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RESUMO

A construcdo do paradigma socioambiental € resultsd compreensdo de que néo é
possivel a protecdo isolada, implicando o cuidaslgunto. O ser humano, ente integrante da
biodiversidade, esta amparado pelas legislacfes llggiesdo proprias, assim como pelas
legislagbes ambientais. O genoma humano € propricada individuo e o distingue dos demais
entes da mesma espécie. O desenvolvimento do #@Bgtoma Humano possibilitou o acesso e
0 uso das informacdes genéticas. A evolucdo daiai@eve ser regulamentada para evitar a
utilizacdo indevida das informagbes genéticas, massiomo para que o0s beneficios
proporcionados por essa evolugdo sejam acessitedaapopulacdo. O ser humano ndo pode
sofrer discriminacdo em razdo da sua carga gené&ieaesso as informacdes contidas nos genes
deve ocorrer unicamente para melhorar a saudendogduos. O consentimento informado &
imprescindivel para acesso e uso das informacgOestigas. A bioinformética possibilita a
descoberta das funcdes de cada gene especifiesmadogendmica, por sua vez, proporciona o
tratamento e a cura de doencas de acordo com a gpgética de cada individuo. Os
biorepositérios e os biobancos sdo importantes pamgervar o material genético destinado a
pesquisa, bem como a ser utilizado no futuro tratammeédico do proprio doador. As pesquisas
genéticas devem ser conduzidas de forma transpagerggulada a fim de evitar a detencdo do
biopoder. O acesso do genoma humano pode permitiardpulacdo desse com finalidades
bioterroristas de modo a atingir a populacéo eralger a determinado grupo especifico. Alguns
paises ja estdo patenteando os genes, muito ersbf@m considerados descoberta e nao
invengdo. A ndo permissdo do patenteamento de genBsasil deixa 0 pais em desvantagem
guanto aos demais que permitem, pois futuramewsonpais, podera ter que pagayalties
pela utilizacdo dos genes ja patenteados no ddséneato de pesquisas genéticas. Todas essas
situacbes demonstram a importancia de protegenongg humano para que as atuais e futuras
geracdes ndo tenham sua carga genética alteradziagéo de uma legislacdo nacional e,
principalmente, internacional é indispensavel.

PALAVRAS-CHAVE: Socioambientalismo. Genoma humaBmpoder. Bioterrorismo.



ABSTRACT

The build of the socio-environment paradigm is itasii from the comprehension that
isolated protection is not possible, implying coliee care. The human being, as a biodiversity
integrant, is supported by his laws, but also byirenment laws. The human genome is unique
for each individual and distinguishes itself frohetothers beings of the same species. The
development of The Human Genome Project made pedsib access to and the use of genetic
information. Science evolution must be ruled toidvmproper use of genetic information, but
also for granting universal access to it. The hulm@ing must not be discriminated by its genetic
information. Genetic information access should ohd for individual health improvement.
Informed assent is essential for the access andsthef this information. Pharmacogenomics, in
its turn, provides treatment and cure for diseaseagreement with every individual genetic
information. The biorepositories and biobanks arpdrtant to preserve genetic material destined
to research, such as future use in the medicahtezd of the donor. Genetic researches must be
lead in a clear and ruled form in order to avoigmdon of biopower. The access to the human
genome can permit its manipulation with bioterrongents of reaching general population or a
specific group. Some countries are already patgrtiwe genes, although they are considered
findings and not inventions. The non permissiorgefie patenting in Brazil put the country in
disadvantage with the others that permit, becaunstae future, our country could pay royalties
for the already patented in the development of gemesearches. All these situations show the
importance of protecting human genome for this falake generations. The creation of national
and, mainly, international laws is indispensable.

KEY-WORDS: Socio-environment. Human genome. Biopogoterrorism.
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INTRODUCAO

A cooperacdo internacional de pesquisadores, siagfi empresas e laboratorios
publicos/privados propiciou a conclusdo do Profgenoma Humano. Esse acontecimento foi
extremamente importante no contexto mundial, ppiesenta a oportunidade de promover
beneficios a saide humana, mas também traz pre@mgao que se refere ao ambiente e aos
seres humanos atuais e futuros. A identificacacsdgaéncias e das funcdes dos genes se traduz
em um grande potencial para prevencdo, diagnéstatamento e, até mesmo, cura de doencas.
As apreensdes suscitadas pelo conhecimento e fiedagdo das informagdes genéticas ndo se
restringem a finalidades eugénicas, comerciaisrreristas. As situacdes desencadeadas pela
intervencdo nos genes sao inumeras, o que levinaitdeo estudo na analise das possibilidades
e dos limites que envolvem o acesso e 0 uso dawghamano.

O rapido avanco das biotecnologias exige a adéguatas diversas éareas do
conhecimento a nova realidade. Algumas terapiaétigass, ainda, estdo em fase experimental,
outras ja fazem parte do cotidiano. As ofertas oa&dpara utilizacdo desse tipo de terapéutica
seduzem cada vez mais pacientes. As intervencdésicpes ja estdo ocorrendo na pratica, porém
ainda nao tém definidos os limites deste acesso €as genes humanos.

As implicagdes ambientais e humanas da manipulgeéética ndo foram estudadas por
enquanto, assim como os seus reflexos a longo .pissa leva ao seguinte questionamento: a
possibilidade de pesquisas e terapias genéticasgaem eventuais efeitos no ambiente ou nos
seres humanos justificam a permissdo do desenwamondessas? Quem pode conduzir tais
estudos? Ha necessidade de autorizacdo para aasseformacdes contidas nos genes? Podem
ser divulgadas a familiares mesmo que o titular p@&omita? Quem podera ter acesso as
informacdes genéticas e em quais casos?

Os questionamentos propiciados pelo acesso eyselodo genoma humano e a nao
existéncia de uma legislacéo tanto nacional quateéonacional que regule tal situagéo justifica a
necessidade de analisar as possibilidades e dedidessa intervencao.

O objetivo principal deste estudo consiste naiay@b das possibilidades e dos limites
apresentados pelos instrumentos normativos atdectafacdes, convencoes, tratados, principios

e normas) que protejam o ser humano e, mais egspecénte, 0 seu genoma. O conhecimento
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das informacdes genéticas e a intervencdo nos gemasalteracdes ou correcdes devem ser
avaliados em prol do respeito a dignidade humaaagealidade de vida das geracfes atuais e
futuras. Além disso, a pesquisa pretende fazer evantamento dos aspectos comuns nas
legislacbes em vigor que, de alguma forma, protegegenoma humano e impdem limites
bioéticos e juridicos para, apos, auxiliar na aoiggio de um instrumento juridico especifico
nacional com relacdo ao acesso e ao uso dos re@eséticos humanos.

A pesquisa estard embasada em fontes bibliogsafitacionais e estrangeiras,
envolvendo o socioambientalismo, os direitos funelaais e o genoma humano. O estudo néo
ficard restrito a livros juridicos, mas recorrei@nbém, a outras areas do conhecimento, tais
como da Saude, da Biologia, da Medicina, da Biegtita Sociologia, da Filosofia, as quais
fornecerdo subsidios para melhor compreensdao datitem A interdisciplinaridade sera
imprescindivel para o desenvolvimento do trabalpas apontara de forma mais critica e
fundamentada os resultados do mesmo. O acompantacherneis, projetos de lei e decisdes
proferidas, envolvendo o tema, sera necessarioquezae conheca a atual situagdo dos limites
do acesso e do uso do genoma humano no contextmake internacional.

No capitulo inicial do trabalho, intitulad®aradigma socioambiental: genoma humano e
marcos normativgssera abordada a evolugdo dos conceitos de natacetongo dos ultimos
anos até a construcdo do atual paradigma socioatabgue passou a contemplar ndo apenas a
protecdo do ser humano, mas principalmente, dagyeseama. Os desafios na concretizacao do
Projeto Genoma Humano trouxeram muitas perspe¢tfeasndo surgir a era pos-genémica.
Esse periodo tem trazido esperancas para a popult@vés do mapeamento do genoma
humano. A compreensao do funcionamento de cadg geestudo das doencas decorrentes de
algumas deficiéncias ou mutacdes genéticas, ahilatmile de intervencdo direta nos genes a
fim de corrigi-los, ou até mesmo, optar por camstieas e qualidades genéticas suscitam
beneficios e preocupacgdes.

Essas modificagBes genéticas nos seres humaalbsrgram irreversivelmente o curso da
Historia. Assim, tornou-se necessario discutir aagipios e referenciais amplos que possam
proporcionar contribuicdes conceituais e, tambéndfigas no que se refere ao respeito ao
equilibrio multicultural, ao bem-estar futuro dgp&se humana e do préprio planeta na sua
integralidade. A tutela juridica dos genes, pddarserd analisada a luz das declaragdes,

convencgdes, tratados, principios, normas nacianasernacionais preocupados com a protecéo
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socioambiental e, mais especificamente, com o garfmmmano. Essa abordagem possibilitara a
reflexdo acerca da importancia da elaboracédo delegmslacdo nacional e outra internacional
para definir os limites do acesso e do uso do garfmmmano.

No segundo capitulo denomina@estédo da vida: acesso e uso do genoma hups@néo
abordadas as possibilidades decorrentes da pesdaissnipulacéo e da intervencdo no genoma
humano que suscitaram diversos questionamentosciedade. A medicina preditiva possibilita
a prevencao ou, até mesmo, a erradicacdo de detetasi doencas. As pesquisas genéticas
envolvem delicadas fronteiras no que diz respeitesponsabilizacdo no agir cientifico. E
importante, também refletir se as pesquisas erapias genéticas devem ser conduzidas pelo
investimento privado ou publico.

O conhecimento das informacbes genéticas implisestges de ordem privada que
envolvem a liberdade, a autonomia, a individuakjaéntre outras. A publicidade das
informacgdes genéticas encontra seu contraponto amseatimento informado e no sigilo
profissional. A bioinformatica, a farmacogendmiaa, armazenamento do material e das
informacdes genéticas apresentam reflexdes sobragio de normas que sejam universais a
todos os estabelecimentos e garantam a integridade veracidade das pesquisas e das
terapéuticas genéticas.

No terceiro capitulo Perspectivas socioambientais do genoma humasera refletido o
poder conferido as instituicdes ou nacbes que Hatena técnica de manipulacdo ou de
intervenc@o no genoma humano. O exercicio dess pode ocasionar um desvio de finalidade
e transformar o genoma humano em uma arma biolo@@mnte disso, torna-se necessario
discutir acerca da elaboracdo de politicas publigaa promover a biosseguridade e conter o
bioterrorismo. Tal situacdo provoca receio na pes&o do prosseguimento das pesquisas e
terapias genéticas. Contudo, o avanco da ciénadapnée ser contido somente para evitar as
situacbes perversas, por isso é importante a oridgdmecanismos de protecdo do genoma
humano, assim como de uma legislacédo nacionaémantional.

O estudo da protecdo do genoma humano € desafradsrnecessario. O acesso e 0 uUso
dos genes devem ser delimitados e definidos paganga ocorram atrocidades contra 0 meio

ambiente e a propria existéncia humana.
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“Tudo 0 que acontece a Terra — acontece aos filadeerra.

O homem néo teceu a teia da vida — ele & meramant® dela.
O que quer que ele faca a teia, ele faz a si mésmo.

(Chefe Seattle)
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1. PARADIGMA  SOCIOAMBIENTAL: GENOMA  HUMANO E MARCOS
NORMATIVOS

A construcdo da nova concepc¢ao ambiental passoumparaminho longo e arduo. Os
conceitos foram se alterando a medida que a espéomna evoluiu e os componentes da
biodiversidade foram se exaurindo. Parte da fauta fora vem se tornando escassa e algumas
espécies ja desapareceram por completo, o quewatazendo implicacdes para o préprio ser
humano, comprometendo a sua saude e, principalmargaa prépria existéncia no planeta.
Esses acontecimentos passaram a influenciar, deafamediata, na conscientizacdo da
necessidade de preservacdao ambiental, assim commnmsrucdo de um novo paradigma
ambiental de protecdo. A atribuicdo de whatus juridico aos recursos naturais tornou-se
imprescindivel como forma de minimizar a exploragdmatureza de maneira inesgotavel.

A trajetdria histérica ambiental demonstra queesgécies de vida do planeta sempre
foram concebidas, estudadas e protegidas pelousearto em suas particularidades e de forma
isolada, a exemplo do Codigo das Aguas (Decre@4r®43/1934), do Codigo Florestal (Lei n°
4.771/1965), do Cddigo de Caca, do Codigo de Mifzecreto-lei n°® 227/1967), da Lei n°
5.197/1967 que protege a fauna, da Lei n® 1.413/49@ dispde sobre o controle da poluicdo do
meio ambiente provocada por atividades industridgasLei n°® 6.938/1981 que dispde sobre a
Politica Nacional do Meio Ambiente, da Lei n°® 6.A4%®7 que dispde sobre a responsabilidade
civil e criminal por danos e atos relacionadostagdades nucleares, entre outros.

Com o passar dos anos, no entanto, percebeu-sa gompreensédo da natureza como
uma area de estudo independente e estagnada témguea era insuficiente em relagdo ao
tratamento juridico do ambiente e a sua inter-&&lagpm elementos éticos e sociais. O conceito
de meio ambiente passou a exigir o reconhecimeatmtéracdo homem-natureza, do carater
transdisciplinar e do perfil interdependehted sua definicdo, portanto, se modificou
contemplando a protecao integral da vida dos s&res atuais e futuros.

! MORATO LEITE, José Rubens; AYALA, Patryck de AraljA transdisciplinariedade e a ética do direito
ambiental. In: SILVA, Reinaldo Pereira; LAPA, Fenda Branddo (Orgs.)Bioética e Direitos Humanos
Floriandpolis: OAB/SC Editora, 2002, p. 9-10.
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Como se pode perceber, o conceito de ecologiaodebd& tempos, de ser uma simples
definicdo dos estudos da naturézA.referida terminologia incorporou uma visdo gisité’
proporcionando a percepcao integrada de todoseoseetos pertencentes a cada micro-sistema,
reconhecendo a influéncia do meio nas relacdes astespécies, assim como a sua relagdo de

interdependéncia. Leonardo Boff define que a

ecologia é relagéo, inter-acdo e dialogagéo destedacoisas existentes (viventes ou
nao) entre si e com tudo o que existe, real oung@k A ecologia ndo tem a ver apenas
com a natureza (ecologia natural), mas principalen@om a sociedade e a cultura
(ecologia humana, social, etc). Numa visao ecofjdicdo o que existe coexiste. Tudo o
gue coexiste preexiste. E tudo o0 que coexiste exggte subsiste através de uma teia
infinita de relagdes omnicompreensivas. Nada exwste da relagdo. Tudo se relaciona
com tudo em todos os pontbs.

Nesse sentido, paecologia entende-se o conjunto de crencgas, teorias e psopaie
contempla o género humano como parte de um ecassisinais amplo, e visa a manter o
equilibrio desse sistema em uma perspectiva diréen@volucionaria. Assim, a compreensao do
conceito de ecologia impde uma visdo integradan@ndica entre as espeécies, incluindo a
humana, e o ambienté/erifica-se, por isso, que a definicdo de ecol@gig intimamente ligada
a de ambiente e por isso se torna imprescindiaettro seu conceito.

Por ambiente entende-se “o conjunto de elementos que, na cardplie das suas
relacdes, constituem o quadro, o meio e as corgligdevida do homem, tal como séo, ou tal

como sdo sentido$”Portanto, é o meio que interfere e condicionamém que vive dentro de

2 Os estudos atinentes a relac&o entre seres virmceambiente é ramo recente da biologia. Em 18684logo
aleméo Hernest Haeckel, em sua obra Morfologial gl organismos, propds a criagdo de uma novadeste
disciplina cientifica, ligada ao campo da biologiee teria por fungao estudar as relagdes entrgpggies animais e
seu ambiente organico e inorganico. Para denorninélé utilizou a palavra gregakos (casa) e cunhou o tema
‘ecologia’ (ciéncia da casa). (SEGUIN, Elida.Direito ambiental:nossa casa planetaria. Rio de Janeiro: Editora
Forense, 2000, p. 7). Anteriormente, prevalecisstod® denominado auto-ecol6gico, ou seja, sem @erssi 0
homem.

% A visdo sistémica é também conhecida como paraigofistico e significa a concepgdo dos organisvinss
como totalidades integradas. Ocorre que, a part#édulo XX, a perspectiva holistica passou a seominada pela
ciéncia como “sistémica” e a maneira de pensar egsa perspectiva implica passou a ser conhecida@ com
“pensamento sistémico”. Ver: BOFF, LeonarBtica da Vida Brasilia: Letraviva, 1999, p.34.

* BOFF, LeonardoEcologia, mundializagdo, espiritualidade: emergéncia de um novo paradigma. S&o Paulo:
Atica, 1993, p. 15.

® OST, FrancoisA natureza a margem da lei ecologia & prova do Direito. Traducédo de Jodmavés. Lisboa:
Instituto Piaget, 1995, p. 105.

® CANOTILHO, José Joaquim GomeBrotecdo do ambiente e direito de propriedadeitica de Jurisprudéncia
Ambiental. Coimbra: Coimbra Editora, 1995, p. 10.
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uma teia de relacdes. Nessa Otica, o desenvolvimbeuiano esta diretamente ligado ao

ambiente. Assim, percebe-se que a definicimeie ambiente

como o conjunto de componentes fisico-quimicos akdpicos associados a fatores
socioculturais suscetiveis de afetar, direta oiréteimente, a curto ou longo prazos, 0s
seres vivos e as atividades humanas no ambieriealglante da ecosféta

também contempla o ser humano, individuo integrdateiversidade. Ainda, a norma contida no
art. 3°, |, da Lei n°® 6.938/1981, define que “edteme pormeio ambienteo conjunto de
condicoes, leis, influéncias e interagfes de orfigica, quimica e bioldégica que permite, abriga
e rege a vidaem todas as suas forniasA partir dessa definicdo pode se concluir que
ambientalismasignifica todas as formas de comportamento caejive tanto em seus discursos
como em sua pratica, visam a corrigir formas désts de relacionamento entre o homem e seu
ambiente natural, contrariando a logica estrutarialstitucional atualmente predominante. Nesse
sentido, “o ambientalismo é a ecologia na pratiaeeeologia é o ambientalismo na teoffa”.
Cumpre ressaltar que o homem é dependente de mamntestavel da natureza e vice-
versa, ndo havendo possibilidade de se separanerhala natureza pelo fato da impossibilidade
de existéncia material, ou seja, 0 homem careceatlaeza para sobreviverSem duavida, o
conceito de meio ambiente envolve, de forma coajumhomem e a natureza com todos 0s seus
elementos. Esse carater de interacao e interdepaad®o meio ambiente pressupde uma visédo

global e holistica.

" E importante referir que os termos meio e ambis@iteequivalentes e, por isso, fala-se muito qei@eessdo meio
ambiente é um pleonasmo. Nesse sentido, “ambiemtei@ sdo sindbnimos, porque meio é precisamentiéoague
envolve, ou seja, ambiente” (MACHADO, Paulo Affonseme. Direito ambiental brasileiro 6.ed. Sdo Paulo:
Malheiros, 1996, p. 69). Por outro lado, hd quernerata que as palavras meio e ambiente ndo sdoss&ipse
sindnimas, ao contrario se completam. Ver: BUTZKHE)do. Os fundamentos ecolégicos das questdeseatais
na Constituicdo brasileira de 1988. In: LOBATO, Ambn O. Cavalcante (CoordRevista Trabalho e
Ambiente/Universidade de Caxias do.Sul, n.1. Caxias do Sul: EDUCS, 2002, p.119. Apeka discussao acerca
do pleonasmo da expressdo meio ambiente, essasageou e foi incorporada na Constituicdo Federasikira e
na legislacao infraconstitucional.

8 VIEIRA, Paulo FreireMeio ambiente, desenvolvimento e cidadadisafios para as Ciéncias Sociais. S0 Paulo:
Cortez/UFSC, 1995, p. 49.

° “O conceito demeio ambientda de ser, pois, globalizante, abrangente de dautsureza, o artificial e original,
bem como os bens culturais correlatos, compreendgmitanto, o solo, a 4gua, o ar, a flora, aszbsl@aturais, o
patriménio histérico, artistico, turistico, paisggio e arquitetdbnico. O meio ambiente é, assimmteracdo do
conjunto de elementos naturais, artificiais e calgique propiciem a desenvolvimento equilibradeida em todas
as suas formas” (SILVA, José Afondaireito ambiental constitucionalSdo Paulo: Malheiros, 1994).

0 CASTELLS, ManuelO poder da identidadeSdo Paulo: Paz e Terra, 2001, p. 144.

1 MORATO LEITE, José Rubens; AYALA, Patryck de AraujA transdisciplinariedade e a ética do direito
ambiental. In: SILVA, Reinaldo Pereira; LAPA, Fenda Branddo (Orgs.)Bioética e Direitos Humanos
Floriandpolis: OAB/SC Editora, 2002, p. 12.
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Nesse sentido, o holismo oferece uma visdo de mdifdeente daquela que a ciéncia
tradicional apresenta, pois a visdo de integridsite se satisfaz com os caminhos previamente
tracados pela ciéncia tradiciorfalA visdo holistica pretende construir conceitosiretigas,
observando todas as particularidades e especiiesd@xistentes ao redor do objeto central.
Assim, a delimitacdo do conceito de meio ambieeteedompreender a diversidade de espécies,
bem como todo o seu entorno e, inclusive, o sernonmserido nesse contexto.

A superacao da visdo ambiental cunhada no antrop@eo fez com que a populacéo
passasse a compreender que o ser humano é entalidarsidade e, portanto, esta contemplado
do ponto de vista da protecdo ambiental. A novagpei@o ambientalista passou a incluir valores
e normas éticas. Todavia, é importante se ter emtergue ndo € possivel conceituar o meio
ambiente fora de uma visdo antropocéntrica, poéssotecdo juridica depende de uma acéo
humana. Assim sendo, essa nova visdo ambienta passvindicar uma viséo integradora e de
interacdo entre os entes habitantes de um mesmo. Messe sentido, Paulo Freire Vieira
salienta que “o tema meio ambiente designa nao tamt objeto especifico (natureza, espaco
natural, paisagem, assentamentos), mas é umaaelagéterdependéncia®. Assim, a busca do
reconhecimento do ser humano como parte integdentetureza torna-se o objetivo primordial
do direito ambiental.

Capra ressalta que se deve reconhecer a interdgpgadfundamental de todos os
fenbmenos, assim como o fato de que individuos ciedade estdo todos encaixados nos
processos ciclicos da naturéz&ssa concepcao traz a perspectiva de que osiseTEB10S SE0
dependentes desses processos ciclicos. Trata-samde rede de fendbmenos que estédo
fundamentalmente interconectados e séo interdeptasgjeinclusive, reconhecendo o valor
intrinseco de todos 0s seres Vivos.

O conceito deDireito Ambientalcomo um conjunto de regras, principios e politicas
publicas que busca a harmonizacdo do homem comio amebiente, envolvendo aspectos

naturais, culturais, artificiais e do trabalho, fdado regulamentagédo propria, com institutos

12 EAGUNDEZ, Paulo Roney AvileDireito e holismo introdugéo a uma vis&o juridica de integridacio Baulo,
LTr, 2000, p. 14.

13 VIEIRA, Paulo FreireMeio ambiente, desenvolvimento e cidadadisafios para as Ciéncias Sociais. S&o Paulo:
Cortez/UFSC, 1995, p. 49.

14 CAPRA, Fritjof. A teia da vida:uma nova compreensao cientifica dos sistemas .vézed. S&o Paulo: Cultrix,
2001, p. 25.
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juridicos diferentes, apesar de complement3rekeixa presente o novo paradigma ambiental
envolvendo o estudo e a protecao conjunta de tosdadementos componentes do sistema em

uma visao integrada. Ainda, Antunes salienta que

o Direito Ambiental estabelece a normatividade damonizagdo entre todos os
componentes do mundo natural culturalizado, no fuib ser humano desempenha o
papel essenciaf.

O reconhecimento do dever de protecédo da divetsidaltural de forma articulada com o
da diversidade bioldgica passa a constituir umaanogncepcdo ambiental que recebe a
nomenclatura deocioambientalisme entende que o ambiente e a sociedade esta@anménte
conectados e ndo podem ser analisados de formaradepaNo Brasil, o paradigma
socioambiental foi contemplado de maneira bastarmdeadora pela Constituicdo Federal de
1988

O novo paradigma socioambiental somente passaankag aceitabilidade, a partir do
momento em que a populacdo comecgou a ter conszidacgue 0s bens naturais S840 escassos,
assim como o ser humano € ente integrante da bisit\ade e, portanto, € portador de uma
carga genética que é passivel de intervencao mGigalmente, sofre acdes de acordo com o
ambiente no qual esté inserido. Esse fato desemgag@roducdo de instrumentos normativos
capazes de proteger o ambiente, a biodiversidad®is, especificamente, 0 genoma humano, a

fim de oportunizar a sustentabilidade planetaria.

1.1 Socioambientalismo, biodiversidade e genoma humano

As condi¢bes ambientais mundiais sdo alarmantesin@ vem se alterando provocando

0 surgimento de novos fendmenos naturais, tais corfiel Nifio”, a “La Nifia”, os “tsunamis” e

15 SEGUIN, Elida.O Direito ambientalnossa casa planetaria. Rio de Janeiro: EditarenSe, 2000, p. 13.

1 ANTUNES, Paulo de Besshireito ambiental Rio de Janeiro: Lumen Juris, 1996, p. 18.

17 santilli também afirma que a orientacdo socioamtblepresente na Constituicdo ndo se revela pélarde
fragmentada dos dispositivos referentes a culawaneio ambiente, aos povos indigenas e quilomteofagungéo
socioambiental da propriedade, e sim por uma kegistémica e integrada do todo: o que alguns dti@mae uma
leitura ‘holistica’, que ndo percebe apenas asepamnas a unidade axiolégico-normativa presenteterto
constitucional (SANTILLI, JulianaSocioambientalismo e novos direit&io Paulo: Pierépolis, 2005, p. 91-92).
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os tornados em algumas regides onde jamais haveamido. O aumento da destruicdo da
camada de 0z6nio e o0 consequente degelo das cpldtaes também preocupam as nacdes em
nivel internacional. A elevacdao do consumo de ljemdes de arvores sem replantio, extracdo de
petréleo, as facilidades de compra de automoévelalazes, computadores, etc) tem contribuido
de forma efetiva para o agravamento das condigdetdd saudaveis na Terra e, principalmente,
para o aparecimento de doencas nos seres humaessdasconhecidas. Diante disso, torna-se
cada vez mais importante a protecdo socioambigpig] para felicidade dos brasileiros, esta
consagrada na Constituicdo Federal de 1988.

Nesse sentido, o Instituto Socioambiental (ISApauorganizagdo ndo governamental
voltada para a promocao do socioambientalismoaltesgue

[...] a Constituicdo estabeleceu as bases de umitadimoderno — o direito
socioambiental, que se caracteriza por um novodjgare de direitos da cidadania,
passando pelos direitos individuais e indo muitomalN&ao se trata da soma linear dos
direitos sociais e ambientais previstos no ordengorjeridico do Pais, mas de um outro
conjunto resultante da leitura integrada dessestal; pautada pela tolerancia entre os
povos e pela busca do desenvolvimento comum ersése.*®

Portanto, o paradigma socioambiental contempla resepvacdo da natureza, da
biodiversidade, da sociodiversidade e, principabsemo genoma humano, sendo que a prote¢céo
desse conjunto de elementos que complOe O sociaabiesume-se em um direito ao
desenvolvimento de forma sustentavel, ou seja, poundéncia, respeitando as liberdades
individuais de forma a garantir o exercicio da datda.

O estabelecimento de um direito socioambientd¢teeha definicAo de bens ambientais
para que se torne possivel a sua tutela juridisaind Carlos Frederico Maréslefine os bens

socioambientais como sendo

todos aqueles que adquirem essencialidade paranatengdo da vida de todas as
espécies (biodiversidade) e de todas as cultunasas (sociodiversidade). Assim, 0s
bens ambientais podem ser naturais ou culturaiseanelhor podemos dizer, a razéo da
preservacdo ha de ser predominantemente natu@iltural se tem como finalidade a
bio ou a sociodiversidade, ou a ambos, numa irieraecessaria entre o ser humano e o
ambiente em que vive.

18 INSTITUTO SOCIOAMBIENTAL. Aimanaque Brasil socioambient&ao Paulo, 2004, p. 190.
9 MARES, Carlos Frederico. Introducdo ao Direitoisambiental. In: LIMA, André (Org.)O Direito para o
Brasil socioambientalPorto Alegre: Sérgio Antdnio Fabris Editor, 20p238.
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Desta forma, resta claro que os bens ambientaisapdeles essenciais & manutencao da
vida de todas as espécies e culturas. A sua pootécinprescindivel para a estabilizacéo
ambiental. A interdependéncia dos elementos conmpeseda diversidade demonstra que o
equilibrio do sistema somente se tornara possivahdp se conseguir a protecdo individual de
cada bem socioambiental com o objetivo de resguartiztalidade.

Para Juliana Santilli, o socioambientalismo visdratar de questdes que ensejam
posicionamentos antagdnicos e revelam concepclierties de mundo, pretendendo difundir a
idéia de que o desenvolvimento deve promover ndoa séustentabilidade de espécies,
ecossistemas e processos ecologicos (biodiverdidates também a sustentabilidade social
(sociodiversidade) e, por isso, sustenta que aemtunao pode ser separada da cuffura.

A biodiversidade e a sociodiversidajeenquanto elementos integrantes do paradigma
ambiental atual (socioambientalismo), clamam poa pmotecdo integral e interdependente sem,
contudo, perder sua individualidade e essénciag esses tracos conferem valor primordial a
hereditariedade de cada espécie, de cada ecossistel@ cada cultura. Dentro dessa oOtica, a

biodiversidade constitui diversidade biologicajue é definida pela

variedade e variabilidade existente entre orgarsswivos e 0s ecossistemas nos quais
eles se mantém. Ela engloba todos os niveis desiia€le que se estendem dos genes a
biosfera, passando pelo nivel das espécies, dssistnas e das paisagéns.

A biodiversidade portanto, nada mais é do que o estudo da vaeedacespécies e de
organismos vivos encontrados nos diversos ecosistdo planeta, estando vinculada tanto ao
numero de diferentes categorias biolégicas quamttouadéancia relativa dessas categorias. Pode-
se dizer, entdo, que a biodiversidade € compostapfamtas, animais, microorganismos,
ecossistemas e pelo ser humano. Em outras pal&ieas, salienta que

20 SANTILLI, Juliana.Socioambientalismo e novos direit&io Paulo: Pierépolis, 2005, p. 18.

2 Ainda, a diversidade cultural e linguistica tambgmssui um valor incalculavel para a atual e fisuraracoes, ja
que elas constituem um repositério de informacddglas ao longo do tempo. Da mesma forma, o comfesttd
tradicional sobre as plantas das florestas traopieas diferentes variedades dos cultivos é immtertanto para os
esforcos dirigidos a sua conservacdo, como panatifidar componentes ou genes Uteis (CASTELLI, iR&r
German; WILKINSON, John.Conhecimento tradicional, inovacdo e direitos deotpgdo Disponivel em:
http://bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/librosisil/cpda/estudos/dezenove/pierinal9.hweesso em: 07 nov. 2008).
Até muito recentemente, esses recursos foram @rasids como uma heranga natural e cultural de #gesso.
Contudo, o empobrecimento do conjunto desses fa#®rem dos aspectos mais preocupantes da criségeeol
mundial.

22 VIEIRA, Paulo Freire. Erosdo da Biodiversidade esf@o Patrimonial das Interagdes Sociedade-Natureza
Oportunidades e Riscos da Inovagdo BiotecnoldditaVARELLA, Marcelo Dias; BORGES, Roxana Cardoso
Brasileiro (Orgs.)O novo em direito ambientaBelo horizonte: Del Rey, 1998, p. 226.
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a diversidade biolégicaou biodiversidade constitui uma propriedade dos sistemas
vivos, uma caracteristica basica do funcionamemtatureza. O conceito denota a
variedade e a variabilidade do conjunto de sergs\presentes na biosfera, incluindo-se
aqui a totalidade dos vegetais, animais e micronsgaos>

A biodiversidade estd relacionada, por isso, comabédglade ecoldgica. Assim, a
manutencdo do meio ambiente depende da manuteacBiodiversidade. Ainda, a diversidade
bioldgica e cultural estdo diretamente ligadaivarsidade genétiéa sendo que essa representa
um elemento de conservacéo das espécies, poisasdimances de extincdo de83asm medida
em que o material genético de cada espécie podeosservado em laboratério para posterior
cruzamento e gestacdo no intuito de salvaguarespécie.

Uma das grandes preocupacdes atuais da populac@malaé a manipulacdo de seus
gene&® por indistrias e paises estrangeiros, podenddooeasdesastres ecoldgiéds seja
criando mutacdes genéticas humanas ou produtogiggenéue poderdo afetar diretamente a
saude da populacdo, ou acarretar a propria extohg@&spécie humana.

Nesse sentido, torna-se imprescindivel a defesagdass humanos como forma de
prevenir o uso indiscriminado desses sem o cornelgpe respeito a qualidade de vida e ao

meio ambiente, conforme salienta Maria Claudia @yé&rauner

a protecdo do patrimdnio genético da humanidadeesepta a garantia de que néo
ocorrerdo alteracdes que possam vir acarretarplidsiles de transferéncia a outras
geragOes das alteragbes implementadas nos genes,dm vista a impossibilidade de
prever os riscos futuros destas intervencdes. Ailpiidade de melhoria dos genes néo
justifica, neste momento, o risco ndo calculavelgde tais intervencdes acarretem
prejuizos as gerag0es futuras.

% VIEIRA, Paulo Freire. Erosdo da Biodiversidade esf@o Patrimonial das Interagbes Sociedade-Natureza
Oportunidades e Riscos da Inovagdo BiotecnoldditaVARELLA, Marcelo Dias; BORGES, Roxana Cardoso
Brasileiro (Orgs.)O novo em direito ambientaBelo horizonte: Del Rey, 1998, p. 233-234.

24 A definicdo exata acerca da nomenclatura “recuyeogticos” é controversa, mas o termo se referanth forma
geral, aos genes, proteinas e outras moléculasampdem um organismo, seja ele humano, animal getake No
caso de uma planta, o recurso genético pode sextrato, 6leo ou até uma casca de arvore, se gsataremeédio.
No caso de animais e do ser humano, o recursoigedé gene.

% ARCANJO, Francisco Eugénio Machado; OLIVEIRA, BouGomes dePreservacdo da biodiversidade e dos
conhecimentos tradicionais associadasstrumentos de combate a biopirataria. Disponérat www.ibap.org
Acesso em: 23 dez. 2008.

% por ‘engenharia genética’ ou ‘manipulagéo genétiesigna-se “um conjunto de técnicas que permitdificar o
acido desoxirribonucléico (ADN) e, por conseguirtte,suportes materiais da hereditariedade: os YEMESSA,
Jean-Noel; PINSART, Marie-Genevieve. Engenharigétiea. In: HOTTOIS, Gilbert; PARIZEAU, Marie-Héléne
Dicionario da BioéticaLisboa: Instituto Piaget, 1998, p. 186).

2" MORATO LEITE, José Rubens; AYALA, Patryck de ArafjA transdisciplinariedade e a ética do direito
ambiental. In: SILVA, Reinaldo Pereira; LAPA, Fenda Branddo (Orgs.)Bioética e Direitos Humanos
Floriandpolis: OAB/SC Editora, 2002, p.16.
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Esse direito est4 diretamente vinculado a idéiapdeecdo a biodiversidade e ao
ambiente ecologicamente equilibrado, devendo disgpbhumanidade de uma natureza
integra e preservada das ingeréncias inconscigatesindo cientificé®

Assim, apresenta-se de extrema importancia adguao genoma humano, ja que se trata
de um bem unitario inerente a cada individuo e mpote ser modificado trazendo beneficios,
bem como maleficios em virtude de ndo existirenudest sobre 0s prejuizos que essas
modificacbes possam causar as futuras geracoazbieese que o ser humano, além de utilizar
0S recursos naturais da biodiversidade, na qualidkedcriador, ele proprio passa a se tornar
objeto dessa diversidade biol6gica em razdo da®ustituicdo genética e, por isso, € necessaria
a imposicdo de limites a essa intervencgdo, a firavitar o comércio indiscriminado de “partes”
humanas, assim como prevenir que eventuais mutggiesicas provocadas pela manipulacio
humana sejam repassadas aos descendentes. Négke Raguel Fabiana Lopes Sparemberger

e Naura Teresinha Rech destacam que

em um ecossistema, cada espécie guarda impor{@leiduncédo que exerce em relagdo
as demais, com as quais interagem. Essa interacdpaz de desencadear 0s processos
naturais de evolucdo e selecdo de espécies, ta&fidmen e indispensaveis para a
variabilidade do patrimdnio genético disponivebegpa riqueza que tudo isso representa
para um pais e para 0 meio ambiente. Quando qualgstas unidades é retirada do seu
meio (ambiente com que naturalmente interage)deiaa alterada e a unidade perde
sua fungéo, passando a intervir no novo ambientquenfoi introduzida. Essa interagéo
natural a que sdo submetidas as espécies € gadmtieontinuidade de diversas
manifestacdes de vida, uma vez que resguardamsaailidade genética.

O paradigma socioambiental que vem se firmandalhimsos anos pretende justamente a
protecdo dos entes componentes do ambiente de fanmanta e integrada, pois ja se sabe que a
retirada de qualquer um dos elementos de um sistemd&a como consequéncia direta a
desestabilizacdo do mesmo, o que trara alteragbisinionamento do planeta.

A biodiversidade e a sociodiversidade séo imptetaporque dispéem de informacdes
genéticas obtidas ao longo dos processos de ewohigigica. A diversidade genética ndo é

28 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Clonagem humanguraks premissas para o debate juridico. In: BATISTA
Cristiano Corréa; MENDES, Fabio Raniere da SilvéALWUMANN, Loivo José (Orgs.)Bioética: os desafios da
genética. Pelotas: Educat, 2003, p. 127.

% SPAREMBERGER, Raquel Fabiana Lopes; RECH, Naurasitha. A eficacia da lei brasileira na protecéo d
ecossistemas como requisito para conservacédo desitizde biol6gica. INRevista Desenvolvimento em questao
julho-dezembro, v.3, n.6. ljui, Brasil: Editora {iii— Universidade Regional do Noroeste do Estaml®id Grande
do Sul, 2005, p. 141.
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somente um fendmeno natural, mas também cultuoalaqto, a protecdo aos genes humanos
deve se dar em uma perspectiva socioambientagjaudo ser humano inserido em seu meio.

O sequenciamento e o mapeamento do genoma humaaemnt grandes preocupacoes,
principalmente, para o Brasil, ja que esse naocddisfe uma legislacdo especifica que regule o
acesso e 0 uso dos recursos genéticos humanospdssibilita que os genes da populacao
nacional sejam acessados e, possivelmente, colfimad@s no contexto internacional, reduzindo
sobremaneira a biodiversidade e a sociodiversidagssileiras. Além disso, o0 cenario
socioambiental brasileif® vem instigando empresas e paises estrangeirosotjetivo de

pesquisa e de bioprospectdem virtude do multiculturalismo que aqui é encaadér. Segundo
Astrid Henriger,

a regido amazoénica, onde se concentra a maioveegerbiodiversidade do planeta, esta
sendo ocupada por grupos de pesquisadores alefrafegses, japoneses e americanos,
gue buscam no conhecimento empirico dos habitéotass, um indicio de prova para o
inicio de futuras pesquisas. Os moradores des&#oregssim como de todo o territério
nacional, sdo acostumados a preparar alguns chagegraediar determinadas doencas
existentes nestes tropics.

30 Muito embora seja do conhecimento geral, cumpssat&ar que o Brasil é responsavel pela maior vasge
biodiversidade existente no planeta, além de aammrbticamente a metade da reserva de 4gua distenés no
mundo, ao passo que existem paises que ja estétneande guerra pela falta deste produto. A Amazé@tiriga a
maior floresta tropical do mundo — séo 4,1 milhéesm de florestas somente em territério brasileimé cortada
pelo maior rio do mundo em volume de 4gua, o Amagpcom uma bacia de 7.3 milhdes de km2 e 1.106rga#s.
Apesar de nimeros superlativos que impressionam trdpermanecido intacta até os anos 60, com w@ixa b
densidade populacional, a Amaz6nia também registra situacdo alarmante: apenas nos Ultimos 40 elagg
perdeu mais de 15% de suas florestas (FUNDO MUNDPARA A NATUREZA (WWF-BRASIL). Amazbnia
Disponivel emhttp://www.wwf.org.br/ Acesso em: 6 jan. 2009).

31 O termo bioprospeccdo é encontrado na MP n° 2168Gle 23/08/2001, regulamentada pelos Decretos n°
3.945/2001 e 4.946/2003, e denota a “atividadeoeafdiria que visa identificar componente do patrin@enético
e informacdo sobre conhecimento tradicional asdogiaom potencial de uso comercial’, ou seja, pIEds a
existéncia de um potencial de uso econdmico nadatie de acesso. E importante ressaltar que ogatete uso
econdmico esté atrelado a atividade/projeto — se@aologia, seus objetivos, etc. — e ndo a intedg@pele que
executard o projeto, ou seja, o critério de enquadnto é objetivo. Assim, € irrelevante a vontadenao do
executor de explorar economicamente os resultaalasividade de acesso, bastando que o projeto patbacial de
uso econdmico para ser considerado como biopro&peccg

32 Nesse sentido, Astrid Heringer afirma que “O Paow Globo Reporter do dia 07.11.97 relatou o qoetaceu
no territério nacional, sob a negligéncia das adémles piblicas. Nada mais, nada menos do que nraado de
biopiratas que vém se apoderando do conhecimestmdmenas para enviar aos laboratérios estragyes plantas
e animais existentes na floresta. Os mateiros, @#oaonhecidos os moradores da regido que fazeiluas pela
mata e conhecem as peculiaridades das plantasnaiarido, muitas vezes, subornados por ‘turisias’ofpegam a
regido para conhecer e levar a biodiversidade amez@os laboratérios internacionais. O caminheeesaterial
séo os laboratérios estrangeiros, onde as plargasrais sdo estudados e cujas substancias quiremadtantes das
analises passam a ser patenteadas” (HERINGER,dA&tatentes farmacéuticas & propriedade industrial no
contexto internacionalCuritiba: Jurua, 2001, p. 89-90).
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Essa situagcdo da utilizagdo dos recursos natardis conhecimento tradicional, por se
apresentar bastante promissora para as industoapaises estrangeiros no desenvolvimento de
novos medicamentos e terapias, induz a pensar quesmo esteja ocorrendo com 0S recursos
genéticos brasileiros, ja que o0 acesso e 0 usgetes humanos nao estédo regulados.

Como se pode perceber, o conhecimento tradicepalrecursos genéticos se constituem
0 objeto de desejo dos cientistas internacionaspdssibilidades econdmicas que podem advir
do emprego desses recursos na producao de farraagestratamentos médicos estimulam a
busca pelos genes humanos encontrados no terrgdcioambiental brasileiro. Contudo, essa
retirada ilegal acaba por interferir no cenérioiGmtbiental nacional e, por consequéncia, na
vida da populacéo brasileira, ja que a interag&ocedpécies e de seus respectivos genomas com o
seu meio constitui um sistema em que todos os eafgpsndem uns dos outros para sua
sobrevivéncia.

A biodiversidade constitui, por essa razdo, umtmeldo estratégico dentro da economia
dos paises e com o desenvolvimento da biotecnolegsa se tornou fundamental, j& que é
composta de elementos renovaveis. A exploracéoiathvbrsidade, no entanto, deve ocorrer
com o devido respeito a esse processo de renovagdeja, a utilizacdo dos recursos tem de ser
racional®® A extracdo dos recursos genéticos de modo irratipade provocar a extingdo de
algumas espécies, visto cada qual possuir um deedmtempo para nascer e se desenvolver no
ambiente, dando continuidade a diversidade.

Ainda, Vandana Shiva afirma que “a biodiversidade simboliza apenas a riqueza da
natureza; ela incorpora diferentes tradicbes aikue intelectuai® e, por isso, possui tanta
importancia nas relacdes entre os paises e, painugnte, no cenario nacional.

O papel essencial que a biodiversidade e a seeisillade desempenham no bem-estar
da atual e das futuras geracbes é hoje amplamecahecido, pois a diversidade constitui o
repositério de informacdo genética obtida ao lodgs processos de evolucdo biolégita.

Cumpre salientar, contudo, que o valor derivadobdaaliversidade supera amplamente o

33 ARCANJO, Francisco Eugénio Machado; OLIVEIRA, BouGomes dePreservacdo da biodiversidade e dos
conhecimentos tradicionais associadasstrumentos de combate a biopirataria. Disponémat www.ibap.org
Acessado em: 23 dez. 2008.

3 SHIVA, VandanaBiopirataria: a pilhagem da natureza e do conhecimento. Tradi&aura Cardellini Barbosa
de Oliveira. Petropolis, RJ: Editora Vozes, 2001146.

% CASTELLI, Pierina German; WILKINSON, Joh@onhecimento tradicional, inovagéo e direitos detpgdo
Disponivel em: http://bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/librosdbil/cpda/estudos/dezenove/pierinal9.htAcesso
em: 07 nov. 2008.
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investimento mundial para sua conservacao e, por ierna-se tdo importante a sua preservacao
contra as acdes de biopiratas e de bioprospecftssas praticas que vém ganhando o cotidiano
da populacéo brasileira agridem de forma brutabdiversidade e, também, a sociodiversidade
brasileiras, pois os brasileiros além de terem seasrsos naturais e genéticos “surrupiados”,
ainda terdo que pagar um valor expressivo pelazagdo do produto final que ingressara no
Brasil através de importacdb.

