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Resumo: O presente estudo analisa a existéncia de limites éticos, ambientais e
constitucionais as experiéncias cientificas no genoma humano. Analisa a necessidade de
construcdo de um novo conceito de ciéncia, pautada, sobretudo, pela bioética,
respeitando a dignidade e a vida da pessoa humana como um valor superior e rejeitando
a mercantilizacdo e a coisificacdo do genoma humano no ambito da experimentacao
cientifica. Analis importancia da preservacdo da diversidade genética humana para a
manutencdo do equilibrio ecoldgico, concluindo pelo reconhecimento, a luz de
principios e dispositivos constitucionais, que o direito a identidade genética é um direito

fundamental implicito na ordem juridico-constitucional brasileira.

Palavras-chave:biotecnologia; manipulacdo genética; pesquisas no genoma humano;
limites éticos; populac¢des vulneraveis; principio da precaucgéo; dignidade humana; vida;

meio ambiente; direito fundamental.

Abstract: This study examines the existence of ethical boundaries, environmental and
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constitutional to scientific experiments in the human genome. Examines the need for
construction of a new concept of science, guided mainly by bioethics, respecting the
dignity and life of the individual as a higher value and rejecting the commodification

and objectification of the human genome in the context of scientific experimentation.
Analyzes importance of preserving human genetic diversity in maintaining ecological
balance, and concluded by acknowledging the light of principles and constitutional
provisions, that the right to genetic identity is a fundamental implicit in the Brazilian

legal-constitutional order.

Keywords: biotechnology, genetic engineering and studies in the human genome;
ethical boundaries; vulnerable populations; the precautionary principle, human dignity,

life, environmental, fundamental right.

|. CONSIDERACOES INICIAIS

O tema proposto vem movimentando a opinido publica do mundo todo e um
contingente impressionante de operadores da ciéncia genética, do Direito, das areas da

saude, além de diversos outros segmentos.

No decorrer do século XX o mundo passou por uma espécie de revolugcéo
biotecnolégica. Descobriraseremédios; desenvolverasetécnicas de transplantes de
orgaos, técnicas de manipulacdo genética animal. Dai o surgimento das técnicas de

mapeamento do genoma humano foi mera questdo de tempo.

As ciéncias trouxeram para o mundo a possibilidade de fazer combinacdes de
genes e espécies distintas, apontando para um futuro no qual se podera modificar a

prépria espécie humana, reinventando o homem.

No momento atual, a biotecnologia e a engenharia genética se desenvolvem
rapidamente. As possibilidades advindas deste conhecimento geram acirradas
discussbes no mundo cientifico. Questiona-se, por exemplo, quais seriam o0s limites
entre o que é cientificamente possivel de se realizar e 0 que € ética e moralmente
desejavel concretizat®ual a medida do risco potencial de que préticas cientificas que

objetivem alteracdes genéticas de descendéncia acabem pondo em risco a prépria

¥ MYSZCZUK , Ana PaulaGenoma Humano Limites Juridicos a sua Manipulag&o. Curitiba: Jurua,
2006. P. 27



diversidade humana? O que esperar do Direito nesse contexto?

E cedigo que o Direito ndo deve impor barreiras ou estabelecer divisas morais e
religiosas intransponiveis. Deve, sim, disciplinar fatos que, inevitavelmente, venham

surgir em decorréncia da evolucdo humana.

No Direito brasileiro, a matéria objeto do presente estudo é regulada néo
apenas no ambito da legislacdo infraconstitucional, mas, sobretudo, na prépria
Constituicdo da Republica, no art. 225, § 1°, Il, que trata da protecdo da biodiversidade

e da integridade do patriménio genético brasileiro.

Hodiernamente, a consagracédo de um direito a identidade genética aponta para
o entendimento de que o genoma humano € inviolavel, sendo fruto do acaso e nao de
uma heterodeterminacdo. Assim, ndo ha possibilidade de se dispor do patrimdnio
genético humano. O sangue, as amostras de DNA, ndo podem ser vendidas, compradas
ou patenteadas. Em suma, sendo o genoma humano um codigo de informacdes sobre

uma pessoa, essas informacdes devem ser protegidas.

Com o mapeamento e a identificacdo dos genes humanos, tem-se revelada a
identidade genética do ser humano. Curiosamente, essa tecnologia tanto pode
proporcionar relevantes beneficios para a raca humana, como o tratamento de doencas
hereditarias, quanto pode acarretar maleficios considerdveis a humanidade, na
eventualidade de uso indevido da referida tecnologia, com intuito discriminatério ou do

préprio desaparecimento da identificacdo genética de determinados individuos.

Nesse cenario, as hipéteses de uso indiscriminado e discriminatério do
conhecimento sobre a genética humana devem ser analisadas a partir de um ponto de

vista juridico, antecipando-se as tentativas de violagdo aos direitos fundamentais.

N&o pode ser olvidado que o Direito deve servir para garantir a convivéncia e a
paz social, resolver os conflitos onde eles surjam e proteger os valores individuais e
coletivos mais importantes, sejam eles ja reconhecidos (bens juridicos) ou novos, que

necessitem de identificacéo e adequada protecao jutidica.

O presente artigo objetiva avancar sobre essas tormentosas questdes, sem ter a
pretensdo de esgota-las. Por certo que néo se trata de tarefa facil, tendo em vista a

complexidade do tema em questdo. Contudo, considerando a necessidade de que a

4 MYSZCZUK , Ana PaulaGenoma Humano Limites Juridicos & sua Manipulacdo. Curitiba: Jurua,
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ciéncia do Direito, para bem regular os fatos decorrentes da evolu¢cdo do conhecimento
no campo biotecnolégico, aproxime respostas as questdes que aqui serdo enfrentadas, o
presente trabalho se justifica plenamente.

ll. BIOTECNOLOGIA E MANIPULACAO GENETICA

A biotecnologia se desenvolveu rapidamente a partir dos estudos que tornaram
possivel a manipulacédo da estrutura do DNA. Conforme escreve Frijop Capra:

Quando pensamos nas tecnologias avancadas do século XXI, nossa
mente se volta ndo sé para a informatica, mas também para a
biotecnologia. Como a Revolugdo da Informatica, a Revolucdo
Biotecnologica comegou nos anos 1970 com diversas inovacgdes
decisivas e alcancou seu climax inicial na década de®1990.

No entanto, em que pese serem utilizadas como sinbnimos, biotecnologia e
engenharia genética se diferenciam sendo que a Ultima é tida como um dos ramos da

primeira.

A expressdo engenharia genética, segundo Karina Schuch Brunet, em um
sentido amplo refere-se a qualquer tipo de manipulacdo ou intervencdo nos seres
humanos, inclusive a reproducdo assistida; ja em sentido restrito, seeféie-

intervencao especifica no intuito de criar, substituir, alterar ou adicionar genes ao codigo

genético do homem.”®

Engenharia genética € a modificacdo biolégica do homem pela
manipulacdo direta de seu ADN, através da inser¢cdo ou delecdo de
fragmentos especificos-genes — independentemente do uso
terapéutico ou experimental. Nao se confunde, assim, com a
manipulacdo genética, que € uma acepcdo mais genérica de toda e
qgualquer intervencdo no ser humano, ndo necessariamente no seu
codigo genéticd.

Maria Celeste Cordeiro dos Santos conceitua trés diferentes significacbes da

expressao “manipulacdo genética’:

a) Em sentido restrito e préprio de modificagdes dos caracteres naturais do

® CAPRA, Frijop. As conexdes ocultasciéncia para uma vida sustentavel. Sdo Paulo: Cultrix, 2002. P.
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patrimdénio genético e, portanto, de criacdo de novos genotipos,
através do conjunto de técnicas de transferéncia de um especifico
segmento de DNA (&cido desorribonucléico) que contenha uma
particular informacao genética.

b)Em sentido mais amplo e impréprio (por sua heterogeneidade de
contetdos), que compreende também a manipulagdo dos gametos e

Y

embrides (nem sempre dirigida a modificacdo do patriménio

genético), assim como as técnicas de fecundacdo assistida
(inseminacao artificial, fecundacdo in vitro com implantacdo do

embrido no Utero FIV/ET; transferéncia de embrido ET; tratamento de
células germinais para melhorar a fertilidade, GIFT, ZIF etc).

[.]

c)No ambito das manipula¢des genéticas, ou de engenharia genética, se
incluem também a analise dos genes (conjunto de genes de um
organismo vivo) na consulta genética e nos diagnosticos pré-
implantatérios, pré e/ou pés-natal.

Dos conceitos até aqui expostos pode-se concluir, entdo, que engenharia

genética € a técnica que realiza intervencdes na estrutura genética dos seres Vvivos.

Como se pode notar, a genética € uma matéria multiforme, envolvida com a
variacdo e hereditariedade de todos os organismos vivos. Ou seja, da diversidade das
vidas e da biodiversidade.

