. Apos desentender-se com a diregdo do projeto, devido a disputa sobre
direitos de patentes sobre os genes mapeados, migrou para a pesquisa do genoma
patrocinada pela iniciativa privada. Fundou seu préprio laboratério. Sua empresa
que trabalha em parceria com outra que produz equipamentos para ©O
seqilienciamento genético ( Perkin-Elmer ), é a TIGR.147 As patentes comegam a
ser alvo de discussio e anseio de alguns, a Europa se diz contraria ao
patenteamento, mas caso os Estados Unidos as requeiram,#® também solicita-los-
4. Este projeto tem sido considerado por alguns como o Graal'*¥® da biologia
contemporanea, e é sem diavida alguma, desde o Apollo, o projeto cientifico mais
ambicioso.

O Projeto Genoma Humano ndo € um projeto unico e € resultante de um
esforgo internacional que engloba varios projetos, pesquisadores e laboratérios de
diferentes regides de todo o0 mundo em prol de um fim comum, que é o de em uma
primeira etapa seqiienciar os genes contidos na dupla hélice do DNA humano, para

146cf OLIVEIRA, Fitima. Engenharia ... p.62.

147Que remete a "tiger" ( que significa tigre ).

1480f JUNGES, José Roque. Op. Cit. p. 232.

149 O geneticista W. Gilbert, a fim de demonstrar a importincia do projeto, langou a seguinte
metifora: “A seqiienciacdo da totalidade do genoma humano ¢ o Graal da genética humana”. Cf.
Idem, ibidem. p. 228.
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depois de efetuado este mapeamento de todo o genoma desenvolver a analise de
cada um dos genes para descobrir suas reais fungdes, e ainda se existem fun¢Ges
que sdo desenvolvidas igualmente em diferentes seres humanos por um mesmo
gene. Atualmente engloba principalmente os paises mais ricos do mundo, o famoso
G7 ( Grupo dos Sete ) que é composto por Estados Unidos, Alemanha, Japdo,
Franga, Italia, Gra-Bretanha e Canada; havendo centros de pesquisa nos Estados
Unidos, Japéo e Europa, sob a coordenagdo dos Estados Unidos.15¢

O proposito deste 'pool' de pesquisadores e de laboratoérios seria o de cada
qual conhecer os genes que mais lhes interessam. Sabe-se que o programa
desenvolvido nos Estados Unidos da América é o melhor financiado e
coordenado. 5! Depois, ha a previsdo da troca do conhecimento adquirido, através
do acordo de cooperagdo internacional, que foi travado entre os diversos Paises
que o desenvolvem; hoje tendo inclusive o Brasil como Pais que se destaca na
pesquisa da gendmica.

O prazo foi abreviado em quase cinco anos para seu término, encerrados
95% do seqiienciamento do genoma humano em junho de 2000, os cientistas
pretendem agora identificar as fungdes e interagdes dos cerca de 40 mil genes
contidos na cadeia do DNA para determinar como o acido desoxirribonucléico é
lido e aplicado pelas células do organismo. Algumas das descobertas ja estdo sendo
anunciadas, devido a sua importincia para a continuidade do projeto. Cientistas
que trabatharam no Projeto Genoma anunciaram ter desenvolvido um método para
compor um mapa das milhdes de variagées do DNA que fazem um ser humano ser
diferente de outro. Essas variagGes, chamadas de polimorfismos simples de
nucleotideo (SNPs), podem explicar por que certas pessoas sio mais suscetiveis
que outras ao céincer, diabetes e problemas cardiacos. O Projeto Genoma
seqiienciou as 3 bilhdes de letras do codigo da vida, os SNPs seriam erros de
digitagdo. Os pesquisadores do Whitehead Institute Centre for Genome Research
trabalham na busca de um mapa de SNPs, o que aceleraria a identificagdo dos
genes responsaveis pela maioria das doencgas. Na Inglaterra ja foram identificados
2.730 SNPs no cromossomo 22, que esta associado a trinta e cinco doengas
conhecidas ( algumas variagdes do cancer, esquizofrenia e problemas cardiacos ).
Este é o resultado da pesquisa realizada no Sanger Center, em Cambridge. Ja ha
varios trabalthos publicados na Revista Cientifica Nature a respeito das descobertas

150t OLIVEIRA, Fatima. Biosseguranga e bioética na pesquisa e na utilizagdo dos prooessos €
produtos das biotecnologias. p- 04. Disponivel em

< http://www.culturabrasil.art. br/RIB/DPBartigo2.htm>. Acesso em: 09 jan. 2000.

151¢f WILKIE, Tom. Op. Cit. p. 15.
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resultantes das manipulagGes genéticas que vém sendo desenvolvidas nas mais
variadas partes do mundo, incluindo o Brasil, que desenvolve um projeto, em Sdo
Paulo, em parceria com o Instituto Ludwig, e com o auxilio financeiro da
FAPESP, que tem trazido reconhecimento internacional aos pesquisadores e as
universidades envolvidas!32 sobre as descobertas realizadas.

Enfim em 12 de fevereiro de 2001, através das Revistas Cientificas Science
( Estados Unidos ) e Nature ( Inglaterra ), a analise sobre o trabalho do
seqiienciamento humano realizado pelos dois grupos ( publico e privado ) é
publicada no meio cientifico, para que se dé publicidade a este conhecimento
resultante do Projeto Genoma e do trabalho do consorcio publico internacional e
da empresa privada ( Celera Genomics ) que auxiliaram no seu desenvolvimento.
O rascunho de 90-95% do genoma humano ja fora publicado em junho de 2000.
Existe a davida a respeito deste percentual de noventa a noventa € cinco por cento
do seqiienciamento ndo ser o exato; poderia ser algo em torno de 83%.

Os dados do seqiienciamento sdo publicos e estdo depositados em: um
banco de dados.!3 A equipe do Prof Andrew Simpson em Sdo Paulo ( em
parceria com o Instituto Ludwig e a FAPESP ), é a responsavel por boa parte
deste seqiienciamento. As publicagOes fizeram referéncia ( com agradecimentos,
inclusive ) a varios Estados envolvidos no desenvolvimento do Projeto Genoma.
Mas a contribui¢io efetiva da pesquisa desenvolvida no Brasil nio foi citada, o que
mais deixou os cientistas brasileiros indignados e irritados. A comunidade cientifica
internacional reconhece que hoje em dia o Brasil destaca-se pela gendmica; tanto
quanto os demais paises onde sdo desenvolvidas estas mesmas pesquisas em prol
do seqiienciamento total.

As Revistas Cientificas Science e Nature ndo afirmam quantos genes
possuimos, mas Craig Venter diz que o ser humano tem entre 23.000 e 40.000
genes, muito menos que os 100.000 que sempre foram anunciados pela biologia. O
que mais espanta os cientistas € a afirmativa de que o ser humano possui um pouco
mais de genes do que um nematodide, coisa nunca antes imaginada. O que torna o
ser humano mais complexo nio € o numero total de genes que possui mas as
fungGes que estes genes tém. _

Cogita-se hoje, no meio cientifico nas areas da genética e da biotecnologia,
sobre o porque Craig Venter abragou o projeto Proteoma agora, ao invés de

152Est50 envolvidas: a Universidade de Campinas ( Unicamp )e a Universidade Estadual de Sdo
Paulo (Unesp ).

153Existem bancos de dados do genoma em vérias partes do mundo: Austrilia, Bélgica, China,
Franga, Alemanha, Israel, Itdlia, Japdo, Irlanda, Taiwan e Estados Unidos. Cf. Anexo n. 07.
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primeiramente desvendar o que vem sendo chamado de TRANSCRIPTOMA, que
deveria ser estudado, entre 0 genoma e a proteina, o gene, antes de fazer a
proteina, transcreve uma informagio no RNAm ( RNA mensageiro ) que € entdo
traduzida para uma proteina. O indicado teria sido traduzir os RNAm's que fazem
o transcriptoma, antes de estudar o proteoma. E, a equipe brasileira sob a
coordenacdo de Andrew Simpson € considerada a mais habilitada para essa

transcrigdo, o que talvez explique as razdes que levaram Craig Venter a partir para
o Proteoma.

2.4 Os beneficios: o potencial positivo do desenvolvimento dos
projetos

Vislumbra-se, antes de mais nada, em todo e qualquer projeto, o seu
potencial positivo. Se assim nfo fosse seria dificil desenvolvé-lo a comegar pelo
patrocinio. Sem possibilidade de sucesso n3o haveria financiamento, e
conseqiientemente o projeto dificilmente sairia do papel.

Via de regra s3o enaltecidos, sempre, os aspectos positivos dos projetos,
até porque muitas vezes os aspectos negativos s@o desconhecidos no momento de
implemena-los; os inconvenientes aparecem no decorrer da pesquisa cientifica
antes projetada, quando entio vém a se tornar conhecidos da comunidade
cientifica e depois da comunidade em geral.

O desenvolvimento de uma pesquisa precisa ser viavel e interessante a
sociedade, a fim de que os avangos cientificos se tornem realidade, o que se da
através da aquisicio do conhecimento. Que, por sua vez, deve resultar em
beneficios para todos, seja através do desenvolvimento da agricultura, da pecuaria
ou do conhecimento dos seres humanos.

Existe a necessidade do desenvolvimento de projetos cientificos, sem o que
aumenta o risco de haver uma estagna¢io do conhecimento, a ponto de levar o
homem a sucumbir diante de situagdes novas e inusitadas que se apresentassem. E
necessario, também que as pesquisas tenham comprometimento com a ética que
permeia a vida em sociedade, a mesma que torna possivel a coexisténcia entre os
seres, O que evitaria interven¢des governamentais ou moratdrias ( como ja ocorreu
na década de 70 ) em razio das incertezas quanto as finalidades a serem atingidas,
que devem ser desde a possibilidade de cura para determinadas enfermidades que
até hoje assolam o ser humano de forma fatal, como o desenvolvimento de
métodos preventivos para outras tantas, vacinas, por exemplo.
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Ja se fala hoje na substituicio da atual medicina curativa pela medicina
preditiva que n3o esperara a doenca instalar-se para trata-la. Mas caso a doenga
ocorra, o desenvolvimento de terapéuticas e de medicamentos devera garantir um
processo de recuperagdo mais rapido, abreviado pelos novos recursos curativos
que deverdo surgir com o conhecimento na area, e da farmacologia.

Acredita-se que apos, encerrada a proxima etapa do projeto genoma
humano que dara a conhecer as fungGes que cada gene desempenha nos seres
humanos, e ainda que se descubra que todos eles desempenham as mesmas fung3es
em diferentes organismos, havera o desenvolvimento de terapias genéticas que
permitirio o tratamento das diversas enfermidades existentes hoje, muitas das
quais poderdo deixar de ser fatais. Durante 0 ano de 2000, a imprensa veiculou
que, nos Estados Unidos uma menina doente € com quatro anos de idade,
submeteu-se a terapia genética e ficou curada da enfermidade que possuia. Isto é o
inicio do que podera ser sindnimo de sobrevivéncia da espécie no amanhi.

Esta fase atual da pesquisa, descoberta das fun¢Ges dos genes, apos o
seqiienciamento do genoma, € ardua, e podera demandar um periodo de tempo
razoavelmente longo. O periodo de tempo que os cientistas necessitardo para o
cumprimento de mais esta fase € imprevisivel. Eles mesmos reconhecem que ainda
ha um mundo a explorar e descobrir, € que o seqiienciamento do genoma foi
apenas uma parcela de um todo imenso a ser revelado; podera ser um trabalho de
décadas, ou ndo: impossivel precisar. '

O conhecimento do corpo humano tem se mostrado limitado a cada dia
com as novas descobertas, algumas das quais nunca antes sequer imaginadas. Por
isso a esperanga depositada no desenvolvimento do Projeto Genoma Humano
( bem como em outros projetos correlatos ) e no conhecimento a ser ainda por ele
produzido. Longevidade e aumento da expectativa de vida sdo barreiras a serem
transpostas através da aquisi¢do e do dominio do conhecimento. Pessoas abonadas,
em paises desenvolvidos, tém se submetido a tratamentos conhecidos como de
'rejuvenescimento’ a fim de garantir que a agdo do tempo demore mais a deixar
suas marcas. Vaidade ou ndo, a verdade é que os tratamentos alternativos ( e
talvez paliativos, por enquanto ) sio uma realidade e que, a custa de muitos
recursos financeiros € possivel, mesmo que, por ora a uma pequena camada de
privilegiados, minimizar a a¢do do tempo sobre o organismo humano. Com o
correr do tempo e o aumento do conhecimento novas terapias serdo desenvolvidas
e deverdio ser acessiveis a todos indiscriminadamente. J4 se prevé até um aumento
da populagdo em nivel mundial, 0 que devera ser uma entre outras tantas
conseqiiéncias das novas tecnologias. Havera, de imediato, a necessidade de maior



65

produgdo de alimentos. Com o desenvolvimento das técnicas da transgenia,
provavelmente esta producdo estara garantida. O ser humano porém deseja e
necessita alimento de qualidade, que lhe garanta um crescimento e
desenvolvimento com saude.

As conseqiiéncias da transgenia deverdo se amplamente experimentadas,
analisadas, e tornadas publicas antes de apresentar os alimentos transgénicos como
alternativa segura de consumo.

As pesquisas realizadas no mundo requerem instrumentos que levam ao
desenvolvimento de outros setores. Para o seqiienciamento do genoma humano,
fazia-se necessario trabalhar com zerabytes'>* de informagéo, criou-se, entdo, um
~ computador com capacidades especiais e superiores as existentes, para coleta,
processamento € armazenamento dos dados ( seqiiéncia das trilhdes de letras do
nosso co6digo genético ). '

Isso obriga as empresas de alta tecnologia a trabalharem para suprir as
necessidades da bioinformdtica ( ou biociéncias ). Empresas de renome
internacional e conhecidas, como a IBM, estimam que o mercado de tecnologia,
para este ramo de atividades ( pesquisas ), deve alcangar nove bilhdes de dolares
em 2003, e trés e meio bilhdo de dolares para 2001: o volume dos dados
processados tende a duplicar a cada seis meses.

No momento a IBM esta investindo cem milhdes de dolares em um
supercomputador ( o Blue Gene ), que foi especialmente produzido para realizar a
simulagio do encadeamento das proteinas que compdem o DNA. Ha previsido de
que, mesmo sendo ele um produto desenvolvido para tal finalidade, precisara do
periodo de um ano para calcular todas as possiveis combinagdes do encadeamento
das proteinas.!55 E assim, a cada dia, a tecnologia vé-se obrigada a superar aquela
até entio desenvolvida a fim de viabilizar exames mais complexos, somente vidveis
com o auxilio destas maquinas, que fornecem seguranca aos dados obtidos.
Exames como mamografia, ultrassonografia, cintilografia Ossea, ressonincia
magnética, exame de DNA, tomografia computadorizada, densitometria Ossea,
colonoscopia, entre outros tantos, eram inexistentes no inicio do século passado.
Hoje eles sdo indispensaveis na detecgdo de varias enfermidades, gragas a
seguranca dos dados obtidos.

154 Terabytes equivalem a mais ou menos um trilhio de caracteres.

IS5SREUTERS. Biotecnologia deve criar mercado de US$ 9 bilhSes em 2003. Folha de Sdo
Panlo, Sdo Paulo, 28 nov. 2000, Caderno Ciéncia. Lista Bioética. Mensagem disponivel em: .
< bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 28 nov. 2000. Cf. Anexo n°. 06.
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Nao resta davidas quanto a importancia do desenvolvimento dos projetos
cientificos. Eles levam ao avango dos mais variados setores da ciéncia, sempre
obtendo melhoria da qualidade de vida do ser humano, o objetivo inicial e por que
ndo dizer principal desses projetos. ' '

2.5 Os riscos: o potencial negativo do desenvolvimento dos projetos

Os mesmos projetos, com tantos resultados positivos, apresentam também
alguns riscos, que se considera de suma importdncia, j4 que envolvem o
desenvolvimento dos projetos de manipulagdes genéticas. Depois do levantamento
de alguns desses problemas, os mais delicados serdo abordados, no préximo
capitulo, com mais vagar.

Alguns riscos s@o previsiveis e outros sequer so pensados ou almejados no
momento da implementagdo e do desenvolvimento dos projetos. Eles sempre sdo
considerados potencial negativo, que trazem ou poderdo trazer conseqiiéncias
nefastas e diretas para o ser humano ou ao desenvolvimento da sua vida junto ao
meio social em que se insere.

Com tantos projetos sendo desenvolvidos - mapa genético do corpo
humano, as fungdes que todos estes genes desempenham - algumas questdes
continuam sendo levantadas e para as quais ndo existem respostas da parcela da
comunidade cientifica responsavel, nem da parte da comunidade cientifica que os
acompanha a distincia, e muito menos dos seres humanos!“éem geral. Sdo
questdes que suscitam sérias davidas sobre a pertinéncia e interesse das pesquisas.

Estar-se-a tentando brincar de Deus? E o que muitos alegam e perguntam,
diante das interferéncias que se tornardo possiveis através da terapia genética ou
manipulagdo genética, com possibilidades inclusive de alteragdes nas células
germinativas dos seres humanos que apresentarem alguma anomalia.

O que preocupa € que um tratamento singular njo sera mais, de extens@o
unica!’’”. Uma vez aplicada uma terapia genética germinatival’® estar-se-a
alterando a estrutura genética das geragdes futuras. Bem lembra o Pe. Pessini que

156 ncuindo-se aqui, os filosofos, os juristas, os ministros religiosos, os portadores de virus e
outras doengas, as feministas, os estudiosos e defensores da bioética entre outros.

157¢omo a terapia genética somatica que vem a atingir apenas o enfermo tratado.
158Aterapiagemhﬂimpﬁmemmudanmsquepodempassarés%nasgeraqﬁm. Cf.
PESSINI, Léo, BARCHIFONTAINE, Christian de Paui. Idem. p. 244, ;
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O grande receio é que, se a terapia genética somdtica em
seres humanos é aceita pela medicina, haverd grandes
motivos para estender a terapia genética também as
células germinativas. Embora as terapias de células
germinativas e de zigotos sejam muito promissoras para o
Jfuturo, incertezas técnicas, o abuso da tecnologia do DNA
para fins ndo-terapéuticos levanta sérias questdes éticas
acerca da nossa relagdo com a posteridade. Técnicas de
Jjungdo de genes podem ser usadas para eugenia positiva a
fim de mudar caracteristicas bdsicas da natureza humana
em vez de para curar desordens cromossomicas. Podem
além disso, tornar-se um instrumento de malevoléncia
tirdnica que manipule seres humanos para fins politicos e
sociais.1>®

A'eugenia assombra novamente tanto o meio social como o cientifico, onde
sio desenvolvidos tantos projetos que envolvem manipulagGes genéticas. A
heranga da segunda guerra mundial ainda assusta, as experiéncias que foram
desenvolvidas naquela época ainda hoje perturbam. A sociedade resta protestar
contra toda e qualquer forma de processo que vise a melhoria genética ou
melhoria da raga humana, com objetivos claros de limitagdo ou de exterminio
daqueles que sd3o os considerados inaptos pelo sistema. O processo eugénico tem
por objetivo a melhoria com a reprodugdo exclusiva dos considerados aptos.

Existem questdes éticas que precisam ser levadas em consideragdo durante
o desenvolvimento de tantos projetos que envolvem as manipulagdes genéticas de
um modo geral; mas que serdo analisadas no proximo subtopico.

Junges ao referir-se a4 utopia da satde perfeita, cita o professor de
comunicag¢do Lucien Sfez e sua obra intitulada 4 Saude Perfeita, o qual alega que
o dizer da década de 90 como sendo do ocaso das utopias ndo é verdadeiro, eis
que para Sfez

as utopias ndo acabaram, apenas mudaram de figura. As
formas simbolicas da politica e da comunicagdo como
utopias exauriram sua capacidade de mobilizacdo. Hoje
desponta uma nova utopia em sua roupagem hdo mais
politica e nem comunicacional, mas sanitdaria, prometendo
uma saude perfeita e elevando a medicina ao papel de
ciéncia que promete a realizacdo de um mundo sem males
e sem dor.1%0

159Idem, ibidem.
160JUNGES, José Roque. Op. Cit. p. 233.
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O Projeto Genoma apresenta-se como principal plano de realizagdo da
nova utopia; Sfez critica, ainda, a questdo de tudo resumir-se ao determinismo
biolégigb/d'éixando-se delado as relagdes desenvolvidas com ‘0 meio ambiente.

—

Para Junges B —

O Projeto Genoma parece validar e reforcar o
determinismo biologico como explicacdo das variagoes
sociais e individuais. Ja sabemos a que consegiiéncias
sociais levam idéias deterministas de cunho biologico:
racismo e discriminagdo. Tentar-se-d descobrir os genes
do alcoolismo, do desemprego, da violéncia coletiva e
Jamiliar, da inclinagdo as-drogas etc. A causa estaria no
gene e ndo no meio ambiente social. Nada precisa mudar
na sociedade. Os problemas sociais, no fundo, podem ser
reduzidos a problemas genéticos. Nos albores do terceiro
milénio, parecem despontar novos determinismos
apoiados agora na ciéncia e que virdo para dizer quem
devemos ser e nos tornar. ( ... ) Existe o perigo da
ideologizacdo do genoma através da fetichizagdo do DNA
e do determinismo biologico que o acompanham. Desse
modo, a utopia da saude perfeita vai sofrendo um
processo de ideologizagdo como aconteceu com as
anteriores utopias politicas e comunicacionais.'s!

Este mesmo autor alega que, para Sfez, o Projeto Genoma traz trés
aépectos que se condicionam mutuamente: o aspecto técnico-cientifico, que
aperfeicoa a ja existente medicina preditiva, podendo prever doencas futuras; o
aspecto do poder econdomico, que aumenta os lucros das empfesas de
biotecnologia, dos empregadores e das seguradoras, estando por tras das lutas
pelas patentes; e o aspecto ideologico, que pretende dar um novo sentido a vida, a
sociedade, a historia, prometendo uma saide perfeita e realizando o sonho do
homem perfeito.162

Para Junges o Projeto Genoma Humano suscita ainda questdes éticas
importantes e que merecem uma analise mais acurada por abordarem aspectos
negativos I) a tendéncia ao eugenismo; 2) a introducdo de uma medicina
predictiva; 3) o acesso a intimidade genética da pessoa; 4) a requisi¢do de
patenteamento dos genes.'$3 Como possivel conseqiiéncia do eugenismo e das

1611gem fbidem. p.235.
16214em, ibidem. p. 235 - 236.
1631dem ibidem. p. 237.
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manipulagGes genéticas é possivel vizualizar, ainda, o fim da diversidade humana.
Talvez 0 que se possua de mais maravilhoso, na humanidade, seja justamente esta
diversidade. O Brasil é fundamentalmente um pais formado por imigrantes, seres
humanos provenientes das mais diversas partes do mundo, origem interessante e
peculiar, que possibilita a coexisténcia com os diferentes, os nio iguais, os de outra
ragas, outros credos e vontades, alturas e pesos distintos; isto € muito mais tornam
nossa populagdo impar. A convivéncia passa a ser interessante e instigante,
também, por ndo possuirmos um padrdo @ ou b como modelo de adogdo de
interesse. Aprende-se muito com a diversidade, ha experiéncias riquissimas que sdo
relatadas e vividas em fungio de sua existéncia e realidade, assim como aceitag3o,
€m NOSsO meio.

Muitas vezes a diversidade pode ser proveniente de problemas genéticos, e
as pessoas nascem com necessidades especiais. Familias com portadores da
sindrome de down tiveram que passar por uma reestruturag@o de valores, a fim de
aceitar e ajudar aquele membro portador da sindrome em seu seio; via de regra
todos crescem em fungfo disto, cresce a familia e reestrutura-se a sociedade a fim
de encaixar todos os seus componentes no sistema. Assim também ocorre com as
pessoas de diferentes ragas, que preenchem as vagas das escolas. O convivio entre
elas pode e deve ser riquissimo e engrandecedor para a formagio cultural de todos.
Ao tentar imaginar o mundo sem esta diversidade, um mundo de melhoria genética
mas de padrdo unico, é possivel vizualizar outros perigos, como por exemplo a
incapacidade ou falta de resisténcia destes seres a determinadas enfermidades ou
bactérias que venham a acometé-los. Ndo menos preocupante é o desenvolvimento
de bactérias super-resistentes e para as quais talvez ndo haja tratamento algum.
Poder-se-ia imaginar a populagio sendo dizimada? E uma possibilidade. A
diversidade propicia a existéncia de varios tratamentos para uma mesma
enfermidade cada organismo reage de forma diferenciada, o que faz com que a
pesquisa cientifica seja desenvolvida de forma a possibilitar o tratamento e/ou a
cura para todos os seres de maneira geral, sem excegdes. Assim avangam também
a ciéncia médica, a farmacologica e correlatas.