O ser humano possui uma dicotomia particular elacéie as demais espécies que
compdem o planeta, sendo considerado ente integgnbo mesmo tempo, interventor da
biodiversidade. A particularidade de ser, concom#émente, sujeito criador e objeto integrante
da bioversidade, torna-o uma espétiegenerique merece destaque e protecdo no sistema.

A inquietude e a curiosidade da espécie humanailpiitaram ao longo dos anos a
descoberta e a invencdo de diversos experimentes tquixeram beneficios e, também,
maleficios para o planeta. E importante, contudsstatar as descobertas que se referem ao
funcionamento do organismo humano e, sobretudeeaogenoma, pois se sabe que boa parte
das doencas sofridas pelos individuos decorrem atadiiariedade, sendo transmitidas de
geragao a geragao.

De um modo geral, os avanc¢os alcancados pelo d#@genento cientifico e tecnoldgico
nos campos da biologia, da salude e da vida téntamdoa humanidade frente a situagbes até
pouco tempo inimaginaveis. Nesse sentido, o desamento do Projeto Genoma Humano
trouxe grandes perspectivas no que se refere tmoneato e a cura de doencas. O mapeamento

do genoma identificando a sequéncia, o espacamemfoncio de cada gene agucou o desejo de

% A retirada da diversidade brasileira por empresasangeiras ndo se restringe aos recursos natmnasstambém
atinge o conhecimento milenar das tribos indigemses tém tido suas ervas e praticas de curas patlasteno
exterior sem qualquer tipo de retribuicdo finareceMesse sentido, Astrid Henriger ressalta quexfdoeacdo das
regides onde ha abundancia da flora e fauna étibitante que até grupos dos paises onde a iralfemtmacéutica

€ mais desenvolvida e agressiva tém apresentaddestagdes de repudio a tais atos, consideraddétiaos e
desrespeitosos da soberania e do conhecimentoamithrs indigenas. E evidente que o mercado biliorda
inddstria farmacéutica ndo ird recompensar os poigenas pelas informagdes prestadas. Pelo contié posse
das informagBes sobre plantas e microorganismoBrasil, como grande mercado consumidor, deverarpaga
royaltiespor descobertas de plantas curativas provenigiotegu proprio territdrio” (HERINGER, Astrifatentes
farmacéuticas & propriedade industrial no contektternacional Curitiba: Jurua, 2001, p. 90).

3" E do conhecimento geral que muitas espécies #irasilja foram patenteadas no estrangeiro, tai®comcai; a
Andiroba; a Copaiba; o Cupuacu que foi patenteadol®98 por uma empresa japonesa, mas teve suaepaten
cancelada em 2004 por pressdes de organizacOgpméoramentais; a Espinheira Santa que tambénafenfeada
em 1997 por uma empresa japonesa com a finalidadeathr de Ulceras e tumores; o Jaborandi; a @umdara;
dentre muitas outras (BRASIIRelatério final da Comissao Parlamentar de Inqueritestinada a investigar o
tréfico de animais e plantas silvestres brasilejrasexploracdo e comércio ilegal de madeira e gphataria no
pais — CPIBIOPI Brasilia: Camara dos Deputados, 28 mar. 2006).
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cientistas, pesquisadores, médicos, industria fe&ateca, entre outros, o que propiciou uma

corrida desenfreada pela lideranga na concretizagfoojeto.

1.2 Projeto Genoma Humano: os desafios e a era posriesnd

O ser humano vem tentando dominar a natureza éstrale diversas técnicas e
experimentos. A reproducdo humana sempre trouxesmdade para a sociedade. A heranca
fisica e, muitas vezes, comportamental, passadpaispara os filhos, ou dos avos para 0s netos
ja deixava a humanidade inquieta desde os prim®rdam o objetivo de desvendar esses
mistérios. A trajetoria de pesquisas sobre hemgitade, desenvolvimento e funcionamento do

corpo humano € longa. Maria Regina Borges OsoWaryce Miriam Robinson salientam que

a espécie humana surgiu em nosso planeta ha 40®@D.000 anos, e é razoavel
pensar-se que nossos ancestrais também fossenritdgns como nds quanto a questdes
de hereditariedade. O que nos leva a pensar rissassgravuras da Babil6nia, datadas
de, no minimo, 6.000 anos, as quais mostram gegiealsobre a transmisséo de certas
caracteristicas das crinas dos cavalos. No entgntdquer tentativa para desvendar os
segredos da genética teria sido prejudicada porespeito de processos tdo basicos
quanto a concepcao e a reproduao.

Os gregos iniciaram os estudos sobre hereditaliedam aTeoria da pangénede
Darwin foi o responsavel pela criacdo Baoria da evolugdo por selecdo natuealLamarck
defendia aeoria da hereditariedade de caracteres adquiritfoslendel comprovou a Teoria da

hereditariedade através de seus experimentos ceithast’ e Sutton-Boveri com &eoria

% BORGES-OSORIO, Maria Regina; ROBINSON, Wanyce MiriGenética humana2.ed. Porto Alegre: Artmed
Editora, 2001, p. 15.

39 A Teoria de ‘pangénese’ entendia que a atividasea implicava na transferéncia de miniaturas @tggos do
corpo, como por exemplo: pelos, unhas, veias,iastétenddes e ossos (WATSON, Jame®BNA o segredo da
vida. Traducao de Carlos Afonso Malferrari. Sdol®aDompanhia das Letras, 2005, p. 19).

“0 Charles Darwin langcou uma versdo modificada dey@aese na segunda metade do século XIX ao afirmer q
cada 6rgéo — olhos, rins, ossos — produziria ‘gasiue se acumulariam nos 6rgdos sexuais e sgaasmitidas
no curso de reproducdo sexuada. Ainda, sustentavauwplquer mudanca ocorrida no individuo apdsscimento
poderia ser transmitida para a geracdo seguinteviDae utilizou unicamente da Teoria da heredittade de
Lamarck ao afirmar que a selecdo natural era aforgtriz da evolugdo, supondo que essa selecéseagibre
varia¢des produzidas por pangénese (Id., ibid.).

*1 Por volta de 1856, Gregor Mendel realizou alguesmentos cientificos sobre hereditariedade @lileestudar
certas caracteristicas das ervilhas que cultivavaeu proprio canteiro no jardim do mosteiro. Eri5l&assou a
divulgar seu trabalho que foi concebido de mangiilhante, pois, ao contrario, de outros biélogessdu tempo,
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cromossdmica da hereditariedatfe Morgan ao utilizar as moscas-das-frutas nos seus
experimentos comprovou a Teoria de Sutton-BoVeEm 1906, o biélogo William Bateson
definiu os estudos da nova ciéncia como “genéfit@s avancos da era gendmica prosseguiram

em Galtol® com sua “eugenia positiva”, em Godd&rccom suas linhagens familiares

Mendel abordou o problema sob uma o6tica quantitgiivVATSON, James IDNA: o segredo da vida. Traducao de
Carlos Afonso Malferrari. Sdo Paulo: Companhialdstsas, 2005, p. 18-21).

“2 Em 1884, alguns cientistas usando recursos 6ptiada vez melhores para estudar a arquitetura dianitas
células, cunharam o termo ‘cromossomo’ para descres corpos finos e compridos existentes no niwdbdar.
Contudo, somente em 1902, Walter Sutton, aindadasta de medicina da Universidade Columbia, associo
Mendel aos cromossomos. Além disso, Sutton ideatifum tipo de célula em que 0os cromossomos h&ec@am
aos pares: as células sexuais, sendo que o espediat possuia apenas um conjunto de cromossomas €ois.
Resultado idéntico ao que Mendel observara nasasébspermaticas das ervilhas. Diante disso, reséma que os
fatores de Mendel, agora denominados genes, tirdemstar nos cromossomos. No mesmo periodo, poam n
Alemanha, Theodor Boveri chegou as mesmas condupde Sutton. Essa descoberta veio a ser conhemida
Teoria cromossdmica da hereditariedade de SuttmesB@d., ibid., p. 23-24).

3 Morgan observou que as moscas-das-frutas norinhant olhos vermelhos e as mutantes tinham olherscbs,
sendo que essas Ultimas eram, via de regra, mazlyo® levou a descoberta de que os cromossomaEsniteam o
sexo das moscas-das-frutas (e, é claro, tambérsates humanos). Ao correlacionar um gene a um @SN,
Morgan comprovou para todos os efeitos a Teori8uteon-Boveri e descobriu que uma determinada tafatica
esta desproporcionalmente representada num dos.debads importante, ainda, descobriu juntamente sens
alunos que os cromossomos se rompem e voltamuatse flurante a producao do espermatozoide e do,&ando
que essa recombinacdo o mapeamento das posic@enele especificos em um dado cromossomo. A reardena
ou o ‘reembaralhamento’ de dois genes quaisquerartamossomo possibilitou a conclusdo de que estégelum
do outro e, também de que, quanto mais rara fa esxdenacdo, maior a probabilidade de os genascms
proximos. Esse principio basico se tornou um dsefrimentos primordiais dos cientistas envolvidosPnojeto
Genoma Humano (ld., ibid., p. 26-28).

“ BORGES-OSORIO, Maria Regina; ROBINSON, Wanyce MiriGenética humana2.ed. Porto Alegre: Artmed
Editora, 2001, p. 15.

% Galton introduziu o termo eugenia (literalmentde ‘boa origem’) no sentido incentivar pessoas cemes)
superiores a ter filhos (WATSON, James D. Op. pit34).

6 Em 1912, o estudo de Henry Goddard que chamouathila Kallikak’ envolvia a histéria de duas linkeag
familiares originarias de um Gnico ancestral quémade gerar uma familia legitima, tivera um filfava do
casamento (com uma camponesa de ‘mente fracaGanpreecera numa taberna enquanto servia no exérgiamte

a revolucéo americana). O lado ilegitimo da linimadéallikak, era ‘uma raga estropiada de degenetadospasso
que o lado legitimo era composto de membros reésmid e integros da comunidade. Para Goddard, esse
‘experimento natural em hereditariedade’ era uno gaemplar de genes bons versus genes ruins — noto de
vista refletido até no nome ficticio que escolhewapa familia: ‘Kallikak’ € um hibrido de duas paks gregas,
kalos(belo, de boa reputagcdokakos(ruim) (Id., ibid., p. 35).
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originarias, em HitléY com sua “eugenia negativa” visando a construcaimgeério ariano, até
chegar finalmente em Watson e Cfftkom adescoberta da dupla hélice de DNA

Esse ultimo estudo foi 0 mais importante da erggegca, pois possibilitou o acesso ao
genoma humano, ja que essa estrutura (DN&exiribonucleic acificontém todos os genes. A
partir disso, a evolucao da genética tomou rapidéengropor¢cdes inesperadas.

Em 1972, aConferéncia sobre Ciéncia e Valores Sociaigealizada na Florida,
objetivou discutir a funcdo social das ciénciasndtureza, o que inquietou ainda mais o meio
cientifico. Também, foram realizados outros en@mntom o objetivo de dirimir essas questdes,
ressaltando-se o de Asilomar (Califérnia), em geepsblicou, em 1974, um documento
conhecido como &arta de Bergque propunha a moratéria voluntaria das pesquisasificas
diante das incertezas e da possibilidade de ocamer catastrofe envolvendo determinados
microorganismos estudados no laboratorio. Sete sregsés, suspendeu-se a moratéria e normas
rigidas de biosseguranca foram determindd@ancomitantemente, o governo norte-americano,
considerando a genética como um campo estratquiesou a subsidiar inOmeros projetos e a
investir nas universidades, provocando a criagdendigas empresas privadas de engenharia

genética?’

*" Pouco depois de assumirem o poder em 1933, ostamziprovaram uma abrangente lei de esterilizaghitei
para a prevencao de progénie com defeitos hereditdexplicitamente baseada no modelo americaraudhlin,
cheio de orgulho, publicou uma traducéo da lei).tE&® anos, 225 mil pessoas foram esterilizadasfi€iais da SS
deveriam assegurar o futuro genético da Alemant@ote maior nimero possivel de filhos. Em 1936 redttuiu
lares maternais especiais para as esposas dofirB8l@assegurar que recebessem os melhores ceidadante a
gravidez. Os anuncios feitos no comicio de Nurembker 1935 incluiram uma ‘lei para proteger o sarajleméao e
a honra alem&’, que proibia 0 casamento entre @emjudeus, e até mesmo ‘relagdes sexuais exugeimentre
judeus e cidaddos de sangue aleméo ou aparenid@d JON, James DDNA o segredo da vida. Traducdo de
Carlos Afonso Malferrari. Sdo Paulo: Companhialdstsas, 2005, p. 44-45).

“8 Foi com os estudos de James D. Watson e Frand@s Brick, em 1953, que se descobriu a estruturagia
hélice do DNA, sendo que nesse mesmo ano elesarrelo prémio Nobel de Medicina. Estes pesquisadore
demonstraram que estas moléculas sdo formadasupsrfiias complementares, estreitamente entrelacsata a
forma helicoidal, sendo que cada fita se conspitlo encadeamento de unidades nucleotidicas. Tudeatideo é
composto por trés elementos: um grupamento detfpdfgado a um grupamento de aglcar com cincoocah
(pentose), que se liga e a uma base nitrogenadglar no DNA é a desoxirribose. Existem dois tigeshase
nitrogenada, que sdo as purinas e as pirimidind&3N® é constituido a partir de dois nucleotideostendo purinas
e duas moléculas contendo pirimidinas. As purid@sssadenina e guanina e as pirimidinas sédo artestimina.
A juncéo das duas fitas de DNA se deve a ligag@ea$, ditas pontes de hidrogénio, estabelecidasmpa ligagédo
entre a adenina e a timina, por um lado, por ol#dw, por trés ligagGes entre citosina e guanioa, qutro
(MYSZCZUK, Ana PaulaGenoma humandimites juridicos a sua manipulagdo. Curitibaudy 2008, p. 23).

“9 OLIVEIRA, Fatima. As tecnologias de procriacdo senes humanos. In: Bioética: uma face da cidadania.
S&o Paulo: Moderna, 1997, p. 56-58.

%0 ALBANO, Lilian Maria JoséBiodireito: os avancos da genética e seus efeitos éticogasidBao Paulo: Editora
Atheneu, 2004, p. 8.
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Por volta de 1980, comecaram as primeiras disesssdbre o Projeto Genoma Humano
(PGH). Na época, o Departamento de Energia dosi&stdnidos (DOE U.S. Department of
Energy Officg promoveu um seminério para avaliar os métodgsodiseis para constatacéo de
mutacdes decorrentes de radiacdes, sendo que ijpbibzar o estudo, a idéia era mapear o
genoma humano. Neste mesmo periodo, foi criado renck o Centre d’Etude du
Polymorsphisme Humain€EPH - Centro de Estudos do Polimorfismo Humarm)e tinha por
objetivo coletar amostras de sangue e tecidosrdéida extensa¥ Em 1983, o Departamento
de Energia dos Estados Unidos da América (EUA)ucna Califérnia, o GenBank (Banco
Génico) no Laboratério Nacional de Los Alamos eetimore>®

Em 1984, Robert Sinsheheimer propde a criagdondanstituto, na Universidade da
Califérnia, para realizar o sequenciamento do gendmmano com a finalidade de obter
milionarias verbas de financiamento para a unidadg. Assim, em 1985, foi organizada uma
reunido com os mais destacados bidlogos molecullae&stados Unidos para decidirem sobre a
viabilidade do projeto genoma, o que gerou a dividigrupo em duas posicdes antagonitas.
idéia de mapear o genoma era polémica desde o migerou uma série de controvérsias. Para
muitos pesquisadores tratava-se na eépoca de uet@iogalizavel. Para outros, as informacdes
obtidas seriam desencontradas e néo valeriam gesfo

Um grande entrave para o projeto foi o elevadamento exigido. Somente um esfor¢o
internacional, com forte apoio governamental p@dtinar o projeto viavel. Assim, o governo
norte-americano decidiu financiar o projeto atrasésDepartamento de Energia (EUA) e dos
Institutos Nacionais de Saude (NIH\ational Institute of Health >> Em 1985, o Departamento

de Energia dos EUA fundou o projeto Biblioteca Waeil de Gene¥.

1 O CEPH foi responséavel pelo surgimento do “Génétleoacabou se tornando o principal fornecedor deerial
para a elaboracdo dos mapas de ligacdo realizafosesmo (CASABONA, Carlos Maria Romddo gene ao
Direito: sobre as implica¢des juridicas do conhecimentoteniengdo no genoma humano. S&o Paulo: IBCrim,
1999, p. 24).

GOLDIM, José Roberto; MATTE, Ursula. Projeto Genoma Humano Disponivel em:
http://www.bioetica.ufrgs.br/genoma.hticesso em: 22 set. 2009.

>3 OLIVEIRA, Fatima. As tecnologias de procriacdo senes humanos. In: Bioética: uma face da cidadania.
Ed. Moderna, Séo Paulo, 1997, p. 56-58.

*MYSZCZUK, Ana PaulaGenoma humandimites juridicos & sua manipulag&o. Curitibaudy 2008, p. 36.

% SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pds-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EAUnB, 2001, p. 44.

% OLIVEIRA, Fatima. Op. cit., p. 58.
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Em 1986, Charles Delisi, chefe da Agéncia de Rsagm Salide e Meio Ambiehtelo
Departamento de Energia comeca a promover a iedipe esse 6rgao deveria assumir um papel
de maior destaque nas pesquisas sobre as novakgdes da genética trazidas pela biologia
molecular e que o departamento dispunha de labmsitdom conhecimento cientifico suficiente
para desenvolver um estudo sobre o sequenciamemfer@ma humand.

Ainda, em 1986, o Conselho Nacional de Pesquisgép ligado as Academias Nacionais
de Ciéncias e de Engenharias decidiu investigareat§o através de um comité, apresentando no
ano de 1987 um relatério que enfatizava a necassida mapeamento e sequenciamento do
genoma humant'

Em 1988, James Watson, um dos principais biolggesndo aceitavam a interferéncia do
Departamento de Energia (DOE) € convidado peloectie$ Institutos Nacionais de Saude (NIH)
para dirigir as pesquisas sobre o genoma humaaadiadas por estas instituicbes. Em 01 de
outubro de 1988, James Watson a assume, tornamal@smeiro diretor do Projeto que recebe
uma verba inicial de 28,2 milhdes de ddlares. Namaedata, os institutos assinam um acordo de
cooperagdo nas pesquisas e o Projeto Genoma Huswmno,comando dos Institutos Nacionais
de Salde, se inicia nos Estados Unfffos.

A partir de 1990, buscaram-se metas quinquenaisipfado o mapeamento do genoma
humano, o Projeto foi dividido através da confeag@alois mapas: primeiro, um mapa genético
gue relaciona entre si 0s genes conhecidos ou mgemeticos; segundo, um mapa fisico que
relaciona entre si as sequéncias de DNA conhetfdas.

Ainda em 1990, foi criado um consorcio que inclujmatro grandes centros de
sequenciamento nos EUA, além de outros espalhadsgiaterra, Franca, Japdo, Alemanha e

China®® Em outubro desse mesmo ano, foi lancado oficialenerprojeto de sequenciamento do

" Orgao responsavel pela supervisdo do trabalhegleanca no campo da radiacao.

* MYSZCZUK, Ana PaulaGenoma humandimites juridicos & sua manipulag&o. Curitibaudy 2008, p. 36.

1d., ibid., p. 36-37.

®01d., ibid., p. 37.

®1d., ibid.

%2 0 Projeto do Reino Unidoiniciou entre 1987 e 1988 a partir da constatagqarte dos cientistas do Conselho
de Pesquisas Médicas de que as pesquisas nortie@masr jA estavam bastante desenvolvidas e tem#m n
conseguir acompanha-las, 0 que o0s levou a optacgraentrarem sua pesquisa apenas na analise doaiidiNo
qual é expresso e transformado em proteina. Conerovirtude das dificuldades dessa pesquisa, grama
britanico envolveu mais um objetivo: sequenciaenana inteiro de um organismo mais simples (veremeatddeo
Caenorhabiditis elegafse que poderia servir de modelo para o genoma homa Projeto da Franca foi
desenvolvido por duas instituicbes: o Centro deudtst do Poliformismo que coleta amostras de red@aémnde
células retiradas de membros de familias humartassas de varios locais do planeta e o “Généthoa"tgm por
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genoma humarid intitulado Projeto Genoma Humano (PGH)Cumpre ressaltar que 0s
objetivos iniciais que perseguiam os diversos posjeentravam-se na cartografia dos genes:
localizagdo, posicdo e distancia entre 0s genes anosiossomos humanos, através do
sequenciamento das ba&es.

Também no ano de 1990, a América Latina criou geRrd.atino Americano do Genoma
Humano (PLAGH), em Santiago (Chile), com o objettl® estimular as pesquisas, manter um
nivel minimo de troca de experiéncias e informagpesnover a formacéo de recursos humanos
e de uma rede regular de circulacéo de informates.

Em 1991, em razdo da Guerra do Golfo, a coopelag@macional restou fragilizada em
virtude de o Departamento do Comércio dos Estadoddd ter imposto um embargo ao acesso
dos programas de computador aos ndo-americanosrg@ivA Nacional de Dados sobre o
Genoma encontrava-se nos computadores de Baltinosecientistas internacionais faziam uso
de um conjunto de programas conhecido como “Paddisconsin” para a analise
computadorizada do seqiienciamento dos dénem 1992, foi publicado o primeiro mapa de

baixa resolucdo de todos os cromossomos hunf&nos.

objetivo auxiliar o Centro anteriormente referidéager o mapeamento de genes ligados a doencBsojéto do
Japdo compreendia o desenvolvimento de tecnologias deeseiamento automatico do genoma (MYSZCZUK,
Ana PaulaGenoma humandimites juridicos a sua manipulagdo. Curitibaudy 2008, p. 37-38). A Unido européia
lancou os Projeto8iomed y Biomed,2nos quais uma parte dos recursos estd destiradarma especifica a
investigacdes sobre o genoma humano (CASABONA, oGalaria Romeo.Do gene ao Direito:sobre as
implicag8es juridicas do conhecimento e intervemgigenoma humano. Sao Paulo: IBCrim, 1999, p. 24).

8 Sequenciar o genoma significa “identificar o emeadento exato das bases que compdem o ADN (&cido
desoxirribonucléico). Cada cromossoma é formadoypaa longa molécula de ADN na qual se sucedem @uatr
elementos quimicos, os nucleotideos, contendosEslzzotadas G (guanina), C (citosina), A (ademimajtimina).

A sequenciamento do genoma humano consiste emnp@vigléncia a ordem de sucessao das bases no ABN do
cromossomos do ser humano. No sentido amplo, aeseigigdo do genoma humano faz referéncia a uma etap
particular de um projeto de envergadura internatjan‘Programa Genoma Humano’, que diz respedndise do
genoma a diversos niveis de precisdo: dos cromassaos nucleotideos” (MISSA, Jean-Noel; BERUBE-GENE
Fernande. In: HOTTOIS, Gilbert; PARIZEAU, Marie-té¢ék.Dicionario da BioéticaLisboa: Instituto Piaget, 1998,

p. 336).

% SOUSA, Marcelo Valle de. et al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EAUnB, 2001, p. 44.

% CASABONA, Carlos Maria RomedDo gene ao Direito:sobre as implicacdes juridicas do conhecimento e
intervencdo no genoma humano. Op. cit., p. 24.

% OLIVEIRA, Fatima.Engenharia genéticao sétimo dia da criagdo. Sdo Paulo: Moderna, 1998, Em 1992, o
PLAGH realizou a Primeira Conferéncia Sul-Norte@enoma Humano, em Caxambu (Minas Gerais), na gual s
elaborou o Projeto da Diversidade do Genoma Hum@idGH) com a finalidade de estabelecer a arvore
genealdgica da humanidade, estudando inclusiverfid genético de quinhentas populacdes represeatatdos
cinco continentes (Id., ibid., p.63-64).

7 OLIVEIRA, Simone Born deDa bioética ao direitomanipulagéo genética e dignidade humana. Curifibaia,
2002, p.86.

% SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (Orgs.). Op., git.45.
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Depois de uma larga experiéncia no meio acadéndicaig Venter, um cientista norte-
americano, decide realizar um projeto individualsgguenciamento do genoma humano e se
associa a outros cientistas e investidores cegidalipara fundar ®he Institute for Genomic
Research(TIGR), um centro de pesquisas dedicado ao se@mpanto de genomas. Em 1995,
Craig Venter surpreendeu o mundo com o anunciordoepo sequenciamento completo do
genoma de um ser vivo, no caso, a bactBl@@mophilus influenzaeEsse sequenciamento
ocorreu em apenas 1 (um) ano e, desde entdo, neai83d(trinta e trés) genomas de
microrganismos foram sequenciados, sendo o TIGFonssivel por boa parte delés.”

Ainda, em 1995, surge o “Projeto de Diversidadé&s@moma Humano” (PDGH) dirigido
por Luigi Luca Cavalli-Sforza, tendo por objeto stuglo da variedade e riqueza genética da
totalidade da espécie humana, demonstrando nd@asa@ermiversidade da humanidade, mas
também, a0 mesmo tempo, a sua profunda unidfade.

Além dos grandes centros de sequenciamento, @ol®ddezoito) paises colaboravam
com o PGH, incluindo o Bradlique passou a integrar o consoércio internaciopalrér de 1997
atuando, principalmente, no Programa GENOMA-FAPH3Mdacdo de Amparo a Pesquisa do
Estado de Sao Paulo), do qual fazem parte a UNICAMRESP, USP, UFRJ, UNIVAP,
UNIMOGI/UFPE, UFSCARLOS, Instituto Butantan, Inatd Agrondmico de Campinas e
Instituto Bioldgico. As pesquisas realizadas nc ffigaram restritas ao Projeto Genoma-Céancer
gue objetivava sequencianX@antomanas citribactéria causadora de um tipo de cancer citeico;
a Xylella fastidiosa bactéria que causa o “amarelinho”; e o ProjetadB®-Cana (SUCEST —
Sugar Cane), que objetiva identificar e sequerateatoriamente cerca de 50.000 (cinguenta mil)
genes que compdem os diversos tecidos da canaidaraélém disso, o Centro de Estudos do
Genoma Humano da USP mapeou o gene da Sindroiieatidock uma doenca rarissima que
provoca cegueira progressit/a.

%9 SOUSA, Marcelo Valle de. et al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EQUNB, 2001, p. 45. Ver: DAVIES, KeviDecifrando o0 Genoméao Paulo: Editora Cia das Letras, 2001.
0 Trata-se de um projeto internacional de Antropelogue possui uma importante funcéo cultural, dendgge
interesse para a Genética das Populacdes, masnapavé a Arqueologia, Histéria e Linguistica. Egsgeto tem
grande destaque em relagdo aos demais projetdslpsr@ois possui transcendéncia ética e juridicgue se refere

a obtencé@o de consentimento informado dos indiddeigrupos, bem como a confidencialidade da infoima
obtida (CASABONA, Carlos Maria Romebo gene ao Direitosobre as implica¢des juridicas do conhecimento e
intervencdo no genoma humano. S&o Paulo: IBCrii®9,1§9. 25-26).

L SOUSA, Marcelo Valle de. Op. cit., p. 45.

2MYSZCZUK, Ana PaulaGenoma humandimites juridicos & sua manipulagéo. Curitibaudy 2008, p. 38.
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A cooperacao internacional de diversos paisesGig passou a fortalecer os empenhos
no mapeamento do genoma, sendo que a coordenasdesfiocos ficou a cargo dduman
Genome OrganizatioHUGO). A missédo dessa Organizacdo de coordenat@macional era
facilitar e coordenar a iniciativa global de mapsaquenciar, analisar funcionalmente o genoma
humano e promover a aplicacdo destes conhecimpataso melhoramento da satde humana. A
HUGO passou a sintonizar o trabalho e organizaorhe&cimento adquirido em um banco de

dados centralizado, @enome Databasgttp://www.ncbi.nlm.nih.goy/ A referida Organizacao

afirmava que a filosofia do PGH consistia na puddide das sequéncias do DNA para que

gualquer cientista pudesse usufruir das informagjesessa forma, avancar em pesquisas as
quais pudessem levar ao diagndéstico ou a curarteesaoencas genéticas. Na fase final de sua
primeira missao, a HUGO passa a disseminar assardluncionais do genoma e a fornecer

diretrizes responsaveis para as aplicacdes e iagks do genonla.

Essa Organizacgéao teve sua primeira sede em Gef®&liga), assim como escritorios em
Londres, Bethesa e Osaka, tendo sido financiada goandes organizacdes filantropicas.
Atualmente, estd ligada ao Comité de Bioética daEBEIO. As atividades da HUGO
desenvolveram-se tendo por base quatro principioteadores: o reconhecimento de que o
genoma humano € patrimdnio comum da humanidaddesia as normas internacionais sobre
direitos humanos; o respeito pelos valores, tragicGultura e integridade dos participantes do
estudo; e a defesa da dignidade da pessoa hundanliberdadée?

Em 1998, Craig Venter se associou a divisgplied Biosystemdga empresa privada
Perkin-Elmer para fundar &elera Genomics CorporationApds adquirir experiéncia em
sequenciar genomas pequenos, Venter desejava sequerngenoma humano em apenas trés
anos e ao custo de US$ 300 (trezentos) milhbesovagédo do grupo Celera ndo era o mero
interesse académico, mas sim as oportunidades camsegue as sequéncias de novos genes
representavam. O grupo Celera fez a previsdo deejga de 100 (cem) a 300 (trezentos) genes

de interesse para as industrias farmacéuticasrspatenteados e o investimento teria retorno na

GOLDIM, José Roberto; MATTE, Ursula. Projeto Genoma Humano Disponivel em:
http://www.bioetica.ufrgs.br/genoma.hticesso em: 22 set. 2009.

" MYSZCZUK, Ana PaulaGenoma humandimites juridicos & sua manipulacdo. Curitibarudy 2008, p. 38.
Santilli refere que o paradigma socioambientaldégorre de um didlogo intercultural amplo e se ibase
pressuposto de que todas as culturas tém um wvaldigdidade humana (SANTILLI, Julian@&ocioambientalismo e
novos direitosS&o Paulo: Pierdpolis, 2005, p. 34). A diversadgdnética ndo € somente um fendmeno natural, mas
também cultural, portanto, a protecdo aos geneshasndeve se dar em uma perspectiva socioambientakja,

do ser humano inserido em seu meio.
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forma deroyalties pagos pelo uso das informacdes das sequénciada®btym dos grandes
trunfos dos laboratérios da Celera com relacaoGd overnamental foi a completa robotizacao
do processo de sequenciamento, reduzindo sigmaraente o tempo de conclusdo assim como
os custos”

Logo comecou uma espécie de “corrida” entre a esgpprivada Celera e o PGH de
financiamento governamental para ver quem sequencaenoma humano em primeiro lugar.
No dia 1° de dezembro de 1999, foi anunciado o esegamento completo do primeiro
cromossomo, o de nimero Z2Em 14 de marco de 2000, o presidente norte-armeridaill
Clinton, e o primeiro ministro do Reino Unido, ToByair, apelaram para manter em ambito
publico todas as informacdes relativas & decodidicado genoma humano com o objetivo de
possibilitar 0 acesso ao sequenciamento bruto dongg humano a todos os cientistas. Os
mandatarios propuseram que o0s inventos pudessem patgnteados e explorados
economicament¥.

O cientista e empresario Craig Venter, soci€dkera Genomics Corporatipem janeiro
de 2000 havia anunciado que o sequenciamento bougenoma de uma Unica pessoa estava
guase terminado e, em 06 de abril de 2000, inforqu@ua sua empresa ja havia concluido esse
processo. Contudo, somente no més de maio daqueleaompanhia iniciou a ordenacédo dos
dados obtidos. Venter era contrario a divulgacaoligal e universal dos dados, defendendo a
posicdo de que as sequéncias, mesmo aquelas eo@@e$ associadas nao fossem conhecidas,
poderiam ser patentead4s.

Ainda, no primeiro semestre de 2000, o Brasil amuna concretizacdo do primeiro
sequenciamento completo de genoma: o da bactgtala fastidiosa conhecida como agente
causador do cancer citrico ou ‘amarelinho’, umandaeque afeta laranjais, causando perdas
substanciais para a industria citrica brasileiste Pprojeto representou um marco para a ciéncia
brasileira, pois se tratou do primeiro patégengldata no mundo a ter o genoma sequenciado.

Finalmente, numa cerimonia realizada na Casa BraMashington, no dia 26 de junho
de 2000, o presidente norte-americano Bill Clineoro primeiro ministro inglés Tony Blair

> SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EQUNB, 2001, p. 47.
1d., ibid., p. 45-47.
" GOLDIM, José Roberto; MATTE, Ursula. Projeto Genoma Humano Disponivel em:
bgttp://www.bioetica.ufrqs.br/qenoma.htmcesso em: 22 set. 2009.

Id., ibid.
9 SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (Orgs.). Op.,qt.51.
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anunciaram que o consorcio PGH e o grQetera Genomics Corporatidmaviam completado o
primeiro esbo¢o do genoma humano. Desta formapmida’ entre o PGH e o grupo Celera
havia terminado em empdteNa solenidade estavam presentes os pesquisadpi¢s@O e o
presidente da Celera. A imprensa mundial saudoaioco com grande empolgacéo, havendo
uma compreensdo inadequada do que estava sendgadivupois muitos jornais e revistas
afirmaram que o genoma humano estava desvendadoda@usequer havia sido iniciada a
totalidade da identificacdo dos genes humanos dastos cromossom8s.

Em fevereiro de 2001, o consorcio de sequenciamdmtgenoma humano publicou um
esboco inicial na revista cientifitdaturecom cobertura de cerca de 90% (noventa por ceoto)
genom&? Em 14 de abril de 2003, um comunicado de imprensginto anunciou que o projeto
fora concluido com sucesso, com o sequenciament®9ée (noventa e nove por cento) do
genoma humano, com uma precisdo de 9989@om isso, declarou-se entéo, oficialmente,
terminada a primeira etapa do Projeto Genoma Humano

O sequenciamento dos genes vem proporcionandmloecionento de transmisséo das
doencas e a possibilidade de produzir meios dentextto e, até, a cura para muitas doencas.
Essa situagcédo é de grande importancia para nosgalade, pois permite que as pessoas vivam
como maior qualidade de vida e desfrutem da mesonamais tempo. A possibilidade de
sequenciar e mapear todos os genes dos seres luapaesenta enorme relevancia juridica,
visto a identificacdo das sequéncias e das fungéeéticas dos organismos se traduzirem no
potencial para explicar as semelhancas e as dif@setios genes nos seres humanos podendo,
portanto, serem usados como modelo na pesquisabdican

A sociedade atual esta em busca de uma melhddgdelde vida e, consequentemente, 0
mapeamento do genoma humano possibilita detectprimorar o diagndstico, tratamento e

prevencédo das doencas, assim como a maioria defiddes que ainda estéo por acontecer para a

8 SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EAUnB, 2001, p. 46-47.

81 0 volume de interpretacdes corresponde ao de xtmde 800 volumes semelhantes ao de uma Bibliguedmao
se sabe em que idioma esta escrito (GOLDIM, Job&iRm MATTE, UrsulaProjeto Genoma Human®isponivel
em: http://www.bioetica.ufrgs.br/genoma.htcesso em: 22 set. 2009).

8 NATIONAL HUMAN GENOME RESEARCH INSTITUTE. Nationalnstitutes of HealthAn overview of the
Human Genome ProjedDisponivel emhttp://www.genome.gov/12011238cesso em: 28 set. 2009.

8 NATIONAL HUMAN GENOME RESEARCH INSTITUTE. Nationalnstitutes of Health. Department of Health
and Human Services and Office of Science U.S. Degant of Energylnternational Consortium Completes Human
Genome Project Disponivel em:
http://www.genoscope.cns.fr/externe/English/ActiealiPresse/HGP/HGP_press_release-140403pdEso em: 28
set. 2009.
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humanidade. Contudo, é preciso contemplar essaagfies tecnoldgicas com certa cautela, pois
se, por um lado, todas estas conquistas trazenste@aemuitas esperancas de melhoria da
gualidade de vida para a sociedade humana, pas, artam uma série de consequéncias que
necessitam ser analisadas responsavelmente cam astequilibrio e bem-estar futuros néo sé
da espécie como da prépria sobrevivéncia do planeta

O desafio da era pdés-genbmica para os cientistasna compreensao do funcionamento
dos principais genes catalogados a partir do PGebripleto entendimento do genoma humano
busca, principalmente, conhecer a base genéticalatagas para que as novas tecnologias da
biologia molecular possam evitar o surgimento dengas em potencial (pré-disposicdo genética)
através do aconselhamento genético, bem como prnotumedicamentos de acordo com a
genética de cada individuo (farmacogendmica).

Além disso, o principal foco da era pos-gendmiceaentivar esse desenvolvimento
tecnocientifico em beneficios dos seres humanpsgrgipalmente, da humanidade. A utilizacao
dessas novas tecnologias deve ser permeada pelénpia em razdo de ndo se saberem os
efeitos colaterais que tais manipulagcfes e inteden possam causar a espécie humana e ao
meio ambiente. Os interesses econdmicos tém sadwolpara as biotecnologias por serem
promissoras suas expectativas. No entanto, a &flética apresenta-se necessaria no momento,
assim como a imposicéo de alguns limites, ja que&r’cia ndo deve prejudicar o individuo. O
desafio da era pds-gendmica é, portanto, tentasil@nas novas tecnologias com os principios

bioéticos, juridicos e fundamentais inerentes dqyea ser humano.

1.3 A tutela juridica do genoma humano

A rapidez dos avancos cientificos e tecnolégicomjiexque as diversas areas do
conhecimento envolvidas com os fendbmenos relacasash nascimento, vida e morte das
pessoas, além das intervencdes sobre a naturedeg@assem a nova realidade.

O nascimento da Bioética — ética da vida — ndoatoexmas esta relacionado a varios
acontecimentos ao longo da histéria que fizerancarasma reflexdo por parte da sociedade

sobre a legitimidade de alguns acontecimentos. &23,1Albert Schweitzer, médico, tedlogo e
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humanista, introduziu em uma palestra a discussiie & sacralidade da vida em todas as suas
dimensées, contudo essa a apresentacdo proferitenso foi publicada em 1936 Em 1927,

Fritz Jahr, pastor luterano, publicou um artigo pariddico alemadkosmosutilizando pela
primeira vez a palavra “bioética” como sendo o nbezimento de obrigacdes éticas, ndo apenas
com relacdo ao ser humano, mas para com todosres wgos>® Aldo Leopold, engenheiro
florestal, e Hans Jonas, fildsofo, em ambientdaasdes e épocas distintas, décadas de 1930 e
1960, respectivamente, ampliaram a abrangénciaomingos deveres dos seres humanos uns
para com os outrds.Também, os relatos de experimentos realizadosueaSegunda Guerra
Mundial que motivaram o surgimento do Cddigo de exurerg de 1948 sdo indicios do
nascimento da reflexdo ética no que diz resperidaahumana.

Em 1960, foram localizados acontecimentos reladiosaao inicio da hemodialise em
Seatle (EUA). Em 1967, foi realizado o primeironsplante de coracdo. Em 1970, a expressao
“bioética” foi oficialmente batizada através da lxdzdo do neologismo em um artigo por Van
Rensselaer Potter, bidlogo e oncologista da Unidade de Wisconsin, que, posteriormente em
janeiro de 1971, publicou a obBgoethics: bridge to the futurem que afirma a combinacdo do
conhecimento biolégico com o conhecimento dosrs@sede valores humanos. Em 1° de julho
do mesmo ano, André Hellegers, obstetra, fisiotagfstal e demografo da Universidade de
Georgetown, introduziu o termaoethicsno contexto institucional, contudo, diferentemethe
Potter utilizou-o num sentido mais restrito, aplida-o a ética médica e a pesquisa biomédica. E
este significado que acabou se consagrando nos meadémicos e na opinido publfta.

Em 1974, o governo norte-americano via Congresststituiu a Comissao nacional para
protecdo dos seres humanos da pesquisa biomédaamrtamentalNational Commission for
the Protection of Humam Subjects of Biomedical Betlavioral Researghcom o objetivo de

identificar os principios éticos basicos que derarnortear a experimentacdo em seres humanos.

8 GOLDIM, José RobertdBioética complexauma abordagem abrangente para o processo de tateatircisao.
Disponivel emhttp://www.amrigs.org.br/revista/53-01/17-322-bioat complexa.pdfAcesso em: 26 out. 2009.

8 Esse texto, encontrado por Rolf Lother, da Unidade de Humboldt, de Berlim, e divulgado por Evarie
Engel, da Universidade de Tubingen, também da Atbmaantecipa o surgimento do termo bioética eranbé.
No final de seu artigo, Fritz Jahr propde um “ingtimo bioético”: respeita todo ser vivo essencialteecomo um
fim em si mesmo e trata-o, se possivel, como t&@LEIM, José RobertoBioética: origens e complexidade.
Disponivel em:ttp://www.bioeticaefecrista.med.br/textos/origenf¥220complexidades.pdicesso em: 26 out.
2009.

8 GOLDIM, José RobertdBioética complexauma abordagem abrangente para o processo de tateatircisao.
Op. cit.

8 PESSINI, Léo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul.d&oblemas atuais de Bioétic&&o Paulo: Loyola,
2000, p. 38-55.
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Quatro anos apés, essa Comissdo publicou o RelaB@imont Belmont Repo)t trazendo
algumas recomendacdes para enfocar e resolver rikta® éticos suscitados pelas ciéncias
biomédicas?

Todos esses acontecimentos foram afirmando a iénma de uma reflexdo ética, o que
acabou por expandir o pensamento bioético e condszielacbes humanas em todos os campos
de atuacéddDiante disso, a Bioétifavem procurando orientar o comportamento respohsise
cientistas e médicos, assim como das pessoas gie seajeitos de pesquisa, pacientes de
tratamentos terapéuticos, ou de outras formas t@evéncdo que envolvam a saldde e a vida
humanas. Nas palavras de Maria Claudia Crespo Brainicialmente, a Bioéti¢tem como
objetivo

estabelecer critérios de orientagdo para a invergd® utilizacdo de descobertas
cientificas e tecnoldgicas, relativas ao corpo monas fungdes humanas ou 6rgéos e
seus elementos e que, em principio, devam trarefio®s para toda a humaniddde.

Nesse sentido, a Bioética € um estudo transdisaipé, por isso envolve outras areas do
conhecimento, tais como: a Biologia, a Medicin,ilasofia (ética) e o Direito (biodireito). A
evolucdo recente da Bioética alargou seus horigotéeforma a contemplar a avaliagdo das
condicbes necessarias para uma administracdo s#smdnda vida humana, conjugando a

responsabilidade ambiental. Em outras palavrasgmod dizer que a Bioética envolve o diadlogo

8 O surgimento da Bioética n&o foi uniforme em ampiobal, passando a ganhar notoriedade a parfié@dé nos
EUA, de 1980 na Europa e de 1990 na Asia e paimeasesenvolvimento (inclusive, América Latina) — G5,
Léo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul deroblemas atuais de Bioétic&ao0 Paulo: Loyola, 2000, p. 38-55).
8 Bioética & um neologismo construido a partir daaysas gregabios (vida) +ethos(relativo & ética). Embora se
tenha conhecimento de diversos acontecimentosaorbmns a Bioética desde a década de 40, ndo existaarco
inicial definitivo acerca do emprego do termo hiicgét Contudo, a partir de 1970, esse termo passau atilizado
com veeméncia ganhando notoriedade perante todesgosentos da populacdo mundial. A Bioética suatravés
das pesquisas nos laboratérios de experimentagdm@io de questionamentos dos proprios cientistasca da
viabilidade ética de certos procedimentos ciem#fi¢nicialmente, a bioética foi definida por VaarRselaer Potter,
oncologista americano e um dos pioneiros no esiedsa ciéncia, como a “ciéncia da sobrevivénciaanaicom o
intuito de promover a dignidade humana e a quatidée vida, suplantando o ambito humano para engloba
inclusive, a realidade césmico-ecolégica (Id., ipml 11). A expressdo hioética, como a prépria erwlatura ja
demonstra, € a ética da vida aplicavel em todagasias, seja ha medicina, na psicologia, na kmgim no direito,
na biologia, na farmacologia, etc.

% O Dicionario da Bioética define bioética como “wmnjunto de investigacdes, de discursos e de psatic
geralmente pluridisciplinares, tendo como objetilarificar ou resolver questdes de alcance étigscitadas pelo
avanco e a aplicacao de tecnociéncias biomédi¢tf®TTOIS, Gilbert; PARIZEAU, Marie-Hélénd®icionario da
Bioética Lisboa: Instituto Piaget, 1998, p. 58).

1 BRAUNER, Maria Claudia Crespd@ireito, sexualidade e reproducdo humaranquistas médicas e o debate
bioético. Rio de Janeiro: Renovar, 2003, p. 155.
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para formular, articular e, na medida do possiesblver os dilemas propostos pela investigacao
e pela intervencéo sobre a vida, a saude e 0 mé@ate.

Importante referir que a Bioética possui diversagentes de pensamento, sendo as trés
principais: aanglo-americana a européia e a latino-americana O desenvolvimento dessas
correntes desencadeou a construcdo de diversodigraes norteadoréd.A correntelatino-
americanada qual o Brasil € seguidor utiliza paradigma principialista que possui quatro
principios béasicos: autonomia, beneficéncia, naleficéncia e justica. Esses principios sdo
utilizados no sentido de analisar as questdes quelvam a tematica no sentido de proteger a
dignidade humana, promover a qualidade de vidanendir as disparidades no acesso a saude.