Foi no contexto idealizador de conhecer o conjunto de genes de cada ser vivo,
que dois megaprojetos de genética humana surgiram: o Projeto Genoma Humano (PGH)
e o Projeto da Diversidade do Genoma Humano (PDGH).

Essas pesquisas foram concebidas, respectivamente, para conhecer o genoma
humano e escrever a bio-histéria humana e estdo repletos de preocupacdes cientificas,
politicas e éticas.

Para Frijop Capra, “o maior empreendimento de biotecnologia realizado até
agora, e talvez o mais concorrido, foi o Projeto Genoma Humaadentativa de
identificar e mapear a sequéncia genética inteira da espécie humana, que contém

dezenas de milhares de genes.”9

O Projeto Genoma Humano desencadeou uma série de discussdes
internacionais acerca da evolugcdo das pesquisas genéticas, dos principios basilares a

serem respeitados na sua implementacdo e dos limites a serem impostos na sua

8 SANTOS, Maria Celeste Cordeiro do® equilibrio do péndula A bioética e a lei: implicacdes
médico-legais. Sao Paulo: icone, 1998. P. 16D-
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realizacao.

[Il. LIMITES ETICOS

Com a decifracdo do genoma humano, os pesquisadores e a comunidade em
geral foram tomados por inUmeras expectativas da melhora na qualidade de vida da

humanidade, com a possibilidade de cura para inUmeras doencas.

De outra banda, os pesquisadores e a comunidade questionam sobre os limites
de aplicacdo da engenharia genética e da manipulacdo dos genes; entre a diferenca de
modificacdo genética para o bem comum ou para a eugenia; sobre qual uso se dara as

informacdes genéticas, enfim, a inseguranca quanto ao uso deste conhecimento.

E justamente o limite ético e juridico das pesquisas que envolvam meio

ambiente e o genoma humano que buscaremos elucidar.

Ambientalismo néo é simplesmente um sentimento geral pelo ar puro,
pelas espécies em extingdo e pelas florestas tropicais. Nesse sentido
minimalista, todos sdo ambientalistas. Em sua base, o ambientalismo é
uma ideologia ou uma visdo de mundo. Esse paradigma ecoldgico
visualiza um mundo no qual tudo esta relacionado com tudo, e, desse
ponto de partida, se movem em direcdo a uma visdo coerente do
mundo legal, apesar da minha mente pervérsa.

Quando pensamos em ciéncia, logo nos vem em mente a idéia de que a ciéncia

deve ser produzida pela prépria ciéncia, que ela se basta; a ciéncia como meio e fim.

Entretanto, Edgar Morin aponta para a necessidade de uma nova visao de
ciéncia, acrescentando que ela deve ser produto da consciéncia do pesquisador que

sobre ela deve ter responsabilidades.

Embora o conhecimento cientifico elimine de si mesmo toda a

competéncia ética, a praxis do pesquisador suscita ou implica uma
ética prépria. Nao se trata unicamente de uma moral exterior que a
instituicAo impde a seus empregados; trata-se de mais do que
consciéncia profissional inerente a toda profissionalizagcdo; de ética
propria do conhecimento, que anima o pesquisador que ndo se
considera um simples funcionario. E o imperativo do conhecer pelo

conhecer que deve triunfa, para o conhecimento, sobre todas as
proibicBes, tabus, que o limitalh

1 MICHAEL S. GREVE, citado poNALINI , José RenatoEtica Ambiental. 22 Ed. Campinas:
Millennium, 2003. P. XLVII.
' MORIN, Edgar. Ciéncia com Consciéncia. 8ed. Rio de Janeiro: Bertrand, 2028-F21



Ainda no entendimento de Morin, “temos que caminhar para uma concepg¢d0 Mmais
enriguecida e transformada da ciéncia (que evolui como todas as coisas vivanashuem
gue se estabeleca a comunicacdo entre objeto e sujeito, entre antropossociologiase ciénci

naturais. Podeseia, ent&o, tentar a comunicacdo (ndo a urificg entre fatos e valores.”*

Por seu turnoMaria Celeste Cordeiro Leite Santos destaca que “um dos campos
concretos no qual confluem a ética e a ciéncia é chamado de bioética. E um territorigzrontei
— entre ethog bios (vida)- em que particularmente se sente a necessidade de critérios e valores
éticos que orientam o saber e o fazer das ciéncias bioldgicas e biomédicaal ecujgguoder
¢ cada vez mais extraordinario.” Referida autora destaca que em funcdo da diversidade de
opcOes que a biotecl@ia ¢ a experimentacdo oferecem, “a bioética propde limites ao
cientifico e ao técnico, com o objetivo de que se respeite a dignidade e a vida da peasaa hum

como um priusobre qualquer outro valor.”*®

Quando tratamos de pesquisas que envolvam direitos difusos, como é o caso do meio
ambiente e de pesquisas em genoma humano, é indispensavel que tenhamos clara a
responsabilidade do pesquisador pelos resultados e/ou produtos que ele venha a obter com sua
pesquisa.

Morin entende que é necessario que 0 pesquisador seja consciente, ndo entregue ao

conceito classico de pesquisa cientifica.

A pratica cientifica nos leva a irresponsabilidade e a inconsciéncia
total. O que nos salva é que, felizmente temos uma vida dupla, uma
vida tripla; ndo somos sé cientistas, também somos pessoas em
particular, também somos cidaddos, também somo seres com
convicgdo metafisica ou religiosa e, entdo, podemos nas nossas outras
vidas, ter imperativos morais[.*

Peter Singer, por sua vez, aponta uma questao de extrema importancia no que
tange a ética que deve pautar o pesquisador em genética humana. Etica‘esigeque

(13 2 A%

que extrapolemos o “eu” e o “voce€” e cheguemos a lei universal, ao juizo
universalizavel, ao ponto de vista do espectador imparcial, ao observador ideal, ou

qudquer outro nome que lhe dermos”.*® Etica que se esvai por completo quando o

2MORIN, Edgar. Ciéncia com Consciéncia. 8ed. Rio de Janeiro: Bertrand, 2003. P.

¥ SANTOS, Maria Celeste Cordeiro LeitBioética e Direito ou Bioética e Biodireito: Em Defesa do
Conceita. In. LEITE, José Rubens Morato; BELLO FILHO, Ney de Barros. Dirditnbiental
Contemporéaneo. Sdo Paulo: Manole, 2004. P. 496.
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pesquisador age somente movido pelo interesse pessoal.

N&o podemos nunca levar as pessoas a agir moralmente ao oferecer-
Ihes razBes ligadas ao interesse pessoal, pois, se aceitarem 0 que
dizemos e agirem conforme as razdes apresentadas, estardo apenas
agindo em funcgéo do interesse pessoal, e ndo moralrifente.

Muito embora se esteja diante de uma perspectiva ética e ndo moral, deve-se
ressaltar, na linha de Habermas, (fuem todas as concepcdes éticas da espécie se
harmonizam do mesmo modo com a nossa autocompreensdo como pessoas moralmente

responsaveis’’

O homem do século XX, deslumbrado pelo progresso cientifico, deixou-se
iludir pela idéia de que a tecnociéncia seria sinbnimo de felicidade e de uma vida
melhor para cada ser huméaho

Nesse contexto, qualquer pesquisa que tenha como propaganda o bem estar
humano, esta acima de suspeitas mercadoldgicas, politicas, raciais e até mesmo morais.
A promessa de felicidade permite, inclusive, que as pesquisas com genoma humano
assumam um carater meramente lucrativo, desde que o resultado final seja,

supostamente, voltado para a humanidade.

Entretanto, ndo parece correto permitir que o genoma humano tenha um carater
de mercadoria, porquanto por certo ndo é esse 0 objetivo de sua pesquisa. Em
contrapartida, também nao parece correto exigir que o genoma humano permaneca
intocavel e que sua pesquisa seja proibida, tendo em vista as inUmeras descobertas ja
realizadas e a possibilidade de aquiéhares de pessoas venham a ser beneficiadas, ndo

somente em termos de saude, mas, acima de tudo, de dignidade.

Frijop Capra analisa o desenvolvimento da engenharia genética e a realizagédo
da Conferéncia de Ansilonar

® SINGER, Peter. Etica Pratica. 3 ed. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2002. P. 340
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9 Em fevereiro de 1975 foi realizada uma reunido de 140 cientistas norte-apemcastrangeiros
realizada no Centro de Convencgdes de Asilomar, localizado em Pacific GrovernZaliitsta reuniao
cientifica decorreu da proposta de moratdria nas pesquisas que envolvesspulacdo genética, feita
em 1974, por um grupo de pesquisadores. Esta sugestdo foi pulsicade&aneamente nas revistas
Nature e Science. Em abril de 1974, esta moratdria foi discutida e implantada esuni@ia cientifica
realizada no Massachusetts Institute of Technology (MIT).