Ha quem diga que a ciéncia pode ser considerada assassina. O geneticista
alemdo Benno Miiller-Hill, em sua obra langada em 1993 sob o titulo Ciéncia
Assassina, alega que nio se deve duvidar de que a ciéncia pode ser assassina e que
sempre 0 € de modo simplista e em nome do progresso da humanidade; a obra
analisa a quest3o do nazismo e o projeto de exterminio de ragas e etnias que esta
ideologia considerava inferiores, € como Hitler pdde contar com o apoio da ciéncia
e de cientistas alem3es em seus projetos eugénicos. O sonho do ser humano
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perfeito € o centro da ideologia do progresso humano, ¢ José Roque Junges ao
citar Joan Rothschild diz que essa ideologia consiste na crenca na hierarquia da
espécie ( 0 homem no topo ), na crenga nas hierarquias no interior da espécie
( alguns humanos s@o melhores que outros ) e na crenga na melhoria do homem e
sua perfectibilidade.6*

O eugenismo repercute como crenga secular no progresso continuo e na
possibilidade de criagdo do ser humano perfeito. Todos os que ndo forem perfeitos
serdo discriminados, e conseqiientemente, alijados do sistema social. Os ideais do
nazismo ja nio existem mais, porém a ideologia da superioridade do homem
permanece. 165

Uma vertente americana desta ideologia é a politica dos
WASPM ( White, Anglosaxon, Protestant, Male ) que
define o ser humano perfeito como branco, anglo-saxdo,
protestante e vardo. O ser humano perfeito identifica-se
com a racionalidade instrumental, com o homem da
ciéncia, como o expert. J. Rothschild denuncia a visdo
patriarcal que sustenta esta ideologia, que despreza a
emogdo feminina e o modo de ser e agir de outras racas
que ndo a branca.166

O alijamento sofrido pelos paises em desenvolvimento, quando do inicio do
Projeto Genoma Humano, reflete esta ideologia do progresso e das tendéncias
eugenistas da Europa ocidental e dos Estados Unidos, segundo Junges.

No cinema, tenta-se retratar por vezes situagdes que parecem, em primeira
maio, futuristas. O filme americano Gattacca demonstrou bem a possibilidade de
existéncia e convivéncia de uma humanidade dividida geneticamente entre os
perfeitos e os imperfeitos. Bem como toda discriminagéo sofrida pelos defeituosos
( imperfeitos geneticamente ). No filme, aos defeituosos restava sempre os
empregos de segunda categoria. Os de primeira categoria eram reservados aos
considerados geneticamente perfeitos pelo sistema. E assim na vida social como
um todo; e todo o tempo um ser imperfeito luta para transpor as barreiras sociais,
até para burlar o sistema de identificacdo digital de alta tecnologia com o intuito de
provar que é capaz, mesmo possuindo defeito genético e sendo considerado
imperfeito pelo sistema.

16414em, ibidem..
1651dem, ibidem.
1661dem, ibidem. p. 237 - 238.



71

O desenvolvimento da biotecnologia caminha para um mundo que nfio se
sabe qual €. Também ndo se sabe se ele sera o desejado por todos; assim como ndo
se sabe que mundo € esse. Também se confabula a respeito do que n3o se deseja
nele, com certeza. Com tanta pesquisa sendo desenvolvida no campo da genética,
a perfeicdo e a auséncia de defeitos ou problemas sera desejada por todos, com
qualidade de vida, longevidade e outras benesses. Toda e qualquer anomalia devera
ser eliminada; caminha-se hoje para um eugenismo baseado em pressupostos
cientificos, como bem diz Jungesi¢’, em conseqiiéncia do desenvolvimento da
ciéncia como um todo.

Anomalias de ordem psiquica e biologica nunca foram desejaveis no ser
humano, e hoje ja existe a possibilidade de algumas delas serem eliminadas assim
que porém detectadas. Os exames de laboratério estdo cada vez mais complexos,
sendo conseqiientemente também mais precisos, vindo a permitir a vizualizagdo
dos mais variados problemas, assim como 0 respectivo tratamento, que pode ser
até a eliminagio da vida. E o que s vezes, ocorre, com a vida embrionaria que niio
corresponde ao ideal de perfei¢do ditado pelo sistema e desejado pelos genitores.
Desejada ou ndo esta € a realidade atual, e retrata uma forma de discriminagdo que
tende a aumentar com o decorrer dos tempos € com os avangos biotecnologicos
por Vir.

A discriminagdo podera se dar sob outras variadas formas: de género, de
raga, genética, entre outras. Dependendo da realidade que se viva e do meio
ambiente em que se esteja inserido podera se perceber uma ou outra preferéncia.
Existem momentos em que, para determinados povos, ha a valorizagio da vinda de
um filho homem, que valera mais do que uma mulher. Em outras situagées o risco
de um filho homem ter uma determinada doenc¢a que s6 acomete seres deste sexo
( hemofilia, por exemplo ) serdo razdes consideradas suficientes para a eliminagdo
destes seres ainda na fase embrionaria, ja que a doenga ndo € de manejo facil e
todos que a enfrentam padecem muito e acabam morrendo em plena idade
produtiva. Na China s6 ha permissdo do Estado para se ter um fitho, os excedentes
precisam ser evitados em fungdo do espago territorial reduzido e das
conseqiiéncias desastrosas que o aumento desenfreado da populagdo poderia
acarretar para o futuro de todo aquele povo. E o controle estatal de natalidade em
que a liberdade procriativa ndo é permitida ap6s o nascimento do primogénito,
mesmo que este seja possuidor de necessidades especiais de atendimento e que
jamais venha a ter pleno desenvolvimento psiquico. Ou entdo, em que as praticas

167 dem, ibidem. p. 238.
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eugénicas coercitivas costumam se fazer presentes também, como bem ilustra
Casabona:

as rigidas politicas de planificacdo familiar de alguns
Estados com o fim de conter o crescimento demogrdfico
( ... ) provocaram indiretamente prdticas eugénicas
especialmente dramdticas ao querer assegurar aos pais
que os filhos a que tém 'direito’ seja sadio ( eliminando ou
abandonando o primeiro filho enfermo ou deficiente ),
inclusive com interferéncia das concepgdes culturais
sobre o sexo - preferido - desse filho.18

Naquele pais o problema social é sério. Tem-se conhecimento de orfanatos
onde criangas com anormalidades ou excedentes sdo deixadas a propria sorte para
terem seu fim ( morte ); como fica o direito fundamental a dignidade humana no
viver, de todos estes seres?

Resumindo, os avangos na area da genética, através dos projetos ora em
desenvolvimento trazem o progresso cientifico para as mais diversas areas da
ciéncia como um todo, permitindo a resolugédo dos ‘mais diversos e complexos
problemas de saide. Mas impdem por outro lado um 6nus a vida das pessoas
portadoras de quaisquer tipos de anomalias genéticas.

Assim avanga a ciéncia. Ha outros problemas decorrentes: muitas doengas
ainda n3o tém terapéutica curativa. Porqué entdo os diagndsticos genéticos, nestes
casos? Com certeza a qualidade de vida destas pessoas podera ser diminuida, e
muito ap6s saberem da possibilidade de virem a ter essas doengas. Ndo ha
tratamento para muitas delas, que sdo identificaiveis hoje ( como o Mal de
Parkinson por exemplo ); os médicos deveriam pensar melhor sobre estes
diagnoésticos e suas reais fungdes, e se ndo podem servir para auxiliar ou até curar
seus pacientes, seria melhor ndo divulga-los até a doencga se manifestar.

J4 se tornaram comuns, em paises desenvolvidos, como os Estados Unidos,
os diagnodsticos genéticos, muitos dos quais imprescidiveis para a aquisicio e
manutencio dos empregos no mercado de trabalho. Com a exigéncia de exames
desta natureza, os problemas vém a tona e acarretam aos seus detentores ( os
imperfeitos ) problemas que poderdo lhes custar desde o emprego até a vida. A
discriminagio genética ¢ realidade hoje e as pessoas comegam a ter que esconder
suas anomalias, tanto quanto possivel, a fim de n3o serem mais prejudicadas ainda.

168CASABONA, Carlos M. Romeo. Do Gene ao direito: sobre as implicagdes juridicas do
conhecimento e interven¢io no genoma humane. S50 Paulo: IBCCrim, 1999. p.177.
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Nos Estados Unidos, uma mulher ( Terri Seargeant!¢® ) perdeu o emprego apos
descobrir que soffia de uma alteragio genética que a fazia ter paradas respiratorias
por determinados instantes. Foi considerada "um risco" pela seguradora em que
trabalhava, foi o primeiro caso de discrimina¢do genética nos Estados Unidos.
Centenas de americanos estdo perdendo o emprego ou o seguro-saide, por causa
dos avangos da genética, apesar de possuirem uma legislagido, que considera ilegal
os atos contra a empregabilidade das pessoas em fungdo das informagdes genéticas
recebidas, sem considerar-thes a capacidade de trabalho. Ja existe o receio de que
tais pessoas, os imperfeitos, formem uma subclasse de desempregados em um
futuro proximo e os defensores dos direitos civis trabalham a fim de tentar evitar
maiores catastrofes neste sentido. Cientistas alegam que provavelmente toda
humanidade sabera que possui algum defeito genético se for submetida a estes
exames € que, com o tempo, estas praticas discriminatorias deverdo cair em
desuso. Resta porém saber o que fazer até que isto venha a ocorrer efetivamente.

Muitas vezes a discriminagdo serd velada para que ndo se torne publica e
gere mais discriminagdo. Muitas pessoas nada fardo para garantir seus direitos,
temendo serem ainda mais expostos €, em conseqiiéncia, sofrerem discriminagdo
maior. As seguradoras da saide ja estdo de olho nesta nova realidade, € mais uma
vez, quem saira perdendo serd o usuario portador de alguma anomalia. Sem
emprego € sem seguro-saude sera muito dificil sobreviver neste mundo novo da
biotecnologia. Toda a humanidade estd sujeita a passar pela mesma forma de
rejeicdo, pela discriminagdo genética. Utilizar as informagdes genéticas do ser
humano como critério para contratar e demitir é algo abominavel, talvez a saida
seja a criagdo de uma legislagdo que impeca o acesso dos empregadores e das
seguradoras a estas hlfonnagéeé; sera porém uma legislagio que enfrentard uma
forca contraria muito forte desde o seu ante-projeto, até o periodo de sua
aprovag#o nas casas legislativas.

Estar-se-4 caminhando para a via da concessio do emprego mediante
atestado de perfei¢do genética? Parece um caminho abominavel, mesmo porque os
cientistas afirmam que toda a humanidade deve possuir alguma anomalia genética.
Podera, porém, levar muito tempo até que todos percebam esta realidade, e até 1a
muitos serdo os rejeitados e excluidos pelo sistema.

169Cf BORGER, Julian. EUA tentam evitar 'discriminagio genética’. Jornal Estado de Sio
Panlo, Sdo Paulo, 20 set 2000. |Lista Bioética.  Disponivel em:
< bioetica@widesoft.com.br >. Acesso em: 25 set 2000. Cf. Anexo n°. 03
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O Estado moderno, via de regra, tem garantido a todos direitos e garantias
fundamentais que se encontram dispostos em sua propria Constituigio. E o que
ocorfre na maioria dos paises, e no Brasil ndo ¢ diferente. Nossa constituigdo prevé
a garantia a dignidade da pessoa humana e é contraria a qualquer forma de
discriminag¢do. Assim sendo, o direito a privacidade genética deveria ser garantida
pelo mesmo Estado, a fim de coibir situagdes como as supracitadas, evitando
destarte que elas venham a ocorrer. O direito deveria garantir, também, a ndo
obrigatoriedade de realizagdo de tais exames, caso ndo existam tratamentos
terapéuticos eficazes que possibilitem melhoria de vida ou até a cura. E
questionavel, do ponto de vista ético, efetuar-se um diagnoéstico genético a fim de
descobrir anomalias de quaisquer ordens, se para a maioria delas ainda ndo existe
uma terapéutica adequada.

Outra questdo que pode ser levantada é a possibilidade das guerras
biologicas com o seu potencial devastador, que tém assustado aos que ousam
imagina-las viaveis. Tomna-se cada vez mais patente esta viabilidade em
decorréncia dos avangos das pesquisas em biotecnologia. Pode ser muitissimo
interessante, para os diversos paises, em determinados momentos, possuirem esta
tecnologia, em vista dos danos que poderdo vir a produzir nos paises considerados
inimigos.

Em 11 de janeiro de 2001 o mundo cientifico acordou para uma terrivel
realidade anunciada!?0: havia sido criada, acidentalmente, uma bioarma poderosa.
Foi noticiada, através da midia escrita, a descoberta de um virus assassino,
produzido por acidente. Durante as pesquisas realizadas objetivando uma vacina
contraceptiva para roedores, a fim de controlar as pestes, foi descoberto um virus,
que mata suas vitimas destruindo seu sistema imunolégico. Ele é uma versdo
modificada do virus da variola de camundongos, e os cientistas dizem que o
mesmo ndo afetara os humanos!'?!. Ele é uma versdo modificada do virus da
variola de camundongos. Todavia, justamente por se tratar de um
microorganismo aparentado ao virus da variola - um dos maiores assassinos da
Historia - os pesquisadores temem que a mesma tecnologia usada agora possa
ser aproveitada por bioterroristas para criar armas bioldgicas. 172

170virus letal pode ser usado em terrorismo biolégico. Lista Bioética. Mensagem disponivel
em: < bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 12 jan 2001 Cf. Anexo n°. 08

171 A noticia ser4 parte integrante dos anexos. Cf. Anexo n°. 09

172Virus assassino abre caminho para bioarmas. Lista Bioética. Mensagem disponivel em:

< bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 13 jan 2001.
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Esta é outra realidade que provavelmente devera ser enfrentada nos
proximos anos com o desenvolvimento da biotecnologia e suas novas descobertas.
Muitos paises estardo interessados em dominar algum tipo de bioarma, para a qual
somente eles mesmos teriam antidoto ou vacina. Para alguns paises essa talvez
venha a ser uma questio de sobrevivéncia.

Outro dos potencias negativos, que cabe abordar neste momento, ¢ o dos
organismos geneticamente modificados ( OGM's ). Temos os alimentos
popularmente conhecidos como transgénicos, sementes que passaram pelo método
da transgenia. Ha ainda um total desconhecimento das conseqiiéncias do consumo
humano e ou animal destes produtos; e existe uma guerra montada contra as
empresas que os produzem, como a que enfrenta a Monsanto, por exemplo. De
tanto que foi bombardeada na midia a respeito da sua semente de soja, e sobre as
conseqiiéncias indesejaveis que iria criar, a Monsanto hoje ja cogita da mudanga de
seu nome, a fim de readquirir credibilidade. Sua semente modificada porém,
continua sendo plantada e colhida a respectiva. Ja existe um forte movimento
mundial que luta contra esta forma de produgdio de alimentos, em virtude do
desconhecimento que se tem de seus efeitos no ser humano, no animal e no
ambiente como um todo.

Ha paises adquirindo soja somente daqueles cuja produgio,
garantidamente, n3o usam a técnica da transgenia e sobre os quais hi uma
fiscalizagdo apurada. H4 um movimento pelo boicote ao consumo destes alimentos
e de seus subprodutos. Apesar de a realidade das fiscalizagSes ser algo que
possibilite inimeras falhas, o que tem gerado inseguranga. Muitos paises
produtores, tém ignorado as adverténcias dos cientistas a respeito das possiveis
conseqii€éncias que poderdo advir do consumo destes produtos, e negam-se a
tomar medidas mais eficazes para que a populagio possa efetuar tanto a sua
fiscalizagdo como a escolha sobre o qué deseja consumir. Outros paises tém-se
negado a obrigar a rotulagem dos alimentos e de seus subprodutos para que se
tornem perfeitamente identificaveis nos ambientes comerciais, € acessiveis a
maioria da populagido, alegando que os cientistas tém exagerado em seus
comentarios com a imprensa. Realmente, nada de cientificamente comprovado
existe ainda a respeito das conseqiiéncias do consumo dos transgénicos, pelo ser
humano. E exatamente ai que se encontra o perigo: o desconhecimento cientifico
de suas conseqiiéncias ndo pode ser razdo suficiente para a liberagdo de seu
consumo. E um sério problema que mais parece ser de ordem comercial.

Cabe ainda abordar outras conseqiiéncias indiretas ndo desejadas,
provocadas pelo consumo dos transgénicos, como o aumento da populagdo, em
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niveis mundiais nunca antes imaginados que redundara, provavelmente, em falta de
espaco, falta de alimento e tantos outros elementos essenciais a sobrevivéncia.

Sera que o desenvolvimento das pesquisas cientificas tém considerado a
possibilidade da longevidade do ser humano, que é até algo desejado, mas que
podera enfrentar problemas como a falta de espago e até de alimento para todos?
As conseqiiéncias disto tudo poderio ser desastrosas para a humanidade. Tem-se
conhecimento de estados periféricos onde a populagdo estd & margem do
desenvolvimento, nos quais a fome e a doenga coabitam, e onde a desesperanga em
dias methores e com melhores condigdes de vida desola o dia-a-dia.

Ha o exemplo do que ocorre na Africa atualmente, onde ha um indice
assustador da populagdo afetado pela AIDS e onde sequer um exame mais -
aprofundado e especifico vem sendo realizado, deixando & margem milhares de
pessoas adoentadas e em sofrimento, para as quais so resta a espera do término do
periodo de vida. Os medicamentos ndo s3o suficientes para todos, e os laboratérios
multinacionais proibem a fabricagdio de remédios de menor custo, nos proprios
paises interessados. Denuincias como esta vém sendo veiculadas diariamente pelo
correio eletronico, na Internet, e pela midia impressa, um exemplo de desprezo
pelo ser humano que habita aquele territorio carente de desenvolvimento, em todas
as areas.

Sera que o desenvolvimento cientifico somente quer proporcionar
beneficios aos paises desenvolvidos? Cada vez mais o biopoder parece ficar-lhes
restrito.

2.6 A importincia da bioética e¢ de wum biodireito no
desenvolvimento da pesquisa cientifica na area da genética

_ " Existem questes éticas que precisam ser levadas em consideragio no
desenvolvimento de tantos projetos que envolvem as manipulagdes genéticas de
um modo geral, a fim de que os riscos indesejaveis ndo se tornem uma realidade
em um futuro proximo. Ha falta de normas regulamentadoras para o
desenvolvimento de pesquisas com seres humanos, que lhes garantam esse
desenvolvimento com monitoramento ético e moral, segundo preceitos vigentes no
seio da sociedade.

Os projetos estdo sendo desenvolvidos, muitos dos quais dependem dos
voluntarios para testar novos firmacos e ou outros tratamentos. Ainda nio se
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possui porém, prote¢do legal para estes individuos. Ndo se sabe o quanto eles tém
sido informados a respeito das pesquisas que sdo desenvolvidas e para as quais a
participagdo deles é imprescindivel. Supbe-se que as informagdes que lhes sdo
repassadas fiquem muito aquém das possiveis conseqiiéncias presentes e futuras
sobre seus organismos.

Mais uma vez é importante lembrar a trindade bioética que devera nortear
o desenvolvimento das pesquisas do inicio ao fim, em que a autonomia dara aos
voluntarios o direito de querer ou ndo participar de seu desenvolvimento, com
total consciéncia sobre os possiveis efeitos colaterais delas decorrentes, assim
como dos beneficios e outras eventuais implicagdes. Utilizando-se de sua
autonomia, o voluntario, assim como o enfermo ou familiar, podera ter o direito de
escolha. A opgéo precisa ser voluntaria e consciente.

Clonagem humana é um ponto nevraigico no desenvolvimento das
pesquisas. E 6bvio que devera ser possivel realiza-la em um futuro préximo com o
desenvolvimento da nova biotecnologia; o que deve porém, ser considerado é que
a clonagem humana nio é ética. E preciso achar um caminho que respeite a
questdo ética, a favor do qual encontraremos inclusive muitos cientistas,
conscientes de suas verdadeiras missdes.

Junges, ao refletir sobre as questdes éticas relativas a clonagem lembra

acertadamente que

A ética tem sempre uma pretensio de
universalidade ética, e, por isso, ndo pode ser reduzida a
uma pura justificacdo do que aparece ou se faz. A ética
ndo é constatagdo sociologica, mas proposigio ou
projecdo de fins ( pergunta pelo sentido de algo; pelo
porqué se faz algo ). A ciéncia cria uma sempre maior
sofisticacdo quanto aos meios, acompanhada de uma
sempre maior confusdo quanto aos fins. A poténcia das
novas criagoes instrumentais ndo vai acompanhada de
uma maior lucidez da consciéncia moral'’3,

Na mesma linha de pensamento, para A. V. Campbell, médico e bioeticista,
nio se pode reduzir a Bioética a uma espécie de capeldo da corte real da ciéncia,
apenas moderando seus desmandos e efeitos adversos, como fazia o capeldo em
relagdo ao rei. Ao mesmo tempo em que alerta para o fato de a bioética nio poder
ser reduzida a um papel passivo, diz que

IBJUNGES, José Roque. Op. Cit. p. 260-264.
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ela precisa levantar perguntas fundamentais sobre a
nogdo de bem e mal. Trata-se de elaborar uma Bioética
saudavelmente cética e critica em relagdo a ciéncia e que,
ao mesmo tempo, vé seus beneficios potenciais.
Nesse sentido, ndo se pode aplicar simplesmente os
critérios que valem para a clonagem no mundo animal
para o ser humano. Existe uma diferenca essencial entre o
mundo animal e o humano, ndo quanto ao aspecto
biologico, mas espiritual. O ser humano tem consciéncia,
liberdade e responsabilidade que o introduz no dmbito da
ética, inexistente no mundo animal. Ele se rege por
significados que o projetam para além da sua realidade
material. ( ... ) A clonagem humana agride direitos
Sfundamentais da pessoa: -0 ser humano tem dignidade,
porque ndo pode ser trocado por algo equivalente como
acontece com as coisas que sdo intercambidveis e, por
isso, tem prego.174

O ser humano ni3o possui um valor venal no mercado, ele possui

"dignidade", que ndo tem prego. O ser humano, para Junges,

é unico e original. Por isso, a pessoa nunca pode ser
tratada como meio, mas sempre como fim. A clonagem
quer produzir alguém equivalente e intercambidvel. Reduz
o0 ser humano a um prego, porque torna-se um meio para
atingir um fim. Nesse sentido, anula a dignidade humana.
(... ) - Todo ser humano tem direito a ser unico e original,
diferente de todos os outros. Significa ndo vir ao mundo
programado na sua intimidade genética por desejos e
expectativas alheias. Implica direito a 'roleta genética’ ou
a 'diversidade genética’; o direito a ser produto da
casualidade. ( ... ) A clonagem introduz a uniformizagdo
genética como aval para a uniformizag¢do socio-cultural e
economica. Ela tende ao estado de indiferenciacdo que se
identifica com o caos inicial. - O ser humano torna-se
pessoa na relagdo com o outro. A abertura para o outro
diferente de si mesmo é a perspectiva do desenvolvimento
humano. A intengdo da clonagem vai em direcdo
contrdria: reproduzir e espelhar-se no mesmo.\’s

Se desaparecer a diversidade humana, nossas capacidades perceptivas e
individuais também resultardo diminuidas: seremos parte de uma porgéo de seres,

1741dem, ibidem.
1751dem, ibidem.
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que compdem o todo, e que devera cada vez mais tender a igualdade de
caracteristicas de todas ordens. Junges reafirma:

A supressdo do diferente através da pratica da clonagem
destréi a capacidade de assombro e reveréncia diante da
diversidade, da individualidade e integridade de cada ser
humano. Ela corrobora a tendéncia narcisista atual de
apagar a dimensdo da alteridade, inicio de toda
existéncia humana e base de qualquer reciprocidade. A
nivelagdo e a uniformizacdo presentes na sociedade atual
Jragilizam o respeito e a reveréncia a dignidade humana
em sua singularidade irrepetivel 176

Ao esclarecer que as profissdes vinculadas as areas da saude nio estdo
imunes aos problemas decorrentes da falta de ética, Oliveira alega que, por esta
razdo, defende a existéncia de normas juridicas que venham a conter os excessos
que porventura possam vir a ser praticados como em todas as profissoes, os da
drea da saude ndo estdo imunes a problemas decorrentes da falta de ética, logo
precisamos de normas juridicas que possam delimitar, conter e reprimir abusos.
E necessdrio ser intransigente para com os cientistas, e isso deve estar
previamente expresso na norma. Nem tudo que os cientistas sabem fazer pode ser
Jeito 177 '

Ao efetuar uma analise sobre a investigagdo e a experimentacdo em
genética, Casabona bem lembra que o desenvolvimento dos projetos e os
conhecimentos auferidos repercutirdo em todos os seres humanos, principalmente
o conhecimento decorrente do genoma, que :

é uma constante comum a todos nos, o que originara
vinculos mais estreitos e um fortalecimento de nossa
consciéncia e sentimento de participar da espécie
humana, como consegqiiéncia desse desafio cientifico, do
qual ninguém ficara alheio. Esta observagdo significa
dizer que o apelo aos valores de solidariedade e
responsabilidade  dos  individuos  deverdo  ser
incrementados e sera desejavel o seu fortalecimento.\"

1761dem, ibidem. .
1770LIVEIRA, Fatima. O Que & ético na experimentagio em seres humanos? Lista Bioética.
Mensagem disponivel em: < bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 24 set. 2000.
178CASABONA, Carlos M. Romeo. Op. Cit. p. 246.
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A vulnerabilidade dos direitos humanos precisa estar protegida diante de
todos os avangos cientificos e tecnologicos.