O principio da beneficéncid® envolve a questdo do risco-beneficio na utilizadéo
determinado procedimento médico. Trata da ponderagée os riscos e os beneficios, atuais,
potenciais, individuais ou coletivos, visando axim® de beneficios e ao minimo de danos e
riscos. O medico deve informar o paciente acersaridoos e beneficios, fazendo uma avaliagéo
do procedimento a ser usado pelo mesmo, com oiwabjee que o paciente ndo sofra

desnecessariamente, sem obtencdo de resultadodvalvom ess& O principio da nao-

92 Entre os diversos paradigmas podemos destacdibentario” — que afirma o valor central da autonomia do
individuo; odas virtudes- que coloca a tbnica no agente, particularmeosepnofissionais da salde, integrando o
paciente ao seu processo de decis&oasuistico” — que incentiva a analise de caso a caso, huro plaaldgico; o
fenomenoldgicee hermenéutico- que enfatiza a necessidade de reconhecer gaeetqubriéncia esta sujeita a
interpretacdo; marrativo — que fornece caminho para abordar a experiénaigaha e os dilemas morais que a
caracterizam; a@lo cuidado— que parte mais da psicologia evolutiva, sendis m@ natureza psicoldgica do que
filoséfica, contrapondo o valor do cuidado, cardstiga mais feminina, ao de justi¢ca, caractedsti@is do homem,

e propde-no como nogdo fundamental para o desemaito moral; odo direito natural— que estabelece a
existéncia de alguns bens fundamentais em si mesmmosnhecimento, a vida, a vida estética, a vidhch, a
racionalidade pratica, a religiosidade, a amizadmntratualista— que defende um triplo contrato: entre o médico e
0s pacientes, entre os médicos e a sociedade, @muinato mais amplo com os principios orientadadieselacéo
médico-paciente; antropoldgico personalista que afirma ndo se poder fazer bioética de fesérea sem uma
fundamentagdo antropol6gica (PESSINI, Léo; BARCHIH@INE, Christian de Paul deProblemas atuais de
Bioética Sao Paulo: Loyola, 2000, p. 34-38).

%0 direito abeneficénciatrata-se do direito a tomada de decisdes, tendeistm os interesses fundamentais da
pessoa. Para determinacdo dos interesses funddsramizada sujeito deve-se levar em consideracpetséncias
do mesmo. O direito a beneficéncia somente vigguando uma pessoa seja ela tutor, médico ou cuessdoime
responsabilidade em relagdo a um paciente (DWORRIMald.Dominio da vida:aborto, eutanasia e liberdades
individuais. S&o Paulo: Martins Fontes, 2003, @-326). Os beneficios a serem obtidos devem supsrascos,
assim como os sofrimentos. O profissional devestdar opinido acerca do caso, porém a deciséo faksréa ao
paciente. O médico deve estar apto a reconheaedsente estad dando um consentimento livre e camtecou se a
decisdo estd sendo fruto de um estado emocioneipfeuressaltar que o profissional médico ndo dstgaro a
realizar a decisdo do paciente, caso essa sejgadands suas convicgdes e valores pessoais, asspaciente
podera recorrer a outro profissional qualificadd.NfEIDA, Aline Mignon. Bioética e biodireito Rio de Janeiro:
Editora Lumen Juris, 2000, p. 7).

%1d., ibid., p. 7.
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maleficéncia® diz respeito & integridade do paciente, ou sajaajs se deve praticar algum mal
contra o paciente. Trata-se de uma garantia a émue previsiveis danos sejam evitados. Esse
principio pode entrar em conflito com o principi® autonomia, pois nem sempre a decisdo do
paciente ser4 a indicada pelo médito.

O principio da autonomia®’ diz respeito & liberdade individual, dessa forafama-se
gue a prépria pessoa sabe o que é melhor parg@igrrporém, a decisdo deve ser tomada com
consciéncia plena. Afirma-se também que, no caspedsoas incapazes, menores de idade e
pessoas inconscientes, as quais ndo podem sede@u#ds seres humanos plenamente capazes, a
solucédo de eventual decisdo deve ficar para o msgpel ou para os parentes mais proximos,
pois sdo os responsaveis legais que tém obrigagddefénder seus interesses, ou seja, eles
possuem o dever de zelar pela vida e salude doanc#pravés desses, garante-se a liberdade
consciente de decidif. O principio da justica® diz respeito ao acesso a todos os tipos de

% Na viséo de Aline Mignon Almeida, o médico n&o @@daplicar terapéutica contra a vontade do enfemesmo
que a cura da doenca seja certa. O médico somedwrgforca-lo a aceitar o tratamento no caso damgo
contagiosa, pois essa colocara em risco a salpepigacdo. O paciente podera vir a se recusaattento, caso
esse seja apenas uma tentativa com alguma pralzatglde dar certo ou um tratamento para prolongandervida
g,GALMEIDA, Aline Mignon. Bioética e biodireitoRio de Janeiro: Editora Lumen Juris, 2000, p. 8).

Id., ibid.
7 0 principio da autonomia, também chamado de consentimento voluntario diepi&; é considerado o principal
principio da bioética. Esta ligado diretamenteia@ Iconsentimento do paciente na medida em geedeste sempre
ser informado no que tange ao seu estado de salEléana de tratamento de sua doenga (Id., ipid?). Dworkin
afirma que o direito a autonomia € o direito de yeasoa de tomar, por si prépria, decisdes impedgmara a
definicdo de sua vida. Ressalta-se, aqui, que semnosrcidaddos em idade adulta e dotados de conefeetéormal €
que podem exercer sua autonomia livremente. Petwipio da autonomia € direito dos individuos que eles
possam tomar, por si proprios, decisdes fundanseqts Ihes permitam por fim a suas vidas, quandeigm fazé-
lo, pelo menos de forma racional (DWORKIN, Ronddminio da vidaaborto, eutandsia e liberdades individuais.
Sado Paulo: Martins Fontes, 2003, p. 268-315). Nesstido, a autonomia também pode ser exercidaopiva
pessoa responsavel ou devidamente autorizada, pomexemplo, a mae ou o pai, a cbnjuge ou o cbnjage
também os préprios filhos (PIVA, Jefferson PedréiRVALHO, Paulo R. Antonacci. Consideracfes éticas n
cuidados médicos do paciente terminal. In: CONSEUFEDERAL DE MEDICINA. Revista Bioéticav.1, n.2,
1993. Disponivel emhttp://www.portalmedico.org.bAcesso em: 28 jan. 2004).
% ALMEIDA, Aline Mignon. Op. cit., p. 6-7. Ver: GEBL, José Antonio Peres. Principio da autonomiaatdaade
e 0 consentimento prévio livre e esclarecido. m:HMERICK, Maria Celeste. et. al. (OrgsGenoma Humano:
aspectos éticos, juridicos e cientificos da peaqgemética no contexto amazoénico. Rio de Janeiogriz — Projeto
Ghente, 2006, p. 62.
9 Afirma-se, ainda, existirem pacientes que recusaniratamento médico necessario, por acreditar@magso se
submetam a ele, estardo tomando o lugar de outeogoqual tal tratamento seria crucial. Ainda geguigue que
essas pessoas estejam agindo de forma erradaceogiscoes devem ser respeitadas, tendo em vigaaa
autonomia (DWORKIN, Ronald. Op. cit.,, p. 318). Pade considerar tal gesto nobre como um interesse
fundamental dessa pessoa. Para Franklin L. Silggyrimcipios da justica e dabeneficénciase relacionam
diretamente, quando se trata de avaliar a comfidéibe entre custo e beneficios. (SILVA, Frankliaopoldo.
Direitos e deveres do paciente terminal. In. CONSBLFEDERAL DE MEDICINA. Revista Bioéticav.1, n.2,
1993. Disponivel emhttp://www.portalmedico.org.brAcesso em: 28 jan. 2004). Barchifontaine e Pesafirmam
que, ante essa interferéncia profunda na vida hansamge a necessidade de uma reflex@o bioéticaadoralidade
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tratamentos medicos necessarios e disponiveis de qu paciente podera dispor,
independentemente de sua situacdo econdmica, @benchesmo a escolha do procedimento.
Esse principio relaciona-se diretamente ao priadigi igualdade, pois todas as pessoas devem
ser tratadas igualmente, no sentido de que todasidéer acesso ao tratamento mais moderno.
Deve-se determinar a relagdo ideal entre o exerdi@iautonomia e a ordem social e juridica,
pois o Estado tem o dever de promover condicbas-s@ondmicas necessarias para garantir a
existéncia das liberdades individuais, as quaigmdio préprio exercicio da autonomia.

Ainda, existem principios adicionais a Bioéticalamualidade de vidd®, o qual afirma
gue a existéncia humana somente possui sentidor, gida com o exercicio de sua capacidade
plena de autonomia e de dignidade; assim comoaiteladade’®? o qual prega o respeito pelo
semelhante; o deespeito a totalidadé®® e, também, o daacralidade da vida humana®
Existem doutrinadores que elencam outros principioso sendo bioéticos, no entanto, percebe-
se que apenas séo subdivisdes dos principios basico

Os principios bioéticos sdo essenciais para a géotesocioambiental, incluindo a
biodiversidade e, sobretudo, o genoma humano. Esgespios buscam estipular critérios de
orientacdo no que se refere a utilizacdo de tegradmo corpo humano. Contudo, 0s principios
bioéticos ndo sao suficientes para resguardaraahuadhana sem o auxilio das ciéncias juridicas.
Assim, surge a intervencdo bioética no Direito \e#tisado Biodireito. Nesse sentido, Tereza

Rodrigues Vieira salienta que o objetivo do ensiadioética no curso de Direito é

de salvaguardar a dignidade humana (PESSINI, LAR@HIFONTAINE, Christian de Paul d€roblemas atuais
de Bioética Sao Paulo: Loyola, 2000, p. 118).

100 Al MEIDA, Aline Mignon. Bioética e biodireitoRio de Janeiro: Editora Lumen Juris, 2000, p09-1

101 O principio da qualidade de vidaconsidera que a existéncia humana somente passids, se for vivida com
0 exercicio de sua capacidade plena de autonodign&lade. Dessa forma, verifica-se a licitude d&ypessoa na
opcdo por decidir ndo continuar vivendo, caso r@ss@ exercer sua vida de forma plena ou por déstdiromper
0s meios artificiais que prolonguem a sua vidags®e desgaste ndo puder devolver-lhe a possilglidadviver
dignamente (Id., ibid., p. 11).

1920 principio da alteridade prega o respeito pelo outro ser humano, ou sefapee que se tiver de decidir um
caso, a pessoa tutora ou o responséavel legal,alewtcar-se no lugar daquele sujeito, a fim ddeitx a vontade
daquela pessoa ou se ela ndo puder expressa#@propsujeito, que tomard a decisdo, devera nedele proprio
gostaria de estar sofrendo dessa mesma forma,deddsempre a necessidade de ser feito o melhsimAdeve-
se entender e respeitar os ideais alheios, apréadenonviver em harmonia com as diferencas e giveias. Esse
principio esta relacionado com o respeito pelo@detvista alheio, ou seja, a visdo que a outrsogetem da vida e
das coisas por estar em outra hierarquia da sat@enlapor morar em outro ambiente como, por exennpdoar em
cidade grande, no campo, na praia ou em uma cjagleena (Id., ibid., p. 11).

193 O principio do respeito a totalidaderefere-se a toda e qualquer acéo terapéutica eue ebnsiderar o ser
humano integral, ou seja, que 0 mesmo s6 tera ragdxistir em funcéo do todo. O ser humano deweespeitado
em sua integralidade, levando-se em conta sua®esgsicossociais (Id., ibid., p. 12).

1041d., ibid., p.11.
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refletir sobre as praticas pluridisciplinares proadas pelos avangos cientificos,
combinando conhecimentos biolégicos e valores hosaronsiderando a contribuigcdo
de cada éarea para o enriqguecimento e amadurecindenttecisdo em cada situacao;
incutir no futuro profissional a necessidade darapramento do conhecimento técnico,
cientifico e cultural; assegurar o principio damazia da pessoa, aliando-se as
exigéncias legitimas do progresso do conhecimeietttifico e da protecdo da saude;
despertar e desenvolver nos académicos o quesemhansistematico dos assuntos
estudados; desenvolver o potencial de pesquisadiemonstrando os principais
caminhos da investigacdo nos campos da bioéticao eDideito; atentar para a
responsabilidade acerca do presente e do fututwiod#ncia, discutindo normas que
protejam o Direito a vida digna, saude, privacidette; demonstrar a importancia de
saber ouvir e lidar com diferentes opinides, reesehdo o pluralismo; familiarizar o
aluno com a abordagem holistica dos tetffas.

A Bioética e o Biodireito sdo, portanto, verterdesum mesmo estudo, tendo por objetivo
principal a protecdo da vida com dignidade. Nessgido, André Jean Arnaud afirma serem
ramos distintos que se complementam, pois a Beo&tio ramo da filosofia moral que estuda as
dimensdes morais e sociais das técnicas resultdotesranco do conhecimento nas ciéncias
biolégicas”, enquanto o Biodireito “é o ramo do éio que trata da teoria, da legislacdo e da
jurisprudéncia relativas as normas reguladorasodduta humana face aos avancos da Biologia,
Biotecnologia e da Medicind®® Embora ainda exista uma certa resistéfitguanto a utilizacdo
do termo “Biodireito”, esse vem ganhando espaceeita;ao nacional e internaciotdl visto a
Bioética, por si so, ndo ter forca normativa.

A utilizacdo da diversidade genética e culturaheomatéria-prima para o avancgo das

revolucbes tecnoldgicas trouxe preocupacdes nosquefere a regulamentacdo éfitalsso

195 VIEIRA, Tereza Rodriguesioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. BradftidBitora Consulex, 2006.

p. 11.

106 ARNAUD, André-JeanDicionario enciclopédico de Teoria e de Sociologia Direito. 2.ed. Rio de Janeiro:
Renovar, 1999.

197 pedro Hooft, magistrado e bioeticista argentimerede que a aceitacdo do termo “Biodireito” imgléderir do
mesmo modo a Bioenfermagem, Biopsicologia, Biosdogia, etc, sempre que relacionarmos essas a®as d
conhecimento a Bioética. Ainda, afirma que “esseng a um ‘terceiro género’ (biodireito) origiraadificuldades
disciplinares no momento de considerar as relag@dsoética com ramos particulares do direito queam de uma
aceita tradicdo académica. Por exemplo, mostreesgdnte hoje mencionar as relagfes entre a taogéticdireito

de familia, a bioética e o direito penal. A intrgda do neologismo ‘biodireito’ obrigaria a tratpar exemplo, de
relacdes entre bioética, biodireito e direito daife, e assim sucessiavmente, tornando o temadessariamente
mais complexo” (HOOFT, Pedro Federico. Bioéticaieeiid?, ou Bioética e Biodireito? Biodireito: urgdtica ao
neologismo. In: GARRAFA, Volnei; PESSINI, LéBioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003, p. 506-
507).

198 O termo Biodireito é utilizado em diversas lingeasrangeiras, como por exemplo, Biolaw (inglésddBrecho
(espanhol), Biodroit (francés), Biodiritto (italie)y Biorecht (alem&o), o que demonstra sua acetagguanto area
do conhecimento autbnoma.

199 Kant delineia o conceito de critério ético comndseaquele que possa ser concebido como totalmaivtersal.

O carater absolutamente universal do imperativapéii esvazia de todo e qualquer contetdo determirdadendo
com que a razdo préatica, ao enuncia-lo, ndo se roongba com qualquer motivagdo que nao seja pura e



42

envolve as relacbes entre a Biologia, a Medicirm\eda humana, fazendo assim surgir uma
reflexdo Bioética que passa a ganhar importanaiagyelar-se um instrumento interdisciplinar
de base ética, cujo objetivo visa a pesquisar ofsmpecessarios para gerenciar, com
responsabilidade, a vida humana na esfera da shédee sentido, o Biodireito surge com um
ramo da Bioética onde se pretende a normatizacidodmas de controfé? De acordo com

Elton Dias Xavier a Bioética cede espaco ao Dingéta que

esse exerca sua funcdo juridicizante, com a praddgdnormas; a esse progresso
podemos chamar de normogénese, ou processo noréticgeativo. Encontramos,
assim, um pluralismo de normas e fendmenos interatvos. [...] Assim, chegamos a
conformagdo atual do biodireito como um microssistejuridico que trata, com
especialidade, de questBes doutrinarias ou fatidascarater sistémico-conceitual,
empirico ou normativo, decorrentes de atos ou fatlesionados as biociéncias e as suas
diversas técnicas ou procedimentts.

O surgimento do Biodireito afirma o aparecimentond®os direitos, no Brasil, como
forma de assegurar os direitos fundamentais dal&ab, especialmente no que diz respeito a
protecdo juridica dos genes humanos frente as mlanges genéticds? O pais, embora tenha
passado por grandes avancos na area da saludesaiedaontra em situacdo de desigualdade,
entre elas pode-se destacar, a desigualdade deoampeanto a aquisicdo de medicamentos, a
tratamentos médicos, a alimentacéo, a escolapematado, ndo alcancando, assim, a eficacia e a

efetividade dos direitos constitucionais previstos.

simplesmente forma de lei moral. O que caractepas, essa concepc¢ao ética é a incondicionalidad®o moral.
Kant descreve a lei moral como imperativo categdttiem validade para todos, por isso € um impearatjue deve
ser seguido por todos. Assim, a ética como conegid Kant €, frequentemente, denominada de éticeder ou
ética da atitude, no sentido de cumprir um devertodhar a atitude correta em dada situacdo (KANmanuel.
Critica da Raz&o PréaticaSao Paulo: Martin Claret, 2003). Entretanto,iegaéganha contorno nitido na expressao de
Adolfo Sanches Vasquez quando delimita a esfegtida caracterizada por sua generalidade, enqaaeta moral
define-se por suas especificidades a luz das Ségagoncretas. Vasquez destaca a importanciacdacémo teoria
voltada para a investigacdo ou explicacdo de umdeexperiéncia humana ou forma de comportament@ho,
para chegar a conclusdo de que a moral é explmsldatica. Assim, a ética é a teoria ou ciénciaaoportamento
moral dos homens em sociedade, sendo possiveh adti#ar-se uma ética cientifica permeada por umi@lm
compativel com os conhecimentos cientificos (VAS@URBdolfo SanchezEtica. Rio de Janeiro: Civilizag&o
Brasileira, 2000).

10 \WOLKMER, Antonio Carlos; LEITE, José Rubens Morg€@rgs.).Os “novos” direitos no Brasil:natureza e
perspectivas — uma visédo basica das novas corsilitades juridicas. Sado Paulo: Saraiva, 2003, p. 13.

11 XAVIER, Elton Dias. A identidade genética do semnfano como um biodireito fundamental e sua
fundamentacgéo na dignidade do ser humano. In: LEEfEardo de Oliveira (Org.l5randes temas da atualidade:
bioética e biodireito. Rio de Janeiro: Ed. Fore2884, p. 56.

12 SARLET, Ingo WolfgangDignidade da pessoa humana e direitos fundamemtai€onstituicdo Federal de
1988 2.ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 20023%-36.
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Assim sendo, o Biodireito pretende tracar um panarantre as conquistas e 0s avangos
havidos na ciéncia (Biologia, Biotecnologia e Bialiceéna) e a observancia dos valores morais e
éticos do ser humano. Esse campo do conhecimeant@de objetivo a garantia e prote¢cdo aos
direitos humanos a luz dos principios éticos e titoicgonais. Deste modo, os principios
biojuridicos séo oriundos de normas e valores ¢anginais firmados no ambito nacional de
cada Estado. No caso do ordenamento juridico brmasilpodemos destacar os seguintes
principios biojuridicos: o ddignidade humana (art. 1°, Ill, CF), o daespeito aos direitos
fundamentais o direito a vida, o daigualdade, o dainformacéo (art. 5°, LXXIIl, CF), o da
protecdo a saldgart. 196, CF), o daoa-fé"'®, o daprudéncia, o dapaternidade responséavel
(art. 226, § 7°, CF), o dmelhor interesse da crianca e do adolescente dapreservacgao da
integridade e da diversidade do patrimdnio genétic¢art. 225, I, CF), entre outros.

Os “novos” direitos provenientes da biotecnologida engenharia genética exigem de
imediato uma legislacdo regulamentadora e umaatgoridica apta de captar as inovacoes e
assegurar a protecdo a vida humdf& estagio do conhecimento humano encontrado nalanun
Ocidental, nos dias atuais, € o de infinitas pdgdioles resultantes do poder oferecido pelos
avancos tecnologicos. O emprego das técnicas nge@icanossa vida diaria, é tdo constante que
nem percebemos a nossa dependéncia d€sdddo se pode negar que a maioria dos seres
humanos almeja a erradicacédo das doencgas, a gleakidgavida e a imortalidade. A realizacéo
desse sonho tem estimulado muitos cientistas eujsaslpres a buscar incessantemente a
descoberta de novas tecnologias com a finalidadeipgeracdo dos limites biolégicos interpostos
pela vida.

Assim, o elemento que ganha maior destaque nastpacé a reflexdo ética, realizada

através da atuacdo da Bioética e do Biodit#l® néo a ciéncia em si, ja que a ciéncia moderna,

113 Esse principio é adotado no sentido de lealdadefiamca, honestidade e sinceridade entre pesauisad
pesquisado, médico-paciente.

114 WOLKMER, Antonio Carlos; LEITE, José Rubens Morg€@rgs.).Os “novos” direitos no Brasil:natureza e
perspectivas — uma viséo basica das novas corsilitades juridicas. Sado Paulo: Saraiva, 2003, p. 14.

15 A concepcao e o desenvolvimento embrionario ¢ fééaum novo ser, sdo acompanhados através duagakaté

o0 momento do parto (BRAUNER, Maria Claudia Crespdioética e os progressos tecnocientificos da oneali
moderna: quais os limites de seguranca? In: ROQt¢Anel Severo; STRECK, Lenio Luiz; MORAES, JosesLui
Bolzan de (Orgs.)Anuéario do Programa de Pés-Graduacdo em Direfs@io Leopoldo: Unisinos, 1998-1999, p.
193-194).

116 A Bioética e o Biodireito s&o ciéncias que lidaomctemas relativos a vida do individuo, como paneplo,
transplantes de 6rgdos, eutanasia, aborto, or#anBarriga de aluguel, reproducdo assistidapigergénica,
clonagem, entre outros. A decisdo para o caso @ldegear em consideragdo o ser humano como um totine
somente a parte em questdo. A orientagdo propiqieda Bioética e pelo Biodireito, através da pertpe
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no seu desempenho, desconsiderava os elementasdeplestranhos ao saber e a préatica,
especificamente, cientificos, resultando em umad@amento entre fato e valor, tornando
irrelevante o questionamento acerca do sentido fndbdade do progresso. Muito embora a
ciéncia ainda apresente resquicios da moderritfatieje em dia, podemos afirmar com certeza
que a sociedade transita para uma ciéncia pés-matfevisando ao desenvolvimento cientifico
de modo prudente, respeitando os limites bioétieodiojuridicos impostos aos sujeitos
vulneraveis em questdo. A transdisciplinaridade samtornado essencial para a busca de
respostas satisfativas, respeitando o ser na digaidumana que Ihe é inerente.
Diante disso, a aplicacdo de uma visdo globalreist ao Ambiente, ao Direitt, a

Bioética e ao Biodireito passa a ser tornar indispeel, ja que 0s sistemas vivos séo
interdependentes. O ser humano necessita das sirda® plantas, das aguas, do ar, das frutas,

das verduras e dos animais, para sua sobrevivé&ssi@n como, esses elementos precisam do ser

sistémica, serd no sentido de estudar a possitididéal sem o recurso de aparelhos, verificar serdade do
paciente € livre e esclarecida, constatar se epi&Eciesta consciente para exprimir tal manifestag@minar se
existem leitos suficientes e disponiveis para eufaburos pacientes e se a permanéncia daquelenpaderminal
ndo implicard a rejeicdo de outro paciente quegtmsperspectiva de cura, etc. Portanto, anadisguestdo de
acordo com a interdependéncia de todos os eleméatsistema sera mais ética, racional e eficiente.

17 A modernidade caracterizou-se como uma visdo dedmuempreendida em diversos momentos ao longo da
Idade Moderna (1453-1789) e consolidada com a Re&ol Industrial que teve inicio na Inglaterra enados do
século XVIII, tendo se expandido mundialmente dipdo século XIX. Segundo Giddens, a “modernidad&”’
respeito a estilo, costume de vida ou organizagéialsque emergiram na Europa a partir do séculd Y6éndo que
apos passaram a influenciar globalmente (GIDDEN&h@ny. As consequéncias da modernida&iio Paulo:
UNESP, 1991, p. 10). A era moderna, sem qualquabsn de davida, foi conduzida pela visdo capitlist que
culminou no uso e na exploragdo de todos os resyssssiveis pelo homem moderno para viver. A grande
diversidade de matéria-prima proveniente dos pa&isedesenvolvimento e dos paises de terceiro manahdio-de-
obra barata, o incentivo ao consumo, as propaggndagitarias que criam necessidades artificiaispmpeticao
entre as empresas para a oferta de bens, todasfasses contribuiram de forma efetiva para a stegéo do meio
ambiente.

118 segundo Habermas, o sucedaneo mais recente despoode dominagéo material capitalista é a "cadgéiz’ do
mundo da vida pela razéo instrumental. A ciéncia €cnica transformaram-se na principal for¢a preduno
campo do agir instrumental, onde reina a "evolud@®forcas produtivas (HABERMAS, Jirgérecnica e ciéncia
enquanto "ideologia" Colecdo Os Pensadores. Sdo Paulo: Abril Cultd@80). O desejo do ser humano pelo
dominio da vida, o controle sobre suas produc&@sabnente a cobica pela imortalidade. Todos efseses sdo
responséaveis pela ambicdo do ser humano no desaneato de novas técnicas, entre essas, podemtcaes
mapeamento do genoma humano que na opinido desnawitores é traco marcante de uma era pds-moderna.
119 judith Martins-Costa ressalta que certas dis@plisomo o Direito Civil e o Constitucional, sdod®ios abertos,
pois nesses “o legislador ndo desenha o comportartipito, ao contrario, utiliza uma linguagem mg®nalmente
vaga, aberta, fluida, caracterizada pela amplaxs&itedo seu campo semantico. [...] Estes modebrsoabvazados
em linguagem “vaga”, sdo apropriados para canalj@adicamente, as exigéncias axiol6gicas fundaaigntanto
na Bioética quanto no Direito. Por isso, afirmaege essas vém expressas preferencialmente em ppsici
Compreendem, hoje, os juristas, que o ordenameoaton@osto por principios e regras, ambos espéaiegrantes
de um mesmo género, o das normas juridicas. O amuamto juridico apresenta-se, assim, ndo como stENsl
fechado de regras que tem a pretensao da plenigdtativa e da completude l6gica, mas como utersia aberto
de principios e regras, constituindo a sua pos#isaum processo no qual intervém o legislador, ip gua
comunidade” (MARTINS-COSTA, Judith. As interfacedre a Bioética e o Direito. In: CLOTET, JoaquinrdQ.
Bioética Porto Alegre: EDIPUCRS, 2001, p. 71).
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humano para a sua manutencdo. Por esse motivoradigraa socioambiental demonstra ser
fundamental para conservacao da biodiversidadeseu integrantes que convivem de maneira
interdependente.

A protecdo do ambiente, da biodiversidade e daomenhumano passa por grandes
marcos histéricos e normativos tanto em ambitoamaticomo internacional. No que se refere a
protecdo internacional do genoma humano, em oradenoldgica, podemos destacarCadigo
de Nuremberg de 1947que afirmou da necessidade do consentimento \&lanpor parte do
sujeito de pesquisa, bem como a responsabilidadedever do pesquisador. Beclaracao
Universal dos Direitos do Homem de 1948 que reconhece ser a dignidade inerente a qualquer
ser humano, bem como invoca o dever de respeitersal aos direitos humanos e liberdades
fundamentais. Essa Declaracdo também é conhecid®gmbaracdo Universal dos Direitos
Humanos, sendo um dos documentos basilares da Organidagddacdes Unidas (ONU).

Além disso, &eclaracado de Helsinqugproclamada pela Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) em 1964, resgatou os valores expressos name&o Universal dos Direitos do Homem,
enfatizando a necessidade de protecdo das intdgsdisica e psicologica do ser humano,
fixando bases éticas para a realizacdo de pescprisasres humanos.

Apés, foram realizadas diversas conferéncias naisaio intuito de discutir a protecao
ambiental e, por conseguinte, a protecdo do seahanente integrante da biodiversidade. Nesse
passo, convém enfatizarGonferéncia Internacional de Estocolmgrealizada em 1972, que
acabou por firmar os primeiros 26 (vinte e seishgdpios ambientais e emitir o primeiro
documento internacional de protecdo ambiental. pl@@emos esquecer aindaDaclaracao

Sobre a Utilizacao do Progresso Cientifico e Tecrmlico no Interesse da Paz e em Beneficio

120Com a Declaragéio de 1948, tem inicio uma terceitdtima fase, na qual a afirmac&o dos direitaoénesmo
tempo, universal e positiva: universal no sentidogde os destinatarios dos principios nela contidmsséo mais
apenas os cidadaos deste ou daquele Estado, masotolomens; positiva no sentido de que pde enmmeato um
processo em cujo final os direitos do homem deveegiondo mais apenas proclamados ou apenas idéalmen
reconhecidos, porém efetivamente protegidos aténmedntra o préprio Estado que os tenha violado fih
desse processo, os direitos do cidadao terdorsfdranado, realmente, positivamente, em direitoba@oem. Ou,
pelo menos, serdo os direitos do cidaddo daqueladei que ndo tem fronteiras, porque compreende doda
humanidade; ou, em outras palavras, serdo osadired homem enquanto direitos do cidaddo do myndoCom
relacdo ao conteldo, ou seja, a quantidade e iadeldos direitos elencados, a Declaracdo ndo godsentar
nenhuma pretensdo de ser definitiva. Também ostadirelo homem sdo direitos histéricos, que emergem
gradualmente das lutas que o homem trava por gmigemancipacao e das transformacdes das cosdiedada
que essas lutas produzem. [...] Sabemos hoje queéta os direitos ditos humanos séo o produto n&dwatlaeza,
mas da civilizagdo humana; enquanto direitos hgisr eles sdo mutéveis, ou seja, suscetiveisadsftrmacgéo e

de ampliagdo” (BOBBIO, NorbertoA era dos direitos Tradugdo de Carlos Nelson Coutinho. Rio de Janeir
Campus, 1992, p. 30-32).
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da Humanidade proclamada pela ONU em 10 de dezembro de 197§ alase reconhece que o
progresso cientifico e tecnoldgico, ao mesmo terapogue cria possibilidades cada vez maiores
de melhorar as condicbes de vida dos povos e dgdesmapode também, com frequéncia,
desencadear problemas sociais, bem como ameacalireas humanos e as liberdades
fundamentais do individuo (art. 6%Y.

O Relatério Belmont publicado em 1979 considerou relevantes os priosipéasicos de
respeito as pessoas, beneficéncia e justica, testdbelecido o uso sistematico de principios na
abordagem de dilemas bioéticos. Em 1982, ocorr€arderéncia de Nova York a qual teve
por objetivo adequar novos aspectos ambientais sm@iordo desenvolvimento ocorrido nos
ultimos 10 (dez) anos, bem como enunciar mais alguimcipios. Na sequénciaCanferéncia
de Viend?, realizada em 1985, visando a proteger a camadedtgo e, por consequéncia, a
protecdo da salde humana e do ambi&fite.

Em 1990, é realizado o Il Seminario sobre Coo@radgternacional para o Projeto
Genoma Humano e, ao final desse, é elaborado e@ipordocumento com reflexfes acerca das
vantagens e temores do PGH que recebe o noniedaracio de Valenca sobre Etica e o
Projeto Genoma Humano Esse instrumento enfatizou o respeito pela diade humana,
incluindo as variagcdes genéticas. Afirmou a resabitidade para assegurar que as informacdes
genéticas sejam utilizadas unicamente para poteracia dignidade do individuo, propiciando
as pessoas com necessidade o acesso aos serviggEogye Além disso, salientou que os
programas genéticos deveriam seguir os principim®stde respeito a pessoa, bem-estar e
justica.

Ainda, merece evidéncia no cenario internaciomaConvencdo sobre Diversidade
Bioldgica (CDB), firmada em 1992, durante a Conferéncia dagfds Unidas sobre Meio

Ambiente e Desenvolvimento, realizada no Rio deidarmgue conceitua no art. 2° a diversidade

121 Art. 6°: Todos os Estados adotardo medidas teeslenestender a todos os estratos da populac&mefidios da
ciéncia e da tecnologia e a protegé-los, tantoaspectos sociais quanto materiais, das possivaisequéncias
negativas do uso indevido do progresso cientifitecaoldgico, inclusive sua utilizac@o indevidaganfringir os
direitos do individuo ou do grupo em particularati®amente ao respeito a vida privada e a protelgdpessoa
humana e de sua integridade fisica e intelectual.

122 A Convencao resultou no Protocolo de Montreal satsr substancias que esgotam a camada de ozario, se
Brasil signatario desse acordo e as regras vigaranpais desde 1989 (FIORILLO, Celso Antonio Pacheco
DIAFERIA, Adriana. Biodiversidade e patriménio genético no Direito aemal brasileira S&o Paulo: Max
Limonad, 1999, p. 19).

1231d., ibid., p. 18-19.
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biolégica como a variabilidade de organismos viinsluindo o ser humang?* A Convencéo
sobre Diversidade Bioldgica € o marco de autoridaolenativa maior, no campo do direito
internacional, concernente a questdes da bioddamiei E ratificada atualmente por 162 paises,
inclusive pelo Brasil. A Convencao estabelece uwvorndireito ambiental através dos seguintes
parametros: 0s recursos genéticos passam a sesjeto sob jurisdicdo da soberania nacional e é
instituido um dispositivo de troca entre os paisass em biotecnologia e 0s paises ricos em
biodiversidade. Aos primeiros, 0 acesso a recugsosgticos deve ser facilitado, aos segundos,
uma reparticao justa dos beneficios deve ser gdaant

Em 1993, realizou-se na Universidade de Deust@ tennido internacional sobre “o
Direito ante o Projeto Genoma Humano”, o que resulha Declaragdo de Bilbao Essa
declaracdo frisa a relacdo do direito com o avarientifico, mais especificamente, com a
utilizacdo do conhecimento genético. Parte do fpiacde que toda sociedade civilizada deve
organizar-se juridicamente com base na dignidadgedaoa humana e na protecdo dos direitos
individuais. A preocupacdo dessa Declaracdo regaiesponsabilidade quanto a utilizacdo de
dados genéticos, no respeito aos direitos humamasprotecdo a intimidade pessoal, no
patenteamento dos genes e sequéncias humanagjofiantes, direitos de propriedade e
beneficios econémicos.

Também, merece destaque o Convénio do Conselleud®ma? para a Protecéo dos

Direitos Humanos e da Dignidade do Ser Humano elacRe as Aplicacfes da Biologia e da

1240 art. 2° conceituaiversidade biolégicacomo “a variabilidade de organismos vivos de todasorigens,
compreendendo, dentre outros, 0s ecossistemasttesiemarinhos e outros ecossistemas aquaticecenplexos
ecologicos de que fazem parte; compreendendo andiversidade dentro de espécies, entre espécis e
ecossistemas”. Isso significa que o ser humanatitginsnte da diversidade biolégica Além disso,aauividuo é
portador de um genoma proéprio, sendo esse elentmttificador de cada ente no ambito da diversidade

A Medida Proviséria (MP) n° 2.186-16/2001 passouegulamentar pontos da Convencédo sobre Diversidade
Bioldgica e determinar que 0 acesso aos recursttiges depende de autorizagdo da Unido. A MPntento, ndo
tipificava a exploragéo ilegal desses recursos cenmme nem estabelecia penalidades para os indéstajue
acabavam sendo punidos, quando muito, como tradéisate animais. Assim, no Brasil, a san¢éo paiaprataria
somente foi estabelecida, em 07 de junho de 2@08,acpublicacdo do Decreto n® 5.459 que passogudaraentar

o art. 30 da MP n° 2.186-16/2001, disciplinandsas;6es aplicaveis as condutas e atividades lesivpatrimonio
ou conhecimento tradicional associado. Este dedefioe as atividades que podem ser classificaddsopirataria
como infragcdo administrativa com varias sanc¢desrtantas.

125 E importante referir que @onselho da Europado pode ser confundido com o Conselho da Unidiod&ia ou o
Conselho Europeu. O Conselho da Unido Européia éngontro que reline os ministros do governo de waddos
Estados-Membros da Unido Européia. O Conselho Europine os chefes de Estado e de Governo da Unido
Européia. OConselho da Europausca aplicar a Convengdo Européia dos DireitosHdmem e ndo esta
relacionado com a Unido Européia.dDeito da Unido Européiaou direito comunitarioé uma ordem juridica
completa das instituicbes da Unido Européia quee@Y estados e possui como fontes os tratadomsfiteem a
Comunidade européia e o tratado da Unido Europie de seus regulamentos e diretivas. A Cortauslicd e o
Tribunal de Primeira Instancia das Comunidades [i®ias é que asseguram o cumprimento destas nolénas.
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Medicina: Convénio sobre Direitos Humanos e Biomedicinde 1997que vedou no art. 11
qgualquer discriminacdo da pessoa em razdo de saachegenética. Além disso, no art. 13
afirmou que as intervencdes devem ser realizadwsamente, para finalidades terapéuticas de
prevencédo ou de diagndéstico desde que ndo modifigugenoma de qualquer descendente.

Ainda, em ambito mundial, o ser humano e, prirloipate, o genoma esté resguardado
pela Declaragcdo Universal sobre o Genoma Humane os Direitos Humanosadotada pela
Conferéncia Geral da UNESCO, de 11 de Novembro98&.1Esse documento, no art. 1° e art.
39, reconhece o genoma humano como unidade fundaneeo relaciona a dignidade humana,
sendo o0 mesmo a base dessa dignidade. Ainda,.r& arart. 6°, refere que nenhum ser humano
pode ser desrespeitado em razdo das caracteridbicaEs genoma, até porque, os individuos nao
podem ser reduzidos nas suas caracteristicas ¢géilesse mesmo sentido, a dignidade néo
pode ser desrespeitada pela pesquisa e aplicagétogs2°

A Declaracdo Ibero-Latino-Americana sobre Etica e Geética elaborada em
Manzanillo em 1996 e revisada em Buenos Aires €88 tspde sobre protecdo do ser humano
em relacdo aos efeitos ndo-desejaveis do desemaito cientificos e tecnolégicos no ambito
da genética. Ainda, propde que esse desenvolvimmenttampo da genética humana deve levar
em consideracdo o respeito a dignidade, a idemdidad integridade humanas e aos direitos
humanos reafirmados nos documentos juridicos iatéwnais, bem como que o genoma humano
constitui parte do patriménio comum da humanidadexac uma realidade, devendo também
haver respeito a cultura, as tradicbes e aos \&lpréprios dos povos. Também aborda a
manipulacdo do genoma, veda o patenteamento eercafizacao de partes do corpo humano.

A Declaracdo de Bioética de Gijorde 2000proclama em seu art. 11 que a investigacao

e a experimentacdo em seres humanos devem seadealiharmonizando a liberdade da ciéncia

direito do Conselho da Europé& denominaddlireito europeu em sentido estrit® instrumento juridico mais
famoso doConselho da Europ#& a Convenc¢do Européia dos Direitos do Homem, de #ovembro de 1950,
ratificado por 46 Estados europeus. A Corte Eueplé Direitos Humanos possui sede em Strasbouigaeav
assegurar a aplicacéo efetiva dos direitos ga@spdr esta Convencéo.

126 0 art. 1° define @enoma humaneessaltando que esse “constitui a base da unitademental de todos os
membros da familia humana, assim como do reconkeatinde sua inerente dignidade e diversidade”. &mtido
simbodlico, é o legado da humanidade.

O art. 2° salienta que “toda pessoa tem o diratoedpeito a sua dignidade e seus direitos, indepéamente de
suas caracteristicas genéticas” e “essa dignidad® timperativo que nenhuma pessoa seja reduzidaas
caracteristicas genética e que sua singularidddessidade sejam respeitadas”.

O art. 3° refere que 0 genoma humano “contém piatétades expressadas de formas diversas confommgb@ente
natural e social de cada individuo, incluindo setado de salde, condi¢des de vida, nutricéo e eloita

O art. 6° dispbe que “ninguém podera ser discridineom base nas suas caracteristicas genéticasrda fue
viole ou tenha o efeito de violar os direitos huosras liberdades fundamentais e a dignidade himana
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e o0 respeito a dignidade humana com prévia aprovagg# parte dos comités éticos
independentes. Ainda, afirma que o0s sujeitos daperg&ncias deverao outorgar seu
consentimento livre e plenamente informado.

A Declaracgéo Internacional sobre os Dados Genéticosurhanos de 16 de Outubro de
2003, aprovada pela Conferéncia Geral da UNESCA, pger objetivo garantir o respeito a
dignidade humana e a prote¢éo aos direitos hunmeaasdiberdades fundamentais em matéria de
recolha, tratamento, utilizacdo e conservacado desdgenéticos humanos, em conformidade com
os imperativos de igualdade, justica e solidaried& art. 2° conceitua os dados genéticos,
consentimento, amostra bioldgica, estudo de gendtas populacdes, teste genético, entre
outros*?’

A Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Hunms da UNESCO, de outubro
de 2005 apresenta no art. 17 o conceito mais @&ualoderno de protecdo ambiental que
contempla a visdo integradora e de interacdo ddivieisidade e da sociedade, nos seguintes

termos

importa tomar na devida conta a interagdo entigeoss humanos e as outras formas de
vida, bem como a importadncia de um acesso adegaadorecursos biolégicos e
genéticos e de uma utilizacdo adequada dessessoscus respeito pelos saberes
tradicionais, bem como o papel dos seres humangsatecdo do meio ambiente, da
biosfera e da biodiversidade.

No que se refere a protecdo do genoma humanoritorierbrasileiro, podemos destacar,
em ordem cronologica,@onstituicdo Federalpromulgada em 1988jue foi bastante inovadora
ao trazer a dignidade humana como um de seus flamas) assim como a preocupacao com a
protecdo socioambientdNos termos da referida Carta Magna, a protecdoetiorga humano
esta intimamente ligada a busca do respeito péledod humanos basicos inerentes a qualquer
individuo brasileiro, apresentando um da direitos e garantias fundamentais assegurados ao
cidadaos brasileiros, tais como: dignidade da @eksmana, autonomia sobre o préprio corpo,
inviolabilidade da vida, integridade seja ela fisau psiquica, liberdade, acesso a saude, entre

outros.

1270 art. 2° conceitualados genéticos humanesmo “informagdes relativas as caracteristicagdigdrias dos
individuos, obtidas pela analise de acidos nuctéizopor outras andlises cientificas”.
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O meio ambiente, a biodiversidatfee, sobretudo, o genoma humano estdo resguardados,
também, no art. 225, § 1°, |I, da Constituicdo Federal, o qual prevé tfodos tém direito ao
meio ambiente ecologicamente equilibrado, bem daeagnum do povo e essencial a sadia
gualidade de vida, impondo-se ao Poder Publico adlatividade o dever de defendé-lo e
preserva-lo para as presentes e futuras geracgsslp que para assegurar a efetividade desse
direito, incumbe ao Poder Publico: “preservar aediidade e a integridade do patrimdnio
genético do Pais e fiscalizar as entidades dedicadpesquisa e manipulacdo de material
genético”.

Ainda, convém destacar a importanciaGtmvencdo sobre Diversidade Bioldgica’ no
cenario nacional, na medida em que incluiu o Bexdile os grandes centros de discusséo no que
se refere ao debate ambiental. Em que pese ad@fédnvencao ter sido assinada em 1992, ela
s6 veio a ser promulgada conbecreto n° 2.519/1998

Ainda, o Brasil dispunha dBrojeto de Lei n°® 306/1995de autoria da ex-ministra do
Meio Ambiente Marina Silva, que conferia protecaas aecursos biolégicos e genéticos
continentais, costeiros, maritimos e insularesgmtes no territério nacional e, também, incluia
tipos penais, revigorando o enfoque repressivo efesd do meio-ambiente. Embora fosse um
brilhante projeto de defesa ambiental, ndo foi \zgulo.

No Brasil, a regulamentacdo de pesquisas envolvearks humanos teve inicio com a
Resolucdo n° 01/1988 do Conselho Nacional de Saué¢ualmente, vigora &esolu¢do n°
196/1996 do Conselho Nacional de Saudpie estrutura o Sistema de Etica em Pesquisas
Envolvendo Seres Humanos na Area da Salde. AdafBésolucido tem por objetivo a protecéo
de seres humanos no que diz respeito a seremosuft pesquisa cientifica. Essa resolucéo

estabelece critérios de procedimentos éticos pbtengdo de consentimento informado nas

128 A piodiversidade est4d amparada pelos seguintescipids ambientais: Principio do Desenvolvimento
Sustentavel; Principio do Poluidor Pagador; Priociga Prevencdo; Principio da Participagdo; Princiga
Ubiquidade.

129 O referido artigo invoca os seguintes principiosistitucionais: Principio da obrigatoriedade darvencao
estatal (caput e 8§ 1°); Principio da prevencdo @rdaaucdo (caput e § 1°, IV, com exigéncia do EIKA);
Principio da informagdo e da notificacdo ambierftaput e paragrafo primeiro, IV); Principio da eaigéo
ambiental (caput e § 1°, VI); Principio da par@gifo (caput); Principio do poluidor pagador (8§ BY)ncipio da
responsabilidade da pessoa fisica e juridica (8P3M)cipio da soberania dos Estados para estavedaa politica
ambiental e de desenvolvimento com cooperacdonet@nal (8 1° do art. 225 combinado com as normas
constitucionais sobre distribuicdo de competénegislativa); Principio da eliminacdo de modos dedpcdo e
consumo e da politica demogréfica adequada; e ipiindo desenvolvimento sustentado: direito intexgées
(caput).