Nesta ocasido ficou decidido que o Comité Assessor para DNA recombiR#@g, (Que havia sido



Desde que se inventou a engenharia genética, os cientistas tém
conciéncia do perigo da criacdo inadvertida de linhagens virulentas de
virus e bactérias. Nas décadas de 1970 e 1980, cuidavam para que 0s
organismos transgénicos por eles criados ficassem contidos dentro dos
laboratorios, pois achavam que ndo seria seguro solta-los no meio
ambiente. Em 1975, um grupo de geneticistas reunido em Ansiolmar,
Califérnia, publicou a Declaracdo de Ansiolmar, que pedia uma
moratéria na engenharia genética até a elaboracdo de diretrizes
reguladoras apropriad.

Infelizmente, essa atitude cuidadosa e responsavel foi praticamente

esquecida na década de 1990, marcada pela frenética corrida de
comercializacdo das novas tecnologias genéticas para uso na medicina
e na agricultura. No comeco, pequenas empresas de biotecnologia

organizavam-se em torno de ganhadores do Prémio Nobel em algumas
grandes universidades e centros de pesquisa norte-americanos; alguns
anos depois, elas foram compradas por mega-empresas do setor
guimico e farmacéutico, que logo se tornariam ardentes defensoras da
biotecnologia.

[.]

Atualmente, muitos geneticistas de renome sdo donos de empresas de
biotecnologia ou trabalham em intima associagdo com tais empresas.
A motivacdo desse crescimento da engenharia genética ndo € o
progresso da ciéncia, nem a descoberta de curas para as doencas, nem
a vontade de alimentar os famintos; € o desejo de garantir ganhos
financeiros nunca vistos ant&s.

No mesmo sentido, Olinto A Pegoraro, na obra Etica e Bioética afirma que:

[...] a ética e as ciéncias humanas em geral acusaram a tecnologia de
ser um sistema que funciona em circuito fechado, sem finalidade, a

nao ser a de produzir bens, provocar consumo sem limites para tornar
a produgilr mais e ganhar mais ainda: é a ciranda viciosa e vertiginosa

do lucros

A Declaragdo Universal do Genoma Humano dos Direito Humanos, de 1997,
elaborada pela UNESCO, reconhece que o genoma humano constitui patriménio da
humanidade em um sentido simbdlico. Estabelece, ainda, que o0 genoma humano, no seu

estado natural, ndo deve ser objeto de transacdes finafteiras.

criado em 1974, seria o responsavel pela elaboracdo das diretrizes de Asilonmis@gueanca dos
experimentos com DNA recombinante. Este documento ficou pront® e janho de 1976.

A reunido de Asilomar é um marco na histéria da ética aplicada a pesquisaj p@sifheira vez que se
discutiu os aspectos de protecdo aos pesquisadores e demais profissimhéoesmas areas onde se
realiza o projeto de pesquisa.

20 CAPRA, Frijop. As conexdes ocultasciéncia para uma vida sustentavel. Sdo Paulo: Cultrix, 2002. P.
170172
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De outra banda, inegavel que a pesquisa cientifica se mostra cada vez mais
dependente de recursos privados. Dai a preocupacdo com o risco de que, na busca
incessante pelo lucro, venha-se a reduzir a pessoa a mero objeto, inclusive para fins
notadamente comerciais e econdmicos, violando-se de tal sorte a dignidade da pessoa
humana, por definicdo incompativel com qualquer tipo de instrumentalizacdo e/ou
coisificagac?®

Nesse sentido, merece destaque a abordagem feita por Ricardo Stanziola
Vieira, para quem a questao central que envolve as discussoes sobre bioética esta ligada
a “discussdo sobre a alternativa entre a disponibilidade arbitraria, de um lado, ¢ a
indisponibilidade objetiva da vida do ser humano de outro. Isto implica a seguinte
dualidade: ou se demonstra que a vida do homem é um bem relativo e portanto
instrumentalizavel (ao menos em alguns casos), ou deve-se admitir que a vida do ser
humano tem uma dignidade intrinseca, que deve ser respeitada como um fim em si
mesmo.”?* Segundo o referido autor, na primeira alternativa, por ele intitulada de “ética
da disponibilidade humana” o valor da vida ¢ relativo, subordinado ao arbitrio humano.

Ja a segunda alternativa implica em reconhecer que a vida humana ndo € um objeto, ou

“uma matéria inanimada construtivel”.

Assim, embora muito ainda se tenha que avancar no debate acerca dos limites
éticos a experimentacdo cientifica no genoma humano, o certo € que as disciplinas
emergentes nas quais confluem a ética, a ciéncia e o préprio Direito, como a bioética e o
biodireito, muito tem a contribuir nesse debate, porquanto, como refere Dominique
Folscheid, a ciéncia positiva por sisi diferencia coisas de pessoas “porque ela ndo

conhece sendo as coisas, que $§ew por ela mesmo construidos.”?

IV. INFORMACOES GENETICAS E POPULACOES VULNERAVEIS
O projeto Genoma Humano possibilitou o conhecimento de nossa constituicao

% PETTERLE, Selma RodriguesO direito fundamental & identidade genética na Constituicéo
brasileira. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2007.p. 19

' VIEIRA , Ricardo StanziolaDilemas colocados pela biotecnologia ao debate do direito moderno:
uma breve reflex&o ética e juridicaln. LEITE, José Rubens Morato; BELLO FILHO, Ney de Barros.
Direito Ambiental Contemporaneo. Sao Paulo: Manole, 2004. P. 612.

%> FOLSCHEID, Dominique.L’embryon ou notre docte ignorance”. In MINTIER, Brigitte Feuillet
(org.). L’embryon humain. Approche multidisciplinaire. Apud: VIEIRA, Ricardo Stanziola. Dilemas
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genética, permitindo, entre outras coisas, a analise genética ou gendmica de individuos
humanos.

Segundo Paulo Vinicius Sporleder de Souza, quanto a finalidade, podemos
dividir o diagnoéstico genético em duas modalidades: “o diagndstico genético com fins
reprodutivos (diagnéstico genético reprodutivo) e o diagndstico genético com fins nao-

reprodutivos (diagnéstico genético nao-reprodutfbo).

E justamente quando se trata do diagnéstico genético com fins n&o-
reprodutivos que as informacgfes genéticas individuais passam a ser alvo de interesses

gue extrapolam aqueles ligados a saude ou melhoria da qualidade de vida humana.

Dos abusos que podem decorrer da analise genémica merecem
destaque as discriminacdes genéticas, isto é, a eventual recusa (ou
mesmo demissdo de empregados) de empresas, empregadoras,
seguradoras ou de outros estabelecimentos publicos ou privados em
aceitar candidatos com base nas suas informacdes genéticas contidas
nos seus mapas gendmicos e obtidas mediante o diagndstico genético
nao-reprodutivo, seja pelo teste genético (genestc testing) ou pelo

rastreamento genético (genetic screerfihg).

O uso indevido dessas informacdes genéticas pode redundar em ofensas a

intimidade, a liberdade e até mesmo da identidade dos individuos.

O artigo 6° da Declaracdo Universal sobre o0 Genoma Humano e os Direitos
Humanos, também repugna a discriminacéo fundada em caracteristicas géhticas,
vez que cada pessoa deve ser respeitada em sua dignidade, independente de suas
caracteristicas genéticas.

Ja a Declaracéo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, prevendo que
0 acesso, utilizacdo e a conservacao dos dados genéticos poderiam ser alvo de interesses
comerciais e atentarem contra a dignidade humana, assim proclamou:
Art. 7° Se deveria fazer todo o possivel para garantir que os dados
genéticos humanos ndo sejam utilizados com fins que discriminem ou

gue provoquem a estigmatizacdo de uma pessoa, uma familia, um
grupo ou comunidades.

Art. 14 Os dados genéticos humanos ndo deveriam ser postos a

% SARLET, Ingo Wolfgang e LEITE, George Salom&o. (Organizadom@gkitos fundamentais e
biotecnologia.Séo Paulo: Método, 2008. P. 275

2" SARLET, Ingo Wolfgang e LEITE, George Salom&o. (Organizadom®ggitos fundamentais e
biotecnologia.S&o Paulo: Método, 2008. P. 276.

%8 Art. 6° ninguém podera ser objeto de discriminagées fundadas ermasaeteristicas genéticas, cujo
objeto ou efeito seria atentatério contra seus direitos humanos e liberdades efutadare o
reconhecimento de sua dignidade.



disposicdo de terceiros, em particular de empregadores, companhias
de seguro, estabelecimentos de ensino, salvo por uma razéo
importante de interesse publico ou quando se tenha obtido o
consentimento prévio, livre, informado e expresSso.

Por fim, em termos de legislacGes internacionais, merece destque
Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, do ano de 2005, a qual
proclama que nenhum individuo ou grupo deve sofrer qualquer tipo de discriminacao ou
estignatizacad’

Neste mesmo sentido, importa destacar a questdo da vulnerabilidade de
determinadas populacées no @mbito das pesquisas cientificas.