Para Casabona, ainda, no momento atual e, em relagdo as intervengdes na
genética humana, abre-se uma perspectiva diferente, relativa a construgdo e
reconhecimento de deveres humanos, e como tais, exigiveis juridicamente.'™ O

que este autor quer demonstrar é que, junto com a titularidade de direitos
humanos, teriamos também

‘deveres humanos' para com os membros da comunidade
derivados dessa solidariedade e ‘corresponsabilidade’
coletiva; deveres, por conseguinte, ndo concebidos como
o correlato dos diversos direitos humanos hoje
reconhecidos nos textos juridicos internacionais ou
nacionais, mas sim de estrutura independente e auténoma
em sua origem e projegdo. Perspectiva que certamente
ndo é nova ( pense-se, por exemplo, nas legislacbes
internas, que punem algumas formas de ndo prestagdo de
auxilio, por desvalorar-se juridicamente @ como
comportamento ndo soliddrio ), mas o seria, caso se
pretendesse situd-los no mesmo nivel conceitual e juridico
que os direitos humanos ja consagrados. Implicaria tal
enfoque uma via indireta de restrigdio ndo desejavel dos
direitos humanos? Ir-se-ia talvez longe demais? Devem
permanecer como deveres morais cujo inegavel valor
obrigaria seu fomento pelas instincias publicas ou
privadas adequadas? Estas sdo perguntas que devem ficar
abertas a reftexdo. 1%

Ja em 1995 havia a preocupagdo com a protegdo da integridade e da
dignidade humanas. Os projetos cientificos vinham sendo desenvolvidos a fim de
proporcionar o desenvolvimento cientifico, e ent3o

Para proteger a integridade e a dignidade humanas
das distorgdes, intencionais ou ndo, cometidas em "nome
da ciéncia”, foi instalado, em novembro de 1995, pelo
Conselho Nacional de Saude (CNS)/Ministério da Saide,
o Grupo Executivo de Trabalho (GET) sobre
Experimentagdo em Seres Humanos. Louvavel iniciativa,
pois as normas éticas da pesquisa biomédica no Brasil
datam da década de oitenta (Resolugdo 01/88 do CNS) e

17%dem, ibidem.

1801dem_ ibidem. p. 246-247.
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estdo defasadas diante do vertiginoso desenvolvimento
das biociéncias.

A pesquisa em seres humanos considerada ética tem
como base os principios gerais da bioética (a ética da
vida): autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e
Jjustica. A ética em pesquisa necessita assegurar e ndo
deixar duvidas que o desenvolvimento e progresso da
ciéncia, em qualquer circunstdncia, devem estar na
dependéncia direta dos interesses, do bem-estar de cada
pessoa e da coletividade, a quem se destinam.18!

Nédo se tem resposta sobre a questdo de um biodireito ser o ideal a ser
alcangado para regulamentar estas atividades, diminuindo os riscos éticos em torno
de seu desenvolvimento. Mas, como sempre lembra o Prof. Eduardo de Oliveira
Leite!82 nos congressos de bioétical®3, cada vez que este tema € trazido a tona:
"um biodireito seria melhor do que o vazio" que hoje temos.

Para Junges, a necessidade de um biodireito € incontestivel, pois a
crescente sofisticagdo técnica da procriagdo humana assistida abre caminho para
possiveis abusos que desrespeitam a dignidade humana e impde sempre mais a
necessidade da formulagdo de um decadlogo de direitos gerativos e genéticos do
ser humano a ser engendrado.%* ‘

Existe o receio de que o biodireito venha a ser nada mais do que o reflexo
da vontade dos grandes laboratorios que desenvolvem este tipo de pesquisa no
mundo de hoje; e como conseqiiéncia poder-se-d ter uma legislacdo que os
beneficie, e a outras empresas que produzirio os farmacos a partir das novas
descobertas da gendmica, impedindo que o biodireito venha a ser um conjunto de
leis que tenha por objeto principal o individuo em si.

O biodireito € desejado para cumprir os principios da bioética, ou corre-se
o risco de haver norma juridica que venha a regulamentar estas atividades e que
ndo leve em consideragdo seu objeto principal que € o ser humano. O
desenvolvimento dos projetos na area da genética sdo de suma importincia,
devendo ser desenvolvidos e pautados principalmente em bases éticas a fim de
afastar-se dos mesmos, tanto quanto possivel, o potencial negativo que os cerca

18101 IVEIRA, Fétima. O Que é ético ... Jdem.

182Rduardo de Oliveira Leite além de ser jurista de renome nacional, ainda ¢ professor da
Universidade Federal do Parana ( UFPR ), com vérias e importantes obras publicadas na 4rea do
direito.

183Congressos de Bioética e Direitos Humanos, realizados em Florian6polis, nos anos 1998 e
2000 respectivamente.

I845UNGES, José Roque. Op. Cit. p. 264.
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com as repercussOes nefastas contra a dignidade humana que certamente poderdo
acarretar.



CAPITULO 3: ANALISE CRITICA DOS RISCOS
POTENCIAIS DA UTILIZACAO DO CONHECIMENTO
ADQUIRIDO ATRAVES DA MANIPULACAO GENETICA

Neste momento, de analise critica dos riscos da utilizagdo do conhecimento
adquirido através da manipulag¢do genética, cabe lembrar Testart que, ao discorrer
rumo a lembranga do homem e apelando para uma moratéria diz: -

a inovagdo ndo tem como verdadeiro propulsor a pesquisa
proclamada do bem-estar, e é o que torna irremedidvel
seu avango. De que modo dizer "parar para refletir”,
quando a menor pausa seria contada como um atraso
tecnologico, talvez irreversivel, em relagdo aos avangos
de nossos concorrentes?( ... ) A unica possibilidade de nos
apropriarmos do sentido da historia que fazemos passa
por um voluntarismo multinacional, uma espécie de
ecumenismo das inteligéncias. Eu apelo para uma
moratoria revoluciondria sobre a propria idéia do
progresso, para um consenso sobre a ndo-proliferacio
das facanhas. Dessa maneira, ndo retrocedemos. Jd que
todos vdo parar, ninguém sabe o que estard a frente. 35

3.1 A seletividade

Estar-se-a preparado para, em um futuro proximo, habitar-se um mesmo
espago global dividido socialmente em dois pélos distintos? Cabe agora analisar a
possibilidade de se conviver com um processo seletivo decorrente, principalmente,
dos avangos da biotecnologia, ou da forma como ela vem sendo utilizada
atualmente. Havera sem duvida uma distingdo genética significativa e de grande
importéncia para o futuro de todos os individuos.

Desde muito cedo cada um sabera se é portador de genes defeituosos,
aqueles que, pela teoria das probabilidades, provocaréio doengas ja conhecidas.

O prognéstico genético que sera realizado comprometera a normalidade da
vida dos individuos em coletividade num movimento que podera ser considerado o
comego da derrocada do mesmo prognostico, pois as conseqiiéncias indesejadas da
selegdo genética comecaro a fluir no dia-a-dia de cada um. Poder-se-4, talvez,
falar em uma seletividade do sistema, provocada e tornada vidvel por meio do

185TESTART, Jacques. O Ovo transparente. Trad. Mary Amazonas Leite de Barros. Sdo Paulo:
Edusp, 1995. p. 100 - 101. O grifo & nosso.
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prognostico genético realizado com o auxilio da biotecnologia e de seu novo
arsenal. A seletividade que vira a ocorrer no sistema social € previsivel de antemio.
Muitos serdo os rotulados, pelo sistema, como os imperfeitos. Todos os que forem
vitimas de alguma anomalia ou alteragio genética serdo enquadrados em uma
categoria inferior, como se fosse possivel haver uma subclasse baseada nesta
heranca de genes. Essa assertiva, que pressupde a intromiss3o na vida e razio de
ser de cada um € permitida em decorréncia da anilise de todo tipo de
discriminagdo que ja é enfrentada hoje por muitos individuos portadores de
anomalias genéticas. Ela j4 é uma realidade social, principalmente em paises
desenvolvidos, onde estes exames passaram a fazer parte do cotidiano de
determinados meios.

E possivel que o mundo imaginado no filme americano Gatfacca, que foi
exibido no Brasil em janeiro de 1998, venha a se tornar realidade e que, com a
seletividade que o sistema social provocara venhamos a ter uma perfeita divisdo
entre o0 mundo dos perfeitos ( os sem anomalias genéticas ) e o dos imperfeitos ( os
com anomalias genéticas ). Uma divisdo que gerara ainda mais exclusdo social e
menos integragdo. Poder-se-a imaginar que cargos e salarios serdo tanto melhores
quanto mais perfeita for a carga genética de cada ser humano, e que o sistema
marginalizara todos os excluidos a subcargos e subsalarios como tnica opg¢do de
vida. A dignidade humana tera sido relegada a outro plano, pois nem todos terdo
direito a mesma dignidade no viver, em razdo da desigualdade genética. E assim
poder-se-4 ir muito além, nos progndsticos negativos e nefastos que o sistema
podera proporcionar a todos os seres humanos que por infelicidade fizerem parte
do mundo dos com defeito ( imperfeitos ).

No entanto, cientistas afirmam que, se todos os individuos gracas aos
avancos da biotecnologia. forem submetidos a exames genéticos, constatar-se-a
que todos tém problemas de alguma ordem; ou seja, ninguém estara imune a uma
heranga desta origem, o que os leva a crer que as distingdes e a discriminag3o
acabardo indcuas com o decorrer dos tempos.

3.2 A reducio da diversidade humana

Sem divida alguma ha um enriquecimento muito grande em nosso conviver
diario, no encontro de pessoas diversas que compdem a comunidade que nos
cerca, pessoas que comungam crengas, idéias, profissGes, ideologias e valores
proprios Temos simpatia por algumas delas, por outras ndo e, assim cada um segue
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seu ritmo, respeitando acima de tudo o outro em suas diferengas basicas,
caracteristicas de um ser peculiar no mundo que nos rodeia.

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

Especula-se a respeito de uma nova eugenia ( neo-eugenia ), ou seja, um
novo processo eugénico que estaria em estudo e para o qual nio se sabe se é
desejavel caminhar. Mas a ciéncia avanga, € aos cientistas s6 parece ser valido
avancar sem limites. O que assusta 0s que, neste momento, ousam preferir uma
maior cautela. Tanto juristas, como bidlogos e filosofos postulam maiores
cuidados com estas tantas manipulagGes genéticas, atualmente realizadas entre as
paredes dos laboratérios. Faz-se necessaria, € por que n3o dizer imprescindivel,
maior cautela no trabalho com a esséncia ( genética ) dos seres humanos.

O avangar sem limites e em nome da ciéncia podera trazer resultados
nefastos em curto lapso de tempo e em futuro muito proximo, assim como
também deixar apreensivos a todos aqueles que resolvem defender a dignidade
humana acima de tudo, como um direito fundamental individual de todas as
pessoas independentemente de sexo, raga, religido e posi¢do social. O direito
fundamental 3 dignidade humana deve ser garantido por todos os Estados que s3o
signatarios da Declaragio Universal dos Direitos Humanos de 1948. E um bem
tutelado e decorrente do simples fato de se pertencer ao género humano, é um
direito de todos aqueles que tém disposigdo para ser sujeitos. Compete ao Estado
que deve combater toda e qualquer agress3o a esta mesma dignidade, dar garantias
para a plentitude de seu gozo por parte de todos os seus.
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3.2.1 A eugenia

Todo o desenvolvimento e descobertas ocorrido nas areas da biociéncia e
da biotecnologia potencializam a capacidade de realiza¢io de um novo pensamento
eugénico nos dias atuais. Pode-se dizer que a eugenia € uma constante na historia
da humanidade. A preocupa¢do com a melhoria do ser humano sempre esteve
presente, desde a melhoria de seus caracteres biologicos, assim como psiquicos e
mentais.

Faz-se necessario, neste momento, refletir um pouco mais a respeito da
evolugdo historica do pensamento eugénico. Casabona, ao analisa-lo, ressalta que a
contribuigido da biologia humana e animal sobre os mecanismos de reproducio e da
heranga biologica permitiram que os propositos seletivos pudessem ser apoiados
em bases cientificas - embora em algumas ocasibes ndo suficientemente avaliadas
e, inclusive, errdneas -, assim como em seus recursos e técnicas disponiveis para
tais objetivos.1% O que acabou proporcionando um embasamento cientifico para o
processo. a eugenia foi-se enroupando deste modo de um pretenso suporte
cientifico e, com isso, de uma maior credibilidade intelectual e autoridade moral,
o que ndo impediu, por outro lado, que tenmha sido contestada nos momentos
historicos de maior esplendor, ao menos frente a algumas de suas prdticas mais
radicais. %7

Para esclarecer, o que entende por eugenia, Casabona cita a defini¢do de
Galton:

Recordemo-nos que, por eugenia, se entendem os
procedimentos capazes de melhorar a espécie humana.
Como é sabido, foi Francis Galton quem utilizou o termo
( eugenics ), no Reino Unido, em fins do século passado, e
a definiu como a "ciéncia que trata de todos os fatores
que melhoram as qualidades proprias da raca,
incluidas as que a desenvolvem de forma perfeita."
( ... ) Galton propugnava o recurso a todos os fatores
sociais utilizaveis que pudessem melhorar as qualidades
raciais, tanto fisicas, como mentais das geragdes
vindouras.188

136CASABONA, Carlos M. Romeo. Op. Cit. p. 169 - 170.
187 dem, ibidem.
1881dem, ibidem. O grifo ¢ nosso.
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Os doutrinadores, que efetuam uma analise mais aprofundada sobre esta
tematica, costumam visualizar o processo eugénico em duas situagOes distintas:
uma denominada eugenia positiva e outra eugenia negativa, que tém finalidades
diversas. |

A eugenia positiva € aquela que favorece a transmissdo dos caracteres
considerados desejaveis ou queridos, o que em algum momento se pretendeu por
em prdtica - sem grandes perspectivas de éxito em virtude das limitadas
possibilidades entdo existentes - fomentando matriménios de casais selecionados,
ou, mais recentemente, coletando gametas ( em concreto, sémen ) de pessoas com
tragos fisicos ou intelectuais considerados excelentes.'®® Junges faz questdo de
frisar que o Projeto Genoma ¢ motivado pelo sonho do ser humano perfeito'®° e
considera que este sonho € um dos elementos centrais da ideologia do progresso
humano. Citando Joan Rothschild, lembra que essa ideologia tem por
fundamentos a crenga na hierarquia da espécie, em que o ser humano aparece na
posigio superior ( topo ), na crenga também de que ha hierarquia no interior da
espécie ( alguns seres humanos sd@o melhores que outros e por isso superiores ), e
ainda na crenga da melhoria do ser humano e sua perfectibilidade.19!

Esta ideologia data do século XVIII, conforme relata Junges:

quando se transportou a cidade celeste para a terra,
convertendo a perfectibilidade do ser humano em fé
secular. O eugenismo é a propria expressdo desta fé
secular no progresso continuo e na possibilidade de criar
o ser humano perfeito. Quem ndo corresponde a este ideal
de perfeicdo ¢ alijado e discriminado. O ser humano
defeituoso ndo tem lugar. £ uma tendéncia permanente
que se pensava rompida com a experiéncia nazista, mas
continua presente sob outras formas mais sofisticadas.
A pseudociéncia nazista desapareceu, mas a ideologia
da superioridade do homem permanece.!9?

Por outro lado, a eugenia negativa cabe selecionar e evitar a transmissio
dos caracteres considerados indesejaveis ou ndo queridos; para conseguir-se €xito
nesta selegdo, os cientistas valem-se de procedimentos considerados eficazes como
a inseminag3o artificial, a contracepgdo, o aborto e até a morte do recém nascido.

18%4em, ibidem. p. 170.

1905UNGES, José Roque. Op. Cit. p.237.
1911dem . ibidem.

1921dem_ ibidem. O grifo ¢ nosso.
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As novas biotecnologias viabilizam o ideal do ser humano perfeito por
estarem baseadas em dados genéticos. Por isso alega-se que o eugenismo, hoje,
esta baseado em pressupostos cientificos; tudo o que nio for considerado perfeito
no ser humano devera ser descartado e eliminado. Assim sendo, na medicina
americana |

comecam a aparecer  termos como incapacidade
( disability ), imperfeicdo ( imperfection ), incompletude
( defectivity ). Os conceitos de ser humano incapaz,
imperfeito, incompleto sdo introduzidos paulatinamente
nas pradticas de saude em matéria pré-natal. A medicina
curativa procura sanar, obviar e aliviar a disfungdo
biologica de alguém. A medicina predictiva procura
detectar defeitos biologicos para corrigi-los ou, quando
ndo é possivel, ndo deixar nascer quem é portador de uma
imperfeicdo. As novas biotecnologias dao novas cores ao
homem perfeito.1%3

Podera haver, ainda, a influéncia de elementos de ordem sociocultural, que

deflagrardo um processo de escolha, 0 que para Casabona, ¢ uma possibilidade
concreta:

a preferéncia por um filho do sexo masculino, vendo o
Jfeminino como um defeito. Isto ndo acontece apenas na
India e na China, mas em todos os paises do mundo. A
genética pode fornecer instrumental para uma
discriminacdo de género. Pode ser colocada também a
servico de uma discriminagdo racial, fundada em razoes
de saude, quando os testes genéticos demonstram que
Samilias judias ashkenazes portam com mais freqiiéncia a
doenca do T-Say-Sachs e que certas familias negras
desenvolvem uma forma particular de anemia celular. A
genética ndo pretende justificar o racismo, mas ela pode
ser enroscada na espiral racista.1%*

Para Casabona a prote¢do da espécie humana ( ou sua sobrevivéncia ) e a
melhora das condigBes sociais do ser humano e da coletividade foram, desde
sempre, a justificativa do pensamento eugénico .1

1931dem, ibidem.p.238 - 239.
19414em_ ibidem. O grifo ¢ nosso.
195CASABONA, Carlos M. Romeo. Op. Cit. p. 170.
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Segre, ao tragar os limites éticos da intervengdo sobre o ser humano,
ressalta que os objetivos do nazismo vizavam a estruturagdo de uma sociedade de
homens arianos, expurgando-se os 'diferentes’, assim como o tema do notdvel
Admiravel Mundo Novo de Huxley, que descreve uma sociedade onde se geram
seres do tipo alfa, beta ou gama, tendo em conta o papel que lhes seria
determinado exercer dentro da sociedade, projetam um espectro de pavor sobre
esse avango cientifico.1% Na Alemanha nazista houve o exterminio de seis milhGes
de judeus. Este fato e outras atrocidades, praticadas em nome da purificagdo da
raga, ndo podem jamais ser esquecidas ou ignoradas pela humanidade. Este tipo de
acontecimento faz com que o pavor assombre 0 avango cientifico.

Retrocedendo um pouco na historia, em 1859 Charles Darwin
revolucionou a percepgdo dos seres vivos com a publicagido de sua obra A origem
das espécies, que impds a teoria da evolugio com base na sele¢io natural
Casabona, ao analisar as praticas da eugenia lembra que, para Darwin,

a luta dos seres vivos pela existéncia, pela vida, conduz a
selecdo natural. Somente os mais fortes, os mais aptos,
vencerdo nesse combate vital e, por conseguinte,
sobreviverdo; combate que é intra e inter-espécies. Mas
seu interesse na eugenia sintetiza-se na seguinte
afirmacdo: os membros débeis da sociedade civilizada
propagam sua espécie. Ninguém que tenha ajudado na
criacdo de animais domésticos duvidard de que isto deve
ser altamente danoso para a raca humana ( ... ) quase
ninguém é tdo ignorante que permita que seus piores
animais se reproduzam.'97

Lembra ainda Casabona que, as teorias de Darwin exerceram influéncia
decisiva em outras esferas do pensamento, como nas ciéncias sociais de forma mais
direta e nas ciéncias juridicas indiretamente. Para ele

o darwinismo social foi uma transposi¢do do darwinismo
estrito - biologico - para o dmbito social, desenvolvido
por Herbert Spencer com o fim de explicar a evolugdo das
sociedades humanas a partir daquela otica: a luta pela
sobrevivéncia dos mais capazes, sele¢cdo, etc., e
terminaria por impor-se ao neolamarckismo ( seguido,
principalmente, na Franga ), que parte da idéia de que os

196SEGRE, Marco. Limites éticos da intervengio sobre o ser humano. Jn: Bioética. Sdo
Paulo:Edusp, 1999.p.113. O grifo € nosso.
197CASABONA, Carlos M. Romeo. Op. Cit. p. 170-171.
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caracteres adquiridos sdo também hereditdrios, idéia a
que ndo foi alheia o proprio Darwin. O darwinismo social
sofreu, paradoxalmente, manifestagbes diversas, que
foram, essencialmente, uma conservadora e outra
reformista, com uma forma diferente de entender a
evolugdo da sociedade humana: a selecdo e a
sobrevivéncia dos mais aptos (?), e o progresso do ser
humano através daquelas sociedades que se sustentaram
na cooperacdo e ajuda entre os individuos,
respectivamente. Mas o impulso definitivo até a eugenia
Jfoi dado, como diziamos, por Galton, que a estruturou e
réforcou com a aplicacdo de meétodos cientificos,
Jfundamentalmente o estatistico e matemadtico, e insistiu na
importincia da heranga nos componentes mentais e
morais dos individuos e da eugenia - positiva - para a sua
eliminacdo 193

Sdo estas idéias e concepgdes, de certa forma complexas, que dao lugar aos
movimentos eugénicos da primeira metade do século XX, bem como a sua
penetragio no mundo juridico, através do darwinismo social e legal. As agdes
juridicas ndo ficaram restritas a teoria. Efetivamente, houve a produgio legislativa
em alguns paises, impregnando as decisdes jurisprudenciais, especialmente nos
Estados Unidos!®® onde um influente conjunto de intelectuais e politicos estava
preocupado com a deterioragdo da 'qualidade’ biologica da populagdo frente a
qual deveria prevalecer o interesse da espécie 2% Varios sdo os fatores que vieram
a contribuir com este movimento, como a recusa social aos marginais e
delingiientes ( setor da populagdo certo e determinado ), e o processo migratorio
que vinha sofrendo o pais havia algumas décadas.

Tanto medidas de eugenia positiva como de eugenia negativa foram objeto
das normas legislativas que entraram em vigor. Da mesma forma como foram
incentivados os casamentos entre casais de qualidade bioldgica e moral, também
aprovaram leis de esterilizagdo, além de outras relativas a internagdes de
isolamento, limitagGes matrimoniais e restrigdes a imigragdo. Segundo Casabona
todas tinham em comum, como efeito, a imposicdo coercitiva ( ainda que, em
algumas ocasioes, também voluntdria ) de suas previsoes aos cidaddos que nelas
incorressem, e a aceitagdo, como pressuposto ( sem base cientifica real ), de que
alguns tracos mentais eram herdados, o que seus seguidores chamavam de

198j9em ibidem. p. 171.
199Idem, ibidem.
2005gem , ibidem. p. 171-172.
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debilidade mental e de tendéncia criminal.2°t Muitas delas tiveram sua
constitucionalidade questionada, algumas alcangaram éxito e foram anuladas por
terem sido consideradas inconstitucionais, mas logo entraram em vigor outras
normas de teor similar, que tinham os mesmos objetivos.202

A respeito do pensamento eugénico na Europa, Casabona frisa que o

mesmo foi

assumido  prematuramente  também, nos paises
escandinavos e, no Reino Unido, mas sobretudo pelo
idedrio nacional-socialista, que ja propunha, dez anos
antes de chegar ao poder, a esterilizacdo por motivos
eugénicos, e acabaria confluindo e identificando-se com
as extremas e fatais manifestagdes racistas de tal idedrio.
A lei para prevengdo das doengas hereditarias na
descendéncia (  Gesetz zur Verhiitung erbkranken
Nachwuses ), de 14 de julho de 1933, e uma Ordem, de 18
de julho de 1935 tiveram seu efeito juridico
acompanhado de milhares de esterilizagbes impostas pela
forca, assim como o programa eutandsico de 1° de
setembro de 1939, com um saldo também de milhares de
vitimas. Inclusive permitiu-se, em 1943, o aborto de
mulheres ndo pertencentes a raga ariana.?03

Com a mesma velocidade com que havia surgido, 0 movimento eugénico
perdeu credibilidade e decaiu a partir dos anos trinta, perdurando nos Estados
Unidos sob algumas formas. As descobertas em genética podem ter influido nesse
comportamento, € de qualquer maneira os efeitos negativos do movimento ja
tinham deixado suas marcas, de forma irreversivel para muitos.