130 0 Brasil se obrigou, no plano internacional, a @mgéo da Diversidade Biolégica (CDB) por ocasido d
ECO/1992.
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pesquisas em seres humafigsilém dessa Resolucéo do Conselho Nacional de Sasii¢em
outras complementares que tratam de areas tem&éspagificas, tais como, a pesquisa com
novos medicamentos, vacinas e testes diagndstiResolucdo n® 251/1997 a pesquisa com
cooperacdo estrangeir&kdsolucdo n® 292/1999 a pesquisa envolvendo povos indigenas
(Resolucéo n° 304/2000a reproducdo human&dsolucdo n°® 303/2000a pesquisa genética
(Resolucédo n° 340/20040s projetos multicéntricofkRe€solucdo n°® 346/200% a pesquisa com
armazenamento de materiais ou utilizacdo de metdyialégicos armazenadoRdsolucédo n°
347/2005. Embora existam diversas legislacdes e normatessas, de fato, tém demonstrado
serem insuficientes para abranger toda a dimensagudstdes em torno do acesso e uso do
genoma humano.

Do mesmo modo, merece destaqud.ea sobre Propriedade Industrial (Lei n°
9.279/1996) que veda no art. 18, Il, o patenteamtatal ou parcial de seres vivos, excetuando
apenas 0S microorganismos transgénicos que ateadatnés requisitos de patenteabilidade. A
Instrucdo Normativa 08/1997 da Comissdo Técnica Nacional de Biosseguranca do
Ministério da Ciéncia e Tecnologia(CTNBio/MCT) que define e proibe a manipulacdo
genética em seres humanos, células germinaigetitites, e clonagem de seres humanos.

Ainda, o Brasil possui aMedida Proviséria n® 2.052/2000que trata do acesso ao
patrimoénio genético brasileiro; Bedida Provisoria n® 2.186-16/2001que determina que o
acesso a recursos genéticos depende de autoridaddinido; aDecreto n° 3.945/2004jue trata
do Conselho de Gestdo do Patriménio Genético (CGEKggulamenta aspectos da Medida
Provisoria 2.186-16/2001; @ecreto n° 4.339/2002que institui a Politica Nacional da

Biodiversidade; decreto n° 4.703/2008jue dispde sobre o Programa Nacional de Diversidad

131 A Resolucéo n° 196/96 criou a Comissdo Naciondttitsn em Pesquisa — CONEP e previu a constituigd®,
instituicBes que realizam pesquisas envolvends darmanos, de comités de ética para apreciacaprdigtos de
pesquisa. Os Comités de Etica s&o co-responsémeipe se refere aos aspectos éticos, pelos Eaptovados.
Os protocolos de pesquisa em &reas tematicas aispeiEis como genética humana, reproducdo humana e
populagdes indigenas, sdo submetidos também a COWEExXercicio de sua missdo, a CONEP e os CERsev
verificar, entre outros aspectos, se a metodolagiar empregada na pesquisa € adequada, se haticnest® livre

e esclarecido (principio da autonomia), se h4 pagde entre riscos e beneficios e comprometimeoto ¢
maximo de beneficios e o0 minimo de danos (prinadpitveneficéncia), se ha garantia de que danosjweg serdo
evitados (ndo maleficéncia), se ha garantia deéraadade do tratamento, se ha garantia de confidigede, se ha
clausula de indenizacdo, se ha ganhos financeidevidos para pesquisador, patrocinador ou coldborae ha
conflitos de interesses e outros dilemas éticos deealguma forma, possam causar prejuizos fispgiguicos,
materiais ou morais aos sujeitos das pesquisasteBormo, o trabalho desenvolvido pelos CEPs e pelEEP
atende a uma demanda histérica e se constitui emeeko indispensavel para a garantia de que, aosrsab 0
aspecto formal, as pesquisas aprovadas seguirdivetiizes necessarias a protecao dos direitosafuedtais dos
sujeitos de pesquisa.
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Biolégica (Pronabio); &esolucéo n® 03/20080 Conselho de Gestao do Patriménio Genético
(CGEN) que trata da anuéncia aos contratos deagéb do patrimdnio genético e de reparticao
de beneficios submetidos ao CGEN; eResolucbes n® 05/2008 n° 06/2003, ambas do
Conselho de Gestdao do Patrimbénio GenéticCGEN) as quais dispdem acerca das diretrizes
para obtencdo de anuéncia prévia para o acessmleaimento tradicional associado ao
patrimdénio genético, para fins de pesquisa ci@atifem potencial ou perspectiva de uso
comercial.

E, por fim, a novd.ei de Biosseguranca(Lei n° 11.105/2005) que revogou a Lei n°
8.974/1995%°? e passou a dispor acerca da protecdo a vidateléa kamana, animal e vegetal, e a
observancia do principio da precaucdo para a @otdg meio ambiente no que diz respeito a
liberacdo e ao descarte de organismos geneticameddicados. Também, traz a permissao
para a manipulacdo das células-tronco embrion@@aa pesquisa e terapia, sendo que essas
somente poderdo ocorrer se 0s embribes forem igidpara a gestacdo e se estiverem
congelados ha mais de trés anos, contados daalptsbticacdo da referida lei.

A analise dos diversos instrumentos normativomadieferidos denota a preocupacéo
com a protecdo juridica do genoma humano por pariversos paises e, sobretudo, do Brasil.
Esse pais que se formou a partir da colonizacdceotrou uma vasta diversidade étnica e
cultural: europeus, orientais, africanos e indigecambinando nacionalidades diferentes gerou
um povo miscigenado com caracteristicas divers&s sfio particulares da populacdo dessa
regiao.

A retirada de recursos genéticos brasileiros, @ @uexiste ha bastante tempo, continua
atrativa para o mercado internacional e, por igsmecessaria a adocdo de regulamentos
internacionais apoiados pela legislacdo nacionasemiido de assegurar a protecdo no que se
refere ao acesso e a manipulacdo do genoma hubemaomo a punicdo para o caso de nao ser
respeitada a integridade dos recursos genéticosallo brasileiro, cabe destacar o carater de
extracomercialidade dos recursos genéticos, nota@ndo genoma de qualquer ser vivo,
previsto na legislacéo.

132 A antiga Lei de Biosseguranca (Lei n° 8.974/198&yulamentada pelo Decreto n° 1.752/1995, recepaios
incisos Il e V do § 1° do art. 225 da CF/1988 aledeceu normas para uso de técnicas de engegeagtica e
liberacdo de organismos geneticamente modificaBsesa legislagdo (Lei n° 8.974/1995) proibiu a z4gfo de
embriGes em pesquisas e a manipulagéo de célulamgdivas.



53

“E 0 nosso DNA que nos distingue das demais espéai®s
torna as criaturas criativas, conscientes, domasaat
destrutivas que somos.”
(WATSON, James D. 2005, p.14)
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2. GESTAO DA VIDA: ACESSO E USO DO GENOMA HUMANO

O mapeamento dos genes, obtido gracas a conclus®&H, tem trazido informacdes
preciosas para a humanidade, tais como a locatizacfosicao e a distancia entre os genes nos
cromossomos humanos. Esses dados sao importandes gasenvolvimento de novas terapias,
novos medicamentos e, até mesmo, a erradicacamaenutacdo ou defeito genético.

O genoma humano constitui a esséncia de cada dodivia medida em que todos os
seres humanos possuem essa codificacdo, o queamipessoas semelhantes e diferentes umas
das outras. Acredita-se que cada ser humano te®}984§° de suas sequéncias de DNA
idénticas entre si. O genoma é, portanto, a infomasobre cada individuo, sobre sua familia

biolégica e sobre a espécie a que pertence. Dd@acom Carlos Maria Romeo Casabona,

0 &cido desoxirribonucléico (ADN) é uma molécula @njunto de moléculas) que
contém toda a informacéo genética do ser vivo, ensentra distribuido em diversos
fragmentos ou cromossomos (vinte e trés paresgmiusnano no ndcleo de cada célula
(com excecao, nas hemacias, que ndo tém niclem AN mitocondrial, que ndo se
encontra naquele). O genoma é o conjunto de ADNnti célula ou de um organismo
vivo, e é idéntico em todas as células de um mesganismad-*

O ADN cumpre varias fungdes importantes nos sengssypois contém a informagéo
sobre todos os caracteres fisicos dos seres vivwsa@p transmitidos de pais a filhos por meio
das células sexuais, passando a descendénciaieaiante os tracos préprios de cada espécie.
Ainda, embora todos os seres humanos pertencansraarespécie, existe uma individualizacao
dentro dessa, ja que os individuos sdo geneticendifdrentes uns dos outros em razdo da
combinacdo de bases nitrogendtfagiue formam a sequéncia A (adenina), T (timina), C

(citosina) e G (guanina), provocando pequenaseatifers genéticas que permitem a diferenciacéo

133 As diferencas genéticas entre individuos podenvasacdes de grandes segmentos de DNA como daspen
nucleotidio (SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (Qyg&estdo da Vida?genoma e pds-genoma. Rio de Janeiro:
Bluhm; Brasilia: EAUnB, 2001, p.47).

134 CASABONA, Carlos Maria RomedDo gene ao Direito:sobre as implicagdes juridicas do conhecimento e
intervencdo no genoma humano. Sao Paulo: IBCri®9.19. 21-22.

135 Casabona ressalta que “as bases agrupam-se éentté&s (tripletos ou codones), dando lugar eesés® quatro
combinagOes diferentes, que configuram, gracadig@ genético, os aminoacidos, vinte ao todo, ® sjgnifica
que tripletos diferentes podem originar um mesmmaatido. Por sua vez, os aminoacidos combinadosienero
variavel ddo lugar as proteinas. A sucessao deiumero variavel de bases configura os genes quey salremos,
séo fragmentos de ADN distribuidos nos cromossortids”ibid., p. 22).
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dos tracos anatdmicos, tais como cor dos olhoglesbestatura, etd® O ADN é base molecular

para a evolucdo, pois a transmissao dos caractemsticos a descendéncia ndo é sempre

totalmente idéntica ou exata em relacdo aos asewsi& Em outras palavras,

0s genes constituem a unidade fisica e funciondhetanca, portanto, a unidade de
informacgdo. Eles carregam esta informacdo sempeesquexpressam ou “se tornam
ativos”, partindo-se da idéia de que todos os gerdes se expressam em todos os
momentos da vida e em todo lugar do organismo doise'*®

Assim, pode-se dizer que o genoma humano é a ddeletide cada individuo, sendo esse
ser (nicd®, pois, quando da fecundacao, centenas de espedits tentam fertilizar o dvulo,
no entanto, o primeiro desses que consegue atemvassembrana provoca uma mudanca
reforcando-a de forma a evitar que outro espermaezonsiga fazer o mesmo. Desta maneira,
0 organismo assegura que 0 novo genoma tenha memona fusdo de apenas uma coépia
materna e uma cépia paterna. A Unica excecao etastem relacdo a genomas iguais se refere
aos casos de gémeos univitelinos os quais emboaaredite terem genoma idéntico, muitos
cientistas salientam que o fato de ambos possyesonalidades diferentes indica que serem
distintos seus genoma¥.

Os avancos da biologia e da genética, portantqigavam intervencdes que afetam
diretamente o ser humano, transformando sua prégpacie. Tais progressos trazem grandes

perspectivas como ja referido, porém suscitam poksnAs informacdes genéticas contidas no

136 Cumpre ressaltar que cada base de um filamentaaeia corresponde, de forma precisa e determicadaa
base de frente do outro filamento ou cadeia: A-R, T-G ou G-C. Assim, qualquer combinacéo difezeti¢ssas
serd um erro ou mutagéo genético.
137 Casabona refere que “muitas mutacdes sdo incorejsatiom a vida e por isso ndo perduram; ao confrs&o
possiveis quando apresentam alguma vantagem adagat meio ambiente desse ser vivo, 0 que sign#ittdo
gue a mutagdo se conserva em seu préprio genosta,eper sua vez, em condigées de transmiti-laaapsdipria
descendéncia. Assim se manifesta, em resumo, agéwbos seres vivos, pois, se ndo tivessem sderitidas
algumas mutagdes, néo teria ocorrido nenhuma éA@IUCASABONA, Carlos Maria Rome®@o gene ao Direito:
?S%bre as implicagdes juridicas do conhecimenttegviencdo no genoma humano. Sao Paulo: IBCrim,,129%B.

Id., ibid., p. 22.
139 santilli afirma que cada espécie apresenta umarenwariacéo de genes combinados, 0 que tornaseadavo
produto Unico e insubstituivel da natureza (SANT|LLuliana.Socioambientalismo e novos direitd&do Paulo:
Pierdpolis, 2005, p. 104).
140 De acordo Marcello Valle de Sousa “varias doeremgolvem a interacdo de diversos genes com o meio
ambiente. Muitas pessoas que desenvolvem cancegaar genes da doenca ou ndo possuem genes St aso
tumores. Entretanto, a dieta, a falta de atividdidéca, cigarro, poluicdo e outros fatores ambienta
comportamentais podem contribuir para a ativacagedes relacionados a cancer. Estudos com gémitelinos
mostram que, embora geneticamente idénticos, ues dielsenvolve certas doengas enquanto outro n@4J{S,
Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pds-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm; lBra&dUnB,
2001, p. 133-134).
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ADN devem ser reveladas? Em que ocasifes? Queméptateacesso a essas informacdes? As
informagfBes devem ser reveladas mesmo contra aderdo individuo no caso de evitar a
heranca genética a prole? A futura prole terdtdieendo manipulacdo genética, ainda que seja
para correcdo de gene defeituoso? Cabera acasmnsabilidade contra os pais pela correcéo
ou ndo do gene? Os planos de saude e vinculosialparderdo exigir testes genéticos prévios a
contratacdo? Todos esses questionamentos e, nuiiits,0passam a indagar a sociedade diante
dos avancos tecnoldgicos relacionados a genétiparésso, torna-se de extrema necessidade a
reflexdo bioética e juridica acerca do acessowsdalo genoma.

O mapeamento do genoma humano e a descobertarfahd® cada gene vém trazendo
muitas possibilidades no que se refere a corre@® giknes defeituosos a fim de evitar
determinadas doencas e, mesmo, de transferir ara descendéncia. Contudo, o caminho a ser
percorrido nesta compreensdo do funcionamento dongg humano em cada organismo e de
acordo com o ambiente em que esté inserido é Ibfigo.

O campo de atuacdo da genética ainda é novo existe @m consenso por parte da
sociedade, dos governos e das instituicbes de igasgcerca de muitos pontos no que se refere
ao acesso e ao uso do genoma humano. Na tenta&iesgbtar essa lacuna com relacdo a
conceituacao e a definicdo de termos relacionada@eaoma, a UNESCO em brilhante trabalho
vem desde 1997 emitindo declaracdes em ambito internacional sabtematica, fazendo com
gue os paises adotem suas definicbes e orientagd&mntido de proteger 0s recursos genéticos
de seus nacionais. Beclaracdo Internacional sobre Dados Genéticos Humas de 2003
define algumas categorias relativas ao acesso ws@ao genoma humano, propiciando uma
espécie de orientacao global de conceitos relafigenética. O conhecimento de algumas dessas
definicbes se torna imprescindivel para a compéer desenvolvimento da analise do acesso

e do uso do genoma humano e seus reflexos.

141 Fykuyama define natureza humana como “a soma oipatamento e das caracteristicas que séo tipieos d
espécie humana”, originados de fatores genéticoseade ambientais. Nao obstante, um mal-entencihdoum
acerca da natureza de uma determinada espéciengé qup a palavra implica uma determinagdo genéigida,
quando, na verdade, todas as caracteristicas mosiasideravel variagcdo dentro da mesma espécis, doo
contrario, a selecdo natural e a adaptacédo evoléicanado poderiam ocorrer. (FUKUYAMA, Frandsosso futuro
pés-humanoconseqiiéncias da revolucao da biotecnolgia. Téadde Maria Luiza X. de A. Borges. Rio de Janeiro:
Rocco, 2003, p. 139-140). Realmente, os genedlatritem grande parte esséncia a natureza humanwiatoeles
ndo sao os Unicos fatores responsaveis pela eogdtitda natureza humana. O ambiente em que setemco
inserido o ser humano, os usos e costumes de egtore, até mesmo, o clima tipico da localidadéme a
perspectiva socioambiental influencia de sobremarzenatureza humana, compondo assim a sua esséncia

142 Declaragéo Universal sobre o Genoma Humano e reit@ Humanos.
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Nessa acepcdo, atados genéticos humanasio definidos como “informacfes sobre
caracteristicas hereditarias dos individuos obtasandlise de acidos nucléicos ou por outras
andlises cientificas”, enquanto que a@ados protéicos humanosio “informagfes sobre as
proteinas de um individuo, incluindo a sua expesstdificacdo e interacdo”. A Declaracao,
ainda, defineamostra bioldgicacomo “qualquer amostra de material biol6gico (premplo,
células do sangue, da pele e dos 0ssos ou plasmgaisao) em que estejam presentes acidos
nucléicos e que contenha a constituicio genétieatesistica de um individud®?

O estabelecimento de conceitos em ambito internat® necesséario para que as nacdes
ao tentarem regulamentar aspectos relativos aassmr genéticos, entre eles: acesso, uso,
privacidade, confidencialidade, responsabilidageimidade, equidade e, até mesmo, venda,
tenham por parametro essas definicbes universdistarado significados comuns a toda
humanidade e em todos os lugares.

A imposicédo de limites e de responsabilidades reotgnge ao acesso e ao uso do genoma
humano visa a garantir que os novos poderes gepatias descobertas cientificas ndo se voltem
contra a humanidade de forma a preservar o ambparte as atuais e futuras geracdes. As
promessas trazidas juntamente com a revelagdo mmmge humano desencadeiam interesses
econdmicos. As industrias da saude como laboratohospitais e fabricas de instrumentos
médico-hospitalares desejam a exclusividade daselescobertas. As empresas privadas que
investem imensamente nas pesquisas de novos beseffretendem, igualmente, o
ressarcimento de seus investimentos atraves do. INeisse sentido, incumbe a Bioética, dada a
sua interface entre as varias disciplinas e a wsalidade de seu enfoque e, principalmente, ao
Biodireito conduzir e contribuir para a transparémin debate sobre a necesséria dimensdo desse
desenvolvimento.

A preocupacdo com 0s aspectos éticos, legais aiseeim acompanhando a humanidade
apos os horrores cometidos durante a Segunda Gdeandial. A reflexdo ética € necesséria e
deve conduzir as relagdes humanas, pois o ser loundanpode ser transformado em mercadoria
e, muito menos, ser exposto a rigorosos “contrdeesqualidade” que poderdo levar a uma
eugenia negativa’. A vida humana possui um grande valor que, atuztenesta representado
pelo genoma humano e pela detencdo desse podepauler*,

143 Declaracéo Internacional sobre Dados Genéticosadomda UNESCO de 2003.
144 De acordo com James Watson, Galton introduziurndeugenia(literalmente, “de boa origem”) para descrever
a aplicacdo a seres humanos do principio basiquajzagacao agricola. Com o tempo, eugenia passematar
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Essas situacdes deixam o individuo em situacaceréanel, pois 0 conhecimento de suas
informagbes genéticas é protegido pelo direitotémidade, & privacidade e a autonomia. Por
outro lado, essas informacdes pertencem a suaddnldgica na medida em que sdo passadas
de geracdo para geracdo e estdo resguardadas ipgto d saude. Outro questionamento
conflitante é trazido pelo aconselhamento genéiquela terapia génica quando se antecipa a
decisdo da intervencédo que fica a escolha dos Bs&a prévia decisdo pode trazer indagacoes
em relacdo ao interesse da prole que pode desef@gadade de seu patrimbnio genético.

As preocupacdes com relacdo a intervencao do gesédmde extrema importancia, por
isso a ciéncia deve ser conduzida por grupos istplinares que possam analisar as
implicagcbes que determinada pesquisa ou terapéptcdera gerar. Nesse sentido, o PGH
conduzido pelos EUA, através dos Institutos Nadgooda Salude e do Departamento de Energia,
destinou parte de seu orcamento anual para a pé&mrmg um programa de estudos sobre os
aspectos éticos, legais e sociais, chamado HEtiflcal, Legal and Social Issues Prograao
passo que, o PGH conduzido pela Unido Eurof&i@n({ed criou um subprograma dedicado a
esses fins chamado ELSEthical, Social and Legal Aspect§ A criacdo desses dois institutos
demonstra que, na época, ja existia uma preocumgagaoelacdo a fiscalizacdo das pesquisas e
dos procedimentos terapéuticos, de modo a protedgnidade da pessoa humana e a qualidade
de vida das atuais e futuras geracoes.

Além da criacdo de comités de bioética, a criaghcedulamentos internacionais e, mais
ainda, de 6rgaos fiscalizadores e julgadores eri global, formados por integrantes de cada um

dos paises, ou pelo menos, da grande maioria detemitirdA o controle de forma mais

“evolugdo humana autocontrolada”: os eugenistasddavam que, tomando decisdes conscientes sobra dave

ou ndo ter filhos. Hoje em dia, eugenia é uma palanalvista, associada a racistas e nazistasaor@de uma “raca
pura”’. Galton pregava o que veio a ser conhecidnoceugenia positiva”, incentivando pessoas comegen
superiores a ter filhos, o movimento eugénico acaeo preferiu voltar-se para a “eugenia negatieal’,seja,
impedir as pessoas geneticamente inferiores deiardeVATSON, James CDNA: o segredo da vida. Traducéo de
Carlos Afonso Malferrari. Sdo Paulo: Companhialdztsas, 2005, p. 33-34).

145 Biopoder diz respeito ao controle, disciplina e regulacéo vila. O conceito de biopoder foi trabalhado
primeiramente por FOUCAULT e, posteriormente, pdeAMBEN. FOUCAULT, em seu Livro Histéria da
Sexualidade |, no Capitulo “A vontade do saberegeente implicacdo da vida natural do homem nazmm&mo e
nos célculos do poder”, explica que o poder solvidaou o biopoder se desenvolveu apés o séculd, ¥ que o
poder soberano deixou de simbolizar a velha patédaimorte e passou a se ocupar da administragéimole e
sujeicdo dos corpos e também da gestédo calculistadé (FOUCAULT, Michel Histéria da sexualidade + A
vontade de saber. Tradugdo de Maria Thereza da @distiquerque e J. A. Guilhon Albuquerque. Rio deeiro:
Edigbes Graal, 1982). Ver: AGAMBEN, Giorgiblomo sacer— O poder soberano e a vida nua |. Tradugéo de
Henrique Burigo. Belo Horizonte: Editora UFMG, 2002

146 CASABONA, Carlos Maria RomedDo gene ao Direito:sobre as implicacdes juridicas do conhecimento e
intervencéo no genoma humano. Sao Paulo: IBCri®9,19. 25.
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abrangente e, quem sabe, transparente. Nesta Oticampromisso moral assumido pelos
Estados-Membros signatarios Daclaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os bitos
Humanos visa a estimular o maior niumero possivel de indios a refletir sobre preocupacdes
de natureza ética, ampliadas a cada dia por nawestdps, para as quais nao existem respostas
definidas e cujos desdobramentos podem, hoje, rafetaestino que a humanidade esta
construindo para si.

O objetivo da unido dos pesquisadores e profissiaies areas que permeiam a saude, a
genética e o Direito € participar da construcaauseordenamento juridico que permita uma
convivéncia social em paz, sem traumas nem solhi@sshuscando compatibilizar todos os
direitos e valores individuais e coletivos implioad A especializagdo da ciéncia conduziu o
jurista atual no aprimoramento dos estudos nass &specificas, a fim de que esse tenha o
conhecimento necesséario para andlise da mater@oobe valoracdo juridica. Além disso, o
estudo acerca das implicagdes juridicas decorreotesnhecimento e da intervencdo no genoma
humana deve levar em consideracdo o contexto fitenéi politico de cada sociedade diante da
diversidade de cenéarios econdmicos, sociais eraigtu

Convem lembrar que o ser humano €, por sua easénui individuo criador. Nesse
sentido, Luciana Bicca Dode ressalta que “desdeteogpos mais remotos, a partir do
conhecimento empirico acumulado, o homem buscoweteas suas necessidades aproveitando
0s recursos naturais, interferindo na complexidaiddgica que o cerca”’ Esse instinto
criativo que acomete o ser humano sempre fez canelgusuprisse suas necessidades na propria
biodiversidade. O individuo busca no ambienteagnentoatravés de frutas, verduras e carnes,
sua protecao através da confeccdo de roupas corati@las de pelos de animais, com fibras
naturais; seabrigo (casas, edificios) contra as intempéries (frigrae sewconfortoatravés do
desenvolvimento de produtos que reduzam o sewedfiordesempenho das atividades diarias.

Ainda, & medida que a sociedade evolui, o instoni@tivo do ser humano também se
modifica. Os novos descobrimentos provenientes datednologia sao respostas do
desenvolvimento da capacidade inventiva humanae@ssos antes utilizados para suas buscas
tornam-se superados motivando a substituicdo dé&iasprimas empregadas nas pesquisas. A

utilizacdo dos recursos provenientes da diversidguks de forma direta, atingem o meio

147 DODE, Luciana Bicca. Biotecnologia ontem e hoje BATISTA, Cristiano Corréa; MENDES, Fabio Raniel@
Silva; MALLMANN, Loivo José (Orgs.)Bioética: os desafios da genética. Pelotas: Educat, 20@5, p.



60

ambiente, ganha um novo foco: o genético. Nessideemiabermas salienta que “o0 que antes
era ‘dado’ como natureza organica e podia quandtorear ‘cultivado’, move-se atualmente no
campo da intervencdo orientada para um objefitto® mapeamento e o sequenciamento do
genoma humano fizeram com que os pesquisadoremeéimssrias destinassem seus objetivos no
sentido de atender as novas demandas. As prom#sdasneficios em favor da humanidade
motivaram 0 acesso e 0 uso do genoma humano.

As aplicagOes decorrentes desse conhecimentoredumém sem cessar na vida pessoal e
nas relacbes dos seres humanos. A intervencaoopagindividuo no seu genoma atribui uma
nova funcdo ao ser humano: ser objeto de suasigsopriacdoes. Nesse sentido, Hans Jonas
salienta que

o homo faberaplica sua arte sobre si mesmo e se habilitaadonie&r inventivamente o
inventor e confeccionador de todo o resto. Essminalcdo de seus poderes, que pode
muito bem significar a subjuga¢cédo do homem, esse reeente emprego da arte sobre a
natureza desafia o Ultimo esforco do pensamentm,étjue antes nunca precisou
visualizar alternativas de escolha para o que ssiderava serem as caracteristicas
definitivas da constituicdo humat.

A mudanca do individuo, que até entédo figuravanapeomo sujeito criador, passando a
ser ele préprio objeto de suas intervencdes no arteé)i acentua e reforca o novo paradigma
socioambiental. Essa nova concepcao de protecacemtalbcontempla, portanto, a defesa da
instrumentalizacdo da vida humana (homem — objel®). cautela é exigida no momento, pois
ainda nao existem comprovacdes cientificas dasgolscias no meio ambiente e no proprio ser
humano. H& necessidade, portanto, de uma regulagéenticerca dessas possiveis ingeréncias
nos genes humanos, conforme refere José Roquesjanyee

o perigo deste tipo de procedimento é empobredemrasidade genética, pois através da
mixagem dos caracteres, introduzem-se novidadesarabinacdes possiveis entre os

18 WABERMAS, JiirgenO Futuro da Natureza HumanMartins Fontes. 2004, p. 17.

149 JONAS, Hans©O principio responsabilidadesnsaio de uma ética para a civilizagéo tecnolédicaducéo do
original alemao Marijane Lisboa, Luiz Barros MontRio de Janeiro: Contraponto/Ed PUC-Rio, 2006.

150 Além das situacdes ja mencionadas, se pode \&rifigtras em que o individuo se torna objeto ddivévsidade,
entre elas podemos destacar: a doacdo de évulepeenatozdides para reproducdo assistida; a prodded
embriBes extra uterina; o uso de embrides parasquER; a modificacdo genética do ser humano;liaagio de
células-tronco em procedimentos médicos e criaga@rddos; os transplantes/producdo de 6rgdos hsmano
“barriga de aluguel”, sendo vedada a sua cobraelz lpgislacdo brasileira. Algumas dessas situaefiesjue o
individuo se torna objeto integrante da biodiveadielj4 encontram protecéo legal na legislacéo tegen Brasil:
Lei do Planejamento Familiar (9.263/1996); Lei d@smsplantes (9434/1997 e 10.221/2001); Lei dedgigsranca
(11.105/2005).
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genes. Diminuir estas possibilidades significagedpr um patrimdnio de biodiversidade
gue levou milhdes de anos para se constituir esedtem as condigbes de aferir as
conseqiiéncias a longo prazo desta nivelacdo e)dmra controla-la em poucos ands.

O empobrecimento da biodiversidade e da socioddas nacionais preocupam a
populacéo brasileira. A vedacao dos procedimentositérvencao ou de manipulacdo genética
nao pode vigorar, de forma limitadora, em defesgpmdecdo ambiental, impedindo assim o
desenvolvimento cientifico de beneficios a socied&dpreciso conciliar, ou ainda, ponderar os
avancos tecnocientificos e o respeito aos diréitedamentais.

No que se refere a protecdo do patrimonio gendtiasileiro, convém citar a Medida
Proviséria n® 2.052/00" e a Medida Proviséria n° 2.186-16/2601sendo que esse ultimo
regulamento ndo adotou a terminologia utilizada g@&bnvencéo sobre Diversidade Bioldgica
(material genéticoou recursos genéticyspreferindo a denominacdo dada pela Constituicdo

Federal patriménio genéticp>* Assim, o patriménio genético é definido como

a informacao de origem genética, contida em anwsiwatodo ou de parte de espécime
vegetal, flngico, microbiano ou animal, na forma w®léculas ou substancias
provenientes do metabolismo destes seres vivosestdaos obtidos destes organismos
Vivos ou mortos.

151 JUNGES, RoqueBioética perspectivas e desafios. Sao Leopoldo: Editofiaitrs, 1999, p. 254.

152 A Medida Proviséria n® 2.052, de 29 de junho dé02@eeditada pela Medida Proviséria n® 2.052-1p@8sou a
regulamentar o acesso ao patriménio genético enbemimento associado, ficou estabelecido que segddo um
6rgao interministerial que, posteriormente, foi st@nido sob a denominagdo de Conselho de Gest&atliononio
Genético — CGEN sendo implementado somente em 2002.

153 A Medida Proviséria n° 2.186-16, editada em 23%gesto de 2001, regulamenta o art. 225, II, § §%48, da
Constituicdo Federal, o art. 1°, art. 8°, "j", 44, "c", art. 15 e art. 16, Ill e IV, da Convencsabre Diversidade
Biolégica e dispde sobre o acesso ao patrimonic@tgen a protecdo e 0 acesso ao conhecimento itvadic
associado, a reparticdo de beneficios e o acesmmalogia e transferéncia de tecnologia para snaervacao e
utilizacdo, e da outras providéncias. Essa MPegiulamentada pelos Decretos n°® 3.945/2001 e 4 @3®/2

154 provavelmente, a opcéo por essa terminologia tsitlmjustamente pelo fato de o conceito dado MPATEgs
amplo do que aquele estabelecido pela CDB. De datpie € relevante nesse conceito trazido pela BRazao de
“informacgéo de origem genética”. O patrimbnio gawhao se restringe ao DNA e RNA, mas também gleréodo
e qualquer material que contiver essa informacdorigem genética, como as biomoléculas, por exenple sdo
alvos freqiientes de bioprospecc¢éo. A informagapbspoimaterial, pode ser destacada do materiéddia e ser
disponibilizada em outros meios, como por exempldesenho de uma molécula reproduzida num arteyaifico
possibilita, em tese, a sua construgcdo, sem asidade de obtencdo de material biologico. E espeeéjsamente,
outra decorréncia importante da definigcdo, umaqeez essa informacao publicada, por ser de origerétige, sera
considerada patrimdnio genético, e o seu acessdedpie para as finalidades previstas pela MPrélesubmeter-se
as exigéncias legais. Para que a situagdo estgjagitta pela MP é necessario que se tenha umdatevide acesso
seja ao patrimdnio genético, seja ao conhecimenathicional associado, para a finalidade de pesauiestifica,
bioprospeccao ou desenvolvimento tecnoldgico. 8awate essas atividades que precisam de autorizagéo
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A referida MP (2.052/00) previu como autoridade petente para autorizar as atividades
de acesso, Gonselho de Gestao do Patrimdnio GenétidGEN), vinculado ao Ministério do

Meio Ambiente!®

As atividades de Secretaria Executiva do CGEN e#ercidas pelo
Departamento do Patriménio Genético, integrantestiautura do Ministério do Meio Ambiente.
Em 2003, olnstituto Brasileiro do Meio Ambiente e dos Recurse Naturais Renovaveis
(IBAMA) foi credenciado pelo CGEN para autorizar asvidades de acesso ao patrimonio
genético com a finalidade de pesquisa cientffitainda, é importante ressaltar a Orientacéo

Técnica n° 01/2003 do CGEN, pois essa normatiabekdceu que acessa@

a atividade realizada sobre o patrimdnio genétizn o objetivo de isolar, identificar ou
utilizar informacdo de origem genética ou molécutasubstancias provenientes do
metabolismo dos seres vivos e de extratos obtidstes organismos.

O acesso ocorre em laboratorio e pressupde umlhiaa em nivel molecular, ao passo
gue acoletaé a atividade que ocorre em campo, podendo ogerégeguida de uma atividade de
acesso ao patriménio genético. A normativa queucdoConselho de Gestdo do Patriménio
Genético demonstra a importancia da protecdo dongamumano, assim como da imposicao de
regras para 0 acesso e o0 uso do mesmo de fornrargigas direitos fundamentais e preservar a
qualidade de vida das atuais e futuras geracoes.gestdo da vida humana devera, portanto,
observar os principios que regem a Bioética, o iBdid e a legislacdo nacional, pois esses
servem como indicadores de prudéncia no agir fiemtide modo a evitar degradacbes

ambientais provocadas por mutacées ou poluicadigané

2.1A pesquisa genética e a responsabilizacdo no iagitifcco

155 0 Conselho foi composto unicamente por represegaia Administragdo Publica Federal, mas em 2002,
decisdo da Ministra Marina Silva, o CGEN passoaordar com a figura dos convidados permanentesgseptando
0s mais diversos setores da sociedade civil, nenitbora apenas com direito a voz.

1% Dessa maneira, pretendeu-se agilizar esse proeettitbuscando facilitar a realizagéo da pesqissaifica, em
virtude de se concentrar num Unico 6rgédo as aaiges de acesso ao patrimdnio genético e de asetaaterial
biolbgico.

157 E importante frisar que a participacéo de instétai estrangeira em atividades de coleta e acespat@monio
genético ou conhecimento tradicional associado fiasade pesquisa cientifica, realizadas no terdtéacional,
devera ser autorizada pelo 6rgao responsavel jpdéilica nacional de pesquisa cientifica e tecna@diConselho
Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnol6gie CNPq), conforme preceitua a Orientacdo Técnkca
03/2003 do CGEN.
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Durante muitos anos, o individuo buscou produemsbde consumo mais modernos e
mais eficiente$®® O incentivo dos consumidores & compra de novos persiste. Essa logica de
mercado perdurou por muitos anos e, ainda, ineistser pratica do cotidiano como se percebe
nas enxurradas de lancamentos de celulares, wmesjscomputadores, etc. Esse consumo
exacerbado provocou e continua provocando grandf#exes no meio ambiente e, por

consequéncia, nos seus integrantes, conforme aadetécia Borges da Silva

o ser humano subtrai, modifica e altera a naturgzase sempre de forma exagerada,
como se os bens por ela produzidos fossem infinitesprezando a possibilidade de sua
escassez ou o risco de maleficio que essa utiizde8enfreada possa causar. Com o
passar do tempo, como ndo poderia deixar de sesptaeza veio dando sinais de
exaustdo, apresentando alteragbes que fizeram aanidexe despertar para a
necessidade de sua preservacao.

A capacidade humana de desenvolver produtos évelvO individuo, sujeito criador
integrante da biodiversidade, inventa diversos bgus, hoje, se apresentam de extrema
necessidade e sem 0s quais ndo conseguiriamosvimaisem sociedade. Muitos produtos
facilitaram a vida moderna de maneira fundamemt@hpilando o conhecimento humano em
pequenos fragmentos e possibilitando um racioaimiis avancado acerca da codificacdo das
espécies. Contudo, essa utilizagdo exacerbadatgi@zreja vem demonstrando efeitos em razéo
do uso desmesurado.

A grande preocupacdo que assola a sociedade éfuatamente essa, ou seja, que a
possibilidade de intervencdo no genoma humano edgun significado financeiro, passando a
se tornar objeto passivel de comércio mundial. B&s@ econdmica vem confrontando os
limites do paradigma socioambiental que pretenddtilzacdo da biodiversidade de forma
consciente e moderada no sentido de suprir as sigadss vitais do ser humano. O risco da
utilizacdo indevida do conhecimento provenientesdprego da técnica nos recursos genéticos

pode vir a comprometer a propria existéncia dohsenano na medida em que ndo existem

158 O recurso & biodiversidade que, nos ultimos, vanhgndo destaque nos debates académicos temrswigsta
utilizacdo dos bens naturais que sao retiradospdtses menos favorecidos em tecnologia por paises messe
aspecto, sem o correspondente pagamento pela aptifna, ou seja, sem os respectivmgalties Essa utilizagdo
da biodiversidade no intuito de produzir medicammgnhais potentes, novas terapias menos invasivascéo
prévia de genes defeituosos, assim como a manfmlde sementes, o cruzamento de espécies de ptamntaa
intencdo de produzir alimentos mais resistentetr@dpragas”, esteticamente mais bonitos, mais resios e mais
nutritivos, tudo isso tem como foco central a fiskatle comercial: o lucro.

159 SILVA, Leticia Borges da. E possivel negociar adbiersidade? Conhecimentos tradicionais, propdeda
intelectual e biopirataria. In: BARRAL, Welber; PBWTEL, Luiz Otavio. Propriedade intelectual e
desenvolvimentd-loriandpolis: Fundagéo Boiteux, 2006, p. 299.
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provas dos efeitos dessas intervencdes e de si#eoseno meio ambiente. Nas palavras de
Maria Claudia Crespo Brauner, atualmente,

a maior preocupacgdo mundial é a questdo da sadaeealidade de vida do homem. A
discusséo ecoldgica e a preocupacdo com 0 meiceatabé a prote¢cdo dos recursos
ecolégicos vinculam-se diretamente a sobrevivémiiaser humano e aos Direitos
Humanos-*°

A qualidade de vida do ser humano é o objetivaggal perseguido pela ciéncia. Isso
significa que as inovacdes tecnologicas devem regopcionadas a todos os individuos de uma
sociedade, sem qualquer tipo de discriminagdo, maando os principios da equidade e da
justica. Essa qualidade de vida inclui, ainda,agwvit surgimento de muitas doencas, bem como
ofertar tratamentos especificos para cada ser hugharacordo com a sua genética. Por isso o
desenvolvimento da ciéncia permanece agucandcsasgsena busca de novas tecnologias.

O direito a liberdade de criacdo cientifica est&lado no art. 5°, IX, da Constituicdo
Federal. A realizacdo de pesquisas genéticas bbagbrasileira é, portanto, legitima e possivel.
Ainda néo existe, contudo, precisdo quanto aotosfaimanipulacdo do genoma humano sobre a
espécie e, muito menos, sobre o ambiente. Assiagjrocientifico de modo irresponsavel deve
ser punido na medida em que seus experimentos,ddémio trazerem proveito ao ser humano,
podem ocasionar alteragdes negativas no meio atabien

O instituto daresponsabilidadeossibilita essa imposicdo de “penaliddffepara o agir
cientifico desmedido, pois, de acordo com Vicemtd dulo Barretto, essa constitui-se categoria
central do sistema social e juridico, servindo cqadmetro de imputacdo dos atos individuais.
De acordo com o direito romano, o significado jimdd original da palavra denota que
responsavel era todo aquele individuo que pudesseoavocado pelos tribunais em virtude de
pesar sobre ele certa obrigacdo procedente ou eaand ato livre de vontad&® Em

complementacdo, Luiz Antonio Cunha Ribeiro explopae a responsabilidade perpassa a

160 BRAUNER, Maria Claudia Crespdireito, sexualidade e reproducdo humamanquistas médicas e o debate
bioético. Rio de Janeiro: Renovar, 2003, p. 121.
181 A responsabilidade n&o se restringe apenas aiodjsenal, mas também atua no ambito do direitdl. civ
Segundo, Barretto “a idéia de responsabilidadesparvez, desenvolveu-se no direito moderno em\hréntes: a
primeira, no direito civil, onde a responsabilidddiedefinida como obrigagdo de reparar a perdé-jipizo) causada
por uma falta pessoal e determinada em lei; a skeguartente, no direito penal, define a resporisiaoie como a
obrigacé@o de receber a punicdo prevista legalmamtgirtude de atos delituosos” (BARRETTO, ViceneeRhulo.
Bioética, responsabilidade e sociedade tecnodiemtiin: MARTINS-COSTA, Judith; MOLLER, Leticia Ludg
gecgrgs.).Bioética e responsabilidad®io de Janeiro: Forense, 2009, p. 1-3).

Id., ibid.
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multiplicidade de atos humanos, podendo ser awialisab trés perspectivas: moral, juridica e
coletival®®

A responsabilidade mora decorrente da préatica da manifestacdo auténonradviduo
e fica restrita a consciéncia daquele, ao passpagesponsabilidade juridicaxige no contexto
das instituicdes sociais 0 estabelecimento deriost@través do sistema de normas juridicas que
determinem os atos contrarios e imponham a suaonmsapilizacdd®® Em resumo, a
responsabilidade resulta da aplicacdo de critéaicionais sobre o que é certo ou errado, sobre o
gue pode ou nao pode fazer em face de atos prasigados individuos. A biotecnologia remete
a uma responsabilidade projetada para o futur@énp@omo consequéncia de um ato pretérito.

A determinacdo da responsabilidade, conforme Jsque Junges, pressupde um
procedimento racional e exige a consideracdo deacagho para ser moral deve ser de carater
universal sem negar o respeito devido a todos dsiduos (criacdo de um principio moral
universal) e de que as acfes somente sdo respmns@adequadas, quando avaliam as condigbes
e as possiveis consequéncias da intervencéo rma dsfeida:®® Portanto, o agir cientifico deve
ser guiado pelo instituto da responsabilidade.

A nocéao de responsabilidade estéa intimamentedigade prudéncia e a de precaucdo. A
prudéncia € exigida diante da inseguranca do mend® precariedade do sentido da vida, pois
com base nela, a ciéncia do paradigma emergerdensais contemplativa do que atia.
Dominique Lecourt sugere unprincipio de precaucdoque seja positivo e dinamico,
diferentemente do que vem sendo defendido por muitdore¥’. Ainda, afirma existir uma
diferenca entre prudéncigoeecaucagja que essa Ultima teria como aspecto essenoiatdo de
incerteza do saber com relacédo aos riscos, ao paEsaprudénciaseria dirigida a situagdes
onde o risco € conhecido e certo, passando a sardétia como a disposicdo ou capacidade de
escolha e o discernimento entre coisas boas e ara®per humant® Nesse sentido, percebe-
se que as pesquisas genéticas, por terem seuwss efegconhecidos, devem ser conduzidas pelo

principio da precaucédo. A utilizacdo desse primci@ve ocorrer de maneira dindmica e positiva,

163 RIBEIRO, Luiz Antbnio Cunha. Responsabilidade. BARRETTO, Vicente de Paulo (Orglicionario de
Filosofia do Direita S&o Leopoldo/Rio de Janeiro: Editora UnisinosiigdEa Renovar, 2006.

164 BARRETTO, Vicente de Paulo. Bioética, responsdaile e sociedade tecnocientifica. In: MARTINS-COSTA
Judith; MOLLER, Leticia Ludwig (Orgs.Bioética e responsabilidad®io de Janeiro: Forense, 2009, p. 2-3.

185 JUNGES, José RoquBioética perspectivas e desafios. S&o Leopoldo: Editoiiaiturs,1999, p.39-71.

16 SANTOS, Boaventura de Soussm discurso sobre as ciéncialst.ed. Porto: Afrontamento, 2003, p. 54-57.

187 Geralmente, o principio da precaucéo é referidsemido de restricéo e proibicao.

168 | ECOURT, Dominique Humain, posthumainta technique et la vie. Paris: Presses Universiiaile France,
2003, p. 26-28.
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para ndo barrar o desenvolvimento cientifico. Aiestaxdle necessita avancar e possui um papel

determinante diante dos avancos da ciéncia, corfobseerva Leticia Ludwig Moller

uma sociedade informada e ciente dos riscos e is@®eEnvolvidos na aplicacdo dos

conhecimentos cientificos e biotecnol6égicos estqt@ a pautar a si prépria por um

principio de responsabilidade, exigindo que a pgadicientifica e a informacgéo acerca
de seus possiveis usos, saia do dmbito restrisaudgdo cientifica e alcance a todos os
setores sociais’

As questdes bioéticas, portanto, devem sair da@steadémica para atingir o debate em
sociedade, a fim de que os individuos possam ireftiscutir, ponderar e decidir, de modo
responsavel e consciente. Além disso, a necessitiadena reflexdo ética, através de comités
nacionais ou institucionais, acerca das condutgificas tem se demonstrando importante na
medida em que esses mesmos 6rgdos podem fisaakzato cumprimento das recomendacdes
previamente examinadas que dizem respeito a vicehal.