Um dos principios constitucionais do Sistema Unico de Saude (SUS) refere-se
a equidade. A inclusédo deste principio na formulacdo das politicas de saude representa
um avanco em sua dimensdo organizacional, considerando a que assisténcia a saude
deve ser prestada em nivel individual e coletivo.

A Geréncia de Atencdo a Salde de Populacbes em Situacdo Vulneravel
(GASPV) compete implementar politicas de atencédo a saude a populacdes vulneraveis,
de modo a contribuir na reducéo das inigiiidades no Sistema Unico de Satde (SUS).

Pesquisas clinicas e cientificas envolvendo populagdes vulneraveis ou especiais
dependem, necessariamente, de mecanismos de inclusdo bem-sucedidos para garantir
resultados significativos.

Nesse sentido, a inclusdo destes grupos pode ser Util ao pesquisador para
garantir que técnicas, drogas ou metodologias clinicas sejam aplicaveis a diferentes
populacdes. Deve-se ter em mente que os pesquisadores buscam fundamentalmente
resultados generalizaveis, com valores previsiveis e, para isso, dependem de grupos
especificos para a producdo desse tipo de resultado em uma experiéncia clinica. Essa
interacdo entre pesquisas norteadas por resultados e a inclusdo necessaria de
participantes de diferentes populagcbes, naturalmente, cria uma tensdo entre os dados
cientificos obtidos e o tratamento ético apropriado aplicado aos participantes das
pesquisas que os sustentam. A heranca traumatica dos abusos cometidos pele-nazismo
sob o disfarce de “pesquisa cientifica” — permanece como um desafio para 0s

pesquisadores.

9 Declarag&o Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, 2003. Artighd.7°

% Art. 11 — N&o discriminacdo e n&o estigmatizacd0o“Nenhum individuo ou grupo deve ser
discriminado ou estigmatizado por qualquer razao, o que constitui vicddagignidade humana, aos
direitos humanos e liberdades fundamentais.”



Os casos de transgressao ética ocorridos ao longo da segunda metade do século
XX, em que os participantes da pesquisa eram desconsiderados, tratados injustamente
ou mesmo prejudicados em seus interesses, vém estimulando o monitoramento continuo
das pesquisas e a elaboracéo de diretrizes para a protecao dos participantes na pesquisa.

Nesse contexto, as pessoas em desvantagem ou vulneraveis a danos e riscos,
independente das condi¢cfes exigidas por determinada pesquisa clinica, devem ser alvo
constante de preocupacao ética.

[...] a criacdo da possibilidade de poder adquirir um conhecimento
relevante para o destino pessoal e o dos seus descendentes, e de poder
mesmo influir nesse destino, produz um efeito tal que muitas pessoas
perdem completamente a sensacdo de poderem decidir com real
liberdade de opcad.

Por diferentes razdes, sdo os marginalizados socialmente, os mais susceptiveis
a exploracdo. Geralmente ocupam um lugar de desigualdade nas rela¢gbes de poder com
os demais atores sociais ou, em alguns casos especificos, apresentam diferentes
habilidades cognitivas, 0 que os torna menos capazes e autbnomos. Este é o caso, por
exemplo, dos deficientes mentais. A desigualdade econdmica e a desigualdade de
género, por outro lado, vulnerabiliza os pobres, as mulhezes especial as mulheres
gravidas- ou os prisioneiros.

Reproduz-se, pois, em muitos casos, no ambito das pesquisas cieatfficas
genoma humano, cendrios de injustica ambiéhtpbrquanto as populacdes mais
vulneraveis - que menos se beneficiam dos resultados obtidos pelas pesquisas realizadas
- sd0 as que mais diretamente suportam as externalidades negativas do processo
cientifico que envolve tais descobertas. A logica econdmica dominante ignora por
completo a idéia de equidade na reparticao de tais externalidades.

Nesse sentido, cumpre gizar duas passagens da Declaracdo de Helsinque, de
outrubro de 2008 que tratam da questdo da vulnerabilidade de determinadas
populacdes submetidas as pesquisas bioméglitmsecessidade da justa reparticdo dos

beneficios decorrentes da pesquisa:

% Etica e genética. Org.. L.A. De Boni, G. Jacob, F. Salzano. Porto Alegre UEIRS, 1998, p. 170

%2 ACSELRAD, Henri; MELLO, Cecilia Campello do Amaral; BEZERRA, Gustavo Mages. O que
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Mundial, Helsinki, Finlandia (1964), alterada na 29a. Assembléia, em Tatapdp (1975), 35a. em
Veneza, ltalia (1983), 41a. em Hong Kong (1989), 48a. SommersetAftieat do Sul (1996) e 52a.
Edimburgo/Escocia (out/2000). Disponivel em: http://www.ufrgs.br/bioetica/hdigim6Acesso em: 3
de agosto de 2010.
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8. La investigacion médica esta sujeta a normas éticas que sirven para
promover el respeto a todos los seres humanos y para proteger su
salud y sus derechos individuales. Algunas poblaciones sometidas a la
investigacion son vulnerables y necesitan proteccion especial. Se

deben reconocer las necesidades particulares de los que tienen
desventajas econémicas y médicas. También se debe prestar atencién
especial a los que no pueden otorgar o rechazar el consentimiento por
si mismos, a los que pueden otorgar el consentimiento bajo presion, a
los que no se beneficiaran personalmente con la investigacion y a los

gue tienen la investigacién combinada con la atencién médica.

(...)
19. La investigacién médica solo se justifica si existen posibilidades
razonables de que la poblacién, sobre la que la investigacion se

realiza, podra beneficiarse de sus resultados.

Algumas pessoas envolvidas em pesquisas sao vulneraveis e precisam de
protecdo especial. As necessidades particulares dos que apresentam desvantagens
econdmicas e médicas tém de ser reconhecidas. Também, se requer especial atencdo aos
que ndo podem dar ou recusar 0 consentimento por si mesmos, aqueles que podem se
sujeitar e dar consentimento em situacdes de dificuldade, aqueles que ndo se beneficiam
diretamente da pesquisa e, por fim, aqueles para quem a pesquisa se combina com
cuidados.

Dentre as pesquisas que envolvem maior risco de exploracdo de vulneraveis,
destacam-se aquelas que sao patrocinadas por empresas multinacionais. A um, porque
0S sujeitos da pesquisa podem ser vulneraveis em virtude do seu baixo nivel de
escolaridade, pela pobreza ou até mesmo pelo baixo conhecimento dos termos
cientificos, estando, portanto, sujeitos a exploragdo. A dois, porquanto na ansiedade de
obter algum beneficio com as pesquisas biomédicas, as popula¢gdes vulneraveis acabam
por se submeter a elas baseados anuoncepcdo, muitas vezes errbnea, de que 0
propoésito da pesquisa é beneficianpooprios sujeitos da pesquisa e ndo simplesmente
adquirir novos conhecimentos.

Dai a importancia da aplicacdo do principio da precaucdo, basilar em direito
ambiental, como norte principiologico das relacdes juridicas que digam respeito as

pesquisas em genoma humano.



V. O PRINCIPIO DA PRECAU(;AO E OS LIMITES AMBIENTAIS A S
PESQUISAS EM GENOMA HUMANO

O principio da precaucéo teve sua primeira manifestacdo dada pelos suecos,
por volta da década de 70 quando os mesmos aprovaram uma lei que tratava sobre
produtos perigosos para o homem e para o meio ambiente (1973), lei que exigia a
adocédo de medidas de precaucdo para quem explorasse ou usasse produtos perigosos a
saude humana e ao meio ambiente.

No entanto, foi uma lei alema que tratava da protecédo das aguas que explicitou
0 principio da precauc¢do quando incluiu a prevencéo e/ou reducao de riscos ambientais

futuros, ainda que no presente ndo existissem riscos.

Significava dizer que a verdade da ciéncia deveria ser posta entre
parénteses antes de justificar uma determinada atividade humana que
pudesse causar dano ao ambiente, pois seus prognésticos poderiam ser
provisorios e mesmos incorretys.

Nascia assim a prudéncia da espera diante da incerteza do dano ambiental
Com efeito, a incerteza cientifica passou a militar em favor do meio ambiente e da
saude humana de modo geral.

Segundo Cristiani Derani, “o principo da precaugdo esta ligado aos conceitos
de afastamento do perigo e seguranca das geracdes futuras, como também de
sustentabilidade ambiental das atividades humanas. Este principio é a traduc¢do da busca
da protecdo da existéncia humana, seja pela protecdo de seu ambiente, seja pelo
asseguramento da integridade da vida humana.”®®

O principio da precaucdao, portanto, se preocupa com o risco incerto.