Casabona alerta para o fato de ter sido possivel ocupar bibliotecas inteiras
com a discussdo

sobre a obra e o pensamento eugénico de principios do
século, de que parlamentos democrdticos promulgaram
leis eugénicas com prescrigbes coercitivas e, em certas
ocasides, com penas ou medidas de seguranca dirigidas a
impedir a reprodugdo, mediante a esterilizacdo de
delingiientes considerados perigosos, de que, em nome do
povo, foram proferidas sentencas impondo ou avalizando
algumas dessas medidas coercitivas e de que, por isso,
alguns cidaddos foram lesionados de forma irreversivel,

2011dem ibidem. p. 172.
2025dem  ibidem.
2031dem, ibidem. p.173.
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em sua integridade fisica e moral, ainda que sejam
acontecimentos passados, impdem uma reconsideracdo da
eugenia que pode ser consolidada em nossos dias. A
sociobiologia pressupos uma certa continuidade do
darwinismo social ( ... ) a sociobiologia ( ... ) consiste no
estudo sistematico dos fundamentos biologicos de todos os
comportamentos sociais - tenta realizar a integracdo da
ecologia e da etologia no seio da teoria neo-darwinista; a
explicacdo dos comportamentos sociais seria de ordem
genética 204

Varga lembra que foi nos processos do Tribunal Militar Internacional de
Nirenberg, apés a II Guerra Mundial, que se formulou, pela primeira vez, um
posicionamento global sobre os aspectos éticos da experimentagio humana. Trinta
e trés médicos alemdes foram acusados de crimes de guerra e crimes contra a
humanidade, por terem realizado experimenta¢des em prisioneiros dos campos de
concentragdo. 4 corte de Niirenberg, julgando os crimes de guerra, aceitou como
base de raciocinio a lei natural para avaliar a culpa das pessoas em julgamento.
No tribunal foi acertado um consenso especial quanto as condi¢des sob as quais a
experimentacdo em pessoas humanas pode ser aprovada e, eticamente
realizada?®> Com base neste raciocinio , pois, tornou-se possivel julgar e
sentenciar os acusados. A opinido do tribunal ficou conhecida como Cédigo de
Niirenberg, que adotou o raciocinio da lei natural para justificar o julgamento dos
meédicos, elevando. o pleno e livre consentimento a pressupostos essencias para 0O
desenvolvimento ético das pesquisas em seres humanos.2%6 |

3.2.2 - A eugenia do século XXI

Nos dias atuais, em plena era da gendmica, ndo fica dificil vizualizar-se o
pensamento eugénico que pode vir a ressurgir neste inicio de século XXI, com
algumas diferencas visiveis do movimento eugénico do inicio do século passado.
Os avangos em genética tém permitido a realizacdo de diagnosticos preditivos em
individuos assintomaticos, bem como a informagdo indireta a respeito dos
familiares do individuo submetido a estas mesmas analises. Essas informagbes nem
sempre se transformam em uma terapéutica adequada para a problemaitica, o que

20414em  ibidem. p. 173 - 174.

205VARGA, Andrew C. Problemas de bioética. Trad. Pe. Guido Edgar Wenzel. Sdo Leopoldo:
UNISINOS, 1990. p. 143. '
2061dem, ibidem.
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gera conflito de natureza ética. Qual a fungio do diagnostico preditivo, em
individuos assintomaticos, se a cura ou O tratamento para os males detectados
ainda ndo € conhecida ou alcangavel por meio da ciéncia médica? Este conflito sera
uma constante na vida dos implicados neste século XXI.

Comentando o fato de uma nova eugenia vir surgindo, Casabona destaca
especialmente aquelas analises que sdo realizaveis em torno da reprodugio como
sdo os diagnosticos pré-conceptivos praticados nos casais antes da procriacdo, o
diagnostico pré-natal no curso da gravidez e o diagnostico pré-implantatorio no
zigoto obtido in vitro antes da decisdo a respeito de sua transferéncia a
mulher.207 Estes procedimentos todos, que justificam-se como sendo de saude,
para que os casais possam tomar decisdes a respeito da reprodugdo tdo almejada,
poderdo também ser realizados com fins essencialmente eugénicos ( de eugenia
negativa ) quando for desejado que a descendéncia deste casal ndo reproduza as
anomalias ou doencas hereditarias existentes no seio de suas familias, ou ainda
quando o embrido ou feto apresentar patologias graves.

Casabona percebe ainda que, de outro lado, as técnicas de reprodugio
assistida podem apresentar-se como instrumento eficaz de eugenia positiva, ja que
elas possibilitardo

a sele¢do de gametas ou zigotos isentos de anomalias ou
portadores das caracteristicas desejadas, para o qual sera
de grande ajuda o diagnostico pré-implantatorio. As
andlises genéticas de grupos populacionais, em especial
de grupos de risco frente a determinadas doengas ( p.ex.,
a beta-talassemia, em algumas populag¢oes merditerrdneas
e norte-americana, a enfermidade de Tay-Sachs, nos
Jjudeus ashkenazis origindrios da Europa oriental e a
anemia falciforme, na populacdo negra dos Estados
Unidos ), conhecidos como rastreamento genético
( "genetic screening” ), constituem um recurso disponivel
tanto da Medicina preditiva, quanto da politica
eugénica.208

Lembra ainda 0 mesmo autor que a engenharia genética, da mesma maneira
que pode ser utilizada como instrumento terapéutico, € mais um meio de
aperfeicoamento da espécie e da selegio que podera transformar-se em um novo
movimento eugénico:

207CASABONA, Carlos M. Romeo. Op. Cit. p. 174.
208dem, ibidem. p. 174-175.
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Finalmente, a chamada engenharia genética ou do ADN
recombinante, da mesma maneira que pode - ou poderd -
ser utilizada como instrumento terapéutico ( terapia
génica em linha somdtica e em linha germinal ), com
sua complexa problematica ética e juridica, é outro meio
de aperfeicoamento da espécie ou de sua selecdo, como
procedimento de eugenia positiva, cujas enormes
possibilidades ficam abertas no futuro.

Todas estas técnicas ou meios, ou alguns deles,
podem ser o pano de fundo do ressurgimento das
correntes eugénicas de fins deste século: a neo-
eugenia.?®

Casabona, a0 denominar assim esse ressurgimento, o faz com o intuito de
chamar atencdio para as diferengas que o atual pensamento apresenta quando
comparado ao do inicio do século passado, afirmando que pouca coisa existem em
comum com 0s movimentos classicos. -

Este novo movimento tera poderosos recursos a sua disposi¢do para
garantir uma analise dos dados de individuos. Os avangos em genOmica humana,
por sua vez, deverdo proporcionar um maior conhecimento a respeito das doengas
organicas assim como daquelas doengas dos individuos, consideradas mentais, de
comportamentos considerados desviados, de aptidGes e de habilidades ( bem como
da caréncia ).

Mas, sobretudo, suas possibilidades dependerdo, também
do desenvolvimento futuro da engenharia genética.
Entretanto, os riscos da eugenia atual firmam-se no fato
de apresentar também outros aspectos mais tentadores e
Jascinantes, como, por exemplo, a erradicagdo, por meio
da engenharia genética, de algumas pragas deste século,
como o sdo o cdncer e a AIDS, assim como a diminuigdo
de outras enfermidades hereditdrias hoje incuraveis ( por
meio da terapia genética ou da selegdo de embrides in
vitro p. ex. ), o que dificilmente pode ser rechagado.?1¢

A nova eugenia, distintamente da eugenia do inicio do século XX, esta
apresentada como sendo uma questio médica, propria da relagio médico-paciente,
questdo propria da satde individual que podera afetar tanto estes individuos como

209 dem_ ibidem. O grifo & nosso.
21()Idem, ibidem. p. 175.
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toda sua descendéncia, passando a ser considerado entdo um ato de
responsabilidade dos individuos ou dos casais com as geragdes futuras. O alcance
desta responsabilidade também ja é objeto de discussdo. Ja sdio comuns os
processos judiciais e as condenagGes dos profissionais da saude, decorrentes da
responsabiliza¢do civil dos mesmos pelas omissSes ou incorre¢des nos diagnosticos
pré-natais realizados. Muitas vezes poderia ter sido indicado o aborto como tnica
possibilidade, por parte deste profissional, para o casal que se vé obrigado a
enfrentar a questdo da satide de sua prole 211

Por vezes, sob a égide da protegdio do ser humano em seus direitos
individuais, transparecem praticas eugénicas proprias, inclusive em Estados
democraticos e garantidores dos direitos humanos. Casabona manifesta-se sobre a
questdo ao constatar que nos sistemas democrdticos e respeitosos dos direitos
humanos, a eugenia aparece confundida com outras formulacbes onde afloram
hipotéticos - em algumas ocasides, reais - direitos individuais, que tornam dificil
discernir até que ponto se encontra nelas disfar¢ada.2\?

Continua havendo o interesse pela protegdo da espécie humana nos dias
atuais, mas, em rela¢do ao trabalho executado no século passado, concluir-se-a que.
a otica atual € diametralmente oposta:

enquanto os avangos da biologia da segunda metade do
século passado e de principios deste ajudaram a conhecer
a evolu¢do da espécie humana, e alguns chegaram a
predizer o perigo de seu devir ( por ter o ser humano
interferido nos processos de sele¢do natural, etc. ) e a
concluir na necessidade de atalhar tal perigo com os
procedimentos expostos, os mais precisos conhecimentos
atuais suscitam a preocupac¢do de manter inalterada a
identidade e a integridade biologica da espécie, de
proteger o genoma humano de manipula¢es e de
considerd-lo patrimonio da humanidade.?!3 '

Varios sdo os fatores que provocaram esta mudanga de atitude. Um deles
foi a consciéncia do potencial da engenharia genética, em que o ser humano
aparece como mais um dado do conjunto a ser analisado, no equilibrio da matéria
viva ( ecologia ) e de que os interesses coletivos deverdo sobrepor-se aos
individuais, ao menos quando choquem, de forma inconciliavel, com os direitos

211¢f Idem, ibidem. p. 175 - 176.
2123dem  ibidem. p. 176.
213dem, ibidem. p. 176 - 177.
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humanos.?14 Assim, se a engenharia genética deixa alguns extasiados de admiraggo,
também consegue assustar outros, tamanhos os riscos:

a engenharia genética é admirada e, ao mesmo tempo
temida, pois sdo apreciados tanto suas possibilidades
benéficas ( tratamento e erradicacdo de enfermidades,
inclusive o fortalecimento bioldgico do ser humano em
relagcdo aos agentes hostis ), quanto seus riscos ( criagio
de sub ou super racas, dominagdo do ser humano pelo
poder ); o desconhecimento de seus efeitos a médio ou
longo prazo - mesmo que a curto sejam benéficos -, dado
o ainda insuficiente conhecimento sobre a historia da
evolucdo natural dos genes e da explicacdo profunda das
mutagoes genéticas espontineas ( embora se saiba de seu
papel decisivo na evolucdo ) e, com maior razio, das
provocadas pelo proprio ser humano por meio da
engenharia genética, de seus efeitos nele mesmo e no
entorno e, por conseguinte, para sua sobrevivéncia como
' espécie. 215

A Declarag@o Universal dos Direitos Humanos, datada de 1948, consolida
as intengdes do movimento em prol dos direitos humanos e constitui-se em freio
tedrico ante as derivacdes do possibilismo cientifico e a exclusiva primazia dos
interesses coletivos, se é em detrimento da dignidade da pessoa e dos direitos
individuais, sem prejuizo de que a discussdo sobre a solucdo de dessa
confrontagdo ndo tenha sido ainda dada.2'$

Assim sendo ha quem afirme caber ao poder publico a interferéncia, através
da coergdo, nas prioridades que devem ser dadas sobre questGes como a de
prestagdo de sande e sociais, bem como quanto aos custos econdmicos que
acarretam no que respeita, principalmente aos portadores de deficiéncias e ao
crescimento demogréafico. Para Casabona é neste ponto - quanto “a coergdo - que
se da o encontro entre a neo-eugenia e a eugenia de principios do século, que foi
tdo nefasta para os direitos individuais. Desta maneira, a eugenia atual voltou a
sucumbir a tentacdes discutiveis ou inaceitdveis.?'’ Neste sentido ha quem
defenda a eliminagdo legal de criangas que nascem com graves deficiéncias.

A eugenia ¢ vista, por alguns, como algo positivo. S3o os que consideram
0 que se convencionou chamar de eugenia ética como algo benéfico para a

2141dem_ ibidem.

215Idcem, ibidem. O grifo é nosso.
216Idsem, ibidem. p.177.

217 dem, ibidem.
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humanidade como um todo, pois a melhoria do patrimdnio genético seria uma
obrigagdo desta geragdo para com as futuras. Assim se pronuncia Frota-Pessoa
nesta andlise alegando que uma nova eugenia ética sO vira enobrecer a espécie
humana:

a associacdo que os nazistas fizeram entre o racismo e a
eugenia tornou essa palavra hedionda para a maioria. No
entanto, melhorar o patriménio genético das geracdes
vindouras é um objetivo meritorio, que pode ser atingido
dentro da mais estrita ética. O que nos revolta é o
arbitrio, o racismo, o genocidio, sob qualquer pretexto.
Quanto a eugenia, é nossa obrigacdo, para o bem da
humanidade, delinear, dentro da ética mais rigorosa,
como transmitir melhores genes as geragdes futuras, da
mesma forma que tratamos de passar-lhes uma Terra
menos poluida. 218

E uma posigio dificil de partilhar por agredir o direito fundamental
protegido. A melhoria de seu pool genético tornar-se-ia uma obriga¢do ética de
todos. Todos precisariam ser, necessariamente, participes das terapéuticas
existentes e que venham a existir. Esta posi¢édo, por si so ja viola dois dos direitos
humanos fundamentais: os da liberdade e dignidade humanas. Nio seria
reconhecida a autonomia dos individuos. Assim sendo, caso algum portador de
anomalia ndo desejasse submeter-se a terapéutica génica, poderia sofrer a
imposi¢do de algum tipo de sangdo legal, como a esterilizagdo por exemplo, caso o
procedimento viesse a ser definido para tais casos, como penalidade aplicavel.

Winnacker, ao analisar o que nos é permitido e o que ndo nos é permitido
em engenharia genética, é feliz ao esclarecer que

O conceito de eugenia esta ligado a barbaridades que
resultaram em uma injustica gigantesca para homens e
para o mundo, em nome da ciéncia. Refiro-me aos crimes
do nazismo, praticados com base nas suas leis sobre a
saude hereditaria e da higiene racial. O que principiou
em 1933, inicialmente com o registro de deficientes fisicos
e mentais, aumentou no decorrer dos anos, através de
medidas de esterilizagdo for¢ada, até chegar a programas
de eutandsia, que vitimaram, até o fim da guerra,

218FROTA-PESSOA, Oswaldo. Temas incandescentes. In: Kfica e genética. Porto Alegre:
EDIPUCRS, 1998. p. 142.
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centenas de minhares de pessoas. Essas barbaridades
basearam-se no idedrio da assim chamada eugenia.?19

Muitos Estados, hoje, ja4 impdem aos casais, antes da concretizagdo do
matriménio, que se submetam a exames de analise genética para estabelecer a
compatibilidade genética do casal e a probabilidade de sua prole vir a ter anomalias
desta ordem; em caso de resultado afirmativo, estardo proibidos de contrairem
matrimdnio por medidas econdmicas e de saude publica. Mais do que objetivos
que visam a depurag@o racial, sdo praticas eugénicas coercitivas cujas primeiras
medidas se sobressaem justificando a coergdo realizada. No Chipre por exemplo:
onde a verificagdo de teste genético em relacdo a talassemia é obrigatorio para
todas as pessoas, antes de contrair matriménio ( ... ), devendo submeter-se os
membros do casal unicamente as provas correspondentes e conhecer seus
resultados mediante certificado pré-nupcial, que foi aceito pela Igreja
chipriota 220 .

Assim ocorre também em outros Estados, em que o controle da natalidade
¢é problema estatal em fungdo do grave problema territorial ( espago reduzido )
aliado a densidade demografica. O direito ao filho unico ( como ocorre na China )
lhes da o direito de descartar o primeiro filho, caso nas¢a portador de alguma
deficiéncia ou doenga; em fungdo disso se da preferéncia as medidas que protegem
os interesses coletivos em detrimento dos individuais. Na China fodos os casais
devem obter um certificado pré-matrimonial, antes de contrair matriménio, que
consistird na realizagdo de provas sobre trés grupos de doengas: a) doengas
genéticas graves; b) doencas infecciosas; e c¢) doengcas mentais graves ( art.8 ).221
Depois dos testes ha uma invers3o na responsabilizagdo reprodutiva, que passa a
ser assumida pelo Estado, violando os direitos fundamentais individuais destes
cidaddos que deveriam poder optar entre ter ou nio um filho, caso seus exames
diagnosticassem o risco. O Estado imp3e nestes casos, coercitivamente, a decisao
que julgar adeqiiada a economia e a saiide publica estatal, e que sempre sera a de
impedir a reprodugdo destes casais ou a de realizagdo do aborto na fase pré-natal
ainda, sem esquecer que na fase neonatal muitos serdo abandonados & propria sorte
em pseudo-orfanatos, para o fim exclusivo de morrer. Assim também tem ocorrido
com neonatos do sexo feminino; hoje ja se constata um maior niimero de pessoas

219WINNACKER, Emnst-Ludwig. O Que nos é permitido e 0 que ndo nos é permitido. O Justo e
o injusto nas objecles atuais 4 engenharia genética na ética de um cientista. Trad. Peter
Naumann. /n: Idem. p. 220 - 221.

220C ASABONA, Carlos M. Romeo. Op. Cit. p.181.

22}idem, ibidem. p.183.
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do sexo masculino na populagdo chinesa, o que, provavelmehte, repercutira
diretamente na dificuldade de encontrar parceiras no futuro.

O direito a procriagio também € um direito fundamental reconhecido em
algumas constituigées de estado, dentro do dmbito das liberdades individuais,
como proje¢do dos direitos humanos protegidos. Assim sendo, aos individuos cabe
decidir livremente se desejam deixar descendéncia ou n3o, assim como fazer uso
das medidas de planificacdo familiar existentes, tanto as que visam evitar o
nascimento de toda e qualquer prole, bem como as medidas reprodutivas que
visam garantir o nascimento de prole saudavel e melhorada geneticamente, através
das técnicas de reprodugdo assistida e de engenharia genética disponiveis. Serdo
consideradas tanto medidas de eugenia positiva ( técnicas de reproducdo assistida e
terapia génica ), como de eugenia negativa ( anticoncepcionais, esterilizacdo e
aborto ).222

Assim sendo

a maior parte destas decisées sdo admitidas partindo do
pressuposto da autonomia e responsabilidade das pessoas
na esfera de sua intimidade, isto é, sem imposi¢oes
heterdnimas. Significa que o Estado ndo estd legitimado
para intervir estabelecendo ou impondo diretrizes de
planificacdo familiar ou de cardter eugénico dirigidas a
populacdo; sdo decisbes individuais sobre cujo possivel
designio eugénico ndo pode interferir o Estado 2%

Essa situagdo podera ser analisada sob outra Gtica, caso se trate de pessoas
portadoras de deficiéncia mental, e considerados absolutamente incapazes para os
atos da vida civil. O pétrio poder néo lhes serd concedido mesmo que venham a ter
descendéncia. Os atos da vida civil para o sustento da prole também ndo serdo
alcangados por eles, em fungdo de suas limitagGes mentais que os impossibilitam -
muitas vezes de expressar juizo e formar convencimento a respeito das coisas que
os rodeiam. Por vezes a esterilizagdo sera indicada como forma de garantir-ihes
vida afetiva e sexual futura, sendo que o principio da beneficéncia se apresenta
claro e indiscutivel, porém, a quem cabe determinar esta esterilizagdo, ja que a
autonomia do paciente encontra-se comprometida em fungdo de deficiéncia, é
outra discussdo a ser travada no meio juridico.

22214em_ ibidem. p.190.
2231dem, ibidem. p.190-191.
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Casabona, acertadamente, lembra que ndo se deve esquecer que nenhum
pensamento e/ou medida eugénica adotado de forma preventiva, coercitiva ou
voluntaria

podera impedir, de todo, o nascimento de criancas com
patologias congénitas, relacionadas as mutagOes
genéticas espontdneas, a impossibilidade de erradicar, a
médio ou longo prazo, as doengas de origem poligénica e
multifatorial ( ambiental ) e a incapacidade de controlar,
também a longo prazo, outras alteragdes bioldgicas
secundarias, em intervengdes no genoma humano.?24

Com estes procedimentos eugénicos em curso, aos poucos a diversidade
humana também comegara a se ver diminuida, e por que nio dizer até mesmo
ameagada. Muitos outros problemas no futuro poderdo necessitar ser enfrentados
em conseqiiéncia; até mesmo o simples exemplo da resisténcia da espécie humana
a determinadas enfermidades: quanto mais igualitario for o padrdo humano
existente ( objetivos eugénicos ) menos terapéuticas teremos para os males que
podem acometer este mesmo organismo, de diversas outras formas. Seria um
retrocesso ao conhecimento atual na matéria. ‘

Hoje a diversidade humana exige uma infinidade maior de variaveis
possiveis para a aplicagio das terapéuticas existentes e até para a possivel
( viabilidade ) cura das moléstias que acometem osmesmos organismos de formas
distintas, como ocorre na maior parte das vezes. E, ainda assim, muitos
organismos sucumbem com muitas das moléstias graves que os acometem, vitimas
da resposta pessoal e unica a terapéutica aplicada.