Nesse sentido, Francois Ost refere que a vida Eassatornar objeto da ciéncia, uma
ciéncia ndo mais simplesmente descritiva (anatdmices realmente criadora (genética).
Nenhuma espécie de ser vivo escapard a logica miguista e da apropriacdo (0 primeiro a
chegar, o primeiro a usar’ Até o presente momento, a engenharia genétiaa fiodcedimento
mais importante desenvolvido pela Ciéncia, porcgrenfiiu a recombinacéo do DNA, o que nao
aconteceria de forma natural. Tal fato revoluciopou completo os avancos da Ciéncia e das
técnicas.

Adriana Diaféria lembra que o desenvolvimento docesso genbmico pressupde
tecnologia altamente sofisticada a qual dever&@®binada com programas computadorizados
gue possibilitam o mapeamento e o sequenciamentgedes, decodificando informacdes e
revelando dados de grande interesse para a mettosatde humart4: Contudo, essas novas
possibilidades que se abrem a partir da intervengdgenoma humano podem conduzir alguns

individuos a tentacdo do determinismo e reducionisientifico.

%9 MOLLER, Leticia Ludwig. Esperanca e responsabililaos rumos da bioética e do Direito diante damsso

da ciéncia. In: MARTINS-COSTA, Judith; (QigBioética e responsabilidaddRio de Janeiro: Forense,
2009, p. 30.

170 OST, FrancoisA natureza & margem da le ecologia a prova do Direito. Traducdo de Joamav€s. Lisboa:
Instituto Piaget, 1995, p. 83.

"1 DIAFERIA, Adriana. Patentes sobre Produtos e Rasme Derivados do Genoma Humano. In: EMERICK, Maria
Celeste. et. al. (Orgs.l;enoma Humanoaspectos éticos, juridicos e cientificos da pesggenética no contexto
amazonico. Rio de Janeiro: Fiocruz — Projeto Gh&tie6.



67

Além dessas preocupacgdes que o agir cientifica, gdaria Celeste Emerick observa que
a tecnologia passa a ser tratada como variavelaiejpmento de corporacdes, deixando de ser
obra de poucos génios isolados, ou fruto do acmansformando o emprego das técnicas
genéticas em uma “industria” por si prépriaAs pesquisas genéticas precisam ser reguladas e
fiscalizadas a fim de evitar que o genoma humarttassforme em empreendimento financeiro.
A utilizacao equivocada do conhecimento cientifiodera trazer muitos prejuizos a humanidade
e ao meio ambiente.

E indispensavel, portanto, que as pesquisas gasésiejam guiadas pelos principios
fundamentais, bioéticos e juridicos, assim comansejiscalizadas por comités de ética em
pesquisa (CEP) institucionaid ou por um comité nacional. O Brasil ganha destamesse
sentido, pois a grande maioria dos hospitais pgbécprivados do pais possui Comités de Etica
em Pesquisa (CEP), assim como boa parte das udages publicas e privadas. Além disso, o
Brasil possui, em ambito nacional, a Comissdo Netide Etica em Pesquisa (CONEP}ue
tem como funcdo principal implementar as normasretrizes regulamentadoras de pesquisas

envolvendo seres humanos, aprovadas pelo Conseltiordl de Saude.

172 EMERICK, Maria Celeste. Tecnologia, inovacéo etggéo legal do conhecimento cientifico e tecnolfgio:

; DEGRAVE, Wim; BERNARDO, Karla (OrgsMNovas Tecnologias da Genética Humaraangos e
impactos para a saude. Rio de Janeiro: FiocrunjeterGhente, 2007.
13 O CEP institucional deveré revisar todos os paitecde pesquisa envolvendo seres humanos, caltendo-
responsabilidade priméria pelas decisGes sobréca @ pesquisa a ser desenvolvida na instituigéomodo a
garantir e resguardar a integridade e os direitasvbluntarios participantes nas referidas pesguiBara também
papel consultivo e educativo, fomentando a reflex@otorno da ética na ciéncia, bem como a atribuilgireceber
dendncias e requerer a sua apuracdo (BRASIL. Mimst da saude. CONER Disponivel em:
http://conselho.saude.gov.br/comissao/conep/atrilas.html Acesso em: 16 out. 2009).
174 A Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa — CONERma comissdo do Conselho Nacional de Satde —~ CNS
criada através da Resolucdo 196/96 e com constitudesignada pela Resolugdo 246/97. Tem funcialltioas
deliberativa, normativa e educativa, atuando cdajmente com uma rede de Comités de Etica em Pasq@&P —
organizados nas instituicbes onde as pesquisasaieam. A CONEP e os CEP tém composicdo multioliseir
com participagdo de pesquisadores, estudiosos aldidai, juristas, profissionais de salde, das @Eénsociais,
humanas e exatas e representantes de usuarios. NEZ@evera examinar 0s aspectos éticos de pesquisas
envolvendo seres humanos em areas tematicas d@spemi@aminhadas pelos CEP das instituicBes, e esta
trabalhando principalmente na elaboracdo de noespscificas para essas areas, dentre elas, gehétiana,
reproducdo humana, novos dispositivos para a spédeuisas em populacdes indigenas, pesquisaszodasialo
exterior e aquelas que envolvam aspectos de biossega. Esta organizando um sistema de acompantauhen
pesquisas realizadas no pais. Funciona também gmtémcia de recursos e assessoria ao MS, CNS, ISS,
como ao governo e a sociedade, sobre questdesaslatpesquisa em seres humanos. Pode, portardorgatada
por instituicbes, pesquisadores, pessoas partigipaas pesquisas e outros envolvidos ou interesgkdt, ibid.).
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A técnica ndo pode ser nem eticamente submissa mst@ricamente dominadora,
segundo Volnei Garrafd’ A liberdade da ciéncia é um direito supremo eninsiusive, uma
obrigacdo. Contudo, existe o perigo de a técnica dominar o mundo, a sociedade e a hatureza.
As mudancgas genéticas possiveis ja alteraram igigeémente o curso da historia. A ética para a
era tecnoldgica deve atingir o equilibrio entrextreano poder da tecnologia e a consciéncia de
cada de um, ou ainda da sociedade em conjunto.

Essa moderacao entre a liberdade cientifica s@onsabilidade no agir cientifico pode
ser conseguida através de uma reflexdo bioéticguga“ndo chegou pautada em proibicdes,
limites ou vetos; e muito menos na necessidaderiogzeque alguns véem de que tudo seja
regulamentado, codificado, legalizadd®.A Bioética, em si, é laica afirmando o desejodijvr
soberano e consciente dos individuos, desde qaeéssinvada a liberdade e os direitos alheios.
De acordo com Tereza Rodrigues Vieira “a bioétikam@na as possibilidades, as respostas
morais para 0s questionamentos, cabendo ao Digitando for o caso, a sua traducdo em
normas juridicas por serem estas gerais e de tdmigacumprimento™’’ Assim, a
responsabilizacédo do agir cientifico somente poder&iavel quando o Direito intervier atraves
de sancdes de modo a respeitar o equilibrio miiliral, o bem-estar futuro da espécie humana e
do proprio planeta na sua integralidade.

A politica e a legislagdo vém se tornando deséedab pela sociedade brasileira que se
precipita em dizer que esses dois institutos nheiemam todos os impasses. Todavia, o pais, ao
criar leis que abordem o acesso e 0 uso do genomano, a pesquisa, o desenvolvimento de
novas terapias, novos medicamentos, etc, assurompramisso de gerenciar 0S seus proprios
recursos genéticos de forma que os beneficios dalwidas novas técnicas figuem no Brasil e
gue sua populacéo dessas possa desfrutar. Pamtirgas®d, deve se assegurar que as pesquisas
genéticas recebam um investimento publico. Nesatidee Maria Claudia Crespo Brauner

afirma que “o fato de haver o financiamento pubpeoa as pesquisas assegurara a possibilidade

17> GARRAFA, Volnei. Bioética e Ciéncia: os limites daanipulacdo da vida humana. In: EMERICK, Maria
Celeste; DEGRAVE, Wim; BERNARDO, Karla (OrgsNovas Tecnologias da Genética Humarawangos e
impactos para a saude. Rio de Janeiro: FiocrunjeterGhente, 2007. p.179.
176 i

Id., ibid.
Y7VIEIRA, Tereza Rodriguesioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. BradflidBitora Consulex, 2006,
p. 9.
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do retorno a sociedade brasileira dos resultadapéaticos que ja se apresentam como altamente
promissores™’®

O investimento publico possibilitara também a dimacdo e a transparéncia do
desenvolvimento da técnica. Além disso, a submidag&gesquisas a um 6rgao regulador, como
por exemplo, a CONEP ou os CEPs, permitira um otmtracional mais rigoroso, ja que essas
pesquisas deverdo passar pelo crivo de avaliagho autorizacdo dos referidos comités apés
analise por uma equipe multidisciplinar.

A idéia de responsabilidatfé para com as futuras geraces comeca a sedimentar-s
guando se percebe que o0s novos conhecimentosfic@nte biotecnoldgicos possam ter
aplica¢cbes arbitrarias ndo apenas nos seres huratiuras, mas também nos seres humanos que

virdo1®° Nesse sentido, esclarece Leticia Ludwig Méller que

ndo compete a ciéncia, de modo auto-referenteraratis dados e resultados que ela
propria produz [...] porque a atuacdo cientifica mode ser compreendida como
experiéncia isolada e auto-suficiente, uma vez spus efeitos alcangam as demais
esferas da vid§*

Os comportamentos humanos exigem limites, a viaéamm sociedade impde regras no
modo de agir e de se portar, a fim de que os iddod ndo extrapolem suas esferas e interfiram

nas esferas dos demais sujeitos. Nas palavras tezald&kodrigues Vieira “[...] onde ha

178 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Regulamentacaop#asjuisas com células-tronco no Brasil. In: EMERICK
Maria Celeste; DEGRAVE, Wim; BERNARDO, Karla (OrgNovas Tecnologias da Genética Humaagancos e
impactos para a saude. Rio de Janeiro: FiocrubjeterGhente, 2007, p. 200.

179 A bioética surge, enfocada na multidisciplinarielado intuito de enfrentar os costumes que foraarrsgégando,

de forma irreversivel, através dos séculos e nassetade de respeito ao pluralismo moral constatedo
sociedades modernas. O pensamento bioético enfieieddeve prevalecer o desejo livre, soberano ecieote dos
individuos e das sociedades humanas, desde quecadas ndo invadam a liberdade e os direitos d®sou
individuos e outras sociedades. A esséncia da iBoé a liberdade, porém, com compromisso, com
responsabilidade.

180 'Wirla Tamashiro, pesquisadora da UNICAMP, considgue o maior risco no uso de animal e plantas
geneticamente modificadas € o0 escape desses mazsta que consequentemente propiciara a polgg@ética no
ambiente entrando em confronto com as normas degdm ambiental para as presentes e futuras gerddaea
Alice Garcia alerta que "a poluicdo genética érdifee da de qualquer outra natureza, pois tem siljlidade de se
difundir por reproducgéo, reduzindo a probabilidadeeliminacdo da fonte do poluente e fugindo total® ao
controle" (JORGE, Wandaesquisadora defende rigor nos estudos de impdséda de Imprensa. Jornal da
UNICAMP. Disponivel em:http://www.unicamp.br/unicamp/unicamp_hoje/ju/a@Bid3/ju209pg04.html Acesso
em: 06 jun. 2009).

181 MOLLER, Leticia Ludwig. Esperanca e responsabililaos rumos da bioética e do Direito diante damsso

da ciéncia. In: MARTINS-COSTA, Judith; (QigBioética e responsabilidaddRio de Janeiro: Forense,
2009, p. 27.
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sociedade, ha direito, pois ndo ha sociedade semitodi*®? Um n&o existe sem o outro. Estdo

inerentemente ligados. A sociedade e o Direitoigmén, sdo 0 ponto de partida para a criacéo de
novas normas juridicas e, por isso, € importantetqublico o debate das questdes bioéticas. O
avanco das ciéncias esta cada vez mais proxim@aeadsade e, por consequéncia, deve estar
mais proximo do Direito através de sua regulacaariaMClaudia Crespo Brauner e Fabio

Michelin justificam que

0 avanco da ciéncia ndo pode ser contido por srtpleus ou preconceitos, tendo em
vista os grandes interesses sociais envolvidosetanto, deve-se adotar um critério de
prudéncia e de responsabilidade para a aceitacggimalas intervencdes sobre o ser
humano e sua descendénéi.

Ainda, complementam os autores que

os poderes da biomedicina conferem a possibilidldé&ansformagéo programada da
vida planetéria, sendo que todas as possibilidgdesestavam previamente no plano
tedrico ou potencial passam a fase de plena reatz&

A imposicao de limites através de critérios commwadéncia e a responsabilidade faz-se
necessaria para a protecao do planeta, incluirdlistos seus componentes e, mais ainda, para a
defesa do patrimbénio genético humano. Essa caateétpda em torno do avanco da ciéncia,
principalmente, com relacdo a manipulacdo genétjggesenta a garantia de que as alteracdes ou
as modificagcbes implementadas nos genes nao Sejasfiaridas a outras geragoes.

Tereza Rodrigues Vieira adverte que “a tecnoldgie melhorar as condigdes humanas,
mas sem destruir a biodiversidad®” .Nesse sentido, Maria Claudia Crespo Brauner também
assevera que ha necessidade de se enquadrarenscgssge®e sobre genoterapia em regras
objetivas, envolvendo a prudéncia, na medida emegaa tecnologia envolve a posteridade e a

biodiversidade planetarf&® Neste momento, a prudéncia, portanto, justificanoave para o

182V/IEIRA, Tereza Rodriguesioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. BradftidBitora Consulex, 2006,
p. 10.

183 BRAUNER, Maria Claudia Crespo; MICHELIN, Fabio.d&itica: dignidade na satde, incerteza nos tributmais

SPAREMBERGER, Raquel Fabiana Lopes (Ed.). eRalista trabalho e ambiente.1. n.1. Caxias do Sul: Educs,
2005, p. 87.

1841d., ibid., p. 86.

185 VIEIRA, Tereza Rodrigues. Op. cit., p. 103.

186 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. A Bioética e osgressos tecnocientificos da medicina moderna: asais
limites de seguranca? In: ROCHA, Leonel Severo; TR, Lenio Luiz; MORAES, Jose Luis Bolzan de (O)gs.
Anuéario do Programa de Pds-Graduagdo em Dire@éo Leopoldo: Unisinos, 1998-1999, p. 206-208.
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emprego de qualquer técnica utilizada pelos ci@stida qual ndo se tenha o conhecimento exato
de suas consequéncias.

As pesquisas genéticas e o agir cientifico devemirdaar conjuntamente, de modo a
preservar a qualidade de vida do ser humano egipaimente, do paradigma socioambiental
promovendo, assim, o equilibrio do sistema e dpéaiss. Tereza Rodrigues Vieira lembra que
“a Bioética possui um carater reflexivo acerca dtwrb da humanidade, dos objetivos e dos
métodos da ciéncia no tocante ao respeito a digaida pessoa humana”.O agir cientifico &,
portanto, limitado pela dignidade. A protecdo amtaik e, consequentemente, a protecdo do
genoma humano implica praticas que promovam a mallta qualidade de vida, porém de
forma a respeitar a dignidade humana.

O corpo humano que é responsavel pela conservacdossa carga genética, ndo pode
ser objeto de atividade mercantil em razdo do fpiocconstitucional que consagra a sua
indisponibilidade, previsto no art. 199, §'#.Sendo a dignidade humana uma garantia
constitucional e um artificio limitador contra qgaér tipo de acdo ofensiva ao ser humano é
importante ter claro o seu conceito. De acordo bwja W. Sarlet, dignidade humana é

a qualidade intrinseca e distintiva de cada serahongue o faz merecedor do mesmo
respeito e consideracao por parte do Estado erdarédade, implicando, neste sentido,
um complexo de direitos e deveres fundamentaisageegurem a pessoa contra todo e
qualquer ato de cunho degradante e desumano, ceniiaw a lhe garantir as condigfes
existenciais minimas para uma vida saudavel, alémpmbpiciar e promover sua
participagcdo ativa e co-responsavel nos destinoprdaria existéncia e da vida em
comunh&o com os demais seres humanos.

A dignidade humana é inerente a propria condicanama. O respeito a essa dignidade
impede que qualquer intervencdo no material gemétigmano leve a diferenciacdo e a
discriminacdo. As pesquisas genéticas devem sadagiipelo principio da dignidade humana
acima de qualquer outro. A liberdade cientificadpeseu valor em detrimento de qualquer ato

187 VIEIRA, Tereza Rodriguesioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. BradflidBitora Consulex, 2006,

p. 13.

188 pelo principio da indisponibilidade do corpo humaprevisto no art. 199, § 4°, da Constituicdo Falde corpo
humano nédo pode ser objeto de qualquer tipo delatie mercantil. Portanto, o embrido manipulado pdae ser
oferecido como produto passivel de venda aos pdésn disso, o desvendamento do genoma humano esta
provocando diversas atitudes na populagcdo que poal&ndiscriminar o sujeito em virtude de sua ispEbicdo
genética. Algumas empresas de seguro, bem comiaugespde sadde, j& vém solicitando testes gendiicasdo da
contratacdo com o objetivo de minimizar futurosjyie®s com relacdo a enfermidades de ordem gendtiéa
inclusive, noticias de que algumas empresas jaetégido testes genéticos quando da contratagcdograpaego.
Todas essas situagBes citadas acima demonstraegdésl & dignidade humana e, por isso, necessitam se
regulamentadas.
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gue atente contra essa dignidade. Essa qualidadiesata de cada individuo, contudo, s6 pode
ser minorada, ou melhor, relativizada, quando enirooto com outra dignidade humana. Isso
demonstra que ha um minimo de dignidade que ngmde negociar de forma alguma. Nesse
sentido, Elton Dias Xavier observa que

a dignidade do ser humano é a afirmagdo do prdpdividuo enquanto ser, sem a
intervencdo dos poderes publicos que devem seratestagir. [...] A dignidade do ser
humano é consequéncia da igualdade preconizadsadalea efeito pelos atores da
sociedade. A igualdade é pressuposto para a reitizéa dignidade humana, uma vez
gue a igual consideracdo dos sujeitos, a equiparaé® somente formal, mas material
dos individuos € o fim dltimo do Estado. [...] @& da dignidade do ser humano nasce
da interac@o entre a realizacdo do bem individo@ado. Nessénter h4 umldcus
politico, discursivo, limitrofe, que é o valor atrido a dignidade do ser humano
enquanto fracdo minima de respeitabilidade étidlaudtia ao individud®

A nocao de dignidade da pessoa humana repousanfmrha autonomia pessoal e esta
tutelada no art. 1°, Ill, da Constituicdo Fedeml1®88 como um valor fundamental. Ainda, a
dignidade humana € qualidade inerente a essén@ardaumano e se constitui um bem juridico
absoluto, o que a torna inalienavel, irrenunci@vielitangivel. Trata-se, portanto, de uma garantia
de que a pessoa nao sera objeto de ofensas ourdddgdes. Aléem do mais, o exercicio da
dignidade resume-se no pleno desenvolvimento dsopalidade de cada individuo. Nesse
sentido, Vicente de Paulo Barretto refere que,atdgpde vista antropologico, o sujeito de direito
tem por sua propria natureza um conjunto de valoues estdo inseridos no principio da
dignidade humana e que o tornam digno de resp&iftssim, as pesquisas genéticas realizadas

nao devem ferir a dignidade da pessoa humana. Nessdo, Alberto Silva Franco salienta que

nenhuma liberdade pode ser aceita, no campo dsstigaedo cientifica, quando
signifigue o emprego de técnicas, o uso de métodoa adogdo de fins que lesem ou
ponham em perigo a dignidade que deve ser assegaramia pessoa humana em todo
seu percurso vitaf®

189 XAVIER, Elton Dias. A identidade genética do semnfano como um biodireito fundamental e sua
fundamentacgéo na dignidade do ser humano. In: LEEfEardo de Oliveira (Org.l5randes temas da atualidade:
bioética e biodireito. Rio de Janeiro: Ed. Fore2684, p. 45-47.

199 BARRETTO, Vicente de Paulo. Bioética, responsdailie e sociedade tecnocientifica. In: MARTINS-COSTA
Judith; MOLLER, Leticia Ludwig (Orgs.Bioética e responsabilidad®io de Janeiro: Forense, 2009, p. 10.

191 FRANCO, Alberto Silva. Genética humana e direitn. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA.Revista
Bioética Brasilia, v.4, n.1, 1996, p. 22. Disponivel drip://www.portalmedico.org.bAcesso em: 15 out. 2009.
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O direito a liberdade cientifica, enquanto gararéigal, € limitado pelo direito a
dignidade da pessoa humana, outra garantia legse. &nflito aparente de normas é solucionado
pelo simples fato de que a dignidade humana sdiorisndamento do Estado Democratico de
Direito, previsto na Constituicdo Federal de 198%a@tanto, prevalece sobre qualquer outro
direito, quando em colisdo. Isso demonstra quenteseisses dos seres humanos sao superiores
aos interesses da ciéncia.

Para Maria Claudia Crespo Brauner, os avancogdaia sdo objeto do reconhecimento,
do desejo e do entusiasmo de todos, porém ha qumrsederarem 0s temores ou riscos
suscitados por especialistd.As técnicas de engenharia genética tém numergdEsgdes,
entre elas, podemos destacar a possibilidade @gaseldos caracteres humanos através da
manipulacdo do genoma, procedimento esse ppte desencadear praticas de eugenismo,
tornando o ser humano produto comercializavel dedaa “coisificar” o corpo humarntg®

E fato notério que as politicas de mercado possnéenvencio direta na obtencido de
matéria-prima da diversidade, bem como na aprdwiag no desenvolvimento de tecnologia.
Essa logica de mercado tem propiciado uma corédaotdgica entre os paises. Assim, o
desenvolvimento cientifico através de empresasiqasble, principalmente, privadas implicou
disputas comerciais pelo poder proveniente da tegi@ o que acabou por desviar a finalidade

precipua da ciéncia. Nas palavras de Ricardo Timm,

ciéncia, hoje, significa, em boa medida, a expeskéi vontade de poder geopolitica
hegemonica (vide a questédo da transferéncia deltgga). Ndo podemos, portanto, cair
na ingenuidade de confundir as boas inten¢des idntistas com as reais intengdes da
maioria daqueles que os financiam. Ao cientistdiQdar cabe, portanto, a bem de sua
consciéncia, agir com a maxima prudéncia posséveldiapasdo com o que a ciéncia de
ponta sugere continuamerité.

192 BRAUNER, Maria Claudia Crespdireito, sexualidade e reproducdo humamanquistas médicas e o debate
bioético. Rio de Janeiro: Renovar, 2003, p.163.

193 A possibilidade de formular a composicéo genétizsejavel ao casal de seus descendentes como duiqpgoie
pode ser moldado e, para tanto, elaborarem um rdegig Ihes pareca apropriado, deve ser controladaté
mesmo, repelida (HABERMAS, Jurge@ Futuro da Natureza HumanaJartins Fontes, 2004, p. 19). Essa
confusdo de limites entre pessoas e coisas paslengilicar, futuramente, uma acdo da crianga aoodr pais. A
possibilidade de tornar o ser humano um produtddatio a escolha e gosto do consumidor preocupaedida em
que passa a ser coisa, objeto, o que vai gerar onflitc frente aos direitos e garantias assegurados
constitucionalmente, enquanto cidadaos brasileinfigindo principalmente em sua dignidade humana

194 TIMM, Ricardo. Etica e ciéncia: bases para uméexéb ética sobre a questdo da manipulacdo genética
BATISTA, Cristiano Corréa; MENDES, Fabio Raniere Sidva; MALLMANN, Loivo José (Orgs.)Bioética: os
desafios da genética. Pelotas: Educat, 2003, p.16.
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A prudéncia, portanto, € requisito imprescindivata o desenvolvimento da ciéncia. As
reais intencdes dos cientistas ou daqueles queawxiam devem ser observadas pelos comités
de ética e serem responsabilizadas em caso deodesvifinalidade. O principio da
responsabilidade, portanto, esta inserido no pgmaalisocioambiental, o qual ndo pretende, de
forma alguma, evitar o desenvolvimento das tecnatgogue envolvem a biodiversidade, mas
apenas frear a utilizacdo desregrada dos recumsoéticps humanos. A ciéncia ndo possui
limites, por isso, € importante que sejam estaliiEledemarcacgdes juridicas no desenvolvimento
dos conhecimentos, observando valores éticos eisnardim de evitar possiveis prejuizos as
geracOes presentes e futuras. Nesse sentido, &iérdireito devem caminhar conjuntamente,

pois

a interagdo entre direito e ciéncia adquire sigadfo especial em nossos dias, uma vez
gue o poder do direito para elaborar normas sode® ser estreitamente entrelacado
com os esforcos da ciéncia para revelar verdada® sonatureza do mundo fisico e
sobre o préprio ser humano. A regulacao legal ties feientificos € o momento em que a
sociedade constréi suas idéias sobre a legitimidadmnhecimento, a respeito de quem
€ a titularidade para falar pela natureza. Avangmslominio cientifico e tecnolégico
necessariamente requerem reajustes nos comportafemhanos e institucionds.

Verifica-se, portanto, que ndo ha possibilidade @&€ncia prosseguir sem interacdo com
o Direito, ja que ambas reivindicam a capacidadavédiar a evidéncia e dela extrair conclusées
racionais e convincentes. A ciéncia, ao se apnopdaiodiversidade o faz, porquanto, essa nao
tem forca para lutar em sua defesa. A naturezapo&sui legitimidade para agir em nome
proprio, por isso, necessita de um instrumentdlgygiatribua forca juridica para coibir o dominio
cientifico e tecnolégico, o que ocorre atravésmeamparo legal determinando sua protecéo.

Como ja referido anteriormente, o Brasil é dossgmimais ricos no mundo em
biodiversidade e em sociodiversidade, contudo, caotegia nacional para explorar essas
riquezas, embora tenha avancado muito, ainda sesegge insuficiente. Em 1999, durante
palestra na FIOCRUZ, Wim Degrave ja dizia que otcs¢éa brasileiro sofre mais do que os

cientistas de outros paises por ndo ser bem coadweu valorizado. Além disso, o problema se

19 SCHOLZE, Simone H. C. Politica de patentes em é&ceesquisa em salde humana. In: PICARELLI, Marcia
Flavia Santini; ARANHA, Marcio lorio (Orgs.Politica de patentes em salde humaBao Paulo: Atlas, 2001, p.
33.
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agrava, porque os recursos financeiros sdo escassssinstrumentos para o trabalho quase
sempre nado sdo adequad¥s.

Em 2001, Astrid Heringer afirmava que os laboiagnacionais sdo inexpressivos em
termos de participacdo no faturamento do mercadis exploram apenas remédios, cujas
patentes foram vencidas, através de manipulacéeséauticas’’ A referida situacéo é trazida
apenas como exemplo e demonstra que essa restric@mnbito da industria farmacéutica
prejudica o pais, deixando-o em desvantagem, ngetigho por tecnologia e desenvolvimento
de novos farmacos. Essa situagdo, contudo, pargee sendo alterada, pois a tecnologia
brasileira tem tido grandes conquistas nos Ultimoss, principalmente, no que se refere as
cirurgias cardiacas, aos transplantes, as ciruggasticas reparadoras, a medicina fetal e ao
desenvolvimento de 6rgdos em laboratério parazatiio nos seres humanos, suprindo
deficiéncias.

O Protocolo de Cartagena sobre Biosseguranti que entrou em vigor, em setembro
de 2003, é o unico acordo internacional que trateedponsabilidade ambiental entre paises para
comercializacdo de transgénicos e estabelece padnii@mos para a concretizacdo dessas
transacbes. A assinatura do Protocolo significacormhecimento de que a engenharia genética

pode trazer danos ao meio ambiente e a salde humaeeessita, portanto, ser controlada. O

1% DEGRAVE, Wim. O poder e as responsabilidades dieoimento cientifico. In: CARNEIRO, Fernanda (Qrg.
A moralidade dos atos cientificoguestdes emergentes dos comités de ética em pasRid de Janeiro: Fiocruz —
Projeto Ghente, 1999, p. 4.

" HERINGER, Astrid.Patentes farmacéuticas & propriedade industrialaomtexto internacionalCuritiba: Jurua,
2001, p. 62.

19 O Protocolo de Cartagena sobre Biosseguranca tatalo sobre biosseguranca assinado durante seGghv
sobre Diversidade Biologica (CDB) em Cartagenap@lia. Foi aprovado em 29 de janeiro de 2000, roaeste
entrou em vigor em setembro de 2003. Disciplinastfigs envolvendo o estudo, a manipulacdo e o weaesge
organismos geneticamente modificados (OGM) entr@adses membros do acordo. O Protocolo estabgbece,
exemplo, que o exportador forne¢a informagdes &ipgortador sobre as caracteristicas e a avalide&isco do
transgénico que esta sendo comercializado. De aoom o Protocolo, a avaliagdo destes riscos daveusteada e
apresentada pelo exportador, se a parte importadsim o exigir. E nenhuma comercializacéo é patanété que a
parte importadora tenha aprovado. E o Unico ingnim internacional legal reconhecido para regulaanea
transporte de transgénicos. Sem ele, cada paissgmiacrecorrer a sua propria legislacdo. E sem paairéo
internacional, os paises correriam o risco de sofmliacdes na Organizacdo Mundial do ComérciM@p O
Protocolo estabelece procedimentos que estdo ddoacom a OMC e, por isso, elimina qualquer pokddile de
guestionamento quanto as leis de comércio intesnati O Protocolo de Biosseguranga reconhece que o
conhecimento cientifico sobre transgénicos é indeto@ permite que os paises tomem medidas pararprelanos
ambientais na auséncia de certeza cientifica solol@no, permitindo que as partes tomem a decisdewvitar ou
minimizar tais efeitos potenciais adversos" (BRASWinistério da ciéncia e tecnologiBrotocolo de Cartagena
sobre biossegurangaDisponivel em:http://www.mct.gov.br/index.php/content/view/12%inl. Acesso em: 19
out. 2009).
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7

referido € um documento internacional importanteqpe demonstra o dever de agir com
responsabilidade para as atuais e futuras geragoes.

A legislacao brasileira apresenta grandes peligpeato que se refere a responsabilidade
do agir cientifico e médico. Cumpre ressaltar godas as pessoas respondem pelos atos
positivos, mas também pela omissdo em nao impedgue® estava ao seu alcance. A
responsabilizacdo civil do médigmr seus atos profissionais, na hipotese de unnegdico esta
prevista no art. 951, do Codigo Civil de 2002, algge aplica nos casos de indenizacdo devida
por aquele que, no exercicio de atividade profigdigor negligéncia, imprudéncia ou impericia,
causar a morte do paciente, agravar-lhe o malacdlus lesdo, ou inabilita-lo para o trabalfid.
Também, ganha destaque o art. 239, do Codigo @002, que trata dagilo profissional o
art. 13, do Cddigo Civil de 2002, que regulamentiisposicdo do proprio corpo por exigéncia
terapéutica; o art. 129, do Codigo Penal, prevgnaicdo para lesdes corporais; e o art. 154, do
Caodigo Penal, que trata degredo profissional

Ha quem entenda que os direitos discutidos natiBsogado, na verdade, ja tutelados pelos
direitos da personalidade no direito civil brasde{arts. 11 e 12, do CC) e pelos direitos

humano$”, no ambito pablico. Os direitos de personalid¥dstio absolutos, extrapatrimoniais,

1990 art. 951, do Cédigo Civil de 2002, trouxe umahagdo na responsabilidade indenizatéria. A séiogwevista
anteriormente permanece (as hipoteses de mortglitagéio para o trabalho e ferimento), no entatrtyxe como
situagdo nova agravar o mal do paciente. E, no dasterimento, pode-se admitir também maior abracigé
qguando a responsabilidade refere-se também a das8arao paciente, o que € mais amplo do quénoefeto. Essa
lesdo pode ser de qualquer ordem, ja que ndo tigdiesno texto mencionado. O art. 951 é uma najuepode ser
entendida como expressa para ser utilizada nadigéio da sentenca. Ou seja, sendo o médico cormjerad
sentenca motivada pelos arts. 186 e @aput ou impericia, o art. 951 serd utilizado, poisternim comando para
que se utilize, também, os arts. 948, 949 e 95@yvahacdo do que deve ser ressarcido pelo médicelé que foi
lesado por seu ato. E uma norma que se baseia assie ser entendido, em ato “pretérito” — o mégiceoi
responsabilizado (repita-se, com base no artse B8 ,caputou por impericia) — é preciso saber o motivo peial
(repercussédo material) ele foi responsabilizadweste sentido o dispositivo em tela remete aosattégos citados,
para que também sejam utilizados na estimativaldnss materiais que foram causados, pelo médiquacente.
200 canotilho faz uma diferenca entre direitos humamatreitos fundamentais afirmando serem essegadirdo
homem, juridico-institucionalmente garantidos eitfithos no espago e no tempo, enquanto que aquéEedirgitos
validos para todos os povos e em todos os tempgsumdo, portanto, uma dimenséo jusnaturalisteevsalista
(CANOTILHO, José Joaquim Goméd3ireito constitucional e teoria da constituicd8oimbra: Almedina, 2000, p.
387).

! Dada a sua importancia e reconhecimento, os afiréié personalidade estio previstos no Cédigo §livgo, no
japonés, no helénico, no egipcio, estando sisteatiis no Cadigo Civil italiano e no portugués. Témipossuem
previsdo legal na Franga a partir de construgdspjurdencial. A insercdo dos direitos de persoadkidno Cadigo
Civil brasileiro de 2002 demonstra uma mudancadgignaatica no direito civil nacional que passa aonbecer
esses direitos como parte de um ordenamento cigo weiximo é a protecao da pessoa humana. No quefese
aos direitos de personalidade no Cadigo Civil, poatevisualiza-los nos artigos seguintes: os atte 12 tratam da
natureza e da tutela destes direitos, enquantotaes os demais artigos referem-se a especifioeitadi da
personalidade: o direito a integridade psicofig¢ats. 13 a 15), o direito ao nome e ao pseudodlams. 16 a 19), o
direito a imagem (art. 20) e o direito a privacieddrt. 21).
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intransmissiveis, imprescritiveis, impenhoraveigalicios e necessarios, subdividindo-se em
direitos a integridade fisica e a moral, sendo gsi@rimeiros compreendem o direito a vida,
sobre o préprio corpo e ao cadaver. Os direitggedgonalidade, portanto, sdo poderes exercidos
pelo individuo sobre sua propria pessoa. Maria &&rfa Freire de S4 e Bruno Torquato de

Oliveira Naves observam que os direitos de pergitaud

ndo podem ser analisados apenas como direitostignbjemas principalmente como
possibilidade de vir a ser; a determinacdo maisyéne segura da identidade pessoal do
ser humano. Os direitos de personalidade sédo 8igagubjetivas que protegem o devir
humano; protegem a potencialidade de se consfiesisoa dentro de um ambiente
saudavef®

Os direitos de personalidade devem, deste mododaasfera do Direito Privado, para
alcancar unstatusdiferenciado, enquanto direitos de cidadania. M&taudia Crespo Brauner e
Serli Genz Bolter ressaltam que a juridicizacdo dagitos de personalidade permite o
aparecimento de instrumentos e procedimentos, devesr adotados com o intuito de assegurar
a protecdo dos direitos fundamenfdfsEmbora ndo exista uma normativa especifica com
relacdo a responsabilidade no agir cientifico @diat#s pesquisas genéticas, o Brasil demonstra
estar preparado para lidar com tais situacdes) jaspossuir a previsdo de garantia dos direitos
fundamentais e de personalidade, além dos demtagosarjd referidos anteriormente que
resguardam a temaética.

Ainda, no que se refere a responsabilizacdo nocagitifico, Tereza Rodrigues Vieira
assevera que “o resultado dos exames genéticotatérae ndo significando que a doenca
ocorrera, visto que isto dependera também de diserstros fatores, pois cada ser humano reage

4

de forma diferenciadd™, isso demonstra que qualquer teste genético possaimargem de

erro e ndo é 100% (cem por cento) sedfit@ssim, o profissional habilitado para realizar os

22 gA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torguee Oliveira. Da autonomia na determinacdo dadest
sexual. In: CORREA, Elidia Aparecida de Andrade:AGOIA, Gilberto; CONRADO, Marcelo (Coords.).
Biodireito e dignidade da pessoa humana diadlogo entre a ciéncia e o Direito. Curitibarua, 2006, p.223.

203 BRAUNER, Maria Claudia; BOLTER, Serli Genz. O s$ammano e o corpo: contribuicbes da bioética e do
biodireito para a protecdo dos direitos de persdaaé. In: PEREIRA, Agostinho Oli Koppe; CALGARO|e@le
(Orgs).Direito ambiental e biodireitoda modernidade a pés-modernidade. Caxias do SulzRucs, 2008, p. 197.

204 VIEIRA, Tereza Rodriguesioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Bragili&Bitora Consulex, 2006.

p. 65.

%% Os genes desempenham um papel importante na iteieém tanto das medianas quanto das formas curvas.
Além disso, sdo também responsaveis pelo fato daeaianas das curvas dos homens e das mulheresedife
entre si. No entanto, 0 modo como a natureza @egacr interagem é na verdade muito complicado, g®islturas
medianas de diferentes grupos humanos variam arasilmente, ndo apenas por sexo, mas por racape gr
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diagnosticos genéticos deve manter-se imparciatcacda decisdo a ser tomada, apenas
informando ao casal sobre as possibilidades esosg; a fim de que esses possam decidir de
acordo com seus padrdes éticos a correcao no @éeitudso, ou ainda, a selecdo de embribes
saudaveis.

As pesquisas genéticas e o agir cientifico devenfiscalizadas do ponto vista ético,
social e juridico. A conduta prudente deve ser & nmaicada no momento ja que ndo se sabe
com certeza os efetivos proveitos que as novapigsré&rardo a humanidade. Além disso, 0 uso
do genoma humano nas pesquisas genéticas trasmretacupacdes quanto a confidencialidade

das informacgBes genéticas.

2.20 conhecimento das informacdes genéticas e a piage genética

Os questionamentos acerca do acesso as informgedésicas ganharam notoriedade
mundial quando, em 1996, o Governo Americano, agao Pentagono, determinou que todos
os militares deveriam ser submetidos a testes igeaé&ob a justificativa de que esses seriam
utilizados apenas para identificacdo através do @NAcaso de morte na guerra. No entanto,
dois fuzileiros navais norte-americanos, Josephcdilsky e John Mayfield I1ll, foram
encaminhados ao Conselho de Guerra por se recuadm@mecer amostras de sangue e de tecido
para efeitos de identificacdo genética em raz&gudeos resultados pudessem um dia vir a serem
utilizados contra eles quando fossem procurar egopoe contratar um seguro. Diante da recusa,
os dois fuzileiros foram acusados de desobedeaadens superiores, mas acabaram sendo

absolvidog®®

étnico. Esse fato se deve em grande parte ao ambieartanto, a natureza ndo estabelece uma dtumana
mediana Unica, jA que as alturas medianas estftibdiidas dependendo da dieta, da salde e de dabmes
ambientais (FUKUYAMA, Francis.Nosso futuro poés-humanaconsequéncias da revolucdo da biotecnolgia.
Tradugdo de Maria Luiza X. de A. Borges. Rio deellan Rocco, 2003, p. 140-141). Se, por um laddeste
genético representa um incrivel progresso com piatepara o bem, por outro lado, devemos ter cautein o seu
potencial para o mal. A utilizacdo da sele¢édo dbriges e a manipulagdo dos genes com a finalidaabsgosicéo

de caracteristicas e preferéncias apontadas pelgs lpem como a sua comercializagdo, possuem urhocun
discriminatério e tendem a violar a integridadesdohumano.

206 WEIR, Robert FStored tissues samplesthical, legal and public policy implications. lowzity: University of
lowa Press, 1998, p. 331.
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Os testes genéticos sdo instrumentos através dos gé torna possivel o acesso as
informagfes e aos dados genéticos humanos. Cumegsaltar ndo existir uma diferenca entre
material genético e informacdo genética, pois andstdo interligados, ja que para ter acesso a
informacdo genética € necessario o acesso anaerigraterial genético. Ainda, importa registrar
gue ostestes genéticosdo definidos como o “método que permite detexfaresenca, auséncia
ou modificagdo de um gene ou cromossomo, incluindo teste indireto para um produto
genético ou outro metabdlico especifico essenciainendicativo de uma variacdo genética
especifica”, ao passo querastreamento genéticé o “teste genético sistematico em grande
escala proposto, no ambito de um programa, parapamalacdo ou uma fracéo desta, a fim de
detectar caracteristicas genéticas em individusiatamaticos™®’

Entendido o significado de um teste genético, ingoeferir que existe uma diferenca
desse quanto & finalidade de sua utilizacdo que pedterapéutié® ou de pesquisa. Qsstes
genéticos para fins meédicos ou terapéutisesrem para “indicar se um ser humano (ja nascido
ou ndo) tem uma caracteristica genética que exgiterminada doenca ou que influencia no seu
desenvolvimento, além dos fatores ambientRiSO teste em embriées se denomina diagnéstico
genético pré-implantério (DPFY e o realizado em fetos se denomina diagndsticétigenpré-
natal (DPN). J4, osestes genéticos para fins de pesqui@a como objetivo a retirada de
material genético para estudo do desenvolvimentoaldgma doenca especifica ou do

comportamento de determinado gene, como por exempltaso dos testes de paternidade,

27 Declaracio Internacional sobre Dados Genéticosariosida UNESCO de 2003.

208 A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) aprovou aneiro padrdo internacional para testes genéticos
realizados em humanos. O novo padrao foi aprovadsbh reunido do Comité Especializado em Padradédicos

da OMS, realizada entre 15 e 18 de Novembro, emelBan Esta medida teve como objetivo padronizar
determinados procedimentos no que diz respeitalizagdo de testes que envolvam a genética paranidicinais.
Segundo a OMS, com este padrédo de referéncia sssévpl detectar a propensédo de uma pessoa a amietdo
tipo de doenca, como a trombose e patologias egdalt da formagdo de codgulos nas artérias. Egtégaplicar-
se-4 ao teste de deteccdo de uma mutacdo germfizaninada fator V Leiden, descoberta em 1994. fstica
permite averiguar se determinada pessoa apresenteio, este tipo de mutagéo (ORGANIZACAO MUNDIAIAD
SAUDE. Comité Especializado em Padrdes BiolégicosGenebra, 2004. Disponivel em:
http://www.who.int/bloodproducts/cs/en/041997. .pdcesso em: 12 nov. 2009; e Primeiro padréo
internacional para testes genéticos realizados enumdnos Genebra, 2004. Disponivel em:
http://www.who.int/bloodproducts/publications/ECBSR 17 11 04 factor_V_Leiden.pdAcesso em: 12 nov.
2009).

209 SCHIOCCHET, Taysa. A utilizagdo de teste genétimmsontexto médico: implicacdes juridicas e noizagéio
na o6rbita internacional e brasileira. In: FACHINjiz Edson. et. al. (Orgs.Apontamentos criticos para o Direito
Civil Brasileiro Contemporéaneo .ICuritiba: Jurua, 2009, p. 354.

219 No caso de diagnéstico pré-implantatério, 0 médieneticista possui obrigacdo de resultado, devessjmnder
judicialmente no caso de erro de diagnéstico. Aarsabilidade do profissional liberal devera sealisada sob o
aspecto da culpato sensynos termos do art. 14, § 4°, do Cédigo de Dedes@onsumidor. Sua responsabilidade
€, portanto, subjetiva. Além disso, 0 nexo causeédestar devidamente comprovado.
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identificacdo civil e criminal, indicacbes dietéis; utilizacdo de cosmeéticos, desempenho
atléticd’, tracos comportamentais, inclinacées artisticastias®?

Por sua vez, os testes genéticos utilizados taarafips médicos ou terapéutica®mo
parafins de pesquispossuem uma classificacdo de acordo confisabdade. Eles podem ser:
pré-sintomaticos, de identificacdo de portador, pdedisposicdo ou sintomaticos. @estes
genéticos pré-sintomaticdsao aqueles que identificam uma anomalia genétitas mesmo de
o individuo apresentar manifestacfes clinicas” @eposer feitas no pré-natal, neonatal ou no
decorrer da vida!® Esse tipo de diagnéstico refere-se ao individusagor de uma mutacéo
genética em que a probabilidade de manifestacadogaca é bastante elevada. testes
genéticos de identificacdo de portads@o “aqueles diagnosticos genéticos concebidos par
avaliar o risco para a descendéncia do individstade”, podendo ser utilizados em estudos
familiares ou rastreamento de toda uma popul&t&o.

Os testes genéticos de predisposicddo “aqueles que buscam determinar mera
probabilidade, ou seja, um risco ou uma predispospara desenvolver determinada doenca, em
comparacdo com o risco na populacdo em géfalEsse tipo de diagndstico examina as
situacbes em que poderd ou ndo haver a possildlidadprevencédo, pois em uma doenca

multifatoriaP'® existem diversos fatores de risco, tais como gEr¥bu ambientais. O®stes

21 Hoje, o chamad®oping Genéticaausa grandes dificuldades nos jogos olimpicasmgpeticdes internacionais.
Atualmente, s6é uma bidpsia do tecido muscular iradd de um pedago do musculo com uma agulha especi
conseguiria detectar o uso do método. Por ser matrente invasiva, a realizacdo do exame prejudioari
desempenho do atleta na competicdo. Os efeitoserail produzidos pelo uso de terapia génica envithbs
saudaveis sdo desconhecidos da medicina, mas aggasi alertam para o risco de aumento de ocoaéte
cancer. Outro temor € de que o gene introduzidbaase atingindo 6vulos e espermatozéides. O aurdamuoassa
muscular também pode ocasionar lesdes irreversamisenddes e ligamentos, que ndo suportariam t@nan
esforco. Ver: RAVANELLO, MoniqueAtletas de laboratérioa proxima prova do esporte. Caderno Vida. Jornal
Zero Hora. Porto Alegre, 16 ago. 2008.