Trés concepcbes sobre o conteldo, acepcdo e extensdo do principio da
precaucdo merecem destadtid.primeira concepcdo, mais radical, visa garantir o risco
zero. Para tanto, defende a moratéria ou abstencdo definitiva de atividades sobre as
guais exista a probabilidade de riscos futuros, ainda ndo conhecidos em sua total
extensdo, bem como com a idéia de inversdo do 6nus da prova. Trata-se de uma
concepcao ligada a maximia dubio pro natureza

Neste sentido, ndo existindo prova absolutamente segura de que nao havera
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danos além dos previstos em estudos de impactos realizados previamente é inviavel a
liberacao de utilizacdo de uma nova tecnologia.

Uma segunda concepc¢do do principio da precaucdo, de cunho minimalista,
trabalha com a idéia de demonstracédo da potencialidade de riscos sérios e irreversiveis,
sem a inversdao do 6nus probatério, Unica hipotese em que se podera cogitar da
moratéria de determinada atividade.

Por fim, a terceira concepcdo do principio da precaucdo, chamada de
intermediaria, que trabalha com a existéncia de risco crivel, cujo 6nus de demonstracéo
deve ser pautado pelo principio da carga dinamica da prova, e que nao exclui a
possibilidade de moratdria de determinada atividade. Referida concepcao intermediéria
considera ndo apenas 0s riscos, mas também os custos financeiros e os beneficios
envolvidos na atividade, partindo de uma idéia de ética ambiental antropocéntrica
responsavel.

Neste sentido, a precaucdo seria uma espécie de guia para 0 menor risco
possivel, visando a preservacdo da presente e das futuras geracoes.

A precaugéo reflete as desconfiangas com os riscos de novos produtos,
processos e tecnologias que sdo introduzidos no mercado pelos
interesses comerciais, com o beneplacito dos governos por meio de
campanhas publicitarias manipuladoras de opinido pilica.

Resumidamente, podseia afirmar que a concepcdo intermediaria do
principio da precaucdo ndo desconsidera o custo-beneficio de determinadas atividades,
sobretudo nos casos em que é dificil definir a real extensdo do risco potencial dessa
mesmas atividades, seja pelo desconhecimento dos efeitos que a atividade podera
causar, seja pela imprevisibilidade de uma catastrofe.

Nessa concepcdao intermediaria, o principio da precaucao nédo visa o chamado
risco zero, mas exige que seja dada a devida importancia a protecdo ao meio ambiente
sempre que a atividade em guestédo néo tiver informacdes suficientes e disponiveis para
a tomada de uma deciséo.

Neste sentido, o Principio 15 da declara¢cdo do Rio de Janeiro:

De modo a proteger 0 meio ambiente, o principio da precaucdo deve

ser amplamente observado pelos Estados, de acordo com as suas
capacidades. Quando houver ameaca de danos sérios ou irreversiveis,
a auséncia de absoluta certeza cientifica ndo deve ser utilizada como

3" SAMPAIO LEITE , José AdercioNARDY, Chris Wold, Afranio José Fonsed&incipios de Direito
Ambiental. Belo Horizonte: Del Rey, 2003. P. 62.



razao para postergar medidas eficazes e economicamente viaveis para
prevenir a degradacéo ambierifal.

A precaucédo dever ser vista, portanto, como um gerenciamento de riscos que
por ndo se tratar de uma operacdo exata como a matematica deve se utilizar da
razoabilidade como critério valorativo. Deve exigir amplo dialogo e rica
fundamentacéo.

Outro instrumento internacional que da continuidade a esse debate,
respondendo aos avancos das pesquisas genéticas futuras € a Declaracdo Internacional

sobre dados Genéticos Humanos elaborada em 2003, também pela UNESCO.

A declaragdo internacional sobre dados genéticos humanos, nas
disposicOes de carater geral, reafirmou os principios consagrados na
Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos e os principios da igualdade, justica, solidariedade
responsabilidade, assim como o respeito a dignidade humana, aos
direitos humanos e as liberdades fundamentais, especialmente a
liberdade de pensamento e de expressao, aqui compreendida a
liberdade de investigacdo, e a privacidade e seguranca da p@ssoa, e
gue deve basear-se toda coleta, tratamento, utilizacdo e conservacéo
de dados genéticos humarids.

Importante destacar que preservar o genoma humano significa preservar néo
apenas a natureza humana, mas, simatureza como um todo. Afinal, impossivel
acreditar que a alteracdo humana ndo acarrete interferéncias, ainda que pequenas, no
equilibrio ecolégico. Destarte, inegavel a existéncia de limites ambientais mo ambito
das pesquisas que envolvam manipulacdo genética humana.

Preservar a natureza significa preservar o ser humano. Nao se pode
dizer que o homem é sem que se diga que a natureza também é. Eis
por que 0 sim a natureza tornou-se uma obrigagdo do ser humano. O
gue o imperativo de Jonas estabelece, com efeito, ndo € apenas que
existam homens depois de nds, mas precisamente que sejam homens

de acordo com a idéia vigente de humanidade e que habitem este
planeta com todo 0 meio ambiente preservado.

Portanto, inegavel que o principio da precaucao, basilar em matéria ambiental,

deve pautar as decisbes que venham a ser tomadas em matéria de experimentos

% Principio 15 da declaracdo do Rio de Janeiro.
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cientificos no genoma humano, ja que o que estd em jogo € a natureza humana e sua
dignidade em uma dimenséo ecoldgica futura. Para tanto, a concep¢do intermediaria
parece ser a mais adequada para fins de interpretacdo do principio, pautada,
sobremaneira, pela racionalidade, razoabilidade e proporcionalidade como critérios de
valoracdo, o que significa a ndo admissao da discricionaridade administrativa absoluta,

baseada em aspectos meramente cientificos, politicos ou econémicos.

VI. PROTECAO CONSTITUCIONAL DO GENOMA HUMANO
VI. a. Direito ao meio ambiente ecologicamente equilibrado

O art. 225 da Constituicdo Federal exerce o papel de principal norteador das politicas
relacionadas ao meio ambiente, devido a seu complexo teor de direitos, mensurado pela
obrigagdo do Estado e da sociedade na garantia de um meio ambiente ecologicamente
equilibrado, ja que se trata de um bem de uso comum do povo que deve ser preservado e
mantido para as presentes e futuras gerdé¢des.

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

§ 1° - Para assegurar a efetividade desse direito, incumbe ao poder
publico:

| - preservar e restaurar 0s processos ecoldgicos essenciais e prover o
manejo ecoldgico das espécies e ecossistemas;

Il - preservar a diversidade e a integridade do patrimdnio genético do
Pais e fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa e manipulagcédo de
material genético;

[..]

Importante frisar que, no artigo supracitado, a protecédo ao patrimdénio genético

“11...]Assim sendo, podemos dizer que a expresséo patrimdnio geméibipdtese, revela interesses e
direitos que transcendem ao direito individual-privado, ou mesmoreiboddublica, despontando para
um novo direto ao que chamamos de intergeracional e portanto difusfyne&® da inequivoca
indeterminabilidade de seus titulares ou sujeitos, que sao inclusive as geragéss fut

Dessa forma, a palavra patrimdnio, no presente caso, expressa um coajobtgacdes das presentes
geracdes que correspondem a direitos fundamentais relacionados ao ambiesté sadiidade de vida,
cujus titulares séo, além das presentes, as futuras geracdes. A expressao pgemdficm impde algo
mais do que fruir, usar, gozar e dispor dos recursos gendgggelando principalmente o dever de todos
aqueles que integram as presentes geragdes (poder publico e coletividade) sirstestabilidade e
conservar este recurso que a natureza lhes oferece, independentementitutirisiaale ou propriedade,
sem privar as proximas geracdes das condi¢cdes de usar, fruir edgesarmesmo recursbIMA ,
André. Patrimbénio Genético: De quem? Para quem?Rlevista de direitos difusos bioética e
biodiversidade. v. 12, 2002. p. 1598.



mantém intima relacdo com a preservacdo da biodiversidade como um todo. E uma
protecdo adequada da diversidade e da integridade do patrimbénio genético requer
planejamento e manejo cuidadoso dos recursos genéticos. E somente com o
planejamento e manipulacdo cuidadosos, visando a utilizacdo sustentada de tais recursos
gue se podera proteger a biodiversidade contra as ameacas de destruicdo e exploracao
abusiva, mantendo-se seu potencial em condi¢coeSsatesfazer as necessidades e

aspiracées das geracdes presentes e futtfras

Ha trés maneiras de preservar a diversidade genética: incistiock

€ preservado mediante a protecdo do ecossistema no qual encontra seu
meio natural; ex situ, parte do organism@reserva-se a semente, 0
sémen, ou qualquer outro elemento, a partir do qual serd possivel a
reproducdo do organismo em questdo; ex situ, 0 organismo inteiro -
uma certa quantidade de individuos do organismo em questdo é
mantida fora do seu meio natural, em plantacdes, jardins botanicos,
aquarios, prédios ou colecdes para cuffivo

Alguns fatos sdo inegaveis: as possibilidades hoje disponiveis em matéria de
manipulacdes genéticas podem configurar verdadeira, mas ndo exclusiva, violacdo dos
direitos fundamentais de primeira dimensao. As novas problematicas postas ao homem,
em virtude destas possiveis manipulagdes genéticas do genoma humano, configuram
verdadeiros “problemas novdse ndo exatamente de “novos direitos”. O ponto crucial
esta em viabilizar a efetiva protecdo de bens juridicos fundamentais em todas as suas

dimensdes, e a identidade genética da pessoa humana, atualmente, é um dé&tes bens.