Ao analisar as intervengdes genéticas como instrumento eugénico,
Casabona ressalta que todas as agGes realizadas hoje terdo, necessariamente,
conseqiiéncias no organismo humano das futuras geragGes, afetando a propria
espécie:

as agoes que podem ser realizadas no genoma humano a
partir de seu conhecimento, ou seja, as mamipulagdes
genéticas e a engenharia genética em particular,
ressaltam que as referidas condutas, ainda que recaiam
sobre individuos concretos, afetando-lhes inclusive, de
Jorma direta, a eles transcendem por poder afetar também

a propria espécie humana em sua integridade, identidade,
inalterabilidade e diversidade 2?5

224Idem, ibidem. p.178. O grifo & nosso.
2251dem, ibidem. p.224.
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3.3 A experimentacio em seres humanos

Outra anélise critica deve ser realizada nesse capitulo, depois da abordagem
referente a seletividade e & redugdo da diversidade humana, ainda que diga
respeito aos riscos potenciais da utilizagdo do conhecimento adquirido através da
manipulagio genética. E a que vem sendo realizada em seres humanos de forma
experimental. ‘

Ha quem considere que a engenharia genética, além de apresentar a cura
para muitos dos males que assolam o ser humano, também podera gerar
verdadeiros monstros. Oliveira estima que '

a engenharia genética, enquanto conjunto de técnicas
especificas que podem manipular o DNA e modificar o
codigo da linguagem da vida, se impde com poderes
mdgicos e sedutores. Traz sonhos e pesadelos. E
condenada e cultuada, acritica e apaixonadamente, por
tudo que acena de assustador e de fascinante. Pode
prever, prevenir e curar doengas, mas também pode gerar
monstros! Gragas a isso é mitificada e mistificada.?2

E também piiblico € notério que a experimentagio em seres humanos, tornou-se
indispensavel e necessaria, em muitas etapas do processo da définicdo de
procedimentos de diagndsticos e de tratamentos. Ndo estd de acordo com o rigor
cientifico atual, bem como ndo é considerado ético, por exemplo, o ato de
ministrar em humanos uma terapéutica que so foi testada em outros animais. Os
exemplos da inconveniéncia, dos maleficios e dos abusos cometidos nessa drea
sdo muitos??’. De outra sorte, como se poderd pensar ou olvidar as chances de
cura se nio houver a testagem dos novos procedimentos em seres humano?
Oliveira considera um assunto complexo e de uma realidade dolorosa:
profissionais habilitados e encarregados de promover o bem-estar das pessoas
podem, involuntdria ou voluntariamente, provocar doengas e até a morte.?*8

Beck, por outro lado, ao discorrer sobre a incompreendida falta de
experiéncia da genética humana e as conseqiiéncias sociais do nio-saber relativo,
considera que ‘

226 0LIVEIRA, Fatima. Engenbaria ... p.06.
22714em. O Que é ético... Thidem.
228Idem, ibidem. O grifo é nosso.
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a genética humana colocou a légica da pesquisa cientifica
de cabega para baixo. Antigamente valia o principio ( ... )
primeiro a teoria, primeiro o experimento, depois a
aplicagdo. Na tecnologia genética vale a inversdo exata:
primeiro a implementagdo, depois os experimentos ou,
para dizé-lo em outros termos, implementacdo como
experimento. Deve-se aplicar, implementar, para que a
teoria, os modelos da genética humana possam ser
verificados. Se analisarmos isso em perspectiva
sistemdtica, isso significa, no caso da genética humana,
que a propria sociedade se transformou em laboratorio.
As fronteiras entre a sociedade e o laboratorio foram
suspensas. ( ... ) A terapia genética, ndo importa de que
espécie, deve ser praticada para que as teorias e os
modelos possam ser verificados. A aplicag¢do ndo precede,
portanto, a pesquisa, mas é a propria pesquisa. Isso tem
conseqiiéncias de importdncia decisiva para a posi¢do da
ciéncia. 2

Ao referir-se a citagdo efetuada por Jorg Schmidtke, diz que o mesmo
ressalta ndo existirem genes doentes ou defeituosos. O que os torna improprios € o
olhar do cientista que possui uma direg¢@o cultural orientada, como bem diz:

'genes doentes ou defeituosos. Os genes so6 sdo
transformados em doentes ou defeituosos pelo olhar
culturalmente direcionado do cientista’. Aqui ndo estdo
em jogo os genes, mas precisamente como eu disse antes,
as pessoas que entdo ou ndo podem nascer ou ndo podem
casar, procriar, etc. Mas ninguém sabe quem pode, deve e
tem o direito de decidir isso. Com a tecnologia genética,
com a genética humana aparecem ( ... ) novas dimensoes
das assim chamadas 'life politics’, da politica da
condugdo da vida ou da sobrevivéncia. Giddens chama a
atengdo para o fato de que estamos lidando com dilemas,
i.é, com decisdes indecidiveis. Decisdes indecidiveis sao
aquelas decisées, nas quais cada decisio possivel pode
ser avaliada como sendo moralmente condendvel ( ou
moralmente boa ), a partir de um determinado ponto de
vista, de modo que sempre devemos optar por decisées
que, sob determinados pontos de vista, aparentem ser

229BECK, Ulrich. Sobre a incompreendida falta de experiéncia da genética humana - ¢ as
conseqiiéncias sociais do ndo-saber relativo.Trad. Peter Naumann. /n: Ktica e genética. Porto
Alegre: EDIPUCRS, 1998. p. 52. .
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simultaneamente boas e ruins, o que faz com que a
. situagdo se torne tdo dificil e ameacadora. 23

A preocupagdo, com a cura dos seres humanos é uma constante na historia
da medicina, tanto quanto a preocupagio com os danos que a propria cura pode
vir a causar. Conta Oliveira que

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

pessoas pesquisadas soubessem disso.231

Existem outros tantos exemplos que poderiam ser lembrados e citados. No
momento, porém, ndo se fazem imprescindiveis para o correto entendimento da
questdo.

Casabona lembra que, quando a investigagio genética necessita utilizar

seres humanos para teste e comprovagdo da validez terapéutica de suas aplicagses,
deve ser '

submetida as regras gerais estabelecidas e geralmente
admitidas para a experimentagdo com seres humanos. A
comprovagdo de que a investigacdo genética apresenta
unicamente tragos substancialmente diferenciadores, em
relacdo a investigacdo médica ndo genética, justificaria
rever os principios normativos que inspiram a realizagdo
da experimentacdo humana em geral. 232

2301dem, ibidem. p. 56 - 57. O grifo & nosso.
2310LIVEIRA, Fatima. O Que é ético ... Idem. O grifo & nosso.
232CASABONA, Carlos M. Romeo. Op. Cit. p. 244.
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Os requisitos comuns ( a experimentagio genética e geral, nio genética ) da
investigagdo, entre outros, seriam

a justificacdo da necessidade e interesse da investigagdo,
a realizacdo prévia de ensaios em laboratorio e em
animais, o consentimento informado da pessoa que serd
submetida a experimentagdo, a ponderagdo de riscos e
vantagens, ndo colocando em perigo a vida ou a saide e
integridade fisica ou psiquica da pessoa, submissdo a um
protocolo e a avaliacdo e acompanhamento dos comités
de investigacdo que estejam previstos nas prdticas ou
legislagdes internas, etc.?33

Casabona entende que toda e qualquer manipulagdo genética, com fins de
investigacdo médica ou mesmo terapéutica:

exige uma profunda reflexdo sobre a identificacdo de
possiveis novos direitos humanos, individuais e, talvez
coletivos ( sobretudo referentes a espécie humana ), e, a
partir dai debater quais acdes deveriam ser permitidas,
limitadas ou proibidas para garantir uma adequada
protecdo destes direitos ‘novos’. O chamado ‘direito de
herdar um patrimonio genética inalterado’ poderia ser um
ponto de partida.?34

A utilizacdo de seres humanos nos experimentos cientificos, sem davida,
resultara em beneficios sociais; € necessario entretanto, admitir que

existe um conflito virtual entre o interesse do individuo
submetido a experimentacdo e o interesse da ciéncia. Esse
conflito, porém, pode chegar a ser insuportavel, como
atestam os experimentos conduzidos nos campos de
concentragdo nazistas, onde prisioneiros raciais, politicos
e militares foram postos a disposi¢cdo dos médicos para
todo e qualquer tipo de experimentacdo.?35

E oportuno lembrar que é mais comum governos infringirem normas éticas
do que costumamos imaginar. Ndo € apenas sob a batuta de governos cruéis e
desumanos que cientistas as infringem. Lembrar o caso Baby Fae ilustra a

2331dem, ibidem. p. 244 - 245.
2341dem, ibidem. p. 245.
235PESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 187 - 188.
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assertiva: Baby Fae foi a norte-americana que, com 15 dias, foi cobaia do
primeiro transplante interespécie. Em 1984 recebeu um coracdo de babuino,
vindo a falecer 20 dias depois.?3¢

Oliveira acrescenta que o susto causado pela clonagem de embrides
humanos (Jerry Hall e Robert Stillman, 1993) trouxe preocupagdes éticas e
nenhuma novidade técnica eis que a técnica é conhecida desde 1952. A clonagem
de embribes humanos ndo deve ser realizada é por uma questdo de ética e nao de
técnica.?3” Por esta razdo, muitos paises, atualmente, encontram-se em intenso
processo legislativo, a fim de proibir tais atividades em seu territorio, apesar de ser
reconhecida, em muitos, a necessidade de um estatuto juridico que venha a dar
protecdo juridica a0 embrido e também ao feto que podem comumente ser objetos
das pesquisas, fato que tem gerado posturas divergentes no meio cientifico em que
elas se desenvolvem. _

A clonagem de embriGes humanos fora realizada através da divisdo de um
embrido de poucas células, ainda indiferenciadas e totipotentes. As duas
unidades embriondrias continuaram o processo de segmentacdo até serem
destruidas. Os protagonistas foram moralmente reprovados pela experiéncia. 238
relata Junges. O assunto em questio hoje é a reprodugio humana por clonagem
nuclear, a unica possibilidade de copiar-se, geneticamente, um ser adulto. Foi a
técnica usada para clonar a ovelha que ficou famosa, a Dolly.

A jornalista cientifica Gina Kolata, do Jornal New York Times, ao analisar
em sua obra Clone - Os caminhos para Dolly, a atual situagdo da clonagem
humana, acrescenta uma observagao que coletara:

A clonagem de embrides humanos é uma idéia tdo boa,
afirma Robert Anderson, diretor do Centro de Medicina
da Reproducdo do Sul da California, em Newport Beach,
que 'garanto que alguém, em algum Ilugar, estd
trabalhando nisso neste exato momento.” Na verdade,
acrescenta, é provavel que os médicos, 'em mais de um
lugar’ estejam trabalhando neste tipo de multiplicagdo de
embrides humanos.?3°

236Cf. OLIVEIRA, Fitima. O Que é ético... Idem.

2371dem, ibidem. O grifo é nosso.

238JUNGES, José Roque. Op. Cit. p.257.

239K OLATA, Gina. CLONE: Os Caminhos para Dolly. Trad. Ronaldo Sergio de Biasi. Rio de
Janeiro: Campus, 1998. p. 248.
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A reprodugdo humana, através da clonagem, gera possibilidades que giram no
mundo da ilha da fantasia, mas que serdo possiveis realizar caso os cientistas se
deixem conduzir mais pela técnica do que pela ética. Junges lembra que pais que
tém uma crianga condenada a morte tragica poderiam requerer uma copia genética
para substituir o filho desaparecido. Assim como, se um dos cdnjuges € portador
de uma anomalia genética transmissivel, seria possivel a estes ter um filho sem os
riscos de contrair tal doenga através da clonagem nuclear do cdnjuge isento da
enfermidade. Individuos poderiam gerar copias de si mesmos com a finalidade
unica de possui-las; ou ainda com a finalidade de substituir os 6rgdos em processo
de faléncia, entre outras alternativas.2¥ Perpetuar-se pode também ser um dos
objetivos tentados através desta técnica; o narcisismo porém, bem como todos os
outros devaneios, precisam ser analisados com muita cautela e ateng@o; eis Que nio
se tem certeza sobre onde irdo realmente desembocar tais anseios, ou se
terminardo em algo desejavel em um momento qualquer da vida coletiva deste
planeta.

Outra situagdo vivida e que ndo deve ser esquécida, e desta vez realizada
no Brasil,

Joi o tétrico espetaculo conhecido em todo o mundo como
0 "Show da Morte" de Zenaide Maria Bernardo, no
Hospital Santa Catarina, na cidade de Sdo Paulo, em
1982, patrocinado e transmitido ao vivo e a cores pela
Rede Globo de televisdo e estrelado pelo médico
brasileiro Milton Nakamura, durante um treinamento de
Fertilizacdo in vitro (FIV) para médicos brasileiros,
coordenado por Nakamura, ministrado pela equipe da
Universidade de Monash, da Austrdlia. Zenaide era uma
das "cobaias" das Novas Tecnologias Reprodutivas
conceptivas (NTRc).Como em todas as profissbes, as da
saude, ndo estdo imunes a problemas decorrentes da falta
de ética, logo fica obvio que precisamos de "regras” que
possaimm delimitar, conter e reprimir abusos. Nos poucos
exemplos vistos resta demonstrado claramente de que é
prudente sermos intransigentes: nem tudo que cientistas
sabem fazer pode ser feito. 24!

Tentando contrapor-se a mal falada eugenia, surgiu o termo orfogenia,
referente a reprodugdo correta, termo proposto para

240¢f. JUNGES, José Roque. Op. Cit. p. 258.
24101 IVEIRA, Fitima. O Que é ético ... Idem.
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designar a ciéncia da reprodugdo que permite evitar
anomalias, uma ciéncia que conduziria a um melhor
controle da reproducdo humana: sem designios de
dominacdo ou de superioridade de uma parte da
humanidade sobre as outras ... Mas aquilo que ndo se
visa pode, contudo, ser atingido. E o que, por
eufemismo, nos batizamos hoje de efeitos perversos,
sublinhando dessa forma um desvio inesperado e
nefasto. Um outro nome para o mau destino.*?

Oliveira acrescenta que

para proteger a integridade e a dignidade humanas das
distorg¢oes, intencionais ou ndo, cometidas em "nome da
ciéncia"no Brasil, foi instalado, em novembro de 1995,
pelo Conselho Nacional de Saude (CNS)/Ministério da
Saiude, o Grupo Executivo de Trabalho (GET) sobre
Experimentagdo em Seres Humanos. Louvavel iniciativa,
pois as normas éticas da pesquisa biomédica no Brasil
datam da década de oitenta (Resolucdo 01/88 do CNS) e
estdo defasadas diante do vertiginoso desenvolvimento
das biociéncias.?*3

Resta saber se a tal grupo interessa, efetivamente, coibir os abusos das
pesquisas que vém sendo realizadas e que atentam contra a integridade e a
dignidade humanas.

Ao discorrer sobre os limites da manipulagdo, Garrafa ressalta que frata-se
de estimular o desenvolvimento da ciéncia dentro das suas fronteiras humanas, e,
_ao mesmo tempo, de desestimuld-la quando passa a avangar na dire¢do de limites
desumanos. 4

Ao efetuar a andlise da pesquisa em seres humanos, Pessini e de
Barchifontaine concluem que abusos podem ser cometidos neste campo, em
funcdo dos que apregoam a submissio dos experimentos a um juizo de ética.
Dizem eles que a necessidade de submeter as experimentacdes com o ser humano
ao juizo da ética afirmou-se com maior forga nos ultimos anos, tanto pelas

242COHEN, Jean e LEPOUTRE, Raymond. Todos mutantes. Trad Alvaro Cabral Rio de
Janeiro: Jorge Zahar, 1987. p. 162. O grifo € nosso.

2430LIVEIRA, Fitima. O Que é ético ... Idem. ‘

244GARRAFA, Volnei. Bioética: os limites da manipulacdo. In: SILVA, Reinaldo Pereira e

( Org ). Direitos humanos como educacio para a justica. Sdo Paulo: LTr, 1998. p. 258.
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possibilidades cada vez maiores de intervir na intimidade das pessoas, como
pelos abusos cometidos nesse campo.?*> Ao que acrescenta Oliveira

A pesquisa em seres humanos considerada ética
deve ter como base os principios gerais da bioética (a
ética da vida): autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia
e justica. A ética em pesquisa necessita assegurar e ndo
deixar duvidas que o desenvolvimento e progresso da
ciéncia, em qualquer circunstincia, devem estar na
dependéncia direta dos interesses, do bem-estar de cada
pessoa e da coletividade, a quem se destinam 246

Ao refletir sobre a bioética e o exercicio da medicina nos dias de hoje, Roberto
Luiz d'Avila, por sua vez, alerta para o fato de que tudo aquilo que a Medicina
ganhou através dos avangos cientificos também perdeu em sensibilidade. Ao

mesmo tempo em que evolui tecnologicamente, cada vez mais se distancia do que

foi sua matriz histérica: o humanismo. .E, nessa proporgdo, mais distante se torna

da pessoa humana, com uma nova interface entre o médico e o paciente: a
maquina!?*’ Ao lembrar que a Medicina esta em crise, enfatiza que a crise

é muito mais aguda em sua credibilidade, o que a torna
paradoxal: nunca se viveu um desenvolvimento cientifico-
tecnologico tdo acentuado nem se teve tantos
questionamentos quanto a sua pratica humanistica.

A unica solugdo plausivel é o exercicio ético da
Medicina, calcado nos principios enfatizados pela
Bioética: Justica, Solidariedade, Beneficéncia e Nao-
Maleficéncia e a Autonomia do paciente.

O médico cometerd erro quando descuidar da
observacdo destes principios e faltar, ou com
solidariedade, ou com justica ou ndo respeitar os direitos
do paciente enquanto pessoa humana. Ndo importam o
que digam os Cddigos, as Regras ou Normas, pois sempre
havera desconsidera¢do do humano contido em cada ser
quando ndio se observar esta condi¢do.?*8

245pESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 187.

24601 IVEIRA, Fatima. O Que & ético ... Idem.

247D AVILA, Roberto Luiz. A Bioética e 0 exercicio da medicina nos dias de hoje. In: CARLIN,
Volnei Ivo ( Org.). Etica & bioética. Floriandpolis: Terceiro Milénio, 1998. p. 156.

2431dem, ibidem. p. 160.
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Havendo respeito dos pesquisadores aos principios da bioética, automaticamente
integridade e dignidade humanas serio também principios respeitados e
resguardados, pois que também visam o bem do ser humano. Desta forma a ética,
além de protegé-los, lhes servira como instrumento garantidor dos principios
maiores, normalmente tutelados pelas constituigdes dos paises signatarios da
Declaragio Universal dos Direitos Humanos, € que abominam toda e qualquer
agressdio a esses direitos considerados como direitos fundamentais a todos os
seres.

Ao analisar a idéia de ética como sistema de garantias contemporineas,
Jane A. Stefanes Domingues e Simone Born de Oliveira deixam claro que com a
globalizagdio e com o avango da biotecnologia as atividades primdrias do homem
transformam-se, exigindo novas garantias, onde a interdisciplinariedade, a
interculturabilidade e a complexidade deverdo emitir julgamentos com base na
nova ética: a da sociedade.?*® Q progresso das ciéncias atinge todos os seres
humanos, os quais, por sua vez, precisam de prote¢do, para que os direitos
fundamentais do homem ndo sejam agredidos em fun¢do dos riscos que a nova
tecnologia poderdo oferecer. Para as autoras:

Além dos avangos que a ciéncia traz em seu bojo,
um requestionamento quanto a lei, doutrina,
Jurisprudéncia e ensino do Direito, que norteiam os
principios da vida. _

As transformagdes do Direito Constitucional no que
se refere aos direitos fundamentais da vida, o Direito de
familia, o Direito a heranga, a saude, estdo na expectativa
da reelaboragdo juridica.

A Efica na realidade de hoje tende a ser
intersoliddria com o desenvolvimento cientifico e social. A
nova ética ou o conflito ético nasce com a crise de
paradigmas, da invocagdo da consciéncia individual
tendo como referéncia o comportamento e anseio coletivo.

Novos desafios e valores, surgidos sob a andlise de um prisma bioético,
confrontardo o direito, que por sua vez ndo tera respostas,

desafios bioéticos se apresentam a exemplo do projeto
genoma e novos valores éticos-sociais e juridicos, se

249DOMINGUES, Jane A. S.; OLIVEIRA, Simone Born de. A Idéia de ética como sistema de
garantias contemporaneas. /n: CARLIN, Volnei Ivo ( Org.). Etica & bioética. Florian6polis:
Terceiro Milénio, 1998. p. 82 - 85.
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impoem em confronto com o direito, que ndo oferece a
bioética, respostas satisfatorias aos seus desafios e
progressos  cientificos, em relacdo aos atos e
conhecimentos que afetam a vida humana.

A existéncia humana posta em discussdo gera uma
crise de paradigmas pela ndo aceitacdo dos fendémenos
criados pela bioética, entre sociedade e individuo, as
vdrias implicagbes juridicas, civis, penais, administrativa
e aglutinagoes de leis, tornam imperioso o principio ético,
um contendor do dificil cardter expansivo desta ciéncia.
(... ) Nesse momento de crise paradigmadtica é necessario
repensarmos as promessas ndo cumpridas da
modernidade em nivel de um novo paradigma. ( ... )
Haverd a necessidade de se ter uma epistemologia da
tecnologia, tudo isto para concluir-se que a ética deve ser
vista como um sistema de garantias contemporaneas.?>°

O progresso cientifico ndo pode ser responsavel, nem legitimador, por todo
e qualquer tipo de experimentagdo que venha a ser realizada em seres humanos,
mesmo que os resultados sejam promissores para a humanidade. Todo avango
cientifico que é feito pisoteando a dignidade humana leva consigo uma carga
negativa e deve ser repensado.?>! Beck-Gernsheim, ao tecer consideragdes sobre o
uso social do diagndstico genético e da terapia genética, analisa tanto as chances
quanto os riscos da utilizagdo da tecnologia genética. Discorrendo sobre pesquisa
versus agio terapéutica acaba por concluir que

para compreender o dilema descrito no seu cerne,
recomenda-se examinar uma pesquisa sociologica que
estuda as fungoes e os limites das comissdes de ética de
médicos. Ela também constata uma diferenca, que
caracteriza sempre a pesquisa em oOposicdo a agdo
terapéutica e pode ser resumida da seguinte forma: ao
passo que a pesquisa visa, em primeirissimo lugar, o
progresso do conhecimento e tem, por conseguinte, como
quadro referencial o sistema de valores da ciéncia, o
médico se ocupa com o paciente concreto, sua pessoa, seu
corpo,a historia do seu sofrimento e deve a esse respeito
trazer a cura e ao menos o lenimento, conforme a missao
da profissdo médica.

Em virtude dessa concorréncia de objetivos, existe o
perigo de que aqueles, que impulsionam a pesquisa,

230}dem, ibidem.

251pESSINI, Léo e BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Op. Cit. p. 187.
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perdem de vista o interesse terapéutico, ignoram-no ou
violam-no conscientemente, no caso extremo.22

Assim sendo, tal comportamento ndo deve ser visto como falha pessoal do
pesquisador. Ao contrario, o reconhecimento talvez seja um recurso importante
para a obtengdo do éxito profissional. Ela ressalta a vida que, em esséncia vale o
que diz emWolfgang van den Daele e Heribert Miiller-Salomon: Quanto menos o
pesquisador precisa considerar a pessoa que lhe serve de cobaia, tanto maiores
sdo, em principio, as suas chances de chegar ao conhecimento. O que conta na
pesquisa é a contribui¢cdo ao aumento do conhecimento, ndo o servigo prestado
ao paciente. A pesquisa é uma profissdo sem clientes.?>3 Faz questio de lembrar
também que a concessio do Prémio Nobel de Medicina sempre se da pelas
descobertas espetaculares e ndo pela maneira gentil de cuidar do individuo doente.
Faz-se necessario transcrever as conclusdes a que chegou. Apesar da extensdo do
texto, € necessaria que seja realizada através da citagdo direta em sua totalidade, ja
que consegue dar um fecho incomum ao tema que até agora foi objeto de reflexdo
neste tOpico:

'‘Quem cura, tem razdo’: mas o que acontece, se as
perspectivas de cura sdo incertas, se a natureza da cura se
torna pouco nitida e plurivoca na esteira do
desenvolvimento da técnica, se as conseqiiéncias
secunddrias desenvolvem uma dindmica propria, se a cura
enquanto objetivo da acdo acaba sofrendo a pressdo das
orientacoes prévias e dos interesses mais distintos
imagindveis? Quem entdo tem razdo?

Decerto ndo tera razdo ninguém que ofereca
respostas rdpidas e solugbes simples, pois para tal o tema
da técnica genética é demasiado dificil, contém perguntas,
dilemas, conflitos decisérios em demasia ( se tudo fosse
tdo simples, por que se criariam entdo permanentemente
comissOes de ética? ). Necessitamos, ao invés disso,
ponderacgoes cuidadosas em meio a multiplicidade dos
grupos, tanto de especialistas quanto de leigos, para
definir regras de aplicacdo e tragar também limites. Néo
podemos substituir as velhas univocidades, que se
perderam no curso da modernidade ( e not last também
no curso do desenvolvimento da técnica ), providenciando

252BECK-GERNSHEIM, Elisabeth. Tem razio quem cura? Consideragdes sobre o uso social do
diagnéstico genético € da terapia genética Trad. Peter Naumann In: Etica e genética. Porto
Alegre: EDIPUCRS, 1998.p. 255.

2531dem, ibidem. p. 259.
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por passes de mdgica novas univocidades. Queiramos ou
ndo, precisamos assumir as penas do didlogo e tentar
esclarecer tdo bem quanto for possivel as seguintes
questoes: qual é o balango geral, se ndo consideramos
apenas genes isolados, mas o ser humano na sua
totalidade psicofisica ( ... ) , inclusive a relagdo entre o
individuo e a sociedade? Que tipo de utilizagdo da técnica
é compativel com uma vida humanamente digna, que tipo
de saude esta ligada a quantos controles? (Quem deve
assumir que responsabilidades, o que surge nesses
processos em termos de situacbes de conflito, que
situacoes de conflito podem ser colocadas nas costas de
quem? Para resumir todas essas perguntas em uma,
sintética: com que tipo de saide queremos viver?

Nao se pergunta se a técnica genética é 'boa’ ou
‘ruim' - mas se nos resta tempo suficiente para tais
processos de ponderagdo. 254

Esta ultima quest3o continuara em aberto, como tantas outras que surgem
com o desenvolvimento da biotecnologia e, por esta razio, propiciam outros
trabalhos como este, que tentam analisar criticamente um pouco do potencial que
sera proporcionado através do desenvolvimento das pesquisas em genética, do ser
humano em particular, fonte principal da busca de tantos saberes.

3.4 A violacio do direito a privacidade genética

Até aonde devem poder avangar as pesquiscas e seus responsaveis? Como
ficara o direito a privacidade de cada ser humano, um dos direitos fundamentais
garantidos pelo Estado através da Constituigio? E a privacidade genética?
Questdes como esta suscitam inumeras davidas, e mesmo que as tenhamos
abordado anteriormente, nio ¢ demais, neste momento, insistir na assertiva de
Fatima Oliveira: nem tudo que cientistas sabem fazer pode ser feito.?5

Os efeitos da maioria dos saberes cientificos adquiridos através das
pesquisas que envolvem manipulagdo genética mais ou menos complexas, ainda
sdo desconhecidos; se forem aplicados sobre o organismo humano a incognita
permanece. Com este raciocinio, a clonagem também provoca discussdes
acaloradas no meio cientifico. Ndo se possui seguranga para a utilizagio dos
métodos nem mesmo em animais. Via de regra, alguns dos problemas se

2541dem, fbidem. p- 274 - 275, O grifo é nosso.
255QLIVEIRA, Fitima. O Que é ético ... Idem.
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estabelecem nos organismos clonados com o decorrer do tempo. Os exemplos
possiveis seriam muitos. Aqui, porém, mostram-se desnecessarios.