212 Exemplos retirados do Parecer n° 56 do ConseltmoNal de Etica para as Ciéncias da Vida (CONSELHO
NACIONAL DE ETICA PARA AS CIENCIAS DA VIDA. Parecer n° 56 sobre venda direta de testes gersétioo
publico. Aprovado em 08 de julho de 2008 na Cidade de dasb- Portugal. Disponivel em:
http://www.cnecv.gov.pt/NR/rdonlyres/EO5FC1FD-514R2F-BEOA-DF3BBES9FOE7/0/P_056CNECV.pdf
Acesso em: 21 out. 2009).

23 SCHIOCCHET, Taysa. A utilizac&o de teste genétimmsontexto médico: implicacées juridicas e norragéio
na o6rbita internacional e brasileira. In: FACHINjiz Edson. et. al. (Orgs.Apontamentos criticos para o Direito
Civil Brasileiro Contemporéaneo .IlCuritiba: Jurua, 2009, p. 355.

241d., ibid. Tereza R. Vieira salienta que “os exarpedem ser prospectivos para que se previna a20ci e se
conhecga o risco tedrico do aparecimento ou, redabm, realizado quando ja existe caso na fam{NAEIRA,
Tereza Rodriguegioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Bradti&Bitora Consulex, 2006, p. 64).

215 SCHIOCCHET, Taysa. Op. cit., p. 356.

1% E necessério fazer a diferenciacéo edtrenca multifatoriale doengca monogenéticaois essa Ultima se refere a
doenca em que a mutagdo de um Unico gene é a days@blema, bastando a sua corre¢do para elinundga
enfermidade.
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genéticos sintomaticaso “aqueles destinados a confirmacdo de um dséigon@nterior, devido
a manifestacées clinicas apresentadas pelo indivéediado?!’

Ainda, convém ressaltar que ndo ha consenso c@narelanatureza da informacéo
genética A corrente que afirma a existéncia dessa natuefzse que a informacdo genética
possui um estatuto distinto, devendo ser tratadairda maneira particular, pelas seguintes
razdes: afeta a propria esséncia daquilo que nostito enquanto seres humanos; revela, ao
mesmo tempo, algumas caracteristicas comuns ao®noeme uma familia, de um grupo, ou
ainda, de toda a populacéo; possui resultados aodita medida em que, em algumas situacoes,
apontam certeza enquanto, em outras, apontam metmbiidade associada a questbes
ambientais; tem origem no material genético humaam ele amostra de sangue, de cabelo, de
unhas, etc. J4, a corrente do “excepcionalismotigefiéefuta essa natureza da informacédo
genética ao afirmar que essa ndo é excepcionas, ggiaria compreendida no conceito de
“informacao pessoal sensivéf®

Importa analisar, também, que o acesso a informagieetica deve possuir uma
finalidade especifica Nesse sentido, ®eclaracdo Internacional sobre Dados Genéticos
Humanos de 2003 da UNESCO apresenta restricdes permitnalmesso a informacdo genética
somente nas seguintes ocasioes: diagnostico edogidde saude; investigacdo médica e
cientifica; procedimentos civis e penais vinculadasedicina legal e a investigacdo policial; e
guaisquer outras finalidades compativeis com aidefdeclaracdo. As trés primeiras situacdes
dizem respeito a limitacdo ao uso das informacg@issdestes. Contudo, o Ultimo caso abordado
apresenta uma abertura, tornando-o extremamenti® aspiscetivel a diversas interpretacdes, o
gue fragiliza as restricdes impostas pela Declataca

O rapido avanco da biotecnologia, apds o anunciestbto¢co do genoma humano em 26
de junho de 2000, tem surpreendido os cientistgsimgipalmente, a populacdo em geral. As
novas tecnologias ndo s0 podem tratar ou curaraggogias humanas, mas também podem

2T SCHIOCCHET, Taysa. A utilizac&o de teste genétimmsontexto médico: implicacées juridicas e norragéio
na o6rbita internacional e brasileira. In: FACHINjiz Edson. et. al. (Orgs.Apontamentos criticos para o Direito
Civil Brasileiro Contemporéaneo .ICuritiba: Jurua, 2009, p. 356.

218 KOSSEIM, Patricia;LETENDRE, Martin; KNOPPERS, BatMaria. La protection de I'information génétique:
une comparaison des approaches normativesGémEditorial: editorial on the ethical, legal and social issués o
human genetics. HumGen Irnternational, v.2, n.l. 004 p. 2-3. (Disponivel em:
http://www.humgen.umontreal.ca/int/genedit.cfm?id$811 Acesso em: 23/10/2009). Ver. EUROPEAN
COMISSION. 25 recommendations on the ethical, legal and saoniglications of genetic testin@russels: 2004 e
CADIET, Loic. La notion d’information génétique en Droit francals: KNOPPERS, Bartha Marida génétique
humaine:de I'information a I'informatisation. Litec, 1992.
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intervir para transformar, atender a interessea@uoecos e politicos, comprometendo os direitos

fundamentais inerentes a qualquer brasileiro. Nemstdo, Sénécal e outros observam que

le progrés de la biologie moléculaire et 1és avaaaes biotechnologies ont contribué a
une augmentation rapide de l'offre de tests génétig De plus en plus de tests
génétiques sont disponibles, notamment dans le idemanedical, pour un nombre
croissant de conditions génétiques (par exempleyr monnaitre la prédisposition
génétique d’'une personne a développer um cancseid)f*°

Um fato que passou a preocupar a sociedade nale@iregulamentar 0 acesso e 0 uso
do genoma humano foi a explora¢do do mercado \@adouh medicina genética nos ultimos anos
por empresas privadas, entre elas podemos dulgr:Genome Genomic DNA Consumer
Genetics The roots for real DNADeCODE Qiagen Delphi Test GmbHe 23andMe Essas
empresas passaram a ofertar o mapeamento compketgedes por US$ 1000 (mil) délares. Tal
situacdo passou a preocupar a sociedade com relagadincentivo ao consumo e a
mercantiliza¢do da vida.

E necessario no Brasil que a andlise juridica di@zagfio dos testes genéticos em seres
humanos seja realizada levando em consideracadilodgeuma sociedade em desenvolvimento,
cujo acesso as biotecnologias de ponta em cen&rexckléncia alastra-se rapidamente sob a
forma de produtos de mercado. Ao mesmo tempo, ess@s tecnologias possuem um enorme
déficit social no contexto sanitario e de acessosamovicos basicos de sadfeTrata-se de um
paradoxo que exige a presenca do Direito em cangmin as demais ciéncias a fim de elaborar
respostas aos questionamentos suscitados peldadeiatual.

O estudo acerca das implicacdes juridicas da egdlizde testes genéticos e da utilizagéo
das informagfes genéticas é importante porque eqgeesmpactos diretos sobre os direitos

individuais, as relagbes familiares, os direitosetteos e as politicas publicas de saude. A

219 SENECAL, Karine; BORRY, Pascal; HOWARD, Heidi GAVARD, Denise. Les tests génétiques offerts
directement aux consommateurs: vue d’ensemble a@ssnet politiques applicable. I@enEditorial: editorial on
the ethical, legal and social issues of human gemdtdumGen Irnternational, v.7, n.1. 2009, p(Cisponivel em:
http://www.humgen.org/int/ GE/en/2009-1.pdkcesso em: 21/10/2009) Traducao livr€@s* avangcos da biologia
molecular e os avangos da biotecnologia tém couttib para um aumento ripido na oferta de teste®tisos.
Cada vez mais os testes genéticos estdo dispgnésgecialmente no campo da medicina, para um enésc
nuamero de condi¢Bes genéticas (por exemplo, a gpesicdo genética de uma pessoa a desenvolver rcdace
mama).

220 0 atendimento as necessidades basicas de saftesiicainda é insuficiente em grande parte do. fEEiguanto,
muitas criangas morrem por desnutricdo, muitas emath por abortamentos clandestinos. Além disstanfal
medicamentos basicos nos postos de salde e hespitblicos (BRASIL. Ministério da Saud€rianca e
aleitamento materndDisponivel emhttp://portal.saude.gov.br/portal/saude/area.cfnétiga=1251Acesso em: 21
out. 2009.).
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chamada ciéncia poés-gendémica afetou diretamentdaaindividual e coletiva da sociedade na
medida em que a ciéncia propiciou ao ser humanbewan a sua propria natureza (esséncia),
pois 0s genes “sequer sdo parte da vida, porquelagodpria™*:

Ainda, 0s genes passaram a ser responsaveis, tarpbém nossos comportamentos a
ponto de se afirmar que sao eles que fazem comm@ueenhamos limites em nossos desejos,
havendo inclusive explicacdes naturalistas ou Qindwlas para a infidelidade, criminalidade,
perversdo, violéncia, homossexualidade *8t& por isso que as informacgdes genéticas possuem
um valor tdo expressivo. O conhecimento dessasn@igdes implica adentrar em esfera pessoal
de cada individuo. A intimidade, a liberdade dassspas e o direito individual a
autodeterminagédo da informacdo particular, aparec@mo objetos desejados, sobre os quais
irdo recair os efeitos ou resultados das invesigmeplicadas.

Os beneficios que serdo proporcionados para sageadaartir das pesquisas genéticas e
do conhecimento das informacdes se referem a éeg@gica que corrigira doencas geneéticas
previamente, a farmacogendmica que produzira meeiotos adequados de acordo com cada
c6digo genético, a fabricacéo de alimentos espe€ift para cada pessoa com base na sua carga
genética, entre outros. Por outro lado, Marceldev/dé Sousa afirma que o conhecimento das

informacdes genéticas, também, trara beneficias gmempresas, pois

baseados em informacdes genéticas, empregadoresdpodvitar a contratagdo de

funcionérios com o argumento de que estes aumentardispéndios da empresa devido
a maiores cuidados médicos, mais licencgas, apakeida precoces etc. Predisposi¢cfes
genéticas a doencas podem levar a uma discrimirde@oo do ambiente de trabalho,

mesmo em casos em que a condi¢do genética nunaedadesua capacidade produtiva.

Seguradoras e planos de salde poderdo usar atedatimas genéticas de individuos

para decidir sobre o tipo e a extensdo da cobedolae bénus e até sobre o aceite do
segurado. Na mesma linha, nada garante, por emmjuaprotecdo contra a divulgagéo

de informacdes genéticas pessoais como se faxbojeos dados cadastrais de clientes
de estabelecimentos comerciais e bancérios ouudgios de Internet’

221 CARDOSO, Maria Helena Cabral de Aimeida; CASTIELis David. Salde coletiva, nova genética e euggmia
mercado. InCadernos de Saude Publiddar./Abr. 2003, v.19, n. 02, p. 654.

222 C|ITELI, Maria Teresa. Fazendo diferencas: tecsiatsre corpo, género e comportamentoRevista de Estudos
Feministas Ano 9, n° 01. Florianépolis: UFSC, 2001.

223 No que se refere a nutricdo, os beneficios trazjas investigacdes relativas & funcdo dos geoksem os
avancos com relagdo ao desenvolvimento de alimentistivos e ingredientes funcionais especiaistadi
otimizadas adaptadas ao individuo, e, por fim, d@fode prevencdo mais eficazes para prevenir deenca
relacionadas com o estilo de vida.

224 SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EQUNB, 2001, p. 126-127.
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Os testes genéticos podem ser empregados em gideesss e com diversas finalidades,
conforme ja referido, ente elas convém destacaéinmaito criminal para fins de investigacao; no
ambito do direito de familia com o intuito de comfar vinculos parentais (teste de paternidade
através do DNA); no ambito da politica nacionalimégracdd® para conferir amparo; e no

ambito da medicina para fins terapéuticos. Nesstdee Taysa Schiocchet ressalta que

0s testes que visam determinar as “impressfegidigiido destinados a identificacdo de
uma pessoa em relagdo aos outros por causa dbudgEto de marcadores genéticos
polimérficos. As caracteristicas genéticas nasfesgicodificantes sdo conservadas e
utilizadas apenas para fins médicos ou de investmgacientifica, enquanto as
“impressdes genéticas” utilizadas pela policia k| @eistica identificam, segundo os
cientistas, apenas os marcadores sexuais e seggiémiicamente ndo-codificantes. [...]
Os dados apurados e anonimizados pelos arquivostiges para fins criminais se
limitam ao ambito ndo-codificado do DNA, que posiid aos bidlogos moleculares
determinar a identidade da pessoa e possiveideslaie parentesco. De todo modo, a
amostra (material genético) contém todas as derrdigmacdes genéticas do
individuo?*®

Na Franca, as “digitais genéticagdnfpreintes génétiquesao utilizadas pela policia
criminal através do Arquivo Nacional de Digitaisr@gcas Fichier National Automatisé dés
Empreintes GénétiquesFNAEG). Esse arquivo foi criado pela Lei n°® @B4de 17 de junho de
1998, também denominad&di Guigou, referente a prevencdo e a repressao das inkacbe
sexuais, bem como a protecdo das criancas e aelolesce outros delitos em virtude de leis
posteriores?’ A legislacdo francesa impde que a realizacdo skesegenéticos no ambito do
direito de familia s6 é possivel com autorizacaticjal.>*®> Na Franca, os teste genéticos néo
podem ser comercializados e sédo realizados unidanmzm finalidadesmédicasou para
pesquisa cientifigamediante acdo judicial, para identificar miliftalecido em operagcdes ou para

confirmar/contestar um vinculo de filiagéo.

225 No que se refere ao ambito da politica nacionalnuigracédo convém citar a Lei n° 2007-1631, de 20 d
novembro de 2007, aprovada na Franca que diz tespeicontrole de imigragao, integracédo e asilgesao inicial
da referida lei previa que os imigrantes legaisregsados em trazer seus familiares a Franca fosisegados a
comprovar o parentesco por meio de teste gendtsm as autoridades expressassem duvida em seatittdrio,
sendo que os custos dos exames de DNA seriam argadims proprios requerentes. Contudo, apds postest
inclusive, parecer contrario & medida proferidmp@bmité Nacional de Etica, o Senado francés acapoavando
uma versdo mais acentuada da legislacdo (SCHIOCCHRYsa. A utilizacdo de teste genéticos no coatext
médico: implicag¢des juridicas e normatiza¢@o nétaihternacional e brasileira. In: FACHIN, Luiz &gh. et. al.
(Orgs.).Apontamentos criticos para o Direito Civil BrasiteiContemporaneo liCuritiba: Jurug, 2009, p. 354).
#2614, , ibid., p. 353.

227 Disponivel emhttp:/legifrance.gouv.fr/Acesso em: 23 out. 2009.

228 As normativas francesas que regulam tal situagiépasts. 16-10 a 16-13, do Cédigo Civil, introdies pela Lei
n° 94-654 (segunda lei de bioética), de 29 de jdkd994; os arts. L 1131-1 a L 1131-10 e R 1131R11132-20,
do Cédigo de Saude Publica; bem como os arts. 3262226-30, do Cédigo Penal.
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No Brasil, por outro lado, os testes genéticoscadbs com intuito de reconhecer
vinculos familiare¥® sdo os mais utilizados pela populacdo em gerata® eegulados pela Lei
n° 8.560/92. Contudo, a referida legislacdo naddanpenhuma restricdo para a sua realizacao,
bastando a pessoa se dispor ao teste e, no casouda, o juiz pode determinar que o individuo
realize sob pena de ser reconhecida a paternidadergsuncdo. Na grande maioria dos casos
gue chegam ao judiciario brasileiro, esses exarodsm ser realizados gratuitamente arcando o
Estado com as despesas relativas ao teste geretioe, demonstra o avanco do pais em relacao
aos demais em nivel global por propiciar esse ac@g®opulacdo mais pobre de forma gratuita,
obedecendo aos principios bioéticos de justicaugade.

Apés a andlise dessas legislacOes, € importantbrdengue o acesso as informacoes
genéticas em uma pesquisa abre a possibilidade @atanhecimento de toda e qualquer
informacédo acerca do individuo, ndo se restringamdmpenas aquilo que a medicina € capaz de
captar hoje, mas também, aquilo que ela poderéarcapt futuro. Tal situacdo faz surgir um
problema no que diz respeito eansentimentpara situacdes futuras esperadas, ou mesmo, para
descobertas inesperadas.

Qualquer tipo de intervencdo realizada em um semano deve demandar o
consentimento prévio, livie e esclarecfdd.Conforme Goldim, Clotet e Francisconi, o
consentimento informadd possui o significado de fazer gerar uma provaealgssecesso de
informacdo, na expectativa de eximir o profissiodal futuras consequéncias advindas do
emprego dos procedimentos terapéuticos. Possuiétamtomo finalidade registrar que o
paciente recebeu informacdes sobre os procediments condutas que serdo realizadas no
mesmo. A utilizacdo do consentimento informado @réwcindivel, pois é parte integrante e
fundamental da relacdo médico-paciente ou pesairisaikito de pesquiga’

O consentimento informado, portanto, advém de “deeisdo voluntéria, realizada por
uma pessoa autdbnoma e capaz, tomada apdés um praciEsmativo e deliberativo, visando a

aceitacdo de um tratamento especifico ou experap@aat, conforme Goldim, Clotet e

229 550 comumente denominados de “exame de DNA”.

2% Da mesma forma, deve ser adotado um procedimémitais para a utilizacdo de sementes, genes, espéci
brasileiras e, também, o conhecimento dos povdgtoaais.

%1 0 consentimento informado tem como base o Diraitoformacéo, o qual estd garantido pela Consdituic
Federal de 1988 e esta contido no artigo 5°, in¢Iso Através do Direito a informacgao, o pacientespui o direito
de saber seu diagnostico e progndstico e, podéraddddas as suas ddvidas, que porventura possetir,ecom
especialistas (artigo 59, do Codigo de Etica Mddica

232 GOLDIM, José Roberto (Org.); CLOTET, Joaquim; FRAISCONI, Carlos FernandoConsentimento
informado e sua pratica na assisténcia e pesquisBrasil. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2000, p. 9-10.
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Francisconf>3

Para que seja exercido plenamente o respeito iacigpo da autonomia €
imprescindivel adotar o procedimento do consentimariormado, ja que o respeito a essa ndo
exprime apenas a capacidade da pessoa de se teroidar, mas exige também a promocao
efetiva das condicbes que favorecem o exercicivemal da autonomia. O consentimento
informado e a recusa do mesmo sao utilizados semant pacientes ou sujeitos de pesquisa
competentes (capazes de decidir) como forma delecer e respeitar a capacidade e o direito
do individuo autbnomo de participar do processdeatgsao sobre seu corpo

Para o exercicio do consentimento informado sgwastindiveis trés atos: o consciente,
0 esclarecido e o voluntario. &0 conscienteliz respeito a competéncia da pessoa do ponto de
vista psiquico e também juridico para o aspectoigmweconcreto e singular a que se refere aguela
sua autorizacdo. @to esclarecidadiz respeito a compreensao da informacédo prestaliee o
procedimento em si e seus eventuais efeitos sedaad@ato voluntariodiz respeito a liberdade
do sujeito, se ele é totalmente livre para daremusar seu consentimento em qualquer momento
do procedimento em cau%4.

Esse consentimento manifesta o reconhecimentoadierge ou do sujeito de pesquisa
como um ser autdénomo, livre e merecedor de respeédlalim, Clotet e Francisconi afirmam que
“autonomia, liberdade e respeito, por representalementos basicos da dignidade da pessoa,
sdo direitos do ser humano de carater inviolavelexercicio da assisténcia & saffd'Diante
disso, deve-se frisar que as pesquisas genéticasng® devem ser conduzidas com base no
consentimento informado dos sujeitos de pesquisac€3so a informacdo genética recai na
esfera intima do individuo que, mesmo tendo o ctintento sobre determinada pré-disposicdo
genética, tem o direito de manté-la em segredomAdé& mais, o médico ou o pesquisador
somente podera se eximir de eventual infracdoesizegitima do individuo se possuir em maos o
Termo de consentimento livre e esclarecido (TCLESireado pelo paciente ou pelo sujeito de

pesquis&>°

%33 GOLDIM, José Roberto (Org.); CLOTET, Joaquim; FRAISCONI, Carlos FernandoConsentimento
informado e sua pratica na assisténcia e pesquisaBrasil. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2000, p. 13-14. Ver:
GEDIEL, José Antdnio Peres. Principio da autonoti@siavontade e 0 consentimento prévio livre e esuldoe In:
In: EMERICK, Maria Celeste. et. al. (OrgsGenoma Humanoaspectos éticos, juridicos e cientificos da pesqui
genética no contexto amazénico. Rio de Janeir@r&io- Projeto Ghente, 2006, p. 62.
234 NEVES, M. Patrdo. Contexto cultural e consentimentima perspectiva antropolégica. In: GARRAFA, haij
PESSINI, LéoBioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003, p. 488.
zzZGOLDu\A, José Roberto (Org.); CLOTET, Joaquim; FRAISCONI, Carlos Fernando. Op. cit., p. 14.

Id., ibid., p. 17.
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Referindo-se, especificamente, as pesquisas gasgtiobtendo o pesquisador o
consentimento informado do sujeito de pesquisa,cessp a informacdo genética trard
mecanismos de compreensdo de determinadas doebeas, como de estudos e de
desenvolvimentos de novas terapias. A utilizacadmidavencdo genética é importante no que se
refere a salde dos individuos, pois propiciararee¢cado de moléstias genéticas melhorando a

gualidade de vida desses. Para tanto, Tereza Redr\geira faz uma sugestdo no sentido de que

deve o Governo Federal implementar medidas pargepgéo e diminuicdo da
incidéncia de doencas na populacdo, empenhandmsespeitar os principios éticos,
maxime o da autonomia. N&o é eugenia desejar angpliantentamento e o bem estar
humanos, sem prejudicar direitos de terceiros. €oertido as informacdes acerca de sua
genética, poderad o homem melhor realizar suas eiBegida>’

A evolucdo, por si so, visa ao melhoramento d@@sphumana. O ser humano € o seu
préprio genoma, ou seja, a totalidade de seus geapsados e conhecidos em suas funcdes.
Ocorre que alguns desses genes passam a sofredssiteaturais de acordo com as adaptacdes
dos individuos nos seus ambientes. A intervenca®@tga com objetivo de corrigir genes
defeituosos propiciara o nascimento de individaasl&veis, contudo, tal melhoramento genético
ndo pode ser usado de forma indevida produzinderggitf e colocando o ser humano na légica
mercadoldgica: oferta de individuos perfeitos. Aimacdes genéticas, portanto, devem ser
mantidas sob sigilo revelando-se apenas em al@sts @xcepcionais e com autorizacao livre e
esclarecida do paciente. Com relacdo a compraem@avdessas informacdes, Vanessa lacomini

afirma que

a comercializacdo de informagbes genéticas humafasencontra respaldo ético na
nossa sociedade democrética, em que todas as pesspandem por seus atos e tém o

BTVIEIRA, Tereza RodrigueBioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Bradili&Bitora Consulex, 2006,
p. 65.

238 Convém mencionar o conceito de “ortogeniatifogénid, proposto pelo francés Pierre Simon, com a fizale
de apagar definitivamente a nogéo equivocada dengrgo. Segundo Cohen, a ortogenia a que se refeseneios
de comunicagdo médica tem como objetivo uma regémwoluntaria, escolhida, permitindo aos casac&er
filhos com boa salde, em uma perspectiva de haaneobem estar familiar. Nao se trata de um concegecitivo e
esta fundado na liberdade de escolha dos paisrdéhtes saudaveis (COHEN, J. Eugénisme et orthizgén:
Ethique, religion, droit et reproductiorGroupe de recherche et d'etude sur la ferti®&R(E.F.), 1998.). De acordo
com Pessini, ortogenia é o direito de todo ser mons®r gerado pela relagdo conjugal natural quenta@o filho
ter pais identificados e unidos no amor familiarorfogenia prevé o planejamento familiar naturahca@lternativa
humanizante diante da invasdo indiscriminada deraoeptivos, alguns dos quais iatrogénicos e atositi
(PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. @oética na Ibero-Americahistéria e perspectivas. Sao
Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo/Loyola, 200.7139).
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direito de decidir sobre a sua intimidade genétitsip que se ndo fosse desta forma nao
restaria mais nenhuma privacidade as pe<sdas.

As informacgdes genéticas ndo podem ingressarfaeeto comércio, ja que se tratam de
elementos proprios de cada ser humano e estdo it do direito de privacidade e de
intimidade. Do ponto de vista das empresas, comaarme seguro de saude e de vida, o acesso
as informacdes genéticas seria muito enriquecqmns, correriam menos riscos de sofrerem
perdas financeiras ao escolheram os futuros cadtratpela carga genética mais perfeita e com
menor probabilidade de desencadear doencas. Nseguefere a esfera individual, o ser humano
passaria a sofrer discriminacfes em razdo de rsgupaim genoma “perfeito”. O conflito que
surge a partir da situacdo apresentada pode sdvidespelos principios bioéticos e juridicos.
Esse acesso prévio da informacdo genética pelasesaspvai de encontro aos principios da
beneficéncia e da justica. Além disso, também eaotidm o principio da dignidade da pessoa
humana, da intimidade, da privacidade, da invitiddole e, principalmente, com a norma
juridica que protege o patrim6nio genético humano.

As tecnologias estdo cada vez mais presentestiniaoo para descobrir e acompanhar a
gravidez, como por exemplo, a ultra-sonografia, ianemtese e biépsia do vilo corfaf. Os
testes pré-natais ja detectam as caracteristioga&icgs, doencas cromossOmicas e anomalias.
Todas essas novidades trazidas pelas tecnologi@erpionam aos pais a tomada de decisédo
através do aconselhamento genético. Essa técniesutado do desenvolvimento tecnolégico
propiciado pelo mapeamento do genoma humano egteamles perspectivas para melhorar a

qualidade de vida da descendérfétzD aconselhamento dos genitores acerca das chdeces

239 |ACOMINI, Vanessa. Biotecnologia: repercusséesdjeas e sociais da pesquisa sobre o genoma hurimano.
BARRAL, Welber; PIMENTEL, Luiz OtavioPropriedade intelectual e desenvolvimerftoriandpolis: Fundagéo
Boiteux, 2006, p. 290.

240 A incidéncia de Sindrome de Down (Trissomia darwsesomo 21) na populagédo é de aproximadamententeha
em 800 nascimentos. O risco de uma gestante den8% gerar um feto com essa mutacdo genética é de
aproximadamente 1 chance em 300 nascimentos.i&stetem sido utilizado como indicagdo médica dspisa do
Cariotipo Fetal (amniocentese/ BVC). O risco deacatllher em determinada faixa etaria e idade gestacé
utilizado como base para calcular o risco espectfiw feto. Abidpsia de vilo coria(BVC) é a coleta e andlise de
vilosidades coribnicas (componente da placentag, t§m material genético idéntico ao do feto. Geealim, &
realizada de 12 a 14 semanas de gestacdo. O tedtio do resultado de uma BVC é de 7 al0 dias, mtudser
feita uma pesquisa direta no material, com resoltawh até 48 horas. Amniocentes& a retirada de liquido
amnidtico da “bolsa” onde o feto estd se desenwdleePode ser realizada a partir de 16 semanassiacgo. O
tempo médio do resultado de uma Amniocentese é4da 21 dias, podendo ser feita uma andlise rapada d
principais cromossomopatias e sexo fetal em 4 aia& MEDICINA FETAL.NET. Disponivel em:
http://www.medicina-fetal.net/amnio_e BVC.htfkcesso em: 19 out. 2009).

%41 Tereza R. Vieira ressalta que “[...] a deficiénué# deve ser vista como um infortinio. A familia sociedade
devem se preparar para aceitar o diferente. Osistes devem também se preocupar em melhorar &gdealde
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prole desenvolver uma doenca genética é bastasivpppois evita a transmissdo de mutacdes
genéticas hereditarias.

O aconselhamento genético é conceituado por T&eddagues Vieira como “um modo
de informar as pessoas, geralmente futuros passcacias possibilidades de ocorréncia de uma
doenca hereditaria ou genética (ou ambas) na gaméimunicando os meios para prevenifa”.

As principais indicagGes de recurso ao aconselhtmmgamético sao: malformacéao fetal atual ou
anterior; idade materna avancada e/ou em asso@agéina condicao; defeitos de fechamento de
tubo neural; antecedente de Sindrome de Down; aherito habitual, consanguinidade;
translucéncia nucal alterada; uso de medicamentsgestacdo; deficiéncias genéticas
hereditarias (anemia falciforme, albinismo), eugos.

O aconselhamento genético pode ser prospectivéc(prcepcional) ou retrospectivo
(pré-natal). O aconselhamenpoospectivoocorre antes mesmo de a mulher engravidar. J4, o
aconselhamenteetrospectivoocorre quando a gravidez ja se encontra em ewmlufante de
todos os recursos medicos existentes na atualidadeylher que pretende engravidar e nao
recorrer as técnicas geneéticas pode tornar-se ravielena medida em que nédo zelou de forma
saudavel pela saude da futura prole. A gravideéseewcada, hoje, de uma rede de vigilancia de
seu corpo, passando a ser responsabilizada n@asprppria saude, mas também pela produgéo
de um feto saudéavel. A opcado de ndo se submetarexame ou teste pré-natal e o exercicio do
direito de ndo saber a carga genética da prolenpai uma escolha dificil para a mulher
gravida. Se por um lado, a aplicacdo da tecnoldgiadiagnostico pré-natal representa uma
possibilidade de abuso da autoridade médica, ptpo,0oa acesso a cuidados médicos pode
constituir um bem social, um direito do individifd.

O aconselhamento genético pré-natal € valorizadacipalmente, em relacdo a dois
aspectos: a antecipacdo do diagnostico, que peonfieeparo das mulheres e da instituicdo
médica para a recep¢do de uma crianga com ma faopaca amenizagdo ou a prevencao de
riscos genéticos em uma futura gestacao, a partastldo detalhado do feto da gestacéo atual e
do diagndstico o mais preciso possivel daguelaomagcao.

vida dos que j& nasceram. N&o € porque uma pessopdra sempre deficiéncia em uma parte do carpango

podera desenvolver qualidades, vindo a ter umaapdazivel” (VIEIRA, Tereza RodrigueBioética: temas atuais e
seus aspectos juridicos. Brasilia/DF: Editora Claxs2006, p. 66-68).

24214 ibid., p. 63.

243 CORREA, Marilena C. D. V.; GUILAM, Maria Cristind. O discurso do risco e o aconselhamento gengté&o
natal. In:Caderno de Saude Publica.22. n.10. Rio de Janeiro, Oct. 2006.
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Tereza Rodrigues Vieira observa que o termo aoraeser utilizado @ssessoramento
genético e ndo aconselhamento, pois as informacdes reaselalo médico poderdo ou nao ser
acatadas pelos pais, ja que esses possuem o dieaisrolhd** Alguns casais poderdo optar em
ter a prole sem qualquer interferéncia ou corregéioética, apenas informando-se acerca da
enfermidade que provavelmente serd desencadeattas @asais poderdo optar pela fertilizacao
in vitro implantando apenas os embrifes considerados sgisdéw ainda, poderdo recorrer a
inseminacao artificial de um doador que nao tembblpmas genéticos graves.

E importante referir que no Brasil, 0 aconselhameenético ja esta sendo oferecido, de
forma gratuita através do Sistema Unico de Salud&)Sa todas as pessoas e familias com risco
de desenvolver doencas geneticamente determinadasomalias genéticas. Esse procedimento
faz parte daPolitica de Atencdo Integral em Genética Clinguae esta estruturando a atencao
especializada nessa aérea médica na rede publisaideé?*> Como se pode verificar, o Brasil
ganha destaque no cenario mundial com a ofertzalesalhamento genético pela rede publica,
promovendo a equidade de acesso aos brasileiryviedo de modelo a ser seguido por outros
paises.

Nesse sentido, a promocao de uma vida mais sdutidwe ser o objetivo dos médicos e
da ciéncia, até porque a grande maioria das defiei& ndo sdo apenas congénitas, mas também
adquiridas, podendo afligir qualquer pessoa. A pacalade, a adaptacdo e o retardamento
podem ser relativos ou mutaveis, pois o0 ambientegeenos individuos vivem também exerce
consideravel influéncia.

A conduta ética e a forca proibitiva do Direitovell guiar a sociedade para que nao
ocorram atrocidades, pois o poder quando ficaitestpenas a alguns individuos pode se tornar
uma arma destrutiva. Nesse sentido, convém fazecdoeao pensamento de Francis Crick o
qgual afirmou que “aucun nouveau-né ne devrait @é@aré humain jusqu’a ce qu'il ait passé
avec succes certains tests quant a son patrimemétigue, et, en cas d’échec a ces controles,

%44 O profissional ndo deve aconselhar, mas apena§aawom informacées técnicas aqueles que deveritideos
pais (VIEIRA, Tereza Rodrigueioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. BradHidAditora Consulex,
2006, p. 66-68).

245 Atualmente, existem 18 procedimentos relacionaii@enética incluidos na tabela do SUS. Com a gmliti
passardo a ser oferecidos procedimentos de tr@ogme problemas que concentram mais de 80% dodeta
agravos em genética clinica. Esses trés gruposlyamomalias genéticas (palato fendido, defeitbsubo neural,
pé torto, luxagdo no quadril e amputacdo parc@lerros inatos do metabolismo, como intoleranclactose e
alteragcbes na producdo de enzimas, como fenilcétofdbenca em que o paciente ndo metaboliza ocdio
fenilalanina e que pode provocar retardo mentaliiediciéncias mentais (Sindorme de Down) — (Piartat 81, do
Ministério de Saude, publicada em 21/01/2009).
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qu'il soit déchu du droit de vivré*® Tal declaracdo emana um perigoso incentivo agasiti
eugénicas de criacdo de seres humanos perfeitgsie ademonstra um preconceito com as
pessoas portadoras de necessidades especiaigaounsa repulsa as deficiéncias. Portanto, ha
gue se ter cautela quando se recorre as intervegedeticas, devendo-se levar em consideragao
0 bem estar da humanidade aceitando as difereflgas.disso, ndo se pode julgar o ser humano
unicamente pelo seu patriménio genético, pois amlicbes futuras de vida e do ambiente
interferem de alguma maneira no desenvolvimen# di individuo.

A utilizagdo de terapias genéticas ndo deve dadaalgum promover um controle de
qualidade do ser humano, ou seja, uma coisificalgiser human®!’ O acesso ao genoma
humano e, principalmente, as informagfes genétless vir em beneficio da humanidade no
sentido de promover a melhoria da qualidade de @igaeservar a dignidade humana. Assim,
torna-se imprescindivel que o acesso e 0 uso dedgsamacies sejam guiados pelos principios
bioéticos e juridicos.

O exemplo mais simples para compreender as dafligige giram em torno do
aconselhamento genético € o caso de um individeorgaliza exame para investigacdo de
paternidade através de Exame de DNA e o médicadescue esse é portador de uma doenca
genética que ainda ndo se manifestou. Diante d&s®@-se a polémica: deve-se informar a
pessoa acerca da descoberta embora ndo fosse elsgtivi do teste? Pode o aconselhamento
genético ser considerado uma forma de eugenia tpstivw de melhoramento da raca? Podem
0s pais acionar judicialmente o médico responsdqpedd pré-natal que ndo informou a
possibilidade da ocorréncia de determinada doeegéatiga em sua prole? Pode o filho acionar
os pais de forma a responsabiliza-los pela madpddi de vida e sofrimento em razdo da néo
correcao de gene defeituoso?

246 Declaracdo efetuada por Francis Crick nos seguifteumentos: JornRacific News Service 01/1978, Revista
La Recherche- 05/1984, Jorndle Monde- edi¢cdo de 04/11/1987. Tradugdo lividehhum recém-nascido deveria
ser reconhecido humano antes de passar por um oérttero de testes sobre a sua dotagdo genéticad@ésse
aprovado nesses testes, perderia seu direito &.vida

247 Maria Claudia Crespo Brauner salienta que a piissibe de selecdo de caracteres humanos através de
manipulagdes genéticas constitui uma grande tem@cdmunidade cientifica no intuito de melhoraaperfeicoar

a raga humana. A possibilidade de escolha do sefithd, além de outros caracteres genéticos, tansformado o
ser humano em “mercadoria” com rigorosos “contraesqualidade”. Essa situacdo tem preocupado algfumu
mundial fazendo-se necessario estabelecer regemnanionais severas, especialmente, para regaanfoamento

e a disseminagdo voluntaria de organismos genetit@mmodificados, a fim de se evitarem os perigas d
manipulagdes genéticas (BRAUNER, Maria Claudia @ueBireito, sexualidade e reproducao humamanquistas
médicas e o debate bioético. Rio de Janeiro: Ren@@®3, p. 161-162). Ainda ndo se tem certezacacdas
consequéncias dessas manipulacdes nos seres humanais ainda do descarte dessas alteracGes gsnatic
ambiente, por isso, torna-se imprescindivel a ingdosde certa cautela a populagéo através de regntacdes.
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Como tentativa de solucdo desses questionamentosenario mundial, € possivel
encontrar limites nos primeiros documentos quefsram a utilizacdo dastreamento genético
de forma a respeitar o conhecimento e a privacidimke informacgdes, entre eles, pode-se
destacar: o conjunto de regras propostas plalsting Centemos EUA em 1972; o Relatdrio
elaborado peléPresident’'s Commission for the Study of Ethical dRems in Medicine and
Biomedical and Behavioral Researcem 1983 nos EUA, que trata da confidencialidade,
autonomia, informacao, bem-estar e equidade; ot®iElasobre questdes éticas dos testes
genéticos, publicado peMuffield Council in Bioethicseem 1993 na Gra-Bretanha; e o Relatdrio
do CIB/UNESCO de 1995.

Os Estados Unidos veda, desde fevereiro de 208fnsulta as informacgdes genéticas de
candidatos a empregos ou promogdes, objetivandar érdatamento discriminatério e, sobretudo,
assegurar a privacidade genéfittsEsse decreto foi antecipadamente endossado psteiasdo
Médica Americana, Colégio Americano de Genética ib&d Sociedade Nacional de
Conselheiros Genéticos e Alianca Genética Americ&aatro emendas de 1999 proibem
discriminacdes genéticas de forma geral e, espapitnte, proibem planos de salude e
seguradoras de discriminar individuos com basendonmnacdes genéticas. Os diferentes estados
americanos tém também suas leis antidiscriminag@@tga, mas nenhuma suficientemente
ampla®*®
O art. 7°, daDeclaragdo Universal do Genoma Humano e dos DiregoHumanos
prevé que todos os dados genéticos associados gessaa identificavel e armazenados ou
processados para fins de pesquisa ou qualquerfoglidade devem ser mantidos eigilo, nas
condi¢cBes previstas em lei. Ainda, o art. 9°, deme documento, refere que as limitagbes so
poderdo ser prescritas por lei e por razbes da fogjor, dentro dos marcos da legislacéo publica
internacional e da lei internacional dos direitesnanos. Em resumo, essa normativa vem no
sentido de proteger os direitos humanos e as hbegifundamentais.

A legislacao brasileira no art. 5°, X, da Congtédo Federal, protegesigilo profissional
ao resguardar a inviolabilidade da intimidade,da\privada, garantindo o direito a indenizacao.

Ainda, o Cédigo Civil estabelece a protecdo a petsdade, a privacidade, ao direito ao corpo e

248 Noticia publicada no Jorngblha de S&o Pauldntitulada “Clinton barra analise genética nd&itho”. Edicdo

de 09/02/2000. Para maiores informacgdes ver aipréggislacdoAmericans with Disabilities Aa Executive Order
Protecting Federal Employe¢Becreto de 8 de fevereiro de 2000, que aplicapsmas aos servidores federais).

249 SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EQUNB, 2001, p. 127-128.
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ao consentimento, contemplando a privacidade genétambém, cumpre ressaltar o art. 196, da

by

Constituicdo Federal, que prevé o direito a sa@dsim como o Codigo de Defesa do
Consumidor que prevé a defesa a vida, saude, segum direito a informacdo, os quais
poderiam ser utilizados no sentido de revelar &wrnmacdes genéticas, de forma excepcional,
para proteger esses bens.

No Brasil, o posicionamento que vem se consolidaddno sentido de proteger a
privacidade genética como se pode verificar atrdaéaprovacao pelo Senado Federal, em maio
de 1998, do projeto que prevé detencdo de tréssneesen ano de prisdo, além de multa, para
guem praticadiscriminacaode pessoas com base em informacfes de seu cd@tigtiap. Essa
medida atinge planos, seguros de saude e de vidamfiresas que atuam nesse campo ficaram
proibidas de negar, limitar ou interromper cobertwobrar mensalidade ou prémio maior dos
portadores de doencas descobertas precocementegelaulacdo de seu material genético. No
projeto sdo previstas penas para a discriminagin,fandamento em informagcdes genéticas, a
guem recusar, negar ou impedir a matricula em @stEimento de ensino, inscricdo em concurso
puablico ou impedir casamento ou convivéncia famitia sociaf>°

Ainda, o Conselho Federal de Medicina decidiu gu&o €& ética a exigéncia por
empresas, cooperativas ou planos saude — de cépieegiiltados ou laudos de exames
complementares para efetuar pagamento das faseado vedado ao meédico assistente ou
instituicdo médica fornecé-los para este ffit”.

O médico deve entender que a obrigacasigito profissionalé um direito do paciente e

uma conquista da sociedade organizada, que temesuiéis razdes para que sejam mantidos em

2% Trata-se do Projeto de Lei n° 4.610/98 origindidoSenado Federal. O substitutivo desse projeteeldeoria do
deputado Dr. Talmir (PV-SP), foi aprovado pela Cssab de Seguridade Social e Familia, em 12/07/2007.
projeto substitutivo reline os aspectos mais retegado PL 4610/98 e de outros seis projetos qumittm
apensados a ele (PLs 1.934/99, 4.900/99, 3.374/661/01, 4.662/01 e 7.373/06). O objetivo do Roope Lei
4.661/01, do deputado Lamartine Posella (PMDB-SByitar a eugenia e a eventual discriminagcdo gemélas
pessoas, seja por acao de laboratérios, de segusaltie ou de qualquer outra categoria que queiarar a
condicao genética para fins comerciais ou disciandinos. O Projeto de Lei n° 3.377/00 é de autdaaeputado
Aloizio Mercadante e disp8e sobre a utilizacdgeszjuisa do cddigo genético, além de outros aspesltivos ao
tema. O Projeto de Lei n°® 4.578/98 é de autoridefiutado De Velasco e estabelece a gratuidadealizagdio de
exames de DNA para fins de reconhecimento de pdssie e maternidade.

%1 processo-Consulta CFM n.° 1.702/99. PC/CFM/N° @91 Aprovado em Sessdo Plenaria em 23/07/1999.
(Interessado: Conselho Regional de Medicina dodéstle Sergipe; Assunto: Cdépias de resultados aidptade
exames complementares para efetuar pagamentosatlmasf Relator: Cons. Lacio Mario da Cruz Bulhdes)
Disponivel emhttp://www.portalmedico.org.br/pareceres/cfm/1999/B999.htm Acesso em: 17 out. 2009.
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segredo fatos revelados numa situacdo profissighalnica excecdo se da por autorizacao
expressa do paciente ou de seus responsaveis legajssta causa e por dever leGal.

A lei brasileira protege ®egredo profissionahos seguintes artigos e instrumentos
juridicos: art. 154 (sigilo profissionaly, art. 135 (omissdo de socof) do Cédigo Penal; art.
207 (sigilo profissionaff® do Cédigo de Processo Penal; art. 229, | (sigitifissional$®, do
Cédigo Civil; e art. 406, Il (sigilo profissionaly, CPC. Ainda, o Cédigo de Etica Médica
Brasileiro, protege o segredo profissional nos segsi artigos: art. 102, paragrafo Grfiépart.
103°% art. 104°% art. 105°% art. 106°% art. 107°% e art. 108°* O segredo profissionahéo é
simplesmente uma prerrogativa profissional, mas imperioso dever, posto que o0
cliente/paciente exige confianca e total discricAesim sendo, verifica-se que a legislacdo

%2 gya obrigacdo é também de ordem juridicajita causaadmite-se um interesse de ordem moral ou socél qu
justifigue o ndo cumprimento de normas, contato @genotivos ocorridos sejam de fato, capazes d#igas tal
violagdo. Ajusta causaconfunde-se com a no¢do do bem e do (til sociéh ha previsibilidade na lei, mas esta
justificada na legitimidade do atendimento das s&idades imprescindiveis. O que consta em lei d&ve
interpretado comdever legal

23 Art. 154, CP: Revelar a alguém, sem justa cawesredo, de quem tem ciéncia em razéo de funcédstérin,
oficio ou profisséo, e cuja revelagdo possa prodiazio a outrem.

254 Art. 13, CP: Deixar de prestar assisténcia, qugraisivel fazé-lo sem risco pessoal, a criancadaiveaia ou
extraviada, ou a pessoa invélida ou ferida, aondpaeo ou em grave e iminente perigo; ou ndo padsses casos,
0 socorro da autoridade publica.

255 Art. 207, CPC: Sao proibidas de depor as pesaosseqn razéo de fungédo, ministério, oficio ou psifo, devam
guardar segredo, salvo se, desobrigadas pelaiptatessada, quiserem dar o seu testemunho.

%8 Art. 229, CC: Ninguém pode ser obrigado a depbrestato:

| - a cujo respeito, por estado ou profisséo, dgxadar segredo.