No liminar do século XXI, da destruicdo do planeta cuida o préprio
homem. E ele que vem alterando o planeta, acidental e
intencionalmente, as vezes em escala impressionante. Se antigamente
os fatores climaticas eram invocados para explicar os padrdes da
atividade humana, como seus fatores condicionantes, hoje o polo se
inverteu. E o ser humano que vem procurando, em ritmo acelerado,
modificar o ambiente para se contentar com si mesmo, em vez de
mudar seus habitos para melhor se adaptar ao ambiente.

Uma deformacdo do antropocentrismo tornou a criatura humana
pretensiosa e arrogante. De senhor da terra passou a comportar-se
como um terricida ou destruidor do planeta. O que levou o cientista
David Drew a afirmar: “O homem nio € uma criatura racional,
embora haja quem pense o contrario”. Criado a imagem e semelhanga

de Deus, a criatura se afasta do modelo quando exaure a natureza. A
humanidade compreendeu mal o ordenamento divino: “dominai a

“2SILVA , José Afonso d&Comentario Contextual & Constituicdo S&o Paulo: Malheiros, 2005. p. 839.
“3SILVA , José Afonso daComentario Contextual & Constituicdo S&o Paulo: Malheiros, 2005. p. 839.
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Terra e todas as suas criaturas”. Dominar ndo significa exterminar.

Os direitos humanos fundamentais tiveram origem da fusdo de varias fontes
dentre as quais podemos citar as tradicdbes de diversas regibes e pensamentos
filosoficos, juridicos e religiosos. Tais fontes encontravam um ponto fundamental em
comum: a necessidade dimitacdo e controle de abusos de poder do préprio Estado e
de suas autoridades constituidas e a consagrac¢do dos principios basicos da igualdade e

. A 46
da legalidade como regentes do estado moderno e contemporaneo.”

A constitucionalizacdo dos direitos humanos fundamentais significa a maior
garantia de direitos, garantindo a qualquer individuo o direito de exigir sua tutela

perante o Poder Judiciario. Trata-se da concretizacao da democracia.

Afonso Arinos de Mello Franco afirma que:

N&ao se pode separar o reconhecimento dos direitos individuais da
verdadeira democracia. Com efeito, a idéia democratica ndo pode ser
desvinculada das suas origens cristds e dos principios que o
Cristianismo legou a cultura politica humana: o valor transcendente da
criatura, a limitagdo do poder pelo Direito e a limitagdo do Direito
pela justica. Sem respeito a pessoa humana nao ha justica e sem
justica ndo ha direitd.

Para Joao Passos Martins Neto, “direito fundamental € o poder conferido pela
norma juridica para que o titular do direito o exerca de acordo com as leis, invocando a

protecdo do Estado quando algum obstaculo se apresente ao gozo e reconhecimento

desse direito.”*8

Assim pode-se dizer que para que um direito possa ser considerado
fundamental, € necessario que o ordenamento juridico no qual se insere o direito o

contemple com um status especial que o faz mais importante que os demais direitos.

Isso ocorre através da elevacdo daqueles a condicdo de direitos
subjetivos dotados, a um sé tempo, de uma situagdo normativa
preferencial e de uma prote¢cdo maior que a normalmente conferida
aos restantes dos direitos, com o que se lhes proporciona um relevo

“*NALINI, José Renatdtica Ambiental. 22ed. Campinas:Millennium, 2003. p.1

“MOARAIS , Alexandre deDireitos humanos fundamentais teoria geral, comentarios aos arts. 1° a 5°
da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, doutrina e jurismiadéhed. S&o Paulo: Atlas,
2002, p.19.

“’FRANCO, Afonso Arinos de Mello.Curso de Direito Constitucional Brasileiro. Rio de Janeiro
Forense, 1958. p. 188. v.l.

“8 MARTINS NETO, Jo&o dos PassoBireitos fundamentais: conceito, funcéo e tipasSao Paulo:
Editora Revista dos Tribunais, 2003. p.78.



singular no sistema juridic8.

Dado ao seu valor e protecdo no ordenamento juridico podemos identificar os
direitos fundamentais como “direitos subjetivos pétreos”. Nao porque fundamental seja
sindnimo de pétreo, mas porque “ambos estdo, um para o outro, numa relagdo essencial
e determinante, de modo tal que somete serdo verdadeiramente fundamentais aqueles
direitos subjetivos imunizados contra o constituinte reformador por obra de uma
clausula pétrea.”°

Portanto, para ser considerado um direito fundamental, o bem que é objeto de
atribuicdo possui uma virtude rara: sdo bens considerados extremamente valiosos, sendo
considerados bens vitais, indispensaveis e essenciais para o ser humano.

Decerto, pois, que, embora por forca de concepcdes locais e legais dominantes
em um determinado periodo da histéria, os direitos fundamentais “sdo pressupostos
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juridicos elementares da existéncia digna de um ser humano.”

Isso equivale a afirmar que, sem eles, ou na eventualidade de sua
supressao, ¢ licito supor que “a pessoa humana ndo se realiza, ndo

convive e, as vezes, nem mesmo sobrevive.” Eles exprimem o juizo
alimentado pelo constituinte originario quanto aos bens juridicos sem
0S quais ndo se pode passar sob pena de comprometimento daquele
valor supremo. Dai a raz8o de constituirem eles, os direitos
verdadeiramente fundamentais, conteldos materiais de normas
constitucionais imunes ao poder de emenda do constituinte detfvado.

Os direitos fundamentais, portanto, colocam-se como uma das previsdes
absolutamente necessarias a todas as Constituicdes, no sentido de consagrar o respeito a
dignidade humana, garantir a limitacdo de poder e visar o pleno desenvolvimento da
personalidade humana.

No tocante a matéria contextual, conta-se com um grande grupo de principios
gue permitem dar a estrutura tedrica necessaria para justificar a protecdo do patrimoénio

genético como direito fundamental.

9 MARTINS NETO, Jo&o dos PassoBireitos fundamentais: conceito, funcdo e tiposSdo Paulo:
Editora Revista dos Tribunais, 2003. p.79.

% MARTINS NETO, Jodo dos PassoBireitos fundamentais: conceito, funcéo e tipasSao Paulo:
Editora Revista dos Tribunais, 2003. p.87.

*1 MARTINS NETO, Jodo dos PassoBireitos fundamentais: conceito, funcéo e tiposS&o Paulo:
Editora Revista dos Tribunais, 2003. p.88.
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VI. b. Direito a vida

A Constituicdo Federal garante que todos sao iguais perante a lei, sem distincdo
de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais
a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a propriedade.

O direito a vida é o mais fundamental de todos os direitos, pois o0 seu
asseguramento impde-se, j& que se constitui em pré-requisito a existéncia e exercicio de
todos os demais direitos.

Portanto, por estar assegurado na Constituicdo Federal, o direito a vida deve ser
assegurado pelo Estado “em sua dupla acepgao, sendo a primeira relacionada ao direito
de continuar vivo e a segunda de se ter uma vida digna quanto a subsisténcia.”>>

Logo, a interpretacdo das normas em vigor, tal qual a solucéo de situacdes nao
expressamente previstas e a aprovacdo de novas normas devem, no direito a vida,

buscar fundamento.

[...] uma quantitativa, que resultou na ampliagédo do rol dos obrigados
passivos, passando a proteger a vida, inclusive, contra os ataques do
proprio titular e da coletividade politicamente organizada; outra,
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taxiondmica, porque o direito a vida deixou de receber apenas a
protecdo penal, para se instalar nos textos constitucionais,
apresentando-se, atualmente, como um direito fundamental do préprio
Estado Democratico de Direitd.

Assim, a Convencao Européia e Protocolos Adicionais, aprovada em 04 de
novembro de 1950, em seu artigo 2° estabelece que o direito de qualquer pessoa a vida é
protegido pela lei.

De igual forma, o Pacto Internacional sobre Direitos Civis, aprovado em 1966,
pela 212 sessdo da Assembléia Geral das na¢des Unidas ratificada pelo Brasil em 28 de
abril de 1987 assevera em seu artigo 6° que o direito a vida é inerente a pessoa humana.
Ede direito deverd ser protegido pela lei, ninguém podera ser arbitrariamente privado de
sua vida.