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

Por nio haverem mais quaisquer incognitas a serem enfrentadas no futuro
no que se refere a esséncia biologica e genética, os especialistas chamam o ser
humano de cristal. O conhecimento do genoma dos seres humanos torna viaveis os
diagnésticos preditivos, € as terapéuticas correspondentes comegam a ser
estudadas, experimentadas e muitas vezes "infelizmente aplicadas" sob a forma de
testes. Os . diagnoOsticos preditivos tornardo possivel saber se o ser humano
analisado tera uma predisposi¢do as doengas X ou Y; muitas das quais ainda nio
foram estudadas suficientemente e para as quais inexiste tratamento terapéutico
adequado, seja para evitar que se manifeste, seja para trata-la depois do
diagnostico. E precisamente ai sio levantadas criticas: este tipo de diagnostico,
feito antes da instalagio da doencga, que considera tdo somente a carga genética
dos seres ( trata-se portanto do terreno das probabilidades ), tendo em vista que
ndo se possui ainda bases cientificas suficientes para dizer que a predisposi¢io
genética € suficiente para desencadear, no futuro, o desenvolvimento daquelas
doencgas.

O respaldo no planejamento de vida da pessoa testada, que se d4 em
ambito familiar, nio parece justificar o diagnéstico preditivo de forma suficiente.

Poderd haver a influéncia do meio ambiente no desenvolvimento das
mesmas? Esta € a pergunta que se fazem os pesquisadores nos dias atuais. Ainda
nfo ha conclusdes cientificas suficientemente seguras a respeito, dada a propria
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novidade deste tipo de diagnostico. Convém, entdo, prever outra situagdo que
podera se tornar corrente no meio social: a falta do direito a privacidade genética
para os seres humanos.

Assim como a dignidade humana € um direito fundamental que precisa ser
respeitado sob todas suas formas, desde o inicio das pesquisas, até a descoberta e
experimentag@o de terapéuticas em humanos, a fim de chegar-se a uma aplicagéo
eficaz dos procedimentos preditivos; a privacidade genética também passa a ser
considerada como direito fundamental a ser respeitado nos mais diferentes niveis.

Esta que podera sofrer algumas violagdes no meio social em que o ser
humano interage e vive, agressdo que pode se dar a partir do momento, por
exemplo, em que seguradoras de saude ( dentre outros ), tiverem acesso aos dados
genéticos dos clientes e aplicarem tabelas de pregos diferenciadas aos portadores
de certos diagnoésticos. Ora, promovendo pregos menores para aqueles que
possuirem menores probabilidades de desenvolver doengas e precisarem de
tratamentos, ora aumentando-os para os elementos com maior predisposi¢io
genética a desenvolverem doengas dos tipos X ou Y, detectadas previamente.O
direito a privacidade genética deve ser considerado um direito fundamental e
inviolavel dos seres humanos e, como tal, passar a ser respeitado, com excecéo dos
casos em que o proprio interessado abrir mdo do direito a privacidade,
compartilhando suas informagdes genéticas com as pessoas € ou os profissionais
que desejarem, de forma livre e espontinea.

Ao analisar o desafio do Projeto Genoma, Dulbecco diz que ha

o temor a violagdo da privacidade, porque um individuo
pode ser prejudicado se o fato de ser o portador de um
gene patogénico vier a publico. Este temor funda-se em
dois fatores: a idéia de que a privacidade é sagrada, ou
seja, que os genes pertencem ao individuo e que ninguém
tem o direito de conhecé-los, e os diversos tipos de
prejuizos - danos morais, sociais e econdémicos - que a
pessoa podera vir a sofrer.25¢

momento em que a autonomia de vontade do implicado devera prevalecer, como
maxima garantidora contra as violagdes que possam vir a surgir, de quaisquer
ordens.

256pULBECCO, Renato. Os Genes e o nosso futuro: o desafio do projeto genoma humaneo.
Trad. Marlena Maria Lichaa. Sdo Paulo: Best Seller, 1997. p. 221.
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Muitos sdo os problemas que poderdo ser enfrentados caso a informagéo
genética dos seres humanos seja tornada publica, ou seja exigida como requisito
indispensavel nas mais variadas situagdes da vida cotidiana. O acesso & gendmica
podera vir a ser exigéncia de empresas no momento da contratagio de profissionais
que atuardo em suas dependéncias. Assim supondo, caso a mesma nio seja
fornecida junto com os demais documentos considerados indispensaveis, o acesso
a uma colocagdo profissional no mercado de trabalho pode ser inviabilizada,
momento em que passara a ser um problema de ordem social para o Estado.
Junges diz que

O Projeto Genoma abrira a possibilidade do acesso a
infimidade genética de cada ser humamo. A carteira de
identidade podera incluir um codigo de barras que
expresse o genoma do portador. A pessoa serd como um
cristal totalmente transparente ao menos no seu aspecto
biolégico-genético. E o que os autores estio chamando de
ser humano de cristal. Os segredos genéticos de cada um
poderdo ser devassados. A possibilidade do uso publico
dessas informagdes sobre o genoma pessoal levanta sérias
questdes éticas.?>7

Além disso as informages genéticas poderdo, igualmente, ser requisitadas
e exigidas tanto pelas empresas seguradoras, como também por institui¢des
privadas de assisténcia previdenciaria ou de assisténcia médica. Realidade
semelhante a esta, que passou a fazer parte da dindmica de vida da maioria dos
seres na coletividade, surgiu anos atrds com o advendo da Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida ( AIDS ), quando os exames médicos comprobatorios
da inexisténcia do virus tornaram-se exigéncia para o acesso das pessoas aos
empregos, ou até sua manutengdo, em certos casos.2>8

O debate ético, a respeito deste procedimento, foi travado e ainda hoje o é
em virtude da discriminagio que sofre todo portador do virus, mesmo que
assintomatico e sem certeza de desenvolver a doenga. Ja é sabido que nem todos
os portadores deste virus desenvolvem a sindrome. Ainda pior é saber que a
ciéncia médica ndo possui terapéutica adequada para proporcionar o tratamento
curativo dos pacientes atingidos pela sindrome da imunodeficiéncia adquirida.
Lembra Junges, ao analisar o acesso a intimidade genética da pessoa, que

25TJUNGES, José Roque. Op. Cit. p. 241.
ZjﬁﬁWm, ibidem. p. 241 - 242.
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Se o requisito de exames médicos para contrato
empregaticio foi fortemente afetado pelo surgimento da
AIDS e levantou diversas questoes éticas sobre a
discriminacdo no mercado de trabalho, o que ndo
acontecerd com a possibilidade futura de testes para
detectar a presenga de fatores genéticos andmalos.
Podera ser exigido o CD com o genoma completo do
pretendente ao emprego. A intimidade biologica do ser
humano sera devassada pela ciéncia e a transparéncia
quanto aos dados genéticos serd um dos requisitos para
assinar o contrato de trabalho.

Os resultados do Projeto Genoma dardo a medicina
uma enorme capacidade de diagnosticar anomalias
genéticas, mas reduzidas possibilidades curativas. Esse
niilismo terapéutico pode durar décadas e exigird
paciéncia e vigildncia para que a medicina genémica ndo
se volte contra a pessoa humana.?>°

Ao lado do grande avango da gendmica, e das grandes descobertas que
ainda estdo por vir, quer seja em forma de tratamentos terapéuticos, quer seja em
forma de tratamentos curativos de enfermidades consideradas graves e/ou fatais,
ha a realidade da outra face que a genémica provavelmente ira revelar ao meio
social, que permitira a efetiva discriminag¢@o genética, tanto através da exclusdo do
emprego para os portadores de anomalias genéticas, como do afastamento dos
considerados elementos de risco para determinadas fun¢des. Poder-se-do
desenvolver ‘patamares diferenciados e hierarquicos de acesso ao trabalho, de
acordo com o genoma de cada concorrente. As politicas publicas de Estado
poderdo até legitimar estes atos através da normatizagdo dos procedimentos,
legalizando-os. "

A partir do momento em que tais praticas poderdo passar a ser
normatizadas pelo Estado, os cidaddos poderdo perder o direito a privacidade
genética, como também o acesso ao trabalho, a satide, ao seguro de vida e tantos
outros percalgos que se fardo visiveis, pois, conseqiientemente, sera afetado seu
direito & dignidade humana, direito fundamental e que deve ser protegido e
garantido pelo Estado. Esta devassa na esséncia genética das pessoas, que as torna
seres humanos de cristal, podera ser avassaladora. E imprescindivel que esta

25%dem, ibidem. p. 242 - 243.
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discussio se dé€ nos varios 4mbitos da sociedade, para que o debate se organize de
forma multidisciplinar e pautado na ética.

A Declaragio Universal da UNESCO, sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos?6?, dispde sobre a protegdo da confidencialidade relacionados
aos dados genéticos. Faz-se necessaria, porém, a normatiza¢do, que regulamentara
esta protecdo da informacgdo genética individual 26! em todos os cantos do planeta,
a fim de dirimir os riscos que a coletividade podera vir a sofrer.

Beck-Gernstheim, ao se indagar se tem razdo quem cura, tece
consideragdes acerca do uso social do diagnodstico genético e da terapia genética:

que chamces terapéuticas a tecnologia genética traz
realmente? Ninguém consegue dar wuma resposta
razoavelmente séria e fundamentada no momento atual.
Ao passo que alguns cientistas esperam progressos
dramdticos da técnica genética, outros manifestam
dividas e consideram mesmo exageradas tais
expectativas. A unica coisa segura, que sabemos diante do
estado atual da pesquisa, é que até agora existe um
abismo enorme entre as possibilidades do diagnostico e as
da terapia. E entrementes se pode vizualizar também que
esse abismo continuara existindo por_muito tempo, pois
tudo indica que as esperangas formuladas inicialmente
pelos pioneiros da pesquisa genética ndo pdoerdo ser
realizadas com tanta rapidez como se pensou no comeco.
Se esse abismo vai desaparecer algum dia, quando
chegara esse dia, se os grandes breakthroughs da terapia
realmente virdo - essas perguntas sdo controvertidas
mesmo nas ciéncias naturais.?62

Assim como a bioética, o discurso precisa ser inter-relacional, pois afetara
toda a coletividade. Bem como compete a esta mesma coletividade concluir se
deseja ou ndo esta devassa em seu genoma pessoal, com as conseqiiéncias
previsiveis e ja declaradas ou imaginadas pelos criticos de plantdo. Somente entdo
competira ao Estado garantir que esse desejo conclusivo se transforme em direitos,

26OPreparada pela UNESCO por meio da Comissdo Juridica ( Presidida por Héctor Gros
Espiell ) de seu Comité Internacional de Bioética ( Presidenta: Noélle Lenoir ), o esbo¢o dessa
declaragéo ( setembro de 1994 ) foi revisado em abril e setembro de 1995 e em margo de 1996.
Finalmente em 11 de novembro de 1997 foi aprovada pela UNESCO de forma definitiva. ( ... ) 0
tema objeto da Declaragido: a protegdo do genoma humano.CASABONA, Carlos M. Romeo.
Og Cit.p38-39.
Idem, ibidem. p.67.
262BECK-GERNSHEIM, Elisabeth. Op. Cit. p. 251 & 258.
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garantidos com a sua prote¢do. Ou entdo teremos cada vez mais discriminagdo, ja
que o processo eugénico do século XXI tomara cada vez mais folego, e que todos
os portadores de alguma anomalia genética ou predispostos a quaisquer
enfermidades irdo se socorrer dos procedimentos existentes, auxiliados pela
biotecnologia, para garantirem um genoma pessoal considerado perfeito aos seus
descendentes e as futuras geragoes destes.

Considerando-se possivel e viavel esta purificagdo gendmica familiar, resta,
para muitos, esquecida a participagdo do meio ambiente na gendmica dos seres,
apesar do alarde realizado pelos cientistas a respeito, e até porque as mutagdes
genéticas tendem a ocorrer sempre. A luta pelo perfeito, porém, sera continua e
incessantemente buscada aos mais privilegiados financeiramente. Entretanto ja é
sabidlo que as mutagGes genéticas s3o redundantes e reincidentes,
independentemente das predisposi¢Ges, como bem diz Winnacker

mal elas foram eliminadas em um lugar, elas aparecem de
novo em outro. Além disso, genes defeituosos sdo
extremamente difundidos na populacdo humana. Se as
doengas hereditarias sdo comparativamente raras, isso se
deve ao fato de que os genes defeituosos se manifestam
majoritariamente somente como tais, quando o individuo
atingido porta o gene mutado nas duas copias dos
Cromossomos existentes aos pares nas suas células, um da
mde e outro do pai. Havendo somente uma cdpia, a
pessoa via de regra é sadia. Mas como todos nos somos
portadores de cOpias avulsas, a conjungdo de duas copias
defeituosas de um gene determinado ocorre sempre de
novo, ainda que raramente, por ocasido da fusdo de
células do ovulo e do espermatozoide, levando assim a
irrupgdo da respectiva doenga hereditdria. 263

Por este motivo ha uma determinada constincia de doengas hereditarias, que
surgem na espécie humana. Winnacker, ressalta que, para alterar-se esta situagao,
seria necessario atingir toda a espécie, por meio da eliminagdo de genes dos
portadores, o que poderia ser viavel se esses portadores fossem impedidos de se
reproduzirem. Mas ele julga que,

no entanto, ndo deve significar que ndo devamos tratar
bem os nossos genes e protegé-los de males genotoxicos
de toda e qualquer espécie. Isso também ndo significa que

263WINNACKER, Emnst-Ludwig. Op. Cit. p. 222 - 223
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individuos isolados ndio se submetam a um correspondente
tratamento genético e se decidam, p.ex., em favor de uma
interrupgdo da gravidez, quando ela é recomendada pelo
resultado de tal exame. Isso significa apenas que a
eugenia negativa ndo pode ser um instrumento sensato
de estratégia coletiva para o afastamento de genes
defeituosos do pool de genes humanos. Nesse sentido ela
carece de qualquer fundamento cientifico. As coisas
( ... ) ndo sdo diferentes com a eugenia positiva. 264

-Dulbecco, faz consideragdo semelhante a respeito desta questdo, quando
enfatiza que as condi¢des ambientais

) podem exercer uma influéncia igual ou superior aquelas
dos genes. E um equivoco acreditar que as qualidades das
pessoas possam ser melhoradas gracas a um transplante
de genes adequados: em primeiro lugar a possibilidade
ndo existe, e ainda que existisse, ndo traria os efeitos
esperados. E necessdrio abandonar definitivamente as
idéias sobre a eugenética geradas a partir das conclusbes
simplistas e acriticas de cientistas ignaros da
complexidade génica.(...) Para melhorar os individuos é
preciso modificar as condi¢does em que vivem, iniciando
pelo circulo familiar, passando depois, pela escola,
amizades, influéncias dos meios de comunicagdo, formas
de lazer etc 25

3.5 A importiincia da bioética e do biodireito como redutores dos
riscos

A fim de ser possivel visualizar a necessidade, e demonstrar a
imprescindibilidade de uma bioética e de um biodireito como redutores dos riscos,
faz-se necessario uma breve anilise a respeito da interdependéncia existente entre
ética e direito. .

Para Junges existe uma interdependéncia necessaria-entre ética e direito.
Sdo dois dmbitos do conhecimento sobre o agir humano. O enfoque e a
metodologia divergem, mas o objeto é o mesmo. Um vé a acdo humana referida a
intencionalidade da consciéncia moral e o outro toma em consideracdo os

2641dem ibidem. O grifo & nosso.
265pULBECCO, Renato. Op. Cit. p. 222.
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resultados externos de uma agdo avaliados por um ordenamento legal 266 Com o
objeto de analise comum entre ambas, as duas ordens do conhecimento pratico

exigem-se mutuamente. Segundo Junges a ordem juridica remete a moral a fim de
fundamentar

a validade e a vigéncia das normas e dos processos juridicos e
Justificar os valores que sustentam a ordem constitucional.
Ordenagoes juridicas que ndo tém base ética ndo conseguem
impor-se. A ordem moral remete a ordem juridica para ter forca
Juridica e eficdcia prdtica no sentido de possibilitar a
convivéncia social e educar para as exigéncias éticas de uma
ordem democrdtica. Principios éticos que ndo recebem uma
configuracdo juridica sdo indcuos na incidéncia sobre a
realidade.?¢"

A bioética, por sua vez, apresenta-se como uma das faces dinimicas no
panorama da ética atual, e através de seus conhecimentos éticos € de sua
metodologia consegue-se avaliar os problemas que afetam a vida humana. Ainda
n@o ha porém um biodireito que a acompanhe ou que com ela forme parceria na
solucdo dos problemas de ordem juridica. Para Junges a bioética, para ser eficaz e
incidir nos procedimentos que implicam a vida humana, necessita de um
biodireito. Aos poucos, acorda-se para esta necessidade e surge uma nova drea
nas ciéncias juridicas. E compreensivel e necessdrio que o direito intervenha
depois da ocorréncia dos fatos e sua andlise ética.268 Esta formulagdo normativa
ainda se apresenta como um problema. Muitas das defini¢Ges necessarias ainda
estdo indefinidas: vida, dignidade e pessoa humana que, como bem lembra Junges,

sdo questoes metajuridicas de opgdo antropologica e
ética. Em geral, as ordenagdes baseiam-se nas grandes
declaragdes internacionais sobre os direitos humanos.
Mas estas declaragoes sdo vagas e podem apenas servir
de fundamentagdo ética, ndo tendo for¢a legal. A Bioética
necessita de formulacoes juridicas mais claras e
concretas. O impasse na formulagdo de um biodireito estd
na propria dificuldade do direito moderno em entender-se
univocamente.?6°

266JNGES, José Roque. Op. Cit. p.123.
267}dem, ibidem.

268jdem  ibidem. p.124.

2691dem, ibidem.
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Para que se constitua um biodireito que trate dos problemas bioéticos em
sua especificidade, sera necessaria uma reformulagdo das suas proprias categorias
constitutivas. E a conclusio i que chega Junges, depois de analisar o papel do
direito na Bioética: assim como a Bioética significou uma dinamizagdo tedrica e
prdtica da ética em geral, também o direito, desafiado pela Bioética, serd
impulsionado a uma reformulacdo teorica e prdtica dos seus pressupostos e
procedimentos juridicos para poder chegar a configurar um biodireito.270

Nos capitulos anteriores ja foi efetuada uma analise das razdes que fazem
concluir pela necessidade de um ordenamento que venha regular estas novas
relacGes decorrentes do desenvolvimento biotecnolégico nos dias atuais, um bom
ordenamento juridico, pautado nos principios universais da bioética, podera atuar
como redutor de riscos no desenvolvimento das ciéncias que lhe sdo afetas.

O biodireito podera também satisfazer os interesses dos que possuem o
biopoder, compete porém a sociedade discutir e exigir seguranga. Para tal
precisaria, primeiramente, tomar conhecimento dos projetos em curso, bem como
seus objetivos. Essa € a saida possivel para solucionar os conflitos que possam vir
a surgir e que sejam decorrentes diretamente do desenvolvimento destas pesquisas.

Os pesquisadores também deverdo ser responsabilizados: a seletividade, a
reducdo da diversidade humana, a experimentagio em seres humanos e a violagdo
do direito a privacidade genética ndo interessa a maioria dos que compreendem as
possiveis conseqiiéncias que elas podem gerar numa coletividade. O discurso
precisa ser inter-relacional, j4 que envolve varias areas e pessoas diversas. E
preciso que o consenso surja do ideal pretendido pela grande maioria, que, com
certeza, tem na dignidade humana a prioridade maxima, seguida de todas as outras
garantias de cumprimento da declarag@o dos direitos humanos: viver dignamente e
com seguranga, sem quaisquer agressdes ao ser humano pelos poderes novos
desenvolvidos em laboratorios ( ou fora deles ) pelo mundo afora, deve ser
garantido a todos indistintamente.

Apesar de a técnica redacional nio recomendar, cabe, neste final, citar
Frota-Pessoa que, ao analisar as fronteiras do biopoder acrescenta que

O conhecimento confere poder e o poder cresce por
si mesmo, ou melhor, em alianga ambivoca com a
riqueza: um promove o outro e ambos progridem. ( ... )
Nos tempos atuais o biopoder é exercido principalmente
pelas multinacionais que fabricam medicamentos e

2701dem, ibidem. p.128.
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aparelhos para diagnostico e cirurgia, bem como pelas
empresas que produzem linhagens novas de animais,
plantas e microbios. Nas universidades e institutos de
pesquisa cada vez mais o biopoder produz conhecimento,
que reverte em mais biopoder. ( ... ) Como a genética
moderna continuara abrindo novos campos para o
biopoder, ¢ urgente intensificar as discussdes sobre seus
aspectos éticos. Igualmente importante é inibir a
proliferagdo do pseudobiopoder, pelo desmascaramento e
controle da atividade de charlatdes, ingénuos ou de ma-

Je
Por fim, ndo estard a propria bioética se
transformando em uma fonte sutil de biopoder??'!

27T1FROTA-PESSOA, Oswaldo. Fronteiras do biopoder. Jn: Bioética, Brasilia, v. 5, n.2, p. 259,
1997.
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CONSIDERACOES FINAIS

Visando garantir o desenvolvimento da ciéncia, imprescindivel para o
progresso da humanidade, é efetuado o estudo de como deveriam se desenvolver
as pesquisas cientificas na area da genética, quando se tratam de seres humanos, a
fim de evitar a agressdo a dignidade humana. A presente pesquisa, através da
investigagdo cientifica realizada, demonstra a complexidade destas questdes que
envolvem a manipula¢do genética e o uso da biotecnologia, sob o ponto de vista da
ética, da moral, da bioética e do direito, partindo de nogdes comuns no meio
cientifico. Foi analisada depois, possivel afrontamento entre o desenvolvimento das
pesquisas cientificas na area da genética e o principio da dignidade humana. A
garantia ao cumprimento deste principio € a preocupa¢do maior do trabalho.

Foram analisados os principios universais da bioética e o respeito aos
mesmos no desenvolvimento das pesquisas. cientificas, que defendemos como a
autonomia do paciente, a nio-maleficiéncia ( fazer o bem ) e a justica, que devem
ser os verdadeiros norteadores de todo o desenvolvimento cientifico. O respeito a
estas maximas éticas garantiria, o cumprimento do principio da dignidade humana,
como conseqiiéncia maior. Os principios da bioética evocados baseiam-se na
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de 1948.

Ficou definido também que o problema da ética, por si s6, ndo possui o
condio de obrigar, de se fazer cumprir, justamente por lhe faltar o elemento
coercitivo existente na norma juridica estatal, ndo servindo desta forma, de
garantidora da dignidade nas pesquisas cientificas que envolvem seres humanos.

Foram também objeto de analise, neste trabatho, alguns dos projetos
desenvolvidos no passado ( Manhattan e Apolo ), bem como de alguns daqueles
que sdo realizados atualmente e que efetuam manipulagdo genética: Projeto
Genoma Humano, Programa Latino-Americano do Genoma Humano, Projeto
Supercélula, Projeto Proteoma e Projeto da Diversidade do Genoma Humano, os
quais sdo realizados em varias partes do mundo, sendo que sobre os mesmos nao
se possui informagdes exaustivas e/ou necessariamente satisfatorias, ja que muitos
estudos permanecem secretos.

Os avangos nesta area sdo céleres e por vezes dificeis de acompanhar.
Depois de concluida esta dissertacdo teve-se conhecimento de que os projetos:
"genoma céncer e genoma clinico” vém sendo desenvolvidos em Sdo Paulo, em
parceria com o Instituto Ludwig e a FAPESP. O Brasil vem ocupando posi¢éo de
destaque e de reconhecimento perante a comunidade cientifica internacional,
principalmente no desenvolvimento dos projetos genoma.
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Apesar da falta de maior informagio a respeito dos projetos que
encontram-se em franco desenvolvimento, foi possivel ter-se uma clara visdo de
que se manipula muito em genética hoje em dia, talvez muito mais do que se
imagina, apesar de as informagdes divulgadas serem incompletas.