%7 Art. 406, CPC: A testemunha n&o é obrigada a dépdatos:

Il - a cujo respeito, por estado ou profissédo, dgwardar sigilo.

%8 Art. 102: E vedado ao médico revelar fato de @mha conhecimento em virtude do exercicio de sofspéo,
salvo por justa causa, dever legal ou autorizagfoessa do paciente.

Paragrafo Gnico: Permanece essa proibicdo: a) Megra® fato seja de conhecimento publico ou quaaepte
tenha falecido. b) Quando do depoimento como testem Nesta hipétese, o médico comparecera peeante
autoridade e declarara seu impedimento.

259 Art. 103: E vedado ao médico revelar segredo gsisfnal referente a paciente menor de idade, inelasseus
pais ou responsaveis legais, desde que o0 mena tapacidade de avaliar seu problema e de conskigipr seus
proprios meios para soluciona-lo, salvo quandocaregelacdo possa acarretar danos ao paciente.

%50 Art, 104: E vedado ao médico fazer referénciasmsalinicos identificaveis, exibir pacientes ousseetratos em
anuncios profissionais ou na divulgagdo de assumttdicos em programas de radio, televisdo ou cinemeanm
artigos, entrevistas ou reportagens em jornaisstes/ou outras publicacdes leigas.

%1 Art. 105: E vedado ao médico revelar informacbesfidenciais obtidas quando do exame médico de
trabalhadores, inclusive por exigéncia dos dirigemte empresas ou instituiges, salvo se o sil@pusier em risco a
saude dos empregados ou da comunidade.

%2 Art, 106: E vedado ao médico prestar a empresgsragoras qualquer informacdo sobre as circunsténtz
morte de paciente seu, além daquelas contidas dmripratestado de Obito, salvo por expressa aaithiz do
responséavel legal ou sucessor.

%3 Art. 107: E vedado ao médico deixar de orientarssauxiliares e de zelar para que respeitem o degre
profissional a que estdo obrigados por lei.

264 Art. 108: E vedado ao médico facilitar manuseicorhecimento dos prontudrios, papeletas e demiaiasfale
observagdes médicas sujeitas ao segredo profitsimmgpessoas nao obrigadas ao mesmo compromisso.
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brasileira, em seus diversos estatutos, bem copromio Cédigo de Etica Médica resguarda o

profissional da quebra do sigilo, sujeitando-o usdle as punices estabelecidas. Todavia, as
regras dispostas prevéem algumas excecodes, quatdm & violagdo do segredo, ou nao se
constitui infracdo (justa causa), ou €, até mesigatdria (dever legal).

Em contrapartida, devemos ter consciéncia de qag.®68, paragrafo Gnitt, e art.
269°® do Coédigo Penal, prevéem penas para os crimgsectvamente, de infracdo de medida
sanitaria preventiva e de omissao de notificacadodmca. Esses casos se tratam de excec¢bes ao
dever de sigilo profissional, pois o interesse adeslade se sobrepde ao interesse individual. A
responsabilidade médica vem no sentido de prodg&oletividade.

As informacgfes contidas no genoma humano possuemalor incalculavel. A maioria
das doencas genéticas, desde cancer e diabetardigcas e anemias, sao relacionadas com o
meio ambiente. A confidencialidade das informac@eséticas pode sofrer excecdes e ser
revelada, através do consentimento livre e esdthrepara proporcionar beneficios a sociedade
desenvolvendo novas terapias e medicamentos. Néwaisas e pesquisas tém surgido em razao
do acesso e do uso do genoma humano: bioengenadbiajnformatica, os biobancos, entre
outros, e, por isso, a analise desses reflexosdadeados pelo conhecimento das informacfes
gendmicas passa a ser necessario a fim de verdicaspeito a dignidade e a promoc¢éao da

gualidade de vida da humanidade.

2.3Bioinformatica, farmacogendmica e biobancos

A variacdo genética humana é muito importanteastisdos genéticos, pois os individuos
reagem de forma diferenciada a acdo de medicamehteariagcdo de peso, constituicao fisica,
nutricdo, biorritmo e outros fatores ambientais afjuns exemplos de fatores que mudam de
individuo para individuo. O impacto econdmico sobreistema de saude também é importante

%5 Art, 268, CP: Infringir determinacdo do poder [l destinada a impedir introducéo ou propagagidagnca
contagiosa.

Paragrafo Unico - A pena € aumentada de um tegqn,agiente é funcionario da salde publica ou exeprefissao
de médico, farmacéutico, dentista ou enfermeiro.

%6 Art. 269, CP: Deixar o médico de denunciar a adiéote pablica doenca cuja notificagdo é compulséria
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porque a ineficacia ou a toxicidade resulta em ummero grande de mortes e internacdes
prolongadas.

A deteccdo de mutacdes em genes codificadoresepaimas metabdlicas ou estruturais
foi ampliada rapidamente para detectar causas mlates para muitas doencas hereditarias ou
de disturbios metabdlicos em geral. As mutacdesup@Bino genoma, ou seja, as que ocorrem na
parte codante para proteinas, quando resultam edampas de aminodacidos, ou em regibes
regulatdrias, impactando na expressao génica,sinardas dSingle Nucleotide Ploymorphism
(SNP). A andlise dos SNPs relevantes de cada padmividualmente pode indicar o melhor
curso de tratamento, o tipo e a dose mais adeqleai@médios?’

O acesso e 0 uso do genoma humano tém trazidoeagdeneficios a populacdo em
geral. Alguns genes humanos ja estdo sendo pedgsigamanipulados em varias situagoes,
entre eles podemos destacar: o gene da perda deridagde®® que esta sendo utilizado para
formular um medicamento, a fim de evitar ou solnaioa calvicie; o gene de peptidios T que
esta sendo utilizado para formular um medicameatdra a AIDS, além de outros que estdo
sendo empregados no desenvolvimento de técnic@pamucio assistida’

Também, tem-se noticia do patenteamento do gemerdeado: GENE RESPONSIVO A

PTH, que possui a patente niumero P10316128-5 eattibgado como disturbios relacionados a

%67 DEGRAVE, Wim. Farmacogenética: novas tecnologias. EMERICK, Maria Celeste; DEGRAVE, Wim;
BERNARDO, Karla (Orgs.)Novas Tecnologias da Genética Humamaaangos e impactos para a saude. Rio de
Janeiro: Fiocruz — Projeto Ghente, 2007, p. 103-104

%8 0 estudo, publicado na revista cientifitature Genetice coordenado pela cientista Regina Betz, do instide
Genética Humana da Universidade de Bommstifute of Human Genetizspode ser uma esperanga para o
desenvolvimento de medicamentos que ajudem a tmap@rda capilar. As medicagdes disponiveis atudkneo
mercado ajudam a retardar a perda capilar, magstaoulam o crescimento de novos foliculos pilotmsRevista
Nature Genetics. Disponivel efmttp://www.nature.com/ng/index.htmmcesso em: 30 jul. 2009.

%9 No sistema imunolégico, as células brancas dousamgio s6 tém receptores para todos os peptidins co
também fabricam peptidios. Os peptidios controlanpadrées de migracdo de células imunoldgicas astsdas
fungbes vitais. Nesta descoberta, assim como ajueta imunologia cognitiva, geram instigantes apbea
terapéuticas. Pert e sua equipe descobriram reaente um novo tratamento para AIDS, denominadoidept,
que criou grandes expectativas. Os cientistas tdmhpoétese que a AIDS, estd atrelada numa ruptara
comunicacado entre peptidios. Eles descobriram qtiVoentra nas células por meio de receptores gigies
particulares, interferindo nas fungfes de todade,re planejaram um peptidio protetor que se prendsses
receptores e, desse modo, bloqueia a a¢do do Hl\péptidios ocorrem naturalmente no corpo, masmaskr
planejados e sintetizados). O Peptidio T imita @ae um peptidio que ocorre naturalmente e éamort ndo-
téxico, ao contrario de todos os outros medicansectmtra a AIDS. Atualmente essa droga estd pasgarduma
série de testes clinicos; se comprovada a efi@émprdera exercer um impacto revolucionario natnanto da
AIDS. Disponivel em:
http://www.neurolab.ufsc.br/ensino/eng3255/antesé?005/equipe5/imunologia_cognitiva.htfkcesso em: 2 ago.
2009.
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geneinvencdd’® Ainda, como exemplo dos beneficios trazidos pelagecnologias sobre os
seres humanos, pode-se citar o microchip produp@@ tratar a diabete, a calvicie e a
osteoporosé’*

Esse avanco das ciéncias genéticas nos ultimos aoosntanto, tem provocado uma
reflexdo interessante no modo de concepcdo dapada a sociedade. As novas tecnologias
advindas do mapeamento do genoma humano trouxerfomoodo desenvolvimento de todas
areas das ciéncias para o gene. Atualmente, aiedms termos utilizados no cotidiano associa-
se a vida implicando constru¢do de um novo paraaligne coloca a vida como centro de tudo.
Essa nova mentalidade iniciou-se pblaética (ética da vida), logo apds ganhou visibilelad
através dobiodireito e seguiu-se pelbiopoder, pelabiopolitica, pelabiotecnologia, pela
bicinformética, pelos biorepositérios, pelos biobancos, pela bioconstituicdé’?, pelo
bioterrorismo, entre outros.

O desenvolvimento do PGH desencadeou novos proeaths e terminologias antes
inexistentes. A bioinformatica teve seu inicio pmita do ano de 1950 paralelamente a
evolucdo da informatica e dos métodos de analisegeeoma e proteoma, com o
desenvolvimento de aplicativos voltados para a drédica. Contudo, a bioinformatica somente
ganhou visibilidade mundial com o auxilio no PGHispos pesquisadores que trabalharam nesse

estudo passaram a utilizar programas de inform@gca catalogar 0s genes, assim como tentar

2% Resumo:"GENE RESPONSIVO A PTH". A presente invengere-se a um novo gene de PTH. A invencéo
ainda refere-se a métodos de triagem, diagnossendavimento de terapias para distlrbios relaclosa&om os
0ssos. Disponivel emhttp://www.patentesonline.com.br/gene-responsiyiha80078.html Acesso em: 2 ago.
2009.

271 Disponivel emhttp://www.mchips.com/products.htmAcesso em: 19 ago. 2009. Ver: Nanoestruturaficits
de DNA, ou "origami de DNA", nRevista Nature Nanotechnolagy

272 Termo utilizado por José Alfredo de Oliveira Barae Daury Cesar Fabriz para designar a protecéadda
humana com base no discurso juridico constitucioviai: BARACHO, José Alfredo de Oliveira. A iderdide
genética do ser humano. Bioconstituicdo: Bioétidaireito. In: Revista de Direito Constitucional e Internacional
vol. 32, julho/setembro de 2000, RT, SP; FABRIZuBaCesarBioética e direitos fundamentaia:bioconstituicdo
como paradigma do biodireito. Belo Horizonte: Mandatos, 2003.

273 SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EAUNB, 2001, p. 93. A histdria comecgadéaada de 1940, quando foi inventado o moderno etadpr
digital. O primeiro computador moderno comegourgionar por volta de 1946. Ele se chama digitak pe dados
sdo armazenados com um alfabeto binario, os dibit@gios, zeros e uns. A operacdo também é digddh em
cima da ldgica do liga/desliga. Um pouco antes,1&#4, Avery e colaboradores descobriram que o DNAae
substancia que carregava a informagdo genética.1868, a descoberta de Watson e Crick de que o BNA
estruturado como hélice dupla ocorreu através dimfbrmatica. Contudo, na época ainda ndo se atidigsa
nomenclatura para o casamento entre o computaddri@ogia molecular (SETUBAL, Jodo Carlds.origem e o
sentido da bioinformética Disponivel em: http://www.comciencia.br/reportagens/bioinformatial0.shtml
Acesso em: 24 out. 2009).
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descobrir a sequéncia correta atraves da propmmltegia colocando os genes em determinada
ordem e, posteriormente, verificando-se em projesoalelos que se tratava da ordem cofféta.

Assim, podemos dizer que a bioinformatica estciehada com o tratamento da gama de
dados biolégicos manipulados diariamente. NessedserMarcelo Valle de Souza conceitua a
bioinformatica como “a é&rea da ciéncia que envotedos o0s aspectos da aquisicéo,
processamento, armazenamento, distribuicdo, ardlisterpretacdo de informacao bioldgica”,
possuindo aplicacdo direta nos seguintes topicogpeamento gendmico e protedmico,
determinacdo de estruturas moleculares, modelagam@acdo molecular, alinhamento de
estruturas para analise de similaridades, prediedestruturas moleculares, evolu¢cdo molecular,
identificacdo de genes e proteinas, elaboracadgodeitenos para buscas em bancos de dados,
etc?’®> Pode-se conceituar, portanto,bainforméatica como o campo interdisciplinar entre
ciéncias da vida e da informacdo que fornece aanfiemtas e recursos necessarios atraves da
aplicacdo de recursos computacionais para aurgiaolucao de problemas biolégicos.

No Brasil, essa tecnologia passou a ser utilizagartir de novembro de 2000, ocasido
em que o Governo Federal, através do MinistéricCmcia e Tecnologia, langcou o Projeto
Genoma Brasileiro com objetivo de formar uma redeional de sequenciamento de DNA
através da utilizagdo da bioinformatica, sequemidian genoma de um organismo procarioto
(desprovido de nucleo celular) a ser escolhidoateda com sua importancia sécio-econémica
para o pai§’®

Além da bioinformatica, outra terminologia que smas a ser utilizada na era pés-
gendmica foi agarimpagem moleculampodendo ser entendida como “a busca e explordeédo
biomoléculas a partir de dados genbmicos e protshi envolvendo também a aplicacéo
desses modelos em métodos diagndsticos, testesodasde elaboracdo computacional de

drogas’’’ Ainda, nesse leque de novas terminologias traziées ciéncia genética é importante

2 ver: PGH.

275 SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EAUnB, 2001, p. 87-88.

2’6 O Laboratério de Bioinformatica (LBI) da Unicampi fo primeiro laboratério de bioinforméatica no Btas
Setubal, coordenador do LBI conta que, quando termd doutorado, em 1992, iniciou um grupo de peagquom
Meidanis na Unicamp. Em 1997, a Fundagdo de Amparesquisa do Estado de Sdo Paulo (Fapesp), lancou
projeto de sequenciamento dylella fastidiosae o grupo recém formado foi escolhido para comarala
bioinformatica do projeto. (Disponivel eimttp://www.ornl.gov/hgmis/Acesso em: 19 out. 2009).

2T SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (Orgs.). Op., @t.99.
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citar o termoanotacadoque deve ser entendido como “o processo de ietagio da funcéo de
um gene e arquivamento das informacées obtidasbamep de dados”®

Convém destacar, também, outra nomenclatura #&azi@la biotecnologia: a
farmacogenémicaAntes de qualquer coisa, é preciso fazer umandé& entre os termos
farmacogendmicaaquela que estuda a influéncia da estrutura expigessdo gendmica sobre a
reacdo individual a farmacos, ao passo qfsrracogenéticd® tem como objetivo aperfeicoar
terapias e personalizar tratamento, onde for pe$f/A farmacogenética teve inicio na década
de 1950 a partir da constatacao por pesquisaderakyjdmas reacdes que poderiam ser causadas
por variacdes na atividade da enziffia.

Cada ser humano é produto da interacdo de sees gem o ambiente onde vive. A
variabilidade entre os individuos humanos na rdapass farmacos € um dos problemas mais
instigantes na pratica clinica e no desenvolvimeletmovos agentes terapéuticos. Essa variagdo
observada na resposta a um farmaco pode ser d#eode varios fatores como patologias,
idade, fatores ambientais e genéticos.

Os pacientes tratados com medicamentos resultamquatno grupos distintoos que
apresentam a resposta esperadqueles que ndo respondem ao tratamerds que respondem
parcialmente ou aindaaqueles que experimentam reacdo adversa ao meditaffie

O recurso aos exames geneéticos de maior amplitodeproximos anos propiciara a
analise e a avaliacao de um recém-nascido, loge @pérto, quanto a susceptibilidade a doencas
e a respostas a certos medicamentos. Diante diss@dico do futuro bem proximo podera
prescrever um programa de imunizagdo e tratamemrgeeptivos personalizados para aquele
bebé. Em resumo, pode-se dizer que a farmacogealfpiocura traduzir informacdes
gendmicas e pés-gendmicas em novos produtos teiegEeii®® De acordo com Rita Estrela, a

farmacogendmica tem como promessa contribuir paradigidualizagéo terapéutica, ou seja,

278 SOUSA, Marcelo Valle de. et. al. (OrgsGestdo da Vida?genoma e pés-genoma. Rio de Janeiro: Bluhm;
Brasilia: EQUNB, 2001, p. 102.

279 A determinacdo das variagbes no gene de N-aaeigferase identificando se um individuo pertencgrapo de
“acetiladores” rapidos ou lentos € um exemplo deé&ogenética.

20 DEGRAVE, Wim. Farmacogenética: novas tecnologias. EMERICK, Maria Celeste; DEGRAVE, Wim;
BERNARDO, Karla (Orgs.)Novas Tecnologias da Genética Humama&angos e impactos para a saude. Rio de
Janeiro: Fiocruz — Projeto Ghente, 2007, p. 104.

21 ESTRELA, Rita. Exemplos de relevancia clinica aarfacogenética. In: EMERICK, Maria Celeste; DEGRAVE
Wim; BERNARDO, Karla (Orgs.). Op. cit., p. 105.

821d., ibid.

3 30USA, Marcelo Valle de. et. al. (Orgs.). Op., @it.129.
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para a prescricdo do medicamento certo e na despiada para cada individuo, com base no
conhecimento dos fatores genéticos que regulanmrmaatacinética e a farmacodinamféa.
Assim, transportar as pesquisas farmacogenéticas ccontuito de melhorar as terapias vai
necessitar de um estudo mais aprofundado avaliaadoultiplos genes que estdo envolvidos
com determinado tratamento farmacoldgico.

Os avancos e beneficios proporcionados pelo mapgando genoma humano e seus
procedimentos reflexos ja alteraram irreversivelimears rumos da humanidade. As ciéncias da
informacdo, hoje, sdo consideradas extremament®riamies para o desenvolvimento de
pesquisas biolégicas e médicas, pela capacidadeprdeessamento de informacées.
Considerada uma das areas do conhecimento maisspoyas da atualidade, a bioinformatica

articula desde conhecimentos da mateméatica a ldolegse destaca por agilizar diversos

processos cientificos. Nesse sentido, Vanessa lacmeasalta que

a biotecnologia deve estar entre a atual era danmmagéo digital e a ‘nova era’ da
informacé&o genética digital (biodigital), que, poeio de recombinacdes de engenharia
genética, indubitavelmente controlara todos os gueas relativos a agricultura e a
pecuéaria (e, portanto, a subsisténcia da espédcieartm), a0 meio ambiente e as
consequentes zonas de influéncia sobre o homemsa@d®, nascimento, vida e morte do
proprio homem (por intermédio das diversas aplieag Projeto Genoma Humano, da
manipulagdo genética das técnicas de procriacdamaiartificial e outrasf®

A aplicacdo da bioinformética ao genoma humanp traa reflexdo interessante, pois
com isso todos os seres vivos se transformam esnmagdes, e aqui reside um dos aspectos
mais complexos desse conhecimento. A fusdo do®dlda informatica com os fluxos da
biologia proporciona o processamento da informagdcambito mais molecular de qualquer
espécie. Os organismos, compreendidos como sistdena$ormacado, possuem uma espécie de

programacao que contém as instrucdes sobre seespmde funcionamento.

24 ESTRELA, Rita. Exemplos de relevancia clinica aarfacogenética. In: EMERICK, Maria Celeste; DEGRAVE
Wim; BERNARDO, Karla (Orgs.)Novas Tecnologias da Genética Humaagancos e impactos para a saude. Rio
de Janeiro: Fiocruz — Projeto Ghente, 2007, p. 105.

%5 6o se analisar a lista dos projetos em bioinfoiragaprovados no edital de maio de 2001, do Coodééttional

de Desenvolvimento da Pesquisa (CNPq), é posséreeper como a regido sudeste é a mais especilerad
bioinformatica. Entre os 28 projetos aprovados gt8@no Sudeste, oito no Sul, quatro no Nordestena Centro-
Oeste e nenhum no Norte. Sdo R$ 3,1 milhdes ddstna aquisicdo de equipamentos, materiais de eensu
servicos diversos, possibilitando a implantagdo nd®os nlcleos no pais e o aperfeicoamento dos ja em
funcionamento (Disponivel emmww.cnpg.by.

26 |JACOMINI, Vanessa. Biotecnologia: repercusséesdjeas e sociais da pesquisa sobre o genoma hurimano.
BARRAL, Welber; PIMENTEL, Luiz OtavioPropriedade intelectual e desenvolvimerftoriandpolis: Fundagéo
Boiteux, 2006, p. 297.
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Considerando que a informacao de qualquer natéreZaem mais valioso do capitalismo
atual, as informacgdes extraidas do corpo humareartios seres vivos entram num processo de
valorizagdo como qualquer outro tipo de mercaddisponivel no mercado, compreendendo o
ser humano como objeto. Os projetos em bioinfowadém fortalecido a competéncia brasileira,
pois ha uma condicéo de trabalho muito boa em fudga atuais fomentos, no entanto, a grande
guestdo é a continuidade e a manutencédo dessasiviais. O limiar da balanca entre criar novas
perspectivas e manter as ja criadas € fundamental.

Outros dois termos criados pela era pos-gendndicabgrepositérioe biobanco Essas
duas terminologias estdo diretamente ligadas aemes necessidade de armazenar materiais
biol6égicos humanos, informacdes clinicas relaciasaglsua correspondente identificacdo. Nesse
sentido, Goldim e outros denomindmorepositérioscomo “prédios, salas ou containers no qual
sdo armazenados materiais biolégicos, seja par&lirsoo ou de pesquisa”’, podendo ser uma
organizacao formal ou uma colecéo informal de raerdiferentemente doiobancoque “é a
colecdo organizada de material biolégico humanaas snformagdes associadas, armazenadas
para fins de pesquisa”, diagnéstico ou estocagedades™®’

O material bioldégico humano armazenado nos bi@igros e nos biobancos deve ser
doado e as informacdes genéticas provenientes desseriahatievem ser cercadas pela
confidencialidade Além disso, o material estocado pode conter @uan@entificacdo da pessoa
doadora. O individuo doador deveréa receber todasmacdes acerca do destino de seu material
genético, bem como de possiveis situactes futurasenham a ocorrer com esse material. Apds
todo o esclarecimento acerca do armazenamentoudilidacdo do material, o sujeito assinara
Termo de consentimento livre e esclarecido. Tamiéémportante lembrar que o material
biolégico o qual pode ser armazenado nos biorapasit e nos biobancos, pode ser aquele
material descartado no hospital apés algum proationmédico ou cirdrgico, hdo necessitando
realizar ato invasivo especifico a retirada do meteAinda, o biorepositorio e o biobanco
devem possuir instalacdo elétrica e refrigerac@m@adas para o armazenamento do material
biolégico, assim como geradores de energia passo de falta de eletricidade.

Ainda, é importante referir que a politica de aremamento de materiais bioldgicos

existe em trés diferentes niveis de atuacao: bisrEpios de grupos de pesquisa, biorepositorios

287 GOLDIM, José Roberto. et. al. Biobanco do hospitalclinicas de Porto Alegre: aspectos técnicospgit
juridicos e sociais. InRevista do Hospital de Clinicas de Porto Alegre &#ldade de Medicina da Universidade
Federal do Rio Grande do Sw.29. 2009, p. 74.
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em area do biobanco e as atividades de biobanqwigmmente ditas. Obiorepositérios de
grupos de pesquiséarmazenam seus materiais bioldgicos e informagasareas proprias,
localizadas em laboratérios ou nucleos tematicogmuareas compartilhadas dos centros de
pesquisa experimental ou de pesquisa clinica”. @ngeamento do material armazenado é
realizado pelo préprio grupo de pesquisa, seguasdoormas e procedimentos estabelecidos pela
instituicdo. A utilizacdo do material é restritagrapo de pesquisa e a instituicdo. Além disso, o
préprio grupo de pesquisa é que assume 0s custoSad0s a0 armazenamento e manutencédo de
seus equipamentos, através de recursos proprieicap’”

Os biorepositérios em area do biobansdo os locais de armazenamento dos materiais
bioldgicos em area compartilhada do biobanco ungtinal. Neste tipo de biorepositorio, o grupo
de pesquisa mantém o acesso restrito aos seusaisateinformacdes, assumindo com recursos
proprios, a locacdo desse espaco para o armazetoai®@srmateriais e equipamentos necessarios
sdo parte da estrutura do préprio biobanco insiat e 0 armazenamento deve seguir as
normas desse mesmo biobanco. ASvidades de biobanco propriamente ditasio o
armazenamento do material biolégico na area doriprdpiobanco, sendo esses recursos
gerenciados por um comité gestor. O uso dessegiamtgenéticos e suas informacdes sao
compartilhados e podem ser solicitados atravésaetps de pesquisa especificos para esse fim.
Os pesquisadores deverdo disponibilizar de recys@rios para arcarem com 0s custos de
utilizacdo do material armazenadd.Por sua vez, os biobancos podem ser divididosrés t
categorias: populacionais, institucionais e de risteost-morterf*°

Convém lembrar ainda que os tipos de amostras A Brmazenadas podem ser:
andnimas, "anonimizadas”, identificaveis e ideatiflas. Asamostras anénimasdo aquelas
coletadas sem identificadores. Amostras “anonimizadas’sao aquelas que foram coletadas
com identificadores, mas foram irreversivelmentesdciadas de todos identificativos e é
impossivel determinar sua origem. Asnostras identificaveisdo aquelas que estdo sem

identificadores para efeitos de pesquisa, mas peeefigadas a sua fonte através de codigos. As

288 GOLDIM, José Roberto; MATTE, Ursula. Bancos de DN#dnsideracdes éticas sobre o armazenamento de
material genético. InBioética e ética na ciéncidisponivel emhttp://www.bioetica.ufrgs.br/bancodn.htiicesso
em: 25 jul. 2009.

289 ‘hi

Id., ibid.
290 MARODIN, Gabriela.Biobancos: perspectivas internacionais e nacionais. Minigtéle Sadde — CONEP:
Coordenacéo de Bioética e Etica em Pesquisa. (Bireglo em:

http://www.hcpa.ufrgs.br/downloads/GPPG/eventostaetf. Acesso em: 24 out. 2009).
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amostrasidentificadassédo aquelas que estdo catalogadas pelo uso deomn@, mamero de
paciente, localizacdo em heredogramaZ®®tc.

O estabelecimento de politicas institucionais gala com aspectos técnicos, éticos,
legais e sociais é imprescindivel para garantidegaacao dos biorepositorios e dos biobancos.
No Brasil o atendimento a usuéarios do Sistema Udi®atde envolve anélises bioquimicas,
moleculares e anatomopatoldgicas, dependendo do E&sses exames sao realizados em
diferentes tipos de amostras biol6gicas, como gemelo, sangue, urina ou bidpsia de tecido.
Contudo, na maioria dos casos, verifica-se sobrandeerial apos a realizacdo dos testes. A
destinacdo desses residuos € o lixo hospitalasejai 0 descarte, pois ndo existe qualquer regra
legal que permita 0 armazenamento do mesmo. Infelite, se esse material biolégico pudesse
ser armazenado, a utilizacdo posterior desse, sguisa, poderia trazer descobertas e beneficios
possibilitando quem sabe a cura de milhares d®asS$

No entanto, essa triste situacdo esta para mpdaro Brasil ja conta com Brojeto de
Lei n° 4.335/2008 de 19 de novembro de 2008, que dispde sobreagdoride um banco de
DNA.?®® Esse projeto, infelizmente, ndo é completo, p@guer menciona a questdo da
discriminacdo genética que podera existir em vitdd armazenamento destas informagfes
biol6gicas. Também, convém referiReesolugdo n° 347/05 do Conselho Nacional de Saude
gue estipulou diretrizes para analise ética deefyejde pesquisa que envolvam armazenamento
de materiais ou uso de materiais armazenados equipas anteriores. No contexto global,
diversos paises estabeleceram normas legais espegiara esse tipo de atividade de pesquisa,
tais como a Dinamarca em 1990 e a Espanha em 20@7pre ressaltar, ainda, que Organizacéo
Mundial da Saude (OMS) e vérias outras instituigi®es proposto diretrizes com essa mesma
finalidade.

Sobre essa tematica, o Brasil ainda conta cone@sirges normativas: a Resolucdo da
Diretoria Colegiada da Anvisa n° 67/08 sobre o immamento de Bancos de Tecidos Oculares

(BTOC); a Resolugéo da Diretoria Colegiada da AawnS 220/06 sobre o funcionamento de

21 ESTRELA, Rita. Exemplos de relevancia clinica aarfacogenética. In: EMERICK, Maria Celeste; DEGRAVE
Wim; BERNARDO, Karla (Orgs.)Novas Tecnologias da Genética Humaagancos e impactos para a saude. Rio
de Janeiro: Fiocruz — Projeto Ghente, 2007, p. 105.

292 A discussdo que se tem conhecimento atualmentéoem dessa questdo é a de que o material bioldgico
descartado ndo necessitaria de autorizagdo danpacie qual foi retirado, pois se trata de lixogitadar e, portanto,
pode ser armazenado nos biorepositérios e biobg@@kEDIM, José Roberto; MATTE, Ursula. Bancos de &N
consideragdes éticas sobre o armazenamento deiahgtnético. InBioética e ética na ciéncidisponivel em:
http://www.bioetica.ufrgs.br/bancodn.htécesso em: 25 jul. 2009).

293 Disponivel emhttp://www.camara.gov.br/sileg/Prop_Detalhe.asp2id606 Acesso em: 24 out. 2009.
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Bancos de Tecidos Musculoesqueléticos (BTME) e awcBs de Pele (BP) de origem humana; a
Resolucdo da Diretoria Colegiada da Anvisa n° 330bre o funcionamento de Bancos de
Células e Tecidos Germinativos, a Resolucao dadiseColegiada da Anvisa n° 29/08 sobre o
cadastramento nacional dos Bancos de Células eloe@Germinativos (BCTG) e o envio de

informacgdes de producao de embrides humanos; dugésoda Diretoria Colegiada da Anvisa

n° 153/04 sobre os servicos de hemoterapia e badeosangue de corddo umbilical e

placentéario; a Resolucdo da Diretoria Colegiada Adeisa n® 292/99 sobre pesquisas

coordenadas do exterior/com participacdo estramgeia remessa material biolégico para o
exterior; e a Minuta da Resolucéo da Diretoria Gialda da Anvisa sobre o regulamento técnico
para o funcionamento de Centros de Tecnologia &elig Células-Tronco Humanas (CTC).

Também, a Resolug¢do n° 196/96, do Ministério dad&aque estabelece os requisitos para
realizacao de pesquisa clinica de produtos padesailizando seres humanos.

Ainda, convém citar, no Brasil, a iniciativa do $ppgal de Clinicas de Porto Alegre/RS
que, através do Grupo de Pesquisa e PoOs-Gradudgéidju buscar a implantacdo de uma
politica institucional para armazenamento de maitehiolégicos humanos e suas informacgdes
associadas, visando a integrar os diferentes lbei@pios e criar uma estrutura para permitir o
funcionamento do biobanco instituciorfaf.

Na Alemanha, houve a criagdo do Banco de Dadostéea em abril de 1998. O arquivo
alemao é o terceiro maior do mundo, apés o britdéaio norte-americano. A sua criagao foi vista
como algo ruim por alguns, mas como algo benéfiop qutros que afirmavam serem as
informacdes contidas no biobancos um eficienteliauras investigacdes criminais. Por outro
lado, 0 que se considera mais grave € a ameagaalg¢usgtica preventiva, disposta a armazenar
informacdes pessoais genéticas, a fim de disporpdémetros de acareacdo para o
esclarecimento de eventual crifife.

Quanto a criagado de biorepositorios e de biobamsbisucionais, o problema apresentado
no Brasil € o armazenamento descentralizado, o djfieulta o acompanhamento dos
procedimentos de inclusdo, armazenamento e usmasgtras bioldgicas, tanto do ponto de vista

ético quanto técnico. Nesse sentido, € importanteomstituicdo de biobancos regionais

294 Disponivel emhttp://www.ufrgs.br/bioetica/biobanks-be%2003-09.p&cesso em: 24 out. 2009.

29 SCHIOCCHET, Taysa. A utilizacdo de teste genétimmsontexto médico: implicacdes juridicas e noizagéio
na o6rbita internacional e brasileira. In: FACHINjiz Edson. et. al. (Orgs.Apontamentos criticos para o Direito
Civil Brasileiro Contemporéaneo .ICuritiba: Jurua, 2009, p. 353.
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interconectados em uma rede e unificados por unog@itm Unico para normatizacdo dos
diferentes aspectos técnicos, éticos e legais dmzmamento de informacfes e materiais
bioldgicos, incluindo a regulamentacdo e padro@diaagos procedimentos de coleta,
documentacao, processamento, preservacao, retidideribuicdo de amostras biol6giéas.

O tema € de extrema relevancia no cenario intemalce entre os dias 25 e 27 de marco
de 2009, em Bruxelas, na Bélgica, realizou-se afaténcia Internacional de Biobancos. Essa
Conferéncia foi organizada conjuntamente petomoting Harmonisation of Epidemiological
(Phoebe), peloPublic Population Project in Genomi¢P3G) e peloBioBanking and
Biomolecular Resouces ReseafBBMRI) com o objetivo de buscar propiciar a diss@o sobre
a harmonizacéao internacional de biobancos. A cénfga contou com a participacdo dos paises
da Comunidade Européia, Estados Unidos, Canadasl,Bsendo esse o Unico pais da América
Latina presente no everftd.

As novas tecnologias provocaram o0 surgimento deasidécnicas, procedimentos e
terminologias relativas ao acesso e ao uso do germmmano. A utilizacdo de programas de
computadores para sequenciar e desvendar as fudefemda gene se tornam imprescindiveis
para obter resultados confiaveis. A farmacogendrtr@a perspectivas de controle e cura de
doencas atraveés da prescricdo do medicamento eertodose adequada para cada individuo,
com base no conhecimento dos fatores genéticosagaor de biorepositérios e biobancos é
necessaria porque permite 0 armazenamento de abatgenético para pesquisas e
desenvolvimento de novos farmacos e terapias quegwam a saude da populacgéo.

Todas essas novas possibilidades advindas dooaeess uso do genoma humano sao
promissoras, mas também conferem a oportunidadetilizacdo dos genes com finalidades
diversas e, até mesmo, destrutivas. A gestdo da huidnana através do acesso e do uso do
genoma humano necessita ser regulamentada paréigueorram esses desvios de finalidade na
manipulacdo dos genes humanos. O desenvolvimenstbidi@cnologias deve ter como objetivo

primordial a promoc¢édo da qualidade de vida dosviddbs, trazendo beneficios a populacdo e

296 GOLDIM, José Roberto. et. al. Biobanco do hospital clinicas de Porto Alegre: aspectos técnicaspsit
juridicos e sociais. InRevista do Hospital de Clinicas de Porto Alegre &#ldade de Medicina da Universidade
Federal do Rio Grande do Sw.29. 2009, p. 75.

297 O Brasil esteve representado pelo Ministério dadSaatravés da Dra. Gabriela Marodin que apresemtou
trabalho intitulado  Biobancos: perspectivas internacionais e nacionais. (Dismniv em:
http://www.hcpa.ufrgs.br/downloads/GPPG/eventostaetf. Acesso em: 24 out. 2009).
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ndo o contrario. A integridade do genoma humandapto, deve ser assegurada através de um

instrumento normativo, contemplando a perspecticéoambiental.
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“Meu Unico desejo € um pouco mais de respeito panando,
gue comecgou sem o ser humano e vai terminar sein ele

Claude Lévi-Strauss
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3. PERSPECTIVAS SOCIOAMBIENTAIS DO GENOMA HUMANO

O ser humano, integrante da biodiversidade e dediversidade, merece protecdo. O
novo paradigma ambiental inclui essa protecdo aivioluo e, principalmente, ao genoma
humano. Os genes contém todas as informacdes depeadoa, bem como de sua ascendéncia
bioldgica. O estudo dessas informacdes projetadgsaperspectivas futuras no que se refere a
melhora da saude, possibilitando, inclusive, a @ira erradicacdo de determinadas doencas
hereditarias. As mutacdes genéticas ndo ocorreforde isolada, em sua grande maioria s&o
consequéncias da interacdo do ser humano com ert®bNesse sentido, discorrem Anderson
Orestes Cavalcante Lobato e Maria Claudia Crespaurigr que a protecdo dos recursos
bioldgicos visa a conciliar a protecdo do patrimdgienético considerando amplamente a
biodiversidade com o desenvolvimento cientifice@blégico, de maneira respons&vel.

O objetivo da ciéncia € gestar o futuro, antecipasela ele por meio de descobertas que
venham realmente a proporcionar beneficios e segard humanidade. E necessario investir no
desenvolvimento cientifico e tecnoldgico. Desseegtinento, contudo, decorre a obrigacéo de
um controle prudente frente as dividas e incerteges as manipulacdes genéticas possam
acarretar. O desenvolvimento dessas novas tecaslegtd permeado de interesses econdémicos e

sociais relevantes. Maria Claudia Crespo Braurlerga que

a utilizacdo das novas biotecnologias sobre o senaho e, igualmente, sobre a
biodiversidade comportam repercussdes de toda ogdenmefletem de forma intensa na
sociedade e que colocam em jogo interesses pslitcsiais e de mercadt.

Os investimentos financeiros sao significativospertanto devem ser devidamente
resguardados. O interesse social justifica-se pgpastunidades que essas novas descobertas
apresentam ao proporcionar a melhora e, até, adeunauitas doencas. A busca por uma maior
gualidade de vida é o objetivo primordial da socateina era pos-genémica.

298 BRAUNER, Maria Claudia Crespo; LOBATO, Andersore€tes Cavalcante. Implicacdes Juridicas do Acesso e
Uso do Patrimbnio Genético de Populagdes AmazdnloaEMERICK, Maria Celeste. et. al. (OrgsGenoma
Humano:aspectos éticos, juridicos e cientificos da pesggénética no contexto amazonico. Rio de Jarf&iworuz

— Projeto Ghente, 2006, p. 76.

299 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Biotecnologia edurgdo do direito: consideragbes acerca das dimgnsde
normativas das pesquisas genéticas no Brasil. MRLET, Ingo Wolfgang; LEITE, George Salomao (Orgs.)
Direitos fundamentais e biotecnologi®do Paulo: Método, 2008, p. 175.
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Os diversos acontecimentos, ao longo da hist@idauwmanidade, no que se refere as
intervencbes do homem sobre seu destino e da mafutemonstram que a agcdo humana tem
sido, em diversas ocasides, mais agressiva e degnad do que construtiva. A ciéncia e a
tecnologia podem ser desenvolvidas para propornciona tratamento médico, assim como
podem ser utilizadas no sentido de aperfeicoaoadigdes de sobrevivéncia da espécie humana.
Nesse sentido, Francis Fukuyama sugere que serf@galistingdo entre terapia e melhoramento
genético, ja que o proposito original da medicinauéar doentes e ndo transformar pessoas
saudaveis em deus®S.Essas situacdes levam a ter certeza de que daciéra técnica néo
podem prescindir da ética, sob pena de transformaeeem armas desastrosas pondo em risco o
futuro da humanidade e sendo conduzidas, muitagsyepor minorias poderosas mal
intencionadas.

As pesquisas genéticas humanas, embora estejamgaada bastante e beneficiando
muitos individuos, estdo longe de alcancar gramraie gla populagdo que, sequer, possui acesso
ao atendimento basico de saude. A participacdoivasds empresas privadas nas pesquisas
genéticas tem como objetivo a descoberta de nozepids e medicamentos visando a
exploracdo econdmica desses. O acesso e 0 usoldecanento proveniente do genoma humano
provocam, ndo so disputas entre empresas publipavagas, como também entre paises em
busca do biopoder.

A preocupacado com a tutela dos bens e interessel/iglos em torno do acesso e do uso
do genoma impde a regulamentacdo das pesquisascgenta medida em que essas intervém
diretamente na informa¢do da carga genética de iodddduo. Os pacientes e os sujeitos de
pesquisa tém o direito ao controle de toda infofmague envolva eles proéprios, incluindo a
informacgdo genética. O progndstico ou a avaliagidsto inerente a essa informacao pode ser
fundamental e financeiramente vantajoso para oefarento dos cuidados em saude, mas por
outro lado, pode acarretar discriminacdo por pdeeseguradoras e empregadores, 0 que
demonstra a necessidade e a importancia da coaifdidade dos resultados. As informagdes
genéticas ndo envolvem somente a autonomia e adddm de cada individuo, elas podem
ganhar dimensdes maiores prejudicando a humanictame um todo, ja que as espécies e 0
ambiente atuam de forma interdependente. E pensasstoque Tereza Rodrigues Vieira afirma

300 FUKUYAMA, Francis. Nosso futuro pés-humana@onseqiiéncias da revolugéo da biotecnolgia. Téadde
Maria Luiza X. de A. Borges. Rio de Janeiro: Ro@@)3, p. 216.
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evidentemente, ndo podemos pensar apenas na pmagiessoa, fazendo valer sua
autonomia e seu direito a dignidade. Devemos netlehbém acerca do cuidado devido
a fauna e a flora, assegurando um meio ambienti®gicamente equilibrado para,
zelando solidariamente pelas futuras geracBesagadvdar 0s recursos natursrs.

Assim, a protecdo da sociedade possui prioridadeesa individual e, portanto, qualquer
ato empregado pela técnica e pela ciéncia alénestpiardar a autonomia e a dignidade, deve
preservar o meio ambiente. O paradigma socioandbibosca, justamente, esse equilibrio entre
0 ambiente e as espécies de forma integrada, jadgpendem mutuamente para sua co-
existéncia. A regulamentacdo acerca do acesso esdodo genoma humano necessita ser
conduzida por uma visdo interdisciplinar que proanay desenvolvimento das técnicas
biomédicas com o objetivo de progredir na buscheadeficios para os seres humanos, mas por
outro lado, que seja prudente na permissdo daagpbcde terapias para os individuos. Nesse
sentido, Maria Claudia Crespo Brauner observa qugrdnde desafio enfrentado pela Bioética é
conciliar o saber humanista com o saber cientifcbusca da felicidade do ser humano”, por ser
esse 0 objetivo primordial que busca a ciériéfa.

A grande maioria das invencdes e descobertas enmgidas pelos individuos sempre
procuraram dar conforto e trazer maior qualidadeida, incluindo nessa perspectiva a saude
perfeita e o prolongamento da vida. Assim, a resplifidade no agir cientifico € imprescindivel
para o cuidado da vida planetaria, preservandolnesate para as geracdes atuais e futuras. Essa
responsabilidade deve ser conduzida pela éticalee meral, pois conforme refere Paul T.

Schotsmans

um ato sera moralmente bom se ele servir & condig@odignidade humana, isto é, se

ele efetivamente trouxer proveito ao homem — isto adequada consideracdo das trés
orientacdes de valor elementares (ou dimensdeslacionamentos de valor): o carater

tnico de cada ser humano, engajamento relacicaidariedadé®

A biotecnologia deve, portanto, trazer benefimosar humano. Nesse sentido, 0s atos

decorrentes do uso da ciéncia e da técnica deves@eitar, como premissa maxima, o carater

301VIEIRA, Tereza RodriguesBioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Brasfli#Bitora Consulex, 2006,

p. 14.

302 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Clonagem humargurabs premissas para o debate juridico. In: BATISTA
Cristiano Corréa; MENDES, Fabio Raniere da SilvéALWMMANN, Loivo José (Orgs.)Bioética: os desafios da
genética. Pelotas: Educat, 2003, p. 116-117.

303 SCHOTSMANS, Paul T. O homem como criador? Desefim@ntos na genética humana e os limites da
autodeterminacdo humana. In: ADENAUER, Caderieética N° 1. Sdo Paulo: Fundacdo Konrad Adenauer,
2002, p. 24.
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unico de todos os seres humanos. O individuo é para determinar seu préprio destino, desde
gue nao fira os direitos de outros com isso. Egsgtal & autodeterminacdo € decorrente da
natureza humana, contudo, esse cede espaco emmetetride um maior que contemple a
protecdo da coletividade e, também, dos futurowimhgos. Quanto a responsabilidade, Paul T.

Schotsmans afirma que

somente se todos 0s homens existirem essencialihestanculados uns dos outros, ndo
precisardo levar em conta sua responsabilidadecioel quando, por exemplo,
reivindicarem para si autonomia reprodutiva ou eitti de dispor do seu genoma
humano. O simples fato de que se trata de umagaepi®pria e livre da pessoa faz com
que seja uma decisdo corréta.

A decisdo acerca do acesso e do uso do genomanbuinpropria de cada individuo,
cabendo-lhe a deciséo. Essa escolha, contudo,av@&oirtterferir no sistema interdependente que
as espécies e o ambiente formam atualmente. Algéso,dd paradigma socioambiental preocupa-
se com a responsabilidade intergeracional, o gpéeno cuidado em preservar o ambiente para
as geracoes futuras. A gestdo do genoma human@anfmrndo deve ficar restrita ao ambito
nacional. O acesso e 0 uso dos genes necessitlimtds extraterritoriais, a fim de equilibrar as
relacbes humanas e garantir a dignidade que |pespéa.