No entanto, a nocdo de vida a que o principio constitucional se refere ndo se
limita a definicdo de vida segundo a Biologia. A vida também n&o é permisséo da

sociedade ou uma prestacdo do Estado. “Logo, o direito a vida ndo ¢ um direito a uma

*MORAES, Alexandre deDireitos humanos fundamentais: teoria geral, comentarios aos arts. 1° a
5° da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, doutrina e jurisprudéncia3ed. Sédo
Paulo: Atlas, 2000. p. 87.

® MEIRELLES , JussaraA vida humana embrionéria e sua protecdo juridica.Rio de Janeiro:
Renovar, 2000. p.166.



prestacdo. E também nao se trata de um direito de uma determinada pessoa sobre ela
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mesma, sobre a sua propria vida.”

Alicercada nesse entendimento, Maria Helena Diniz ensina:

O respeito a ela e aos demais bens juridicos correlatos decorre de um
dever absoluto erga omnes, por sua prépria natureza, ao qual a
ninguém € licito desobedecer. Ainda que n&o houvesse tutela
condicional ao direito a vida, que, por ser decorrente da norma de
direito natural é deduzida da natureza do ser humana, legitimaria
aquela imposicéo erga omnes, porque o direito natural é o fundamento
do dever-ser, ou melhor, do Direito Positivo, uma vez que se baseia
num consenso, cuja expressao maxima € a Declaracdo Universal dos
Direitos do Homem, fruto concebido pela consciéncia coletiva da
humanidade.[...] O direito ao respeito da vida ndo é um direito a vida.
Esta ndo é uma concessao juridico-estatal, nem tampouco o direito de
uma pessoa sobre si mestha.

Nesse sentido, a vida humana, ao ser reconhecida pela ordem juridica, torna-se
um direito essencial, absoluto, irrenunciavel, inviolavel, indisponivel, sem o qual todos

0s outros direitos subjetivos perderiam o interesse para o individuo.

Parece pertinente, pois, afirmar, juntamente com Ingo Wolfang Sarlet,
gue, na sua esséncia, todas as demandas na esfera dos direitos
fundamentais gravitam, direta e indiretamente, em torno dos
tradicionais e perenes valores da vida, liberdade, igualdade e da
solidariedade, tendo, na sua base, o principio maior da dignidade
humana’

Portanto, o direito fundamental a vida deve ser entendido como direito a um
nivel de vida adequado, ndo se restringindo ao sentido bioldgico de vida. Ou seja, 0
direito fundamental a vida diz respeito a alimentacdo, vestuario, assisténcia médico-
odontoldgica, educacao, cultura e lazer.

Assim considerada, a vida, antes de ser um direito humano, é fundamento de
todos os demais direitos.

A vida, além de ser tutelada pelo artigo 5° da Constituicdo Federal de 1988,
também o é em outros dispositivos constantes da carta Magna, tais como: o direito a
saude (arts. 194 e 196), a inadmissibilidade da pena de morte (art.5°, XLVII) entre

outros.

% MEIRELLES , JussaraA vida humana embrionaria e sua protecédo juridica Rio de Janeiro:
Renovar, 2000. p.168.

*DINIZ , Maria HelenaO estado atual do biodireito 3ed. S&o Paulo: Saraiva, 2006. p2B4-

*”ROCHA, Renata0 direito & vida e as pesquisa com células-tronc®io de Janeiro: Elsevier, 2008.
p.111.



Portanto, o esforco no sentido de tutelar a vida humana, remete a afirmacao de

Maria Helena Diniz segundo a qual “a vida tem prioridade sobre todas as coisas, uma
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vez que a dindmica do mundo nela se contém e sem ela nada tera sentido”.

VI. c. Direito a dignidade da pessoa humana

O art. 1° da Constituicdo Federal, ao tratar da dignidade da pessoa humana nos
da a impresséo de absolutividade. A razdo dessa impresséo se deve ao fato da dignidade

da pessoa humana ser tratada em parte como regra e em parte como principio.

Para o principio da dignidade da pessoa humana, existe um amplo
grupo de condi¢gBes de precedéncia, nas quais existe um alto grau de
seguranca, acerca de que, sob elas, o principio da dignidade da pessoa
precede aos principios opostos. Mas o carater de regra da norma da
dignidade da pessoa se mostra no Direito, nos casos em gue essa
norma é relevante, ndo se perguntando se precede ou ndo outras
normas, sendo, tdo somente, se é violada ou ndo. Todavia, em vista da
imprecisdo da norma, existe um amplo espectro de respostas possiveis
a essa pergunta. Manifestamente, ndo se pode dar uma resposta geral,
mas levar em conta o caso concreto. E preciso ponderacéo.

Pode-se dizer, portanto, que a dignidade humana é estritamente vinculada aos
direitos fundamentais, constituindo-se em um dos postulados nos quais se assenta o

direito constitucional contemporaneo. Assim, “apenas quando (e se) o ser humano
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viesse e pudesse renunciar a sua condicdo € que se poderia cogitar da absoluta

desnecessidade de qualquer preocupagdo com a tematica ora versada”.®

Assim, quando se falano nosso sentir equivocadamentem direito

a dignidade, se est4d, em verdade, a considerar o direito a
reconhecimento, respeito, protecdo e até mesmo promocgdo e
desenvolvimento da dignidade, podendo inclusive falar-se de um
direito a uma existéncia digna, sem prejuizo de outros sentidos que se
possa atribuir aos direitos fundamentais relativos a dignidade da
pessod’

Neste contexto, a dignidade da pessoa humana constitui valor-guia ndo apenas

dos direitos fundamentais, mas de todo ordenamento juridico, razdo pela qual

8 DINIZ , Maria Helena© estado atual do biodireito 3ed. S&o Paulo: Saraiva, 2006. p 28.

% ALEXY , Robert.Teoria de los derechos fundamentalesMadrid: Centro de Estudios Politicos y
Constitucionales, 2202. p.10®7.

% SARLET, Ingo Wolfgang.Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentais na Constituigéo
Federal de 1988ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2002. p. 27.

®1 SARLET, Ingo Wolfgang.Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentais na Constituicdo
Federal de 1988ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2002. p. 73.



caracteriza-se como principio constitucional de maior hierarquia valorativa.

Neste sentido, diz-se que, para a preservacdo da dignidade da pessoa
humana, torna-se indispensavel nao tratar as pessoas de tal modo que
se |he torne impossivel representar a contingéncia de seu préprio
corpo como momento de sua propria, autbnoma responsavel
individualidade®?

O principio da dignidade da pessoa humana passa, assim, a ocupar lugar de
destaque, notadamente pelo fato de que o conteddo da dignidade da pessoa humana
acaba por ser identificado como o ndcleo central dos direitos fundamentais.

Portanto, a dignidade da pessoa humana €, em ultima analise, o nacleo de todo

e qualquer direito fundamental, encontrando-se imune de qualquer restrigao.

O principio da dignidade da pessoa humana serve como importante
elemento de protecdo dos direitos contra medidas restritivas. Todavia,
cabe relembrar que o principio da dignidade humana também serve
como justificativa para a imposicdo de restricdes a direitos
fundamentais , acabando, neste sentido, por atuar como elemento
limitador deste§?

O expresso reconhecimento da dignidade da pessoa humana como principio
fundamental e norteador traduz a pretensdo constitucional de torna-lo um parametro de
harmonia entre os diversos dispositivos constitucionais, obrigando o intérprete a buscar
a concordancia entre elé®odemos, nesse contexto, até mesmo falar que a dignidade
da pessoa humana confere racionalidade ao sistema constitucional, visto que a unidade
pretendida ndo € meramente l6gica ou mecéanica, mas uma unidade axiologica-
normativa”.%*

A dignidade da pessoa humana fornece ao intérprete linha valorativa

fundamental a correta aplicacdo da norma e a justa solucéo do caso concreto.

O principio fundamental da dignidade da pessoa humana cumpre um
relevante papel na arquitetura constitucional: o de fonte juridico-
positiva de direitos fundamentais . Aquele principio é o valor que da
unidade e coeréncia ao conjunto dos direitos fundamentais. Dessarte o
extenso rol de direitos e garantias fundamentais consagrados no titulo
Il da ConstituicAo Federal de 1988 traduz uma especificacdo e

%2 SARLET, Ingo Wolfgang.Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentais na Constituicéio
Federal de 1988ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2002. p. 92.

3 SARLET, Ingo Wolfgang.Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentais na Constituigdo
Federal de 1988ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2002. p.123.

® MARTINS, Flademir Jerdnimo BelinatDignidade da pessoa humana: principio constitucional
fundamental. Curitiba: Jurud, 2003. p.63.



densificacdo do principio fundamental da dignidade da pessoa humana
(art.1°, 1lI). Em suma, os direitos fundamentais sdo uma primeira e
importante concretizacdo desse Ultimo principio, quer se trate dos
direitos sociais (arts. 6° a 11) ou dos direitos politicos (arts. 14 a 17).
ademais disso, aquele principio funcionara como uma 'clausula aberta’
no sentido de respaldar o surgimento de 'direitos novos' ndo expressos
na Constituicdo de 1988, mas nela implicitos, seja em decorréncia do
regime e principios por ela adotados, ou virtude de tratados
internacionais em que o Brasil seja parte, reforcando, assim, o disposto
no art. 5°, 82°. Estreitamente relacionada com essa funcédoseode-
mencionar a dignidade da pessoa humana como critério interpretativo
do inteiro ordenamento constituciofial.