Ao analisar o direito brasileiro, constatou-se a auséncia de dispositivos
legais que tutelassem as relagdes decorrentes da realizagdo de tais pesquisas, tanto
no referente aos cientistas, no desenvolvimento de suas pesquisas, quanto dos
seres humanos envolvidos nas mesmas. Existem, entretanto, normas de conduta
ética vigentes em nosso territorio, através dos codigos deontoldgicos profissionais,
de determinados regulamentos impostos a algumas associagdes, de regras de
conduta de institui¢des particulares e das orientagdes dos comités de bioética.
Pode-se concluir que existem diretrizes éticas a serem respeitadas, no
desenvolvimento destas pesquisas cientificas que envolvam seres humanos e
genética. Infelizmente elas parecem ndo se impor por nio terem elementos
coativos.

Como lembra Oliveira Leite porém, ha criticas que podem ser feitas contra
estas alternativas, estas regulamentagdes sdo ineficazes, sdo destituidas de
qualquer cogéncia, podem ser facilmente contornaveis e, portanto, ndo permitem
se atingir o objetivo visado.?’* Lembra ainda o mesmo autor, exemplificando, que
um paciente podera questionar a conduta de um médico frente ao Conselho
Federal de Medicina. A queixa formalizada perante o 6rgéo, entretanto, produzira
no maximo sangdes de ordem disciplinar: repreensdo, suspensio temporaria ou
exclusdo do quadro médico, esta ultima muito excepcionalmente adotada. Estas
normas sdo destituidas de juridicidade e, pois, ndo abrem espago a reais recursos
frente a ordem juridica.( ... ) De qualquer forma, uma reparacdo de danos nunca
ocorrerd com base numa regra de conduta prevista num codigo deontologico. No
mesmo sentido as regras oriundas das associagdes, das institui¢des ou comités de
bioética?™, cujo campo de agdo fica restrito e limitado ao 6rgdo emissor da norma,
sem ter havido o envolvimento ou o aval do Poder Legislativo.

Restando inequivoca a auséncia de legislagfio estatal que venha regular este
tipo de pesquisa dotada de cogéncia, para que em caso de descumprimento possa
implicar em responsabilizagio juridica; so resta propugnar ao poder legiferante do

2721 EITE, Eduardo de Oliveira. Da Bioética ao biodireito: reflexdes sobre a necessidade e
emergéncia de uma legislacdo. Jn: SILVA, Reinaldo Pereira ¢ ( Org ). Direitos humanos como
educaciio para a justica. Sdo Paulo: LTr, 1998. p. 115.

2731dem, ibidem. p. 116.
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Pais que o faga, a fim de evitar que danos ainda maiores venham a ocorrer. Por ora
os riscos de seu potencial negativo sio considerados inevitaveis.

Nao ¢ possivel concluir, sem lembrar que se faz necessaria uma legislaggo
que atenda aos ditames da coletividade e seja pautada nos principios universais da
bioética ( autonomia, beneficiéncia e justica ), sob pena de ndo sofrermos pela
auséncia da norma juridica, mas sim porque o bem tutelado passa a ndo ser mais
"o ser humano", mas sim os interesses do mais forte, dos que detém o que vem
sendo chamado de "biopoder". O poder resultante do desenvolvimento destas
pesquisas estaria gerando seu proprio direito.

O projeto do ser humano que se tem em vista ¢ fundamental nesta analise:
trata-se de refletir sobre o problema bioético a luz de uma opgdo antropologica
( ... ). A opgdo assumida deve ser aquela que melhor expressa uma visdo integral
do ser humano em suas trés dimensoes: corpo, psique e espirito.?74

Ao discorrer sobre o direito, Estrella Gutiérrez esclarece que os avangos
biotecnoldgicos que vém ocorrendo pSem-nos frente a um dilema antigo, o dos
limites do agir humano, se devem ou nfo existir e quais serdo. Somente se tem a
certeza de que ndo foi alcangada nenhuma resposta ética com a amplitude e riqueza
que estes temas requerem. Ante a falta de uma estrutura de justificagcdo ética
coerente,( ... ) a resposta legal é incompleta, irregular ou diretamente
inexistente.2’> No intuito de ordenar e chamar a aten¢io da comunidade cientifica,
faz-se necessario que as duas ciéncias ( bioética e direito ), diretamente
interessadas na defesa da pessoa humana, se unam, tragando desta forma um marco
moral e juridico.276

Unidas sob denominadores comuns, seu ponto de conexio € a necessidade
de haver uma perfeita sincronia entre o ser com o dever ser, e o poder fazer, em
que a conduta humana ¢ o ponto comum de estudo, combinando o bem e o mal
com o justo e o injusto. Cabera a bioética buscar respostas as perguntas, € ao
direito traduzir estas mesmas respostas em normas juridicas, visando o equilibrio
das condutas indesejadas pela coletividade. Assim, cabera ao biodireito, através de
sua abordagem integradora e interdisciplinar, regular juridicamente os desafios que
se apresentam, € que serdo os desafios deste novo século.27’

Antes porém, de a atribuigdo ser repassada ao Poder Legislativo, € preciso
lembrar as reais fungbes exercidas pela dogmatica juridica, suas fungdes “ndo

274JUNGES, José Roque. Op. Cit. p. 266. .
275GUTIERREZ, Graciela N. Messina de Estrella. Op. Cit. p. 19 - 20.
2761dem, ibidem. p. 21.

2771dem, ibidem. p. 22.
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declaradas”. Nos Estados Modernos capitalistas, na maioria das vezes as normas
juridicas sdo editadas com o fim exclusivo de atender aos interesses de alguns
poucos que sdo os possuidores do capital, que através da legislag@o legitimam seus
atos. Esta € a outra face da dogmatica juridica.2’® Cada vez mais o Estado
moderno legitima seus atos através da legalidade; cada vez mais hi regulagdo.
Tudo em nome da seguranga juridica.

O discurso do [Estado Modemo capitalista é dogmatico
racionalizador/garantista, instrumento através do qual ele garante seu poder e
dominagdo, ocultos ideologicamente pela mesma discursividade deste Estado.
Assim como o discurso da seguranga juridica aparece como fungdo declarada pela
dogmatica juridica, o raciocinio logico de sua falta é imposto pelo mesmo Estado
Moderno capitalista. Sua falta, ou a auséncia de uma dogmatica juridica, resultaria
no império da inseguranga juridica. A l6gica da dominagao e o discurso ideologico
impdem esta conclusdo.?”?

Em se tratando de normas que venham a regular as pesquisas que envolvem
seres humanos, é imperioso lembrar que as empresas que desenvolvem
biotecnologia, hoje, sdio empresas que possuem como financiadores principais
( para ndo dizer exclusivos ) de seus projetos os grandes laboratérios mundiais,
que com o resultado das pesquisas almejam auferir tdo somente grandes lucros
financeiros.

Convém verificar se a sociedade foi amplamente informada e esclarecida a
respeito destas pesquisas, se tém consciéncia real dos objetivos que elas encerram,
dos riscos e beneficios previsiveis a curto prazo, alguns ja conhecidos dos
pesquisadores no momento em que comeg¢am a desenvolver o trabalho, entre
outros. Apds o conhecimento destas questdes todas, seria entdo dado opinar a
respeito da necessidade de regulamentagdo das pesquisas e seus objetivos, ou
melhor, aquilo que a sociedade considerara valido e atil desenvolver. Partindo
destes principios, é necessario verificar se a legislagdo viabilizara atender aos
interesses da sociedade como um todo, ou somente aos de uma minoria, de
privilegiados que auxiliam no desenvolvimento das pesquisas em nivel mundial.

Cabe ainda esclarecer que a protecdo a dignidade humana, realizada pela
Constitui¢io Federal da Republica Federativa do Brasil, apesar de inserida entre os
direitos fundamentais estabelecidos, nio se apresenta como suficiente diante da
realidade das investigagGes cientificas. Parece que se faz necessiria uma norma

278Cf. SANTOS, Boaventura de Souza. Op. Cit. p.75 - 93.
279Cf. ANDRADE, Vera Regina Pereira de. Op. Cit. p. 229 - 233.
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infraconstitucional regulando especificamente esta matéria, para ndo dizer de sua
imprescindibilidade nos dias atuais, com o intuito de coibir os excessos. 4 bioética
e o direito tém a funcdo impor limites ao trabalho da biociéncia, bem como a
utilizagdio posterior dos resultados cientificos, tendo por base os principios da
bioética e os da lei, que devem ser respeitados, com o objetivo fundamental de
proteger o homem em toda a sua dimensdo.?8° Esta deve ser a preocupag¢io central
permanente no desenvolvimento das pesquisas que envolvem a biotecnologia de
modo geral, e de sua aplicagdo em seres humanos. Ha sempre aspectos positivos e
negativos que permeiam todo este desenvolvimento; é necessArio que se tenha
controle sobre o potencial de ambos os aspectos destacados, para que o0s excessos
sejam coibidos.

Levando-se em consideragdo o grande desconhecimento referentes aos
resultados conseguidos, € necessario que a coletividade seja informada a respeito,
para que ndo se efetue tdo somente a troca da prote¢do dos valores envolvendo a
"dignidade" do homem, para tutelar entio o "lucro financeiro" das empresas;
momento em que o que € considerado pior podera ser entdo visivel: com o aval do
poder legiferante do Estado.

Os riscos potenciais da utilizagdo do conhecimento adquirido através da
manipulagio genética deverdo ser cada vez mais numerosos, caso nio se venha
possuir protecio legal adeqiada. Comegardio a se tornar mais visiveis, e
causadores de ainda maiores danos, quando pudermos perceber seus efeitos, como
a seletividade que o sistema podera gerar, a redugio da diversidade humana com o
surgimento de um novo processo eugénico, ou até mesmo com a auséncia do
direito & privacidade genética; esta ultima repercutira diretamente sobre aqueles
que de alguma forma possuirem uma heranga genética "nada proxima da
perfei¢do”. Muitos destes efeitos nefastos ja sdo conhecidos e fazem parte do dia-
a-dia de muitos seres humanos, nas mais diversas regides do mundo.

Se, de um lado, mostra-se necessaria a regulamentagio do desenvolvimento
destas pesquisas cientificas envolvendo seres humanos, de outro lado transparece
que € necessario muita cautela também nesta busca pela regulagio, a fim de nfio
permitir que os detentores do biopoder consigam transformar seus interesses em
direito, sob pena de sermos possuidores de um biodiréito que n3o atenda os
anseios da coletividade, diretamente atingida, tanto positiva como negativamente,
pelas pesquisas cientificas e suas descobertas.

280Cf GUTIERREZ, Graciela N. Messina de Estrella. Op. Cit. p. 22.
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ANEXO 1

As bases cientificas do Projeto
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A Biologia Molecular ocupa-se do estudo da forma, composicdo, funcdo
das biomoléculas e da origem  evolutiva dos seres vivos. (O dcido
desoxirribonucléico ( ADN ) é uma molécula ( ou conjunto de moléculas ) que
contém toda a informacdo genética do ser vivo, e se encontra distribuido em
diversos fragmentos ou cromossomos ( vinte e trés pares no ser humano ) no
micleo de cada célula ( com excegdo, nas hemdcias, que ndo tém micleo, e no
ADN mitocondrial, que ndo se encontra naquele ). O genoma é o conjunto de
ADN de uma célula ou de um organismo vivo, e é idéntico em todas as células de
um mesmo brganismo.

O ADN possui uma estrutura peculiar. E um filamento alongado ( ainda
que na célula se apresente, logicamente como um novelo ) de certo comprimento
( se fossem esticados, de forma seqiiencial, todos os cromossomos do ADN do ser
humano teriam cerca de dois metros ), formados por dois filamentos paralelos
( na realidade, antiparalelos ), enrolados sobre um eixo imagindrio em forma
helicoidal na forma de uma escada ( dupla hélice ). Cada filamento é composto
por uma cadeia ou sucessdo de moléculas ou bases nitrogenadas, que formam
seqiiéncias: A, T, C e G ( adenina, tinina, citosina e guanina ). Cada base de um
filamento ou cadeia corresponde ou se emparelha de forma precisa e
determinada com a base de frente de outro filamento ou cadeia: A-T, T-4, C-G
ou G-C ( portanto, ndo é possivel, por exemplo, a correspondéncia de um par de
bases A-G; no caso de produzir-se essa combinagdo estariamos diante de um erro
ou mutagdo ), de modo que, se conhecemos a base de um lado podemos deduzir a
base da outra cadeia; por isso se diz que estas cadeias sdo suplementares ( no
ADN humano ha aproximadamente uns trés milhdes de pares de bases ). Além
disso, cada cadeia carrega em si toda a informagdo do ADN.

As bases agrupam-se de trés em trés ( tripletos ou codones ), dando lugar
a sessenta e quatro combinagdes diferentes, que configuram, gracas ao codigo
genético, os aminodcidos, vinte ao todo, o que significa que tripletos diferentes
podem originar um mesmo aminodcido. Por sua vez, os aminodcidos combinados
em niimero varidvel déo lugar as proteinas.

A sucessdo de um niumero varidvel de bases configura os genes que, como
sabemos, sdo fragmentos de ADN distribuidos nos cromossomos. Os genes
constituem a unidade fisica e funcional da heranga, portanto, a unidade de
informagdo. Eles carregam esta informagdo sempre que se expressam ou "se
tornam ativos”, partindo-se da idéia de que todos os genes ndo se expressam em
todos os momentos da vida e em todo lugar do organismo do ser vivo. Ao
expressar-se a informagdo, que contém os genes, tem lugar a producdo ou sintese
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de proteinas e de outras moléculas ( acido ribonucleico, ARN ). Cada gene tem
um tamanho diferente ( de milhares a milhdes de bases ) e se calcula que no ADN
das células do ser humano ha de setenta mil a cem mil genes. No entanto, nem
todo o ADN esta integrado por genes ( aproximadamente 10% ). Ha segiiéncias
que tém outras fungbes ndo vinculadas diretamente a transmissdo de
caracteristicas hereditdarias ou se desconhece qual possa ser sua funcdo ( por tal
motivo, convencionou-se chamar a tais seqiiéncias de ADN "lixo", embora ja se
saiba, hoje, de sua importdncia e, portanto, da impropriedade dessa
denominagdo ).

Em resumo, recorrendo-se a uma representacdo grdfica e muito do
agrado dos bidlogos, poderiamos dizer que o codigo genético seria um
diciondrio; as bases seriam as letras; os aminodcidos, as palavras e as proteinas
as frases. O genoma humano completo daria lugar a uma biblioteca de duzentos
volumes de mil pdginas cada um: no entanto, num idioma desconhecido, que tera
de ser traduzido. O Projeto Genoma Humano pretende escrever e elaborar essa
biblioteca e depois traduzi-la quando se conheca o idioma em que esta escrito.

O ADN cumpre vdrias funcdes importantes nos seres vivos. As mais
relevantes, conhecidas na atualidade, sdo as seguintes: a) é a base da heranga:
significa que os genes contém a informagdo sobre todos os caracteres fisicos dos
seres vivos, que sdo transmitidos de pais a filhos por meio das células sexuais
( metade do pai e a outra metade da mde ), de forma que sdo passados a
descendéncia exclusivamente os tragos proprios de cada espécie ( da magd, do
cdo, do ser humano ); b) Individuagdo dos animais superiores: dentro de cada
espécie os individuos sdo geneticamente diferentes uns dos outros, posto que o
ADN ndo é completamente idéntico, havendo pequenas diferengas genéticas que
permitem a individuagdo ( tragos anatémicos: textura e cor do cabelo, cor dos
olhos, estatura ); c) é a base molecular para a evolugdo: a transmissdo dos
caracteres genéticos a descendénciando é sempre totalmente idéntica ou exata em
relacdo aos ascendentes podendo haver, apesar de infreqiientes, erros de
transmissdo genética, chamados mutagdes. No entanto, muitas mutagoes s@o
incompativeis com a vida e por isso ndo perduram; ao contrdrio, sdo possiveis
quando apresentam alguma vantagem adaptativa ao meio ambiente desse ser
Vivo, o que significa entdo que a mutacdo se conserva em seu proprio genoma e
estd, por sua vez, em condi¢es de transmiti-la a sua propria descendéncia. Assim
se manifesta, em resumo, a evolugdo dos seres vivos, pois, se ndo tivessem sido
transmitidas algumas mutagdes, ndo teria ocorrido nenhuma evolugdo.



136

O genoma é, portanto, informagdo: sobre cada individuo, sobre sua
Jamilia biologica e sobre a espécie a que pertence. Essa informagdo genética estd
contida no ADN, que se copia a si proprio para poder conservar-se ( replica¢do
); essa informagdo se transmite ao ARN mensageiro ( transcricdo ) e, em seguida,
da lugar a sintese de proteinas ( tradugdo ). CASABONA, Carlos Maria Romeo.
Do Gene ao direito: sobre as implicacdes juridicas do conhecimento e
intervenciio no genoma humano. Sio Paulo: IBCCrim, 1999. p. 21-23.
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ANEXO 2

Os trés topicos mais importantes do relatorio final da primeira
Conferéncia Sul-Norte do Genoma Humano realizada em
Caxambu ( MG ), de 12 a 15 de maio de 1992:
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1. Embora os paises do Terceiro Mundo ndo tenham capacidade financeira nem
metodologica de participar efetivamente de megaprojetos de seqiienciamento
gendmico da natureza do Projeto do Genoma Humano, eles devem fazer um
esfor¢o de capacitagdo técnica para poderem repassar o conhecimento, cono os
servigos as suas populagaes...

2. O estabelecimento de um projeto de diversidade gendomica humana com a
amostragem e o estabelecimento de bancos de células dos descendentes mais
representativos de populagbes humanas ancestrais em todo o mundo ... deve ser
uma prioridade mundial, assim como o teste de capacidade de colaboragdo Sul-
Norte. Na medida do possivel, o processo de amostragem das populagdes, o
estabelecimento de linhagens celulares permanentes e a feitura dos estudos
genéticos propriamente ditos devem ser feitos com a participacdo de
pesquisadores do Terceiro Mundo e incluir a transferéncia de tecnologia para
eles. Nesse sentido, uma declaragdo sobre a colaboragcdo Sul-Norte foi elaborada
e aprovada em plendrio:

Levando em conta o objetivo global de desenvolvimento do conhecimento sobre
0 genoma humano e a necessidade de colaboragdo para resolver problemas de
saude endémicos e epidémicos de ambos os hemisférios, os cientistas
participantes da Primeira Conferéncia Sul-Norte do Genoma Humano
concordam em enfatizar a necessidade de compartilhamento de resultados e
tecnologias com respeito miituo e seguindo regras legais locais e internacionais.
3. Uma resolugdo sobre o patenteamento de genes humanos foi elaborada ...
aprovada unanimemente ... o texto é o seguinte: '

O Projeto do Genoma Humano tem o potencial de propiciar enormes beneficios
& humanidade através da prevencio e cura de doencas, compreensdo da nossa
evolugcdo e origens e muitas outras aplicagoes ... entendendo-se que o
conhecimento obtido deve ser uma propriedade valiosa de toda a humanidade.
Para colher esses beneficios, é essencial atingir um equilibrio entre a protecio
de direitos de propriedade intelectual e o livre intercambio de informacoes e
materiais necessdrios para otimizar a colaboracdo mundial no desenvolvimento
do Projeto do Genoma Humano ... julgamos urgente que seja evitado o
patenteamento de seqiiéncias de DNA que ocorrem na natureza. A protecio da
propriedade intelectual deve, na nossa opinido, basear-se no uso das seqiiéncias
e ndo nas segiiéncias propriamente ditas. OLIVEIRA, Fitima. Engenharia
genética - O Sétimo dia da criacfio. 5ed. Sdo Paulo: Ed Moderna, 1995. p. 63 -
65.
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ANEXO 3

BORGER, Julian. EUA tentam evitar 'discriminag@o genética'. Jornal Estado de
Sédo Paulo, Sdo Paulo, 20 set. 2000. Lista Bioética. Mensagem disponivel em:
< bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 25 set. 2000.
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Subject: [bioetica] EUA tentam evitar "discriminaciio genética' (Estadio, 20 de setembro de
2.000)
Date: Mon, 25 Sep 2000 22:26:31 -0300
From: "Maria de Fatima Oliveira Ferreira" <fatimao@medicina.ufig br>
Reply-To: bioetica@widesoft.com.br
To: "Lista Bioética" <bioetica@widesoft.com.br>

itp://www.estado.com. br/editorias/2000/09/20/ger367.html

Jarta-feira, 20 de setembro de 2000
UA tentam evitar “discriminagao genética’

Resultades de exames {ém causade um niimero crescente de demissdes no Pals

s he Guardian

WASHINGTON - Terri Seargeant devia ser uma histéria de sucesso cientifico. Uma falha genética torna-a
iscetivel a paradas respiratérias. A descoberta pode salvar sua vida, mas fez com que perdesse o emprego. No
no passado, ela foi demitida da sequradora onde trabalhava porque foi considerada "um risco”. Foi o primeiro
aso de discrimina¢do genética dos EUA.

Terri pensava ser alérgica, mas descobriu ser portadora da deficiéncia Alfa 1, que, se ndo tratada, corréi
s pulmdes. A doenca pode ser estabilizada por uma combinagdo de remédios, dieta e exercicios. Terri achou
ue teve sorte com o diagnéstico precoce, mas ao informar a empresa - que também cuidava da saude dos
inciondrios -, viu que n3o era bem assim. Foi demitida poucos dias depois.

Centenas de americanos estiio perdendo o emprego ou o seguro-satide por causa dos avangos da
enética. A situacdo chamou a ateng¢do do comissério do govemo para oportunidades iguais de emprego, Paul
iiller, que exige a adog3o de medidas rigorosas contra a discriminagdo genética. "E ilegal recusar emprego a
ma pessoa por causa de raga, sexo ou informagdes genéticas, sem levar em conta sua capacidade de
abatho”, escreveu Miller no Journal of Health Care Law & Policy.

Defensores dos direitos civis temem que, se tais praticas se desenvolverem no mesmo ritmo da corrida
ara decifrar o genoma humano, em breve havera uma "subclasse” de pessoas que n&o conseguirdo emprego
or causa de seus genes. .

Cientistas, porém, advertem que, com o tempo, esses exames vao mostrar que todo mundo tem um
jefeitinho” em seus genes e as praticas discriminatérias vao cair em desuso. O problema é o que fazer até I4.

Rejeicdo - Em levantamento feito pelo Centro Shriver de Satide Publica em Massachusetts, foram
slatados 582 casos de pessoas discriminadas por "falhas” em seus genes. A organizagéo Conselho para
ienética Responsdvel (CGR) documentou mais de 200 casos de discriminagio genética. Mas isso é s6 a ponta
o iceberg.

As grandes empresas ndo anunciam que fazem esses testes e os prejudicados n#o as denunciam,
'mendo discriminagdo ainda maior. Kim, uma assistente social, contou numa reunifo que sua mée morrera de
1al de Huntington - o que dé a ela 50% de risco de ter a doen¢a. Uma semana depois, ela foi demitida.

Em outro caso, uma mulher de 40 anos com carreira exemplar aceitou participar de uma pesquisa
enética. O teste apontou a presenga do BRCA1, gene associado a alguns tipos de cancer da mama e dos
varios. Apesar de passar por cirurgia preventiva, ela perdeu o seguro-satide e 0 emprego.
liller esta pedindo nova legislagdo para impedir que empregadores e seguradoras tenham acesso a
formagdes genéticas e utilizem esses dados como critério para contratar e demitir. Mas o lobby de empresas e
eguradoras ja esta agindo para impedir o Congresso de aprovar legislagdo nesse sentido.
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ANEXO 4

MATEQOS, Simone Biehler. Pais faz primeiro seqiienciamento genético de ser vivo.
Jornal Estado de Sio Paulo, Sdo Paulo, 18 fev. 2000. Lista Bioética. Mensagem
disponivel em: < bioética@widesoft.com.br >. Acesso em 20 fev. 2000.
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Subject: [bioetica] [Fwd: Brasil faz 1° seqiienciamento genético de ser vivo]
Date: Fri, 18 Feb 2000 21:14:38 -0300
From: "Maria de Fatima Oliveira Ferreira" <fatimao@medicina.ufmg.br>
Reply-To: bioetica@widesoft.com.br :
To: "Lista Bioética" <bioetica@widesoft.com.br>

Subject: Brasil faz 1° seqiienciamento genético de ser vivo
Date: Fri, 18 Feb 2000 15:13:14 -0200
From: David Hathaway <hathaway@unisys.com.br>
To: (Recipient list suppressed)

O Estado de S. Paulo - Sexta-feira, 18 de fevereiro de 2000

Pais faz 1° seqienciamento genético de ser vivo

Brasil é a primeira nacdo do Hemisfério Sul a dominar tecnologia do setor
SIMONE BIEHLER MATEOS

O governador Mario Covas anuncia hoje oficialmente a conclusdo do primeiro
seqguienciamento genético completo de um ser vivo feito por cientistas
brasileiros. A facanha, classificada pelo governo paulista como um dos
maiores feitos cientificos da histéria do Brasil, torna o Pais o primeiro
do Hemisfério Sul e um dos poucos do mundo a dominar a tecnologia do
seqlenciamento genético.

O trabalho concluido oficialmente hoje consistiu no seqlienciamento, ou
seja, na transcricdo, na ordem certa, de todas as letras do cédigo genético
da Xylella fastidiosa, bactéria causadora do amarelinho, doenca que afeta
as plantas citricas. Foi a primeira vez que se seqlienciou o cédigo genético
de uma bactéria responsével por uma praga agricola, o que transforma o Pais
em lider internacional do estudo genético de organismos causadores de
doengas em plantas.

"Com o Projeto Genoma Xylella, o Brasil colocou-se no mesmo nivel dos mais
avancados centros de pesquisa do mundo na area de seqllenciamento genético”,
diz Andrew Simpson, coordenador do projeto e pesquisador do Instituto
Ludwig. Segundo Simpson, o seqienciamento do cédigo genético da xylella
significard um avanco de dez anos na pesquisa de formas de combate & praga,
que afeta quase um quarto da produgcdo nacional de laranja, um dos mais
importantes produtos de exportagdo do Pais.

Avango - Mas o grande saldo positivo do Projeto Xylella transcende o setor
agricola. "O maior mérito do projeto & a prépria rede de laboratbd4rios que
se criou para executa-lo, &€ a competéncia que o Pais conquistou na &rea de
seqilenciamento genético", avalia o José Fernando Perez, diretor cientifico
da Fundagdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo (Fapesp),
instituicfio que concebeu, articulou e financiou o Projeto Genoma paulista.

Até hoje, apenas 14 grupos de cientistas em todo o mundo foram capazes de
seqllenciar um genoma inteiro. Sd3o grupos europeus, norte-americanos ou
japoneses. O décimo-quinto grupo é a Rede Onsa (Organization for Nucleotide
Sequencing and Analysis) de Sdo Paulo, formada por mais 50 laboratérios que
trabalham em cooperacdo, articulados pela Fapesp.

"Antes do projeto Xylella, varias dessas instituig¢des usavam algumas
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[bioetica] [Fwd: Brasil faz 1° seqiienciamento genético de ser vivo]

técnicas de seqllenciamento em projetos de pesquisa de algum gene ou
mutagdo”, conta Simpson. "Hoje, cada uma delas tem competéncia para
¢ realizar sozinha o sequenciamento de um genoma completo.”™ O pesquisador _
, explica que praticamente todas as técnicas de seqlienciamento disponiveis no
mundo foram dominadas pelos cientistas brasileiros

Novos projetos - O sucesso do trabalho - elogiado internacionalmente e
concluido seis meses antes do previsto, embora o genoma da bactéria se
tenha revelado um terco mais extenso que o inicialmente calculado - animou
a Fapesp a langar, no ano passado, outros trés projetos de seqlienciamento
genético. Um deles &€ o Projeto Genoma Xanchomonas, que estudard mais uma
bactéria que afeta os citricos. Outro é o Genoma Cana, que seqilenciara a
cana-de-aguicar. Por fim, a Fapesp langou o Genoma Cincer, que pretende
identificar e seqienciar os genes responsaveis pelos tipos de céncer mais

comuns no Brasil.

Esse conhecimento abrird perspectivas revoluciondrias tanto para a
prevengido e o diagnéstico precoce, como para o tratamento da doenga. Com o
Genoma Céncer, a Rede Onsa pela primeira vez inovou, criando uma nova
técnica de seqiienciamento genético (a estratégia Oestes), que estd sendo-
patenteada. Com esses trés projetos, a Onsa cresceu de 34 para quase 60
instituig¢bes. "Este ano, iniciaremos outros projetos para seqilenciar outras
bactérias patégenas agricolas e, talvez, algum organismo mais complexo,
animal ou planta", diz Simpson.

A importancia do trabalho motivou o governador do Estado a criar por
decreto, hoje, e atribuir aos pesquisadores responsdveis pelo Projeto
Genoma Xylella o Mérito Cientifico e Tecnolégico, honraria maxima do Estado
a pesquisadores e instituigdes que contribuam de maneira decisiva para o
desenvolvimento da ciéncia e tecnologia.

Copyright 2000 - O Estado de S. Paulo - Todos os direitos reservados
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ANEXO S5

OLIVEIRA, Fatima. O Que é ético na experimentacio em seres humanos?
Lista Bioética. Mensagem disponivel em: < bioética@widesoft.com.br >. Acesso
em: 24 set. 2000.
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Subject' [bioetica] ARTIGO. O que é ético na experimentacio em seres humanos? Fitima
Oliveira
Date: Sun, 24 Sep 2000 21:18:33 -0300
From: "Maria de Fatima Oliveira Ferreira" <fatimao@medicina.ufmg.br> -
Reply-To: bioetica@widesoft.com.br
To: "Lista Bioética" <bioetica@widesoft.com.br>

O que ¢é ético na experimentacio em seres humanos?*
: Fatima Oliveira®*

A experimentacio em seres humanos ¢ necesséria ¢ mdispensavel em muitas etapas do processo da definigio de
proccdimentos de diagndsticos ¢ de tratamentos. Nio esta de acordo com o rigor cientifico atual. bam como ndo ¢ ético. por
exemplo, mimstrar em humanos um remédio/tratamento que s6 foi testado em outros animais. Os exemplos da inconveniéneia,
dos maleficios ¢ dos abusos nessa drea sfo muitos. '

.

Eis um assunto complexo e uma realidade dolorosa: profissionais habilitados ¢ encarregados de promover o bem-estar das
pessoas poden. mvoluntéria ou voluntariamente, provocar docugas ¢ até a morte.

A historia da medicina evidencia que € antiga a preocupagdo de que 2 "a arte de curar”™ ndo cause danos ¢ que os beneticios
(devolugdo e manutengdo da sade) constituam o objetivo da prética terapéutica. entretanto sdo de dominio plblico as provas
que durante a Segunda Guerra alguns paises. dentre cles 2 Alemdnha ¢ o Japio, realizaram experiéneias antiéticas em
prisioneiros de Guerra. O livro "Anatomia humana fopogrifica aplicada”, do médico austriaco Eduard Pernkopf (1943),
considerado a biblia dos cirargides, contém fotos de judeus assassinados nas prisies ¢ em campos de concentragio nazista. O
Consetho Americano de Pesquisa denunciou, ro inicio de 1996. que os FUA realizaram experiéncias radiotivas com o iodo
131 ¢ 121 cm humanos no Alasca, cotre 1 955 ¢ 1957, sem que as pessoas pesquisadas soabessem disso.

Mas udo ¢ apenas sob a batuta de governos crudis ¢ desumanos que cientistas mlrmgum normas dticas. Muita gente deve
lembrar do caso Baby Fae (norte-americana que com 13 dias de nascida foi cobaia do primeiro transplante interespécic. 1984
-- receben nm coragio de babuino, ¢ falecen apos 20 dias).

O susto causado pda clonagem de embrides humanos (Jerry Hall ¢ Robert Stilltnan, 1993) trouxe preocupacdes éticas e
nenhuma novidade 1éenica (pois a téenica ¢ conhecida desde 1952). A clonagem de ecmbrides humanos nio du ¢ ser realizada é
por uma questio de ética e ndo de téonica.

Nio podemos esquecer o tétnico espeticulo conbecido ¢m todo o mundo como o "Show da Morte" de Zcenaide Maria
Bernardo, uo Hospital Santa Catarina, na cidade de S3o Paule. em 1982. patrocinadoe ¢ transmitido “a0 vivo ¢ a cores” pela
Rede Globo ¢ estrelado pelo médico brasileiro Milton Nakamura. durante wn tremamento de Fentilizacio in vitro (FIV) para
medicos brasileiros, coordenado por Nakamura. ministrado pela equipe da Universidade de Monash. da Austrilia. Zenaide era
uma das "cobaias” das Novas Tecnologias Reprodutivas conceptivas (NTRce). ’

Como em todas as profissdes, as da sade, nio estio imunes a problemas decorrentes da falta de ética. Jogo precisamos de
"regras” que possam delimitar, conter ¢ reprinuir abusos. Fm poucos exemplos. vimos uma demonstragio de que ¢ prudente
sermos intransigentes: nem tedo que cientistas sabem fazer pode ser feito.

Para proteger a integridade ¢ a dignidade humanas das distorgdes, intencionais on ndo, cometidas em "nome da ciéncia”™, foi
mstalado, em novembro de 1995, pelo Counselhio Nacional de Saade (CNS)/Ministério da Saide, o Grapo Executivo de
Trabalho (GET} sobre Experimentagio em Scres Humanos. Louvavel iniciativa, pois as normas $tcas da pesquisa biomédica
no DBrasil datam da década de oitenta (Resolucao 01/88 do CNS) ¢ estdo defasadas diante do vertiginoso desenvolvimento das
biociéncias.

A pesquisa em seres humanos considerada ética tem como base os principios gerais da biodtica (a dtica da vida): autonomia.
beneticéncia, ndo-maleficéncia e justiga. A ética em pesquisa necessita assegurar € ndo deixar ditvidas que o desenvolvimento ¢
“progresso da ciéncia, em qualquer circunstancia, devem estar na dependéncia direta dos interesses. do bem-estar de cada
pessoa € da coletividade, a quem se destinam,

* Artigo escrito em 1996, Foi publicado. porém perdi a referéncia...
** Médica, 42 anos. bolsisa da Fundagiio Carlos Chagas: do Grugpn FExecutive de Trabalho sobre Fxperimentacio em Seres Humanos ( Consethe Nacional de
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Saide/Ministério da Sadde); do Conscthe Diretor da Comissio de Cidadania e Reprodugdo.; do Movimento Popular da Mulher/Unido Brasileirs de Mulheres -
UBM. Autora do livro Engenharia genética: o sélimo dia da criagio (Editora Modema, 1995).
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ANEXO 6

REUTERS. Biotecnologia deve criar mercado- de US$ 9 bilhdes em 2003. Folha
de Sao Paulo, Sio Paulo, 28 nov. 2000, Caderno Ciéncia. Lista Bioética.

Mensagem disponivel em: < bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 28 nov.
2000.
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Subject: [bioetica] Biotecnologia deve criar mercado de USS 9 bilhdes em 2003 (Folha Online)
Date: Tue, 28 Nov 2000 22:23:24 -0200
From: "Maria de Fatima Oliveira" <fatimao@medicina.ufmg, br>
Reply-To: bioetica@widesoft.com.br
To: "Lista Bioética" <bioetica@widesoft.com.br>

http://www.uol.com.br/folha/ciencia/ult306ul 306.shtml

218/11/2000- 17h39
Biotecnologia deve criar mercado de US$ 9 bilhdes em 2003

da Reuters
em Hinxton

A |BM estima que o mercado de tecnologia para as biociéncias deve saltar de 3,5 bilhdes de délares neste ano
para 9 bilhdes de délares em 2003. Estima-se que o volume de dados processados dobraré a cada seis meses.

O grande responsavel por esse crescimento é o sequenciamento do genoma humano, j& que processar a
sequéncia das trilhdes de letras do nosso cédigo genético significa lidar com terabytes de informagdes.

A companhia esta trabalhando em produtos especiais para o mercado. Atualmente, a IBM investe US$ 100
milhdes em um supercomputador conhecido como Biue Gene, desenhado para simular o encadeamento das

proteinas que compdem o DNA.

Para se ter idéia do poder desse supercomputador, basta dizer que ele é mil vezes mais poderoso do que o
Deep Blue, que, em 1997, enfrentou _e venceu_ o maior jogador de xadrez de todos os tempos, o russo Gary

Kasparov.

Mesmo assim, o Blue Gene levard um ano para calcular todas as possiveis combinagdes no encadeamento das
proteinas. :
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ANEXO 7

Endereco de Bancos de Dados do Genoma:
GDB Central Node. Disponivel em: < http://gdbwww.gdb.org/gdb/contact. html >

Acesso em: 18 jun 2001.
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htfp://gdbwww.gdb.ofg/gdb,"

Cenrral Node

Central Node

The Genome Database.

The Hospital for Sick Children
555 University Avenue
Toronto, Ontario

M5G 1X8

Canada

Phone: +1 416.813.8744
Fax: +1 416.813.8755
E-mail: gdb@sickkids.on.ca

Bioinformatics Supercomputing Centre

| How to ContactUs
Central Node (Canada)

Australia

Japan

The Netherlands

Taiwan

"USA

The Genome Database, Curation

The Johns Hopkins University School of Medicine

2024 E. Monument Street, Suite 1-200
Baltimore, MD 21287-0007
USA

Phone: +1 410.955.9705
Fax: +1 410.614.0434

Send messages to:


http://gdbwww.gdb.org/gdb-i
mailto:gdb@sickkids.on.ca
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e User Support (help@gdb.org) regarding GDB and general questions or to submit a bug report.
e Data Acquisition and Curation (data@gdb.org) regarding GDB data submissions.

GDB staff are available via voice mail.

Remote Nodes and Mirror Sites

The Genome Database is available at sites worldwide. Selecting the mirror site nearest to you should
result in higher performance. (Note that currently, WAIS searches are disabled and editorial functions
automatically run against the main node only.)

Australia
Beloium
China

® & o © o o o o o o o
ot
@
(=5
1

Australia:

Dr. Anthony P. Kyne

The Walter and Eliza Hall Institute of Medical Research
Royal Melbourne Hospital Campus

Royal Parade

Parkville

Melbourne, Victoria 3050

Australia

Phone: +61 3-9345-2586
Fax: +61 3-9347-0852
E-mail: tony@wehi.edu.au

GDB Mirror Site
WEHI (Walter and Eliza Hall Institute) Web Server

Belgium:

Mr. David Coornaert
Belgian EMBnet Node
Brussels Free Universities Computing Centre


mailto:help@gdb.org
mailto:data@gdb.org
mailto:tonv@wehi.edu.au
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Department of Molecular Biology
Rue des Chevaux 67

B 1640 Rhode-St.-Genese
Belgium '

Phone: +32 2-6509764

Fax: +32 2-6509767

Email: dcoorna@dbm.ulb.ac.be

GDB Mirror site
Belgian EMBnet Node
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China:

Centre of Bioinformatics
Peking University
Beijing 100871

China

Phone: +86 10 6275 5206
Fax: +86 10 6275 1843

Email: chi@pku.edu.cn

GDB Mirror site
EMBNet Chinese Node

France:

Dr. Philippe Dessen
INFOBIOGEN

Service de bioinformatique
7, rue Guy Moquet - BP 8
94801 VILLEJUIF CEDEX
France

Phone: +33 1-49-59-52-41
Fax: +33 1-45-59-52-50
E-mail: gdb@infobiogen.fr

GDB Mirror Site
INFOBIOGEN Web Server

Germany:

The Biocomputing Unit
Molecular Biophysics Department


mailto:dcoorna@dbm.ulb.ac.be
mailto:cbi@pku.edu.cn
mailto:zdb@infobiogen.fr
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German Cancer Research Center (DKFZ)
Im Neuenheimer Feld 280

69120 Heidelberg

Germany

Phone: +49 6221-42-2349
Fax: +49 6221-42-2333

E-mail: genome(@dkfz-heidelberg.de

GDB Mirror Site
German Cancer Research Center Web Server
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Israel:

Dr. Jaime Prilusky
Bioinformatics Unit
Weizmann Institute of Science
76100 Rehovot

Israel

Phone: +972 8-9343456
Fax: +972 8-9344113

E-mail: Isprilus@weizmann. weizmann.ac.il

GDB Mirror Site
Weizmann Institute Web Server

Italy:

Dr. Giuseppe Borsani

Tigem - Telethon Institute of Genetics and Medicine
Informatics Core

Via Olgettina, 58

20132 Milan

Italy

Phone: +39 2-21-560-212
Fax: +39 2-21-560-220

E-mail: borsani@tigcem.it

" GDB Mirror Site

Ticem Web Server

Dr. Luciano Milanesi
CNR National Research Council
Via Fratell1 Cervi, 93

18
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20090 Segrate (MI)
Taly

Phone: +39 2-26422604
Fax: +39 2-26422770

E-mail: melanesi@itba.mi.cnr.it

GDB Mirror Site
ITBA Web Server
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Japan:

GDB Japan Node Staff

Japan Science and Technology Corporation (JST)
5-3, Yonban-cho

Chiyoda-ku

Tokyo 102

Japan

Phone: +81 3-5214-8491
Fax: +81 3-5214-8470
E-mail: gdbstaff@jst.go.ip

GDB Mirror Site

GDB Japan Node Home Page
JST Web Server: English , Japanese

The Netherlands:

- Centre for Molecular and Biomolecular Informatics

Faculty of Science
University of Nijmegen
P.O. Box 9010

6500 GL NUMEGEN
The Netherlands

Phone: +31 24-3653391
Fax: +31 24-3652977

E-mail: post@cmbi.kun.nl

GDB Mirror Site
CMBI Web Server

Taiwan:


mailto:melanesi@itba.mi.cnr.it
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Mr. Yuan-Wang Chen

National Health Research Institutes
Department of Research Resources
Division of Computer and Information
3F, 109 Min-Chuan East Road, Sec. 6
Taipei 114

Taiwan R.O.C.

Phone: +886 2-2653-4401 x8235
Fax: +886 2-8792-4751

E-mail: jarrow@nhri.org.tw

GDB Mirror Site
National Health Research Institutes Web Server: English , Chinese

United States:

Computational Biosciences Section
Life Sciences Division

Oak Ridge National Laboratory
1060 Commerce Park, MS 6480
Oak Ridge, TN 37830

USA

Phone: +1 423.574.6192
Fax: +1 423.241.1965
Bug Reports and Suggestions

GDB Mirror Site .

Computational Biosciences Section
Computational Biosciences User Services

Node Installation Information

Database Installation
Front-end Installation

Database Replication

For help, contact help:cigdb.org or 1-416-813-8744 For best viewing, use Netscape 3.0 or higher
Last updated Monday 11 June, 2001

Jof'6 ' ' 18-0¢
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ANEXO 8

Virus letal pode ser usado em terrorismo biolégico. Lista Bioética. Mensagem
disponivel em: < bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 12 jan. 2001.
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Subject: [bioetica)] Virus letal pode ser usado em terrorismo biolégico (BBC)
Date: Fri, 12 Jan 2001 03:04:59 -0200
From: "Maria de Fatima Oliveira" <fatimao@medicina.ufmg.br>
Reply-To: bioetica@widesoft.com.br
To: "Lista Bioética" <bioetica@widesoft.com.br>

http://www.bbe.co.uk/portuguese/noticias/010111 virus.shtml
11 de janeiro, 2001 - Publicado as 12h19 GMT

Virus letal pode ser usado em terrorismo biolégico

Cientis
imunolégico de ratos.

Os pesquisadores da Organizagdo Commonwealth de Pesquisa Cientifica e Industrial, em Camberra, estavam
tentando produzir um anticoncepcional para ratos, usando um virus geneticamente modificado.

Mas constataram que o virus destruiu a parte do sistema imunolégico que normalmente protege contra os virus.
O doutor Bob Semark, que dirigiu a pesquisa, garantiu que o virus ndo pode ser transmitido a seres humanos.

Os pesquisadores acreditam que a relativa facilidade com que perigosos organismos como esse possam ser
criados, alerta para a possibilidade da criagao de armas bioldgicas letais por terroristas.

Virus imune

Aparentemente a nova versdo geneticamente modificada do virus da variola € mais resistente as vacinas. Dos
ratos contaminados que tomaram a vacina, apenas metade sobreviveram ao virus.

Segundo os especialistas, uma disseminacédo em larga escala do virus da variola - poderia ter consequéncias
devastadoras.

A doenca tem um indice de mortalidade de aproximadamente 30%, e se manifesta inicialmente através de uma
forte dor de cabega e febre alta. S6 depois de poucos dias é que aparecem os diversos pontos inflamados no
corpo que sdo a marca caracteristica da doenga.

A tltima epidemia de variola foi registrada em 1977, na Somalia. Neste mesmo ano, apés um intenso programa
de vacinacéo, a Organizacdo Mundial da Satide decretou a erradicagdo da doenga.

Situagao preocupa

Apesar de alguns cientistas terem insistido para a destruigdo total dos virus remanecentes, os Estados Unidos
resolveram manter um estoque em laboratério para futuras experiéncias.
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O professor John Bartiett, co-diretor do Centro John Hopkins de Estudos de Bio-defesa Civil, de Baltimore, nos
Estados Unidos faz um alerta: "A situagdo é preocupante, pois nio hd em todo o mundo alguém que seja imune
a esse virus. Se tivermos que comegar a desenvolver uma nova vacina, levaremos muito tempo até que se
consiga os resultados necessérios.”

Ele disse ainda que diversos paises estdo desenvolvendo um arsenal de armas biolégicas. O professor Bartleit
disse, sem citar o nome, que um desses paises esta inclusive vacinando seus soldados contra variola.

Um porta-voz da organiza¢do ambientalista Amigos da Terra disse que a criagdo acidental do virus é realmente
preocupante e vem mostrar a imprevisibilidade da engenharia genética. Ele ressalta que essas experiéncias néo

deveriam ser permitidas até que se tivesse mais conhecimento sobre o assunto.
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ANEXO 9

Virus assassino abre caminho para bioarmas. Lista Bioética. Mensagem
disponivel em: < bioética@widesoft.com.br >. Acesso em: 13 jan. 2001.
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Subject: [bioetica] Virus assassino abre caminho para bioarmas (globe.com/ciéncia)
Date: Sat, 13 Jan 2001 12:03:17 -0200
From: "Maria de Fatima Oliveira" <fatimao@medicina.ufmg.br>
Reply-To: bioetica@widesoft.com.br
To: "Lista Bioética" <bioetica@widesoft.com.br>
CC: "mulheresnegras@egroups.com” <mulheresnegras@egroups.com>

http://oglobo.globo.com/ciencia/
Virus assassino abre caminho para bioarmas

LONDRES. Um virus que mata todas as suas vitimas através da destruicdo de seu sistema
imunolégico foi criado acidentalmente por cientistas australianos. O novo microorganismo nao
afeta seres humanos. Ele é uma versdo modificada do virus da variola de camundongos.
Todavia, justamente por se tratar de um microorganismo aparentado ao virus da variola - um
dos maiores assassinos da Histdria - os pesquisadores temem que a mesma tecnologia usada
agora possa ser aproveitada por bioterroristas para criar armas biologicas.

Num artigo publicado na revista britanica "NewScientist", os criadores do virus assassino de
camundongos disseram que ele é uma prova de que ndo & mais possivel ignorar a ameacga
real do bioterrorismo. Ndo hd, segundo eles, meios de evitar que uma tecnologia como a que
desenvolveram caia nas maos de bioterroristas.

A pesquisa foi realizada por uma dupla de pesquisadores da Organizacdo para Pesquisa
Cientifica e Industrial da Comunidade Britanica (CISRO) e da Universidade Nacional da
Austrélia, ambas em Canberra. Os cientistas ndo tinham intencdo de produzir um virus
assassino. Na verdade, eles procuravam simplesmente desenvolver uma vacina contraceptiva
para roedores, que seria Util no controle de pestes.

Ron Jackson e lan Ramshaw inseriram no virus da variola de camundongo, 0 mousepox, um
gene que induziria o animal a produzir grandes quantidades de uma substancia chamada
interleucina-4. A IL-4 é produzida normalmente pelos mamiferos, inclusive o homem. Os
australianos planejavam que a IL-4 fizesse com que o organismo dos camundongos
comegasse a produzir anticorpos contra évulos e espermatozéides, o0 que deixaria os animais
estéreis. O mousepox teria um papel modesto no trabalho. Sua missado seria transportar o
gene para dentro do DNA dos roedores.

Porém, nao foi isso 0 que aconteceu. O virus mutante comegou a bloquear um mecanismo
chamado de mediacao de resposta celular, essencial para combater infecgdes. Em
consequéncia, todos 0s animais vacinados morreram em nove dias. Os cientistas ficaram
alarmados com os resultados. Normalmente, o mousepox causa apenas um infecgdo branda.
A IL-4, de alguma forma, o transformou num microorganismo altamente letal.

- Nao é dificil concluir que a mesma coisa aconteceria com o virus da variola humana
(erradicado na natureza e mantido sé em dois laboratérios no mundo), caso um terrorista
inserisse nele a IL-4. A variola se tomaria ainda mais mortal - disse Jackson.

Para piorar, disse ele, 0 novo virus é resistente a todos os tratamentos existentes, incluindo as
vacinas.

Ken Alibek, que ja foi o segundo no comando do programa de armas biolégicas da antiga
Uni&o Soviética e hoje trabalha no desenvolvimento de defesas contra bioterroristas para os
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EUA, afirmou que 0 mau uso de uma tecnologia como a australiana é uma ameagca real.