Sem embargo, € correto afirmar que a dignidade da pessoa humana é o objetivo
maximo a ser alcancado pelo Estado e pela sociedade, na medida em que se concretiza
através dos direitos fundamentais, fazendo com que a pessoa humana passe a ser

concebida como o centro do universo juridico e prioridade do Direito.

Isso significa que no constitucionalismo brasileiro contemporaneo os
conceitos de Estado, Republica e Democracia sao funcionalizados a
um objetivo, a uma finalidade, qual seja, a protecdo e promocédo da
dignidade da pessoa humana. De tal modo que privar a pessoa humana
de sua dignidade, quer por acdo que por omissao, constitui afronta ao
préprio Estado Democratico de Direito em que se constitui a
Republica Brasileir&®

Nesta linha de pensamento, nota-se que a dignidade da pessoa humana legitima
o Estado brasileiro, constituindo-se como requisito fundamental para que a ordem

juridica-constitucional corresponda a uma verdadeira condi¢do da democracia.

Além de derivar da nogéo de dignidade da pessoa humana, o minimo
existencial também se fundamenta no principio da liberdade; em
principios constitucionais como a igualdade, o devido processo legal e
a livre iniciativa; nos direitos humanos; e nas imunidades e privilégios
do cidaddo. E delineado em termos qualitativos, como protecdo
daquilo que se fagca necessario a manutencdo das minimas condicdes
de vida condigna, enquanto condi¢des iniciais de liberdade, isto é, da
garantia de pressupostos faticos que permitam ao individuo agir com
autonomia. Abrange qualquer direito, no que represente de essencial e
inalienavel, bem como compreende outras nocdes, entre as quais a
idéia de felicidade do homem. N&o se trata, pois, de mera liberdade
abstrata!

% FARIAS, Edilsom Pereira deColisdo de Direitos: A honra, a intimidade, a vida privada e a
imagem versus a liberdade de expresséo e informaga&ed. Porto Alegre: Jurud, 2000. p &h-

% MARTINS, Flademir Jerdnimo BelinatDignidade da pessoa humana: principio constitucional
fundamental. Curitiba: Jurud, 2003. p.73.
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No que se refere a dignidade humana em manipulagbes genéticas, resta
evidente que ndo se busca a ‘sacralizagdo da natureza bioldgica’. Habermas, defende
que “para se saber se ha ou nado violacdo da dignidade € fundamental a finalidade
prosseguida com a intervengao € o consentimento”.®®

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil consagra a liberdade de
expressao cientifica, independentemente de censura ou licenca.

Norberto Bobbio, com peculiar brilhantismo, afirma que o principio da
liberdade cientifica consagrado na carta Maior se consubsubstancidireito a
professar qualquer verdade cientifica ou a ndo professar nenhuma, mas essencialmente
no direito a n&o sofrempecilhos no processo da investigacio cientifica.”®

Contudo, tal afimacédo néo inviabiliza reconhecer que a pesquisa cientifica deva
ser pautada por limites éticos e até mesmo legais.

Pietro de Jesus assim se manifesta:

[...] os resultados da pesquisa cientifica devem ser colocados a servico
da dignidade humana, da possibilidade real e efetiva de integracdo do
portador da doenca genética, e nunca de sua exclusdo ou
discriminagad?

Com efeito, o direito a identidade genética € um direito fundamental implicito
na ordem juridico-constitucional brasileira, especialmente a partir da dignidade da
pessoa humana e do direito fundamental a vida, isso no ambito de um conceito
materialmente aberto de direitos fundamentais, como clausula geral implicita que tutela
todas as manifestacbes essenciais da personalidade humana. A identidade genética da
pessoa humana, base biolégica da identidade pessoal, é uma dessas manifestaces

essenciais da complexa personalidade hurfiana.

Como parametros hermenéuticos a corroborar o acima afirmado, merecem
destaque os tratados internacionais de direitos humanos relacionados ao tema em
guestdo, bem como determinadas incumbéncias especificas dadas ao poder publico, tais
como: a preservacado da diversidade e integridade do patriménio genético dapais e

fiscalizacdo das empresas dedicadas a pesquisa e manipulacdo de material genético,

8 HABERMAS, Jiirgen. O futuro da natureza humana. S&o Paulo: Martins FontesP2004.

®9BOBBIO, Norberto. Aera dos direitos. Trad. Carlos N. Coutinho. Riadeitb: campus, 1992. p. 19.

LORA ALARCON , Pietro de JesUs. Patrimbnio genético humano e sua protecdo na iGanstitu
Federal de 1988. Sao Paulo: Método, 2004. p.273.
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situacbes que evidentemente incluem o genoma humano, ja que ndo se consegue

vislumbrar o homem isolado do meio em que vive.

Conclui-se, pois, com fundamento no principio da dignidade da pessoa humana

e no direito fundamental a vida, agregando, ainda, em reforco de fundamentacado, o

dever de preservar a diversidade e a integridade do patriménio genético e o dever de

fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa e manipulacdo de material genético, que o

direito & identidade genética é, sem duvida, um direito fundamental implicito na ordem

constitucional brasileir&

VIl. CONCLUSOES ARTICULADAS:

1.

Pode-se conceituar a engenharia genética como sendo a técnica que realiza
intervencdes na estrutura genética dos seres vivos. A evolucdo da técnica fez
com que tais pesquisas avancassem a ponto do ser humano ser objeto da
investigagdo, com o intuito de desvendar o genoma humano e escrever a bio-
histéria humana. Em contrapartida, considerando a complexidade do objeto
investigativo, muitas sdo as preocupacdes cientificas, politicas e éticas que

cercam o tema em questéo.

Existem limites éticos que devem ser observados no ambito das pesquisas
cientificas no genoma humano. Para tanto, h& necessidade de construcdo de nova
concepcao de ciéncia, pautada pela bioética, a qual imp&e limites ao cientifico e
ao técnico, com o0 objetivo de que se respeite a dignidade e a vida da pessoa
humana como um valor superior. Embora ndo se possa exigir que 0 genoma
humano permaneca intocavel e que sua pesquisa seja proibida, tendo em vista as
inimeras descobertas ja realizadas e a possibilidade de que milhares de pessoas
venham a ser beneficiadas, ndo se pode conceber a mercantilizacdo e a

coisificagdo do genoma humano no ambito da experimentagao cientifica.

O uso indevido das informacdes obtidas pela analise gendémica pode redundar
em ofensas a intimidade, a liberdade e até mesmo da identidade dos individuos.
Deve ser combatida toda forma de discriminacdo fundada em caracteristicas

genéticas, uma vez que cada pessoa deve ser respeitada em sua dignidade,

2 PETTERLE, Selma Rodriges O direito fundamental a identidade genética na Constituicio
brasileira. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2007.p. 109/110



independente de suas caracteristicas genéticas. O Direito deve procurar

salvaguardar a vulnerabilidade de determinadas populacbes com o intuito de

evitar a reproducdo, no ambito das pesquisas cientificas em genoma humano, de
cenarios de injustica ambiental, nos quais as populacdes mais vulneraveis - que
menos se beneficiam dos resultados obtidos pelas pesquisas realizagan

as que mais diretamente suportam as externalidades negativas do processo

cientifico que envolve tais descobertas.

4. Existem limites ambientais que igualmente devem ser observados no ambito das
pesquisas no genona humano, porquanto impossivel acreditar que a alteracao
humana néo acarrete interferéncias, ainda que pequenas, no equilibrio ecoldgico.
Preservar a natureza significa preservar o ser humano e vice-versa. Como norte
principiologico das relacBes juridicas que digam respeito as pesquisas em
genoma humano, destaca-se o principio da precaucao, o qual traduz a busca da
protecdo da existéncia humana, seja pela protecdo de seu ambiente, seja pelo
asseguramento da integridade da vida humana. Entende-se que a interpretagcéo
do principio da precaucédo deve ser pautada, sobremaneira, pela racionalidade,
razoabilidade e proporcionalidade como critérios de valoracdo, o que significa a
nao admissado da discricionaridade administrativa absoluta, baseada em aspectos

meramente cientificos, politicos ou econémicos.

7

5. O direito a identidade genética € um direito fundamental implicito na ordem
juridico-constitucional brasileira, especialmente a partir da dignidade da pessoa
humana e do direito fundamental a vida, isso no &mbito de um conceito
materialmente aberto de direitos fundamentais, como clausula geral implicita

gue tutela todas as manifestacdes essenciais da personalidade humana.
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