O genoma humano é patrimbnio comum da humanidadeormo tal, imp6e uma
normatividade transnacional com fiscalizacbes dé8pas em cada territorio e nacdo de forma a
impedir que paises ricos em biodiversidade e so@midade sejam atacados e tenham seus
recursos geneéticos furtados. A bioprospecdo e pirbtaria sdo praticas que tém se tornado
constantes, principalmente, no Brasil. A utilizacisses recursos, porém deve se dar de forma
prudente com a correspondente reparticdo de berseéioyaltiescom o pais e a populacdo dos
guais foram retirados tais recursos. Assim, o dadacioambiental impde a responsabilidade no

uso da tecnologia, por isso Vicente de Paulo Barezatienta que as

técnicas que tinham por objetivo principal a mabhala saitde do homem produziram,
no exercicio da medicina e nas possibilidades ftieaen para manipulagdes, uma gama
de intervencBes que em vez de serem curativagresmse fonte de patologi¥s.

304 SCHOTSMANS, Paul T. O homem como criador? Desefw@ntos na genética humana e os limites da
autodeterminacdo humana. In: ADENAUER, Cadermisética N° 1. Sdo Paulo: Fundagdo Konrad Adenauer,
2002, p. 18.

%% BARRETTO, Vicente de Paulo. Bioética, responsdhilie e sociedade tecnocientifica. In: MARTINS-COSTA
Judith; MOLLER, Leticia Ludwig (Orgs.Bioética e responsabilidad®io de Janeiro: Forense, 2009, p. 17.
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As disputas comerciais e politicas entre grand&&ngias econdmicas tém se voltado para
as pesquisas genéticas com finalidades diversake-$& destacar, entre elas, 0 monopdlio na
fabricacdo de medicamentos através da farmacogeaprai producdo de individuos mais
saudaveis e, também, a contaminacdo da populacadeeminado territdério através da
manipulacdo genética no intuito de promover o deamento de uma doenca especifica que
possa propiciar a venda de remédios, aumentarspeshkes nacionais com atendimento a saude,
ou ainda, com a finalidade de reducdo do numermdigiduos. Também, a intervencdo e a
modificagdo genética provocadas pela ingeréncisaharpodem vir a atingir certas faixas etarias
da populacio, etnias, géneros, etc. E por essa gaeiise deve impor limites a interferéncia do
homem na natureza e, por consequéncia, no genomaniou O uso das invenc¢des tecnoldgicas
pelas poténcias mundiais pode apresentar divarsdglfdes que sédo capazes de beneficiar parte
da humanidade e, a0 mesmo tempo, de prejudicaira parte sobremaneira. O controle desses
atos somente podera ser possivel através de unsta¢d® internacional, construida por uma
equipe multidisciplinar, que esteja baseada emcimims éticos, sociais, morais e juridicos.

Pensando por essa 6tica, Paulo Vinicius S. de Siasmva que

para que possa resultar aplicavel na vida diariapética necessita mais do que meras
formulagdes morais — concregdes juridicas no cemteacial em que atua. Exige, nesta
hora de graves conflitos, enlagcar-se estritamente o Direito. A bioética deve,
portanto, deslizar-se a realidade concreta. [...Jmprescindivel que sejam criadas
medidas para regular e proteger 0os eventos quearenborventura a ocorrer,
decorrentes da chamada ciéncia do século XXI, aimala porque o progresso cientifico
feito a margem da perspectiva juridica pode aptesetieformidades graves que
poderiam traduzir-se em efeitos perversos pararahidade®

A urgéncia na constru¢do de uma legislacéo intewnal estd demonstrada. O controle
sobre o bioterrorisni8’ passa a ser indispensavel, a fim de coibir o dedei finalidade do

acesso e do uso do genoma humano. A biosseguiitisatabém ganha destaque na tentativa de

306 50UZA, Paulo Vinicius Sporleder d&.criminalidade genéticaS&o Paulo: Revista dos Tribunais, 2001, p. 22.
307 O bioterrorismo ou o terrorismo quimico-biolégic conceituado como sendo a liberacdo ou disse&tinac
intencional de produtos quimicos, agentes biol&gico infecciosos (virus, toxinas), utilizadimsnatura ou em
forma modificada pelo humano, prejudiciais a sal@de ao meio ambiente (Disponivel em:
http://www.fiocruz.br/biosseguranca/Bis/infantidbérrorismo.htmAcesso em 25 out. 2009).

308 A biosseguridadepode ser entendida como: uma forma de aumentameaidas nacionais contra as armas
biolégicas; uma forma de aumentar e fortalecerséargos nacionais e internacionais para invessgana, ou nao,
alguma doenca que possa alterar o sistema sociainee medida para aumentar a capacidade internhdena
responder, investigar e mitigar os efeitos do esmtista de toxinas e armas bioldgicas (CHAIMOV|Gternan.
Biosseguridade. In:Revista Estudos Avancados.19. n.55. Sao Paulo Sept./Dec. 2005. Disponiel:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttepi@=S0103-40142005000300Q01Acesso em: 2 nov. 2009).
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impor limites aos avancos indevidos da ciénciaééica ndo pode sofrer desvios que venham a
prejudicar o individuo e seus descendentes. Nast® 0 uso da técnica nao se classifica nem em
terapia e, muito menos, em melhoramento, devendaabido em razdo de sua finalidade

destrutiva.

3.1A transparéncia da ciéncia e a detencao do biopoder

O exercicio do poder, ao longo da evolucdo da hidade, passou por diversas
mudancas de concepcao. Nos primordios, as tribesufem como referéncia a isso: o cacique ou
0 pajé. Logo apos, a atribuicdo de fungbes de giesta figura masculina (cagcador) fizeram
como que esse tivesse o0 poder de mando. A expliciisiacontecimentos como provenientes da
forca divina conduziram o poder a religido. Na @pdas guerras, ele foi atribuido as tropas que
possuiam mais armamentos e, por consequénciapamses € que possuiam o poder. A mudanca
no exercicio do poder continuou prosseguindo aggaha explosdo das descobertas genéticas
gue consolidou a idéia de biopoder. Esse podenddwila biotecnologia €, em regra, benéfico,
mas pode sofrer distor¢bes, gerando um lucro excessl induzindo procedimentos sem
indicac&o justa, apenas para produzir provefitoBiante disso, é importante impor limites ao
exercicio desse poder sobre a vida humana de farmespeitar o ambiente e a dignidade
humana.

A ciéncia moderna passa a projetar um universogeena dominacdo da natureza se
encontra interligada a submissdo da pessoa humeal@ras e a critérios. A natureza humana,
compreendida e dominada pela ciéncia, proporciomaekora da vida dos individuos, mas
concomitantemente submete-os a uma intensa domin@edacordo com Edgar Morin, a ciéncia

deve ser exercida com consciéncia, sendo capazndelmer o enraizamento dos valores em uma

Essas trés definicdes tém implicacdes totalmerfereatites e, por isso, € necessario que 0 pais pende
implantar uma politica nacional de biosseguridagpeefique qual definicdo estd adotando.

309 oureiro salienta que o “novo eugenismo” libeeshtcomo finalidade especifica transferir o podedefgisdo dos
politicos (como, por exemplo, Hitler) para os pa@templando a idéia de ir as compras no supeadergenético
(LOUREIRO, Joé&o Carlos. Habermas e o futuro dareatuhumana: leituras de um jurista. In: SARLETgoln
Wolfgang; LEITE, George Salomao (Orgdjireitos fundamentais e biotecnologi&do Paulo: Método, 2008, p.
140-145). Deve-se evitar que um individuo seja zieftua um produto dos desejos de outrem. Exceplonamte, a
manipulacdo genética deve ser admitida, ou segmapios fins perseguidos sejam terapéuticos e fpmaurativo
da ingeréncia possa ser ratificado pelo consentoregmosteorido sujeito ao nascer.
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determinada cultura e sociedade, trilhando essenbanda comunicagéo entre os fatos e valores.
Além disso, a ciéncia conduz ao dever de respditade dos cientistas e dos pesquisadores na
atuacao perante a sociedatfe.

A ciéncia deve ser transparente, ou seja, as Easqgenéticas devem ser encaminhadas a
comités institucionais ou nacionais que possamsanah abrangéncia, o conteddo, as possiveis
consequéncias, a existéncia de Termo de consemtim@formado, a privacidade das
informacdes, 0 amparo aos sujeitos de pesquisatapasio dessa, entre outras questdes, para
aprovar ou reprovar a investigacdo. O exercicigalesntrole visa justamente a garantia de que
o poder cientifico ndo atingira o meio ambientepppulacdo de modo a impedir que as futuras
geracdes desfrutem dos recursos geneticos propiciapdela biodiversidade e pela

sociodiversidade. Nesse sentido, Vicente de Paalee® e Taysa Schiocchet salientam que

na tentativa de proteger o futuro — aberto, incertieseguro — e permitir a continuidade
da vida em toda a sua diversidade, a tarefa queimgpde €é administrar o

desenvolvimento tecnolégico, de um lado, e a ietegéio e manipulacdo humanas, de
outro, levando-se em conta a ampla gama de sitsag@racterizadas pela incerteza,

inseguranca e precarieda?’c}é.

A introducdo da vida na categoria biopolifféatraz profundas repercussées para a
sociedade e para o Estado, assumindo extrema énp@tno espaco publico com os processos
de medicalizacéo da vida. A biotecnologia represeanintervencdo no processo natural da vida
mediante o emprego de técnicas altamente sofiaicad que reforca o argumento de
medicalizacdo da medicina e atribui ao ser humangaoder de intervir na prépria espécie de
forma a melhoré-la. Ha de se ter cautela na uéiaadesse poder em razédo de que essas novas
tecnologias provenientes da genética sdo permeada®vidas por interesses econdmicos.

Aquele que possui a técnica mais desenvolvida usrgpoder global maior. Trata-se de uma

319 MORIN, Edgar.Ciéncia com consciéncidraducdo de Maria D. Alexandre e Maria Alice $ri. 9.ed. Rio de
Janeiro: Bertrand Brasil, 2005, p. 117-133.

311 BARRETTO, Vicente de Paulo; SCHIOCCHET, Taysa. éBica: dimensdes biopoliticas e perspectivas
normativas. In: STRECK, Lénio L.; ROCHA, Leonel 8av.Anuério do Programa de Pés-Graduag&o em Direito -
UNISINOS Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2005, p. 260.

312 A biopolitica lida com a populacdo humana. Essaraiuacdo do Estado ocorre com a criacdo dasuindés
publicas para a medicalizagédo da populacao, artagiéblica, o controle das epidemias e a criacaadrituicées
de assisténcia a populagéo. A cidade se totoaeus privilegiado da atuacéo biopolitica: “a natalidagenorbidade,
das incapacidades biolégicas diversas, dos efdiioseio, é disso tudo que a biopolitica vai extsau saber e
definir o campo de intervencgéo de seu poder” (FOUCA Michel. Em defesa da sociedadgdo Paulo: Martins
Fontes, 2005, p. 292).



115

“politizacdo da vida”, onde a vida natural é tidano fator determinante nos mecanismos e

célculos do podet:* Taysa Schiocchet afirma que

0 conhecimento e o poder gerados pelas descoligoteenoldgicas ndo se restrigem
mais a apropriacdo e manipulacao dos corpos. Hlepassam esses limites e passam a
exercer um biopoder em nivel celular, molecularesmp genéticd*

A medicina, enquanto instrumento de ponta, faz gom o poder intervenha para fazer
viver, estabelecer o modo de viver e como vivebi@dpoder, portanto, pretende a medicalizacao
da populacéo e a regulacéo da espécie humanasattawén poder superior a todas as formas de
soberania até entdo encontradas nas sociedademdsimdesse sentido, Jirgen Habermas
salienta que o desenvolvimento tecnocientificoigost processos de racionalizacdo mediante o
incremento de forcas produtivas. A dependénciaadekscas do progresso, contudo, implica
exercicio de fungdes legitimadoras de dominacdaspalesmas. Nao se trata de uma dominagao
opressora, mas sim de uma dominacdo racional,nsadte pela ideologia desenvolvimentista
que, por um lado, proporciona maior conforto, reduiberdade e autonomia e, por outro,
impossibilita tecnicamente o ser humano de detemmsua propria vida. Ainda, segundo
Habermas “a pesquisa genética e o desenvolvimentécdica genética séo justificados a luz de
objetivos biopoliticos relativos & nutricdo, & saédao prolongamento da vid4®.

A utilizacdo e aplicacdo das técnicas de repramugédicamente assistida, as pesquisas
com células-tronco embrionarias ou adultas, o acess uso dos testes genéticos (incluindo, o
diagnéstico genético pré-implantatério — DPI ou-paéal — DPN), bem como sua oferta via
internet diretamente ao consumidor, todas essz;8ies sdo exemplos de exercicio do biopoder
sobre os seres humanos. A sociedade atual (posagené pds-moderna) encontra-se, portanto,
em uma situacdo paradoxal na qual o sucesso dadgeao mesmo tempo, pode proporcionar
beneficios e, também levar a uma catastrofe gloBatlesenvolvimento da ciéncia ndo pode ser
barrado sob pena de impedir o progresso. A legisldeve, portanto, coibir os atos inaceitaveis
gue afrontem a dignidade humana e o meio ambisefjam eles possibilitados ou nao pelo
conhecimento cientifico. Vicente de Paulo Barrel@agsa Schiocchet salientam que

313 AGAMBEN, Giorgio.Homo sacerp poder soberano e a vida nua |. Belo Horizon®&MG, 2004, p. 125.

314 SCHIOCCHET, Taysa. A utilizac&o de teste genétimsontexto médico: implicacées juridicas e norragéio
na o6rbita internacional e brasileira. In: FACHINjiz Edson. et. al. (Orgs.Apontamentos criticos para o Direito
Civil Brasileiro Contemporéaneo .IlCuritiba: Jurud, 2009, p. 349.

315 HABERMAS, JiirgenO Futuro da Natureza Human&&o Paulo: Martins Fontes, 2004, p. 63-74.
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a ciéncia, nesse sentido, deve ter a capacidadeefléxiva de se auto-avaliar ou, ao
menos, permitir essa reflexao de forma plural, ar&di um didlogo com a filosofia, com
a cultura e com a sociedade para poder percebienites do conhecimento humano. Na
medida em que a ciéncia aumenta a circunferéncieodbecimento humano, o poder
também aumenta, e aumenta, também, o contato dweddo com o desconhecido e,
portanto, a impossibilidade de tudo prever: o ri&€o

A reflexdo acerca da criacdo de uma legislacdo nersentido de evitar o risco de o
biopoder cair em maos erradas, ou seja, da ulilizaesse poder contra a propria humanidade.
As pesquisas na area da genética tém se intedsiftada vez mais com o passar dos dias. No
entanto, um fato intriga e aguca a reflexdo acdwmanvestimento financeiro, bem como do
desenvolvimento das pesquisas que, atualmentenpseeconduzidos tanto pelo setor publico
guanto privado. Diante da importancia do bem agtudado — genoma humano — e, dada a sua
imensa relevancia no cenario mundial, enquantanp@tio da humanidade, a reflexdo no que se
refere a sua pesquisa remonta ao questionamertesgmvolvimento e da detencdo do biopoder
pelo setor publico ou privadd.

Tal situacdo nos remete a pensar que deveriarBs#ito apenas ao setor publico, sem
gue houvesse qualquer tipo de intervencdo pelo pat@do. Ou ainda, outra possibilidade é a
de que a pesquisa possa ser conduzida por ambosssgtorém quando objetivada, os beneficios
devem ser acessiveis ao setor publico. Ainda ndonte resposta correta e definida para tal
guestionamento, assim como nao ha consenso ertreegsantes da sociedade. O fato é que se a
pesquisa for financiada pelo setor publico, os $eumeficios serdo distribuidos gratuitamente a
populacdo nacional. O registro de descobertas eniog tem impedido que os beneficios de
muitas terapias e medicamentos cheguem a poputac&@ral, restringindo o exercicio do poder
ao setor privado e as pessoas com grandes patmileiti financeiras. No que se refere ao direito

a propriedade intelectual, Vandana Shiva afirma que

316 BARRETTO, Vicente de Paulo; SCHIOCCHET, Taysa. éita: dimensdes biopoliticas e perspectivas
normativas. In: STRECK, Lénio L.; ROCHA, Leonel 8sv. Anuério do Programa de P6s-Graduagdo em Direito -
UNISINOS Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2005, p. 259.

317 Marcelo V. Souza faz uma reflexdo acerca dos gssoempregados pela Empresa Celera quando daacpanid

0 mapeamento do genoma humano afirmando que rérarficclaras as vantagens que a iniciativa privédeve
apos tanto dinheiro investido. Ainda, observa qgearides grupos farmacéuticos jA se associaram aesasp
menores e Universidades para o desenvolviment@wesrdrogas. Acredita-se que cada ser humano #1n8% de
suas sequéncias de DNA idénticas entre si. As conigs& farmacéuticas estéo particularmente intedassao 0,1%
de diferencas entre nossos genomas, pois saovastagies que podem ser responsaveis pelo fatmededtoga ser
eficaz num individuo e ndo em outro. Em casos mdse uma droga eficaz para a maioria dos indivigook levar
outros a morte. As diferengas genéticas entre fididds podem ser variagbes de grandes segmentoslAe@mo

de apenas um nucleotidio” (SOUSA, Marcelo Valleateal. (Orgs.)Gestdo da Vida?genoma e pos-genoma. Rio
de Janeiro: Bluhm; Brasilia: EAUnB, 2001, p. 47).
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0 patenteamento cerca a criatividade inerente eét@s ¥ivos, 0s quais se reproduzem e
multiplicam em liberdade auto-organizada [...] ecae também, os espagos livres da
criatividade intelectual ao transformar o conhecitoe gerado publicamente em
propriedade privadi®

A restricdo da utilizacdo das descobertas geradhs medicina genética, através do
patenteamento, ndo pode vigorar, pois impede quédepeficios sejam proporcionados a
sociedade de forma igualitaria. A legislacéo beasilque dispde sobre a propriedade intelectual
e industrial é restritiva com relagdo ao patentesnde genes e da sequéncia de genes de DNA,
ja que protege as descobertas envolvendo matéraa % limitacdo brasileira é positiva no
sentido de que as descobertas relativas ao genomanio em territorio nacional ndo podem ser
patenteadas e, portanto, cobradas para que sejaruripadas a populacédo. Adriana Diaféria

salienta que essa restricdo é criticada tanto pelor privado, quanto por instituicbes que

realizam pesquisas nessa area, ja que esses t@mtadd

situagbes de dificil solucdo, principalmente contag& aos processos técnicos

desenvolvidos para o isolamento do material bicldgio seu meio natural e sua

caracterizagdo atendendo os requisitos exigida@slpgislacdo, bem como os processos
técnicos que utilizam material bioldgico que peamitalcancar um resultado inatingivel

aos processos naturafs.

A liberacdo de tais procedimentos podera conduzima biopoder exercido pelas
empresas farmacéuticas que, apos realizar pateséamde seus experimentos pretenderédo
receber os investimentos. Algumas restricbes, pmrtasdo necessarias a fim de coibir a
coisificacdo do ser humano. O poder decorrente atdpulacdo genética traz consigo uma forca
de interventiva jamais antes vista. Trata-se depader que é inerente a propria constituicao do
individuo, ou seja, a sua propria identidade geaéti

No que se refere a dimensdo do biopoder, impodsal@ar que ele se dirige a toda
populacdo e aplica-se a vida de cada individuaieoimplica efeitos coletivos e/ou globais. Mais
especificamente, pode-se dizer que o biopodeiirggtdamente ligado aos processos vitais do ser

humano: fecundidade, nascimentos, doencas, lomgwice morte. A tarefa do biopoder,

318 SHIVA, VandanaBiopirataria: a pilhagem da natureza e do conhecimento; tradie&@ura Cardellini Barbosa
de Oliveira; prefacio de Hugo Lacey e Marcos Baaes Oliveira. Petropolis, RJ: Editora Vozes, 2@ R29.

319 DIAFERIA, Adriana. Patentes sobre Produtos e Risme Derivados do Genoma Humano. In: EMERICK, Maria
Celeste Emerick. et. al. (OrgsGenoma Humanoaspectos éticos, juridicos e cientificos da pasqgenética no
contexto amazdnico. Rio de Janeiro: Editora FiadPuajeto Ghente, 2005, p. 47.
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portanto, é criar alguns mecanismos reguladoresoquermitam realizar tais tarefas como, por
exemplo, aumentar a natalidade e a longevidadezireal mortalidade e assim por diaffte.

Os avancos da biotecnologia sdo uma forma de ei®rdd biopoder, pois intervém
diretamente nos processos basicos vitais da fedadelj do nascimento e da longevidade. Para
Oswaldo Frota-Pessoa, “conhecer operacionalmembietacnologia confere poder, porque um
vasto publico deseja usufruir dela. O detentor idpdaler (pessoa ou instituicdo) é importante,
porque outros dependem dele, o que gera riqueegatias”™>*' O acesso e o uso do genoma
humano derivam desse avanco da tecnologia e, pmrsminserem na categoria de biopoder, o
gue coloca o genoma a margem da disputa tecndianti

O poder produz, constroi, destroi, reconstroi,dfama, acrescenta, diminui, modifica a
cada momento e em cada lugar a si mesmo e, tantaéla,coisa com a qual se relaciona em
uma rede mdltipla, dindmica e infinita. Diante degmma de efeitos que o poder implica, é
importante ressaltar a sua estreita relacdo coabersO poder e o0 saber se produzem e auto-
reproduzem, estabelecem uma relacdo de mutua dapeadPor isso, a utilizagdo do biopoder
gera uma preocupacao na populacdo e merece séadagh tentativa de elaboracdo de uma
norma para regular o exercicio do biopoder tendger@orrer um caminho longo e arduo.
Algumas solugdes, contudo, j& podem ser visualzdeéamaneira bastante simples como sugere
Maria Claudia Crespo Brauner ao referir que

a dificuldade pode ser sintetizada na necesséasieabde maior transparéncia da ciéncia,
possibilitando a maior circulagdo do conhecimeffitiido nas pesquisas e na formulagéo
de uma relacdo de reciprocidade entre paises ddgiEglvs e paises em
desenvolvimento, no sentido de que as descobegsitss,f a partir da utilizagdo de
material biol6gico dos Gltimos, sejam disponibitiea a estes, sem custo adicichal.

A transparéncia da ciéncia é, portanto, uma dasg;8et que se apresenta para frear o
exercicio da biopolitica e, principalmente, do loidgr de forma arbitraria. As novas tecnologias

proporcionam um poder de interferéncia sobre a s&a precedentes. A ciéncia e o poder estdo

320 Foucault afirma que o biopoder é uma forma derotmne vigilancia da sociedade. O individuo com seqo
ressurge reagrupado num coletivo, mdltiplo, numarédguantificavel e contabilizavel (FOUCAULT, Midhdm
defesa da sociedad8&o Paulo: Martins Fontes, 2005, p. 296).

%1 FROTA-PESSOA, Oswaldo. Fronteiras do biopoder. GRNSELHO FEDERAL DE MEDICINA.Revista
Bioética Brasilia. v.5. n.2., 1997. Disponivel em:
http://www.portalmedico.org.br/revista/bio2v5/freirasbiopoder.htmAcesso em: 02 nov. 2009.

322 BRAUNER, Maria Claudia Cresp®ireito, sexualidade e reprodugédo humaeganquistas médicas e o debate
bioético. Rio de Janeiro: Renovar, 2003, p. 167.
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intimamente ligados e, portanto, 0 pais que invesdis nas pesquisas genéticas terd um poder
maior em ambito internacional. A ambicdo dos paiets detencdo do biopoder pode ocasionar
0 acesso e 0 uso do genoma humano sem o devidntoeaps principios bioéticos e juridicos. A
gualidade de vida e a preservacdo ambiental degewsgios condutores dos atos cientificos no
desenvolvimento da biotecnologia, por isso

a avaliacdo das invencdes no campo da biotecnolagibém implica numa avaliagao

da moralidade das invenc¢8es, dos impactos pardesnopUblica e os bons costumes. E
quando tratamos de inveng8es envolvendo genes losimeste quadro se torna mais
complexo, uma vez que a utilizagdo dos genes husnamplica em apropriagdo do

material genético, implica em considerar o prirziga dignidade humana como esteio
fundamental das relagdes sociais nestes novos safipo

O uso do genoma, portanto, exige transparéncidémeia como interdito do exercicio
desmedido do biopoder de maneira a nao prejudieantmente e, principalmente, o ser humano,
incluindo esse na logica de mercado e tornanddigiduo um produto passivel de comércio. A
dignidade humana é vetor mestre de toda condutaramnenhum ato pode infringi-la.

Francois Ost refere que os objetos da tecnociénsiggrodutos da biotecnologia e os
materiais geneéticos sdo avaliados em dinheiro e ewoatizados em mercados muito
promissores, com isso o proprio homem consegunsfivamar os seus atributos em mercadorias.
Assim, o patriménio genético do qual os individsd® portadores revela-se como patrimonio
comum da humanidade e, portanto, o seu valorréllitente incalculavef*

Cada ser humano possui grande valor em relacaonartidade como um todo, pois o
genoma humano € considerado patrimdnio comum datidade. A diversidade genética e a
riqueza das espécies relacionam-se com a evoluglmiba. Nesse sentido, ganha destaque o
problema da protecdo da diversidade genética déciespinclusive no que diz respeito ao
problema de sua titularidade. Diante disso, € itambe procurar criar um equilibrio em todo esse

avanco através da instituicdo de

323 DIAFERIA, Adriana. Patentes sobre Produtos e Rsme Derivados do Genoma Humano. In: EMERICK, Maria
Celeste Emerick. et. al. (OrgsGenoma Humanoaspectos éticos, juridicos e cientificos da paesqgenética no
contexto amazénico. Rio de Janeiro: Editora FiadPuajeto Ghente, 2005, p. 48.

324 OST, FrangoisA natureza & margem da lei: ecologia a prova do Direito. Traducdo de Jodmav€s. Lisboa:
Instituto Piaget, 1995, p. 83-87.



120

uma politica de acdes e competéncias que visanm@lieo a prote¢do do patriménio
genético considerando amplamente a biodiversidaneacdesenvolvimento cientifico e
tecnoldgico, de maneira responsétel

A criacdo de instrumentos juridicos garantidores dévera conter o desenvolvimento
cientifico, mas sim conciliar a preservacdo dag@ep e incentivar as pesquisas cientificas de
forma a garantir a oportunidade das futuras gesagf#e usufruir da natureza nas mesmas
condi¢cdes em que a geracéo atual usufruiu.

Para Maria Beatriz M. Bonacelli e Sergio L. M. 8atFilho, o conhecimento somente se
transforma em inovacdo a partir do momento em guma parte, direta ou indireta, de um
processo produtivo. O processo de inovacao, portamorre através da interacdo dos agentes
desse sistema pela determinacdo conjunta de @fettademandi’ Assim, as biotecnologias
ganhardo espaco na Otica mercadologica a medida goeiedade passar a se interessar por tais
procedimentos incorporando-0s na sua pratica emi@diDeve se atentar, contudo, para a criacao
de “falsas” necessidades pelas politicas comerd#ssndustrias.

A responsabilidade no agir cientifico € importgaiea evitar as situagdes em que o poder
advindo da ciéncia seja utilizado de maneira &i#y ou seja, no sentido de prejudicar o
proprio®?’ Nao se pode esquecer que existe uma interdepéadénre as espécies. Ha, por esse
motivo, necessidade de se pensar em um estatuitiicjudo ambiente que esteja a altura do
paradigma ecoldgico marcado pelas idéias de ghiduddi e de complexidade.

Um regime juridico que contenha o carater dialé@oelacdo homem-natureza e que nao
se reduza, portanto, ao dominio unilateral de unneso outro. Esse sistema devera preservar as
capacidades de regeneracdo dos recursos natuteve éraduzir a preocupacao ética de assumir
a responsabilidade pelas geragdes futuras, impom@#omoderacao tanto nas subtragcdes quanto

nas rejeicdes, a fim de garantir a igualdade daaces no acesso a recursos naturais de

325 BRAUNER, Maria Claudia Crespo; LOBATO, Andersoretes Cavalcante. Implicacdes Juridicas do Acesso e
Uso do Patrimbnio Genético de Populagdes AmazbnloaEMERICK, Maria Celeste. et. al. (OrgsGenoma
Humano:aspectos éticos, juridicos e cientificos da pesquesética no contexto amazénico. Rio de Janeioariz

— Projeto Ghente, 2006, p. 76.

326 BONACELLI, Maria Beatriz M.; SALLES-FILHO, Sergib. M. Estratégias de inovacdo no desenvolvimento da
moderna biotecnologia. In: ADENAUER, CadernBmtecnologia em discussaN® 8. Sdo Paulo: Fundagéo Konrad
Adenauer, 2000, p. 23.

327 Devemos avancar de uma ciéncia eticamente livre patra eticamente responsavel, de uma tecnoajaeia
domina o homem para uma tecnologia que estejavigeata humanidade do préprio homem, de uma deroiecra
juridico-formal a uma democracia real que condiberdade e justica (GARRAFA, Volnei. Bioética eé@¢ia: os
limites da manipulagédo da vida humana. In: EMERIGAKria Celeste; DEGRAVE, Wim; BERNARDO, Karla
(Orgs.). Novas Tecnologias da Genética Humam&ancos e impactos para a saude. Rio de Janéfroruf —
Projeto Ghente, 2007, p. 180).
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qualidade equiparavéf® Verificam-se muitos esforcos no sentido de preseavbiodiversidade
nacional, ainda que néo exista nenhum documenidigareficaz de forma a dissuadir futuros
biopiratas e bioprospectores. Como exemplo dissoyém citar que as tentativas de registro, ou
pelo menos, de dar notoriedade mundial as espéc#sleiras e, principalmente, aos seus
recursos geneéticos, tém se consagrado no intuitopkdir o patenteamento das mesmas.

Maria Beatriz M. Bonacelli e Sergio L. M. Salle#hb defendem que a promoc¢ao da
biotecnologia no Brasil depende da criacdo de uas® lde capacitacdo atualizada e objetiva,
além de politicas que orientem o aprendizado, esitimento e o financiamento. O conhecimento
produzido pela biotecnologia deve ser organizadwaetido através de redes de inovatd
Brasil precisa compreender que o compartiihamemtocahhecimento entre os projetos de
pesquisa é necessario para o fortalecimento dadpioltogia nacional. O estudo isolado de
diversos grupos de pesquisa levara um tempo muaiorrpara concretizar qualquer objetivo, a
exemplo do PGH que somente avancou, quando ocardarmagdo de um consorcio
internacional.

No intuito de apresentar uma solucdo para a quekidexercicio do biopoder, Paulo
Vinicius Sporleder de Souza propde a criacdo de imstrumento normativo intitulado
“Criminalidade Genética” que seria dividido esrimes de manipulacdo genéti¢arimes de
alteracdo genética, selecdo genética, clonagentiggnbibridacdo, biotecnoldgicos de seres
humanos) ecrimes de manipulacbes ginecoldgicas ou contra stagéio (ndo dirigidas a
modificacdo do genomaj° Como se pode perceber, a conducéio das pesquiséticgs deve
estar acompanhada da transparéncia da ciéncia) aefievitar a utilizacdo das informagoes

contidas nos genes de maneira irresponsavel, caloaaindividuo a margem de sua natureza. O

328 Francois Ost salienta que “os progressos realizadta biotecnologia tornam a linha de demarcacée e
invencdes patentedveis e ndo patenteaveis, ‘putanatificial’ e ‘praticamente indtil’, sendo certpue toda a
intervencdo humana, para além da simples selez@opor efeito fazer surgir um processo da categlasaque séo
essencialmente bioldgicas”. Segundo Ost, a biotegi@produz este efeito de atomizar o ser vivoparticulas
quimicas, despedagando-o em micro-entidades fumisi@ssemelhadas a objetos técnicos. O ser viesfi@gdrado,
despedacado, desmontado, ao ponto de o tornautdreehte irreconhecivel, em suma, insignificantetadto, as
“pecas destacaveis” do corpo humano séo objeto ald@puiacdo e, logo, sdo objeto de patentes. Asnted
somente sdo concedidas a “partes” de um todo,&éa@asde uma planta ou fruto, ao principio ativaide planta
ou animal e ndo a espécie em si, pois caso fosga aertos paises teriam a propriedade sobre degtmespécie
na totalidade daquele territério. (OST, Francdisnatureza a margem da lea ecologia a prova do Direito.
Tradugdo de Joana Chaves. Lisboa: Instituto Piagég, p. 95).

329 BONACELLI, Maria Beatriz M.; SALLES-FILHO, Sergib. M. Estratégias de inovacdo no desenvolvimento da
moderna biotecnologia. In: ADENAUER, CadernBmtecnologia em discussaN® 8. Sdo Paulo: Fundac¢do Konrad
Adenauer, 2000, p. 21.

330 50UZA, Paulo Vinicius Sporleder d& criminalidade genéticaS&o Paulo: Revista dos Tribunais, 2001, p. 95.
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exercicio do biopoder com finalidades comerciaisaimda, com finalidades destrutivas deve ser
coibido dada a importancia do genoma humano. Nessido, Maria Claudia Crespo Brauner
refere que

a maior preocupacdo mundial é a questdo da sadaejealidade de vida do homem. A
discusséo ecoldgica e a preocupacdo com 0 meiceatabé a prote¢cdo dos recursos
biolégicos vinculam-se diretamente também a sobéegia do ser humano e aos
direitos humanos. Se a pesquisa genética avancfuirde incomparavel nesses ultimos
anos €, justamente, porque objetiva encontrar 8etupara por um fim a um ndmero
impressionante de doengas hereditarias raras eateas comuns e avassaladoras como
diabetes, doengas cardiovasculares, doengas niidpscas, cancer e Aids. Portanto,
0 avanco da ciéncia ndo pode ser contido por sartpleus ou preconceitos tendo em
vista os grandes interesses sociais envolvidosetanto, deve-se adotar um critério de
prudéncia e de responsabilidade para a aceitacgg@oalas intervencdes sobre o ser
humano e sua descendértia.

z

O genoma humano € o elemento fundamental de catdeiduo. Além disso, a sua
constituicdo possibilita a identificacdo de suasendéncia e descendéncia hereditaria. Também,
diferencia cada ser humano dentro da sua proppecese |he confere uma identidade Unica.
Dada a sua importancia, a identidade genética éidemada um bem juridico fundamental e,
portanto, objeto de protecdo constitucional. Assingcesso e o uso do genoma humano pela
ciéncia devem ser conduzidos pela transparéncimati a evitar a utilizacédo irresponsavel
desse. O controle do biopoder deve ocorrer nodseds evitar atitudes bioterroristas que possam
atingir a biosseguridade nacional. As pesquisgsiecipalmente, as que se referem ao genoma
humano necessitam ser zeladas pela prudéncia eéo rda responsabilidade juridico-
constitucional para com as futuras geracbes e dpomeabilidade perante a comunidade
internacional.

3.2 As politicas publicas contra o bioterrorismo

A sociedade apresenta constante receio para kdam o avanco das ciéncias,

especialmente no que se refere as manipulactestiagenécujas aplicacbes despertam

31 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Ciéncia, bioteciyidoe normatividade. InCiéncia e Cultura Sdo Paulo:
SBPC. v.57, n.1, jan/mar. 2005, p. 35.
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esperancgas, temores e duvidas. A classe cientidfeande o desenvolvimento cientifico de modo
bastante entusiasmado, ao passo que o Poder Péilalisociedade sentem-se desafiados a refletir
sobre os aspectos éticos da biotecnologia. A efioldas pesquisas no campo da medicina e da
genética ja trouxe diversos beneficios a populag@adial, como medicamentos e vacinas
eficazes, mas por outro lado, também, j& propigiasasurgimento de novos virus e bactérias

perigosos a espécie humana, além de armas nucléamdsrtava Michel Foucault que

esse excesso de biopoder aparece quando a pdssibik técnica e politicamente dada
ao homem, nao s6 de organizar a vida, mas de &axila proliferar, de fabricar algo
vivo, de fabricar algo monstruoso, de fabricar —lingite — virus incontrolaveis e
universalmente destruidores. Extensao formidavedidpoder que vai ultrapassar toda a
soberania humarid?

Para corroborar a preocupacéao do autor citadoganizacdo Mundial de Saude informa
gue existem hoje em dia, pelo menos, quarenta & dgentes bacterioldégicos facilmente
manipulados para atacar a populatacAlém disso, as possibilidades de acesso e de aiso d
genoma humano podem constituir um meio de manigalaegstrutiva do préprio ser humano,
aumentando o rol de possibilidades de aplicacdobidterrorismé®®. Em razdo disso, é
necessario o debate e a construcdo de uma legisisiginacional para protecdo do genoma
humano, bem como de praticas bioterroristas.

Os recentes acontecimentos mundiais ligados ewitsno provocaram medo e panico na
populacdo mundial. @enters for Disease Control and Prevent{@DC — Centro para Controle

e Prevencédo de Doencas) dos Estados Unidos (Btuefine o ataque bioterrorista como sendo

a liberagcdo deliberada de virus, bactérias ou dm®germes (agentes) usadas para
provocar moléstias ou morte em pessoas, animaiplaotas. Estes agentes sao

32 EOUCAULT, Michel.Em defesa da sociedadgdo Paulo: Martins Fontes, 2005, p. 280.

333 Alguns dos agentes mais temidos sdo: variolaaebebte bub6nica, anthrax, toxina botulinica eeok2. Ver:
http://www.who.int/csr/delibepidemics/informatiosmirces/en/index.html

334 O bioterrorismoé uma forma de exercicio arbitrario do biopoder.adordo com Maria Eneida de AlmeidBig'
Scienceé uma expressao que se encontra na dimensaa@atititar da ciéncia, e tem o objetivo de elabagar
executar projetos de pesquisa dirigidos & preparpgéa a guerra e & manutencéo da lideranca @emiundial. E
possivel reconhecer a existéncia de uma ‘estruéuda’ uma ‘dindmica’ proprias, que impulsionam @ mi@bilidade
a ciéncia estratégica”. ABig Science americana (Doutrina Truman - 1947) possibilitou wrescente
desenvolvimento tecnoldgico que reflete o podeEdt@do na lideranca da corrida armamentista e nmgeticdo
cientifico-politica dentro da légica complementas delacdes interestatais entre as Grandes P&EAGKIEIDA,
Maria Eneida de. Guerra e desenvolvimento bioldgicoaso da biotecnologia e da genémica na seguetiede do
século XX. In: Revista Brasileira de Epidemiologia2006. v.9. n.3. p. 266-267. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/rbepid/vOn3/01.pdkcesso em: 04 nov. 2009).

3% Disponivel emhttp://www.bt.cdc.gov/agent/anthrax/basics/factshasp Acesso em: 25 out. 2009.
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tipicamente encontrados na natureza, mas é posgieghossam ter sido alterados para
incrementar sua capacidade de causar moléstiasa-lms mais resistentes aos

medicamentos existentes ou para incrementar swidape de se disseminar no meio
ambiente. Agentes biolégicos podem ser difundidel® @r, através da agua ou de
alimentos. Terroristas podem usar agentes biolégmurque eles sdo extremamente
dificeis de detectar e ndo provocam doengas armgegadas horas ou dias. Alguns

agentes de bioterrorismo, tais como o virus dalarpodem ser transmitidos de pessoa
para pessoa, enquanto outros, como o0 antraz, E&mPo

Diferente de um gés toxico ou de explosivos, umeaaiologica é invisivel e sem cheiro.
Os atagues com agentes bioldgicos ndo séo faciéndetectados e somente sdo percebidos
guando as vitimas ja se encontram em estado gapkesentando um quadro clinico que muitos
médicos ndo conseguem traduzir para tomarem aglprmias necessarias. As armas bioldgicas
sdo também relativamente baratas de produzir e lesm@e transportar, pois pequenas
guantidades sédo suficientes para atingir uma aceta grande.

O debate acerca do terrorismo e do bioterrorisasendeti® com os ataques as torres
gémeas ddWorld Trade Centerem Nova York, em 11 de setembro de 2001. Logs @&38e
acontecimento, no mesmo ano, os Estados Unidobearta pelo correio uma perigosa arma
biolégica: o antrax>’ Com receio de sofrer ataques terroristas, a UBiffopéia (UE) decidiu
assumir uma atitude dinamica ao examinar os sistaigaprotecao existentes e a adocao de
medidas para reduzir as ameacas a saude publarteRiisso, estipulou como principal objetivo
o refor¢co da cooperacdo entre os Estados-Membrgsiediz respeito a avaliacdo dos riscos, ao
sistema de alerta rdpido, bem como a intervengiprevencao de acidentes graves envolvendo
substancias perigosas. Ainda, em caso de acidenpésno de acdo € limitar de forma coerente e

efetiva as suas consequéncias para a satde pélpaza o ambient&®

336 Apenas para demonstrar que os ataques bioteamjistfazem parte da histéria da humanidade hérteritpo,
Patricia Fernandes aponta estudos que datam do $8¢w@a.C. como o primeiro ataque biolégico, quardBiblia
conta que a famosa quinta praga do Egito se dgunde o préprio faraé vitimado, devido a introdugiberada
de cepas de antrax para destruir seu império (FEXRDES, Patricia M. B. A guerra bioldgica através désulos.
In: Ciéncia Hoje 2002). Ainda, Maria Eneida de Almeida refere tNe século VI a.C., os assirios envenenaram
seus inimigos e conquistaram suas terras, e ema4000s arqueiros citas envenenaram suas setasamgne e
dejetos infectados. Corpos humanos infectadosacascde animais doentes, secre¢des putrefatas, dexegicas,
cobertores contaminados, agua/alimentos envenemadogos meios foram sendo usados como métodgaeatea
para conquistas e invas@es, com o objetivo de dicaterritrio, e dizimar, suas populagcdes (ALMEIDMaria
Eneida deGuerra e desenvolvimento biolégiamraso da biotecnologia e da genémica na seguatiadendo século
XX. Revista Brasileira de Epidemiologia, 2006. v.9.n.3. p. 265. Disponivel em:
?St;[p://www.scielo.br/pdf/rbepid/v9n3/01.pdﬁ\cesso em: 4 nov. 2009).

Id., ibid.
338 Disponivel emhttp://ec.europa.eu/health-eu/my_environment/biwotism/index_pt.htm#Acesso em: 25 out.
2009.
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No intuito de protecdo da comunidade européiaracatameaca do bioterrorismo foi
criado, em novembro de 2001, o Comité de SeguralaceSaude, a fim de assegurar a
coordenacdo e o aconselhamento necessérios. Efsite Gambém elaborou um programa de
cooperacao para a prevencao e a reacao aos abaojdgscos e quimicos. Ainda, foi criada uma
unidade de informacadask forcg com o objetivo de definir e de divulgar orienteg&linicas
sobre os agentes biolégicos susceptiveis de sdiirados em ataques e em ameacas terroristas.
Além disso, a UE estabeleceu uma cooperacao ermimieaacional com paises parceiros e com
a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) com o intdéaarantir uma coordenacdo adequada
para prevencao, reacao e estratégia de gestdasds arnivel mundial face a ameaca potencial
para a saude publica que representa o terrorisnbernacional biolégico, quimico e
radionuclear® O bioterrorismo, portanto, deixou de ser uma opuéecia da "guerra biolégica”
para se tornar um problema extremamente delicadautie publica.

Além disso, a Constituicdo da OMS afirma que aldsade todos os povos é essencial
para conseguir a paz e a seguranca e depende sl@straita cooperacao dos individuos e dos
Estados™*° Portanto, o combate ao bioterrorismo deve iniataavés de politicas publicas na
area da saude e a seguranca dos individuos devexamnida atraveés da prudéncia no agir
cientifico. Assim, as politicas publicas no camposduide visam a evitar que 0s seres humanos
venham a ser infectados por doencas e, por issop@tante que o Estado estabeleca politicas
publicas para controle e para fiscalizacdo degasitbioterroristas.

O acesso e 0 uso do genoma humano, através dovdesmento das pesquisas
genéticas, fez reacender o receio de ataquesroiiséas. Diante disso, as reflexdes sobre saude
publica possuem uma incumbéncia adicional paraaleastr ou para minimizar as consequéncias
de atos de bioterrorismo, implicando o envolvimetéoacdes policiais, ou seja, agregando a
criminalistica & epidemiolog’ As politicas publicas na area da satde sdo mmijportantes,
porque trabalham com campanhas de prevencdo, mando os riscos de contrair doencas, a

fim de promover o bem estar fisico, mental e sd¢fal

339 Disponivel emhttp://ec.europa.eu/health-eu/my_environment/biwotism/index_pt.htm#Acesso em: 25 out.
2009.

340 preambulo da Constituicdo da Organizacdo Mundi@alide.

341 S|LVA, Luiz Jacintho da. Guerra biolégica, biomismo e satde publica. I8adernos de Satde Publidaio de
Janeiro, nov-dez, 2001.

342 De acordo com a OMS, a “salide é um estado de etorfpém-estar fisico, mental e social, e ndo cenajgenas
na auséncia de doenga ou de enfermidade” (Preardawlmnstituicdo da Organizacdo Mundial de Salde).
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Para Patricia T. R. Lucchese, as politicas publisao conjuntos de disposi¢cdes, medidas
e procedimentos que traduzem a orientacdo polificaEstado e regulam as atividades
governamentais relacionadas as tarefas de intgrébtieo”. Sdo também definidas como “acdes
de governo, divididas em atividades diretas de ygéd de servigos pelo proprio Estado e em
atividades de regulacédo de outros agentes econ§imige politicas publicas sdo materializadas
através da acado concreta de sujeitos sociais #vitkades institucionais que as realizam em cada
contexto e condicionam seus resultatfds.

No que se refere especificamente as politicasqasbém saiudé’, importa ressaltar que
integram o campo de ac¢édo social do Estado oriergatiba melhoria das condi¢6es de saude da
populacdo e dos ambientes natural, social e daltrab Sua tarefa especifica consiste em
organizar as funcdes publicas governamentais paraqgao, protecdo e recuperacdo da saude
dos individuos e da coletividad&> Contudo, as novas possibilidades tecnolégicaslszpela
genética implicam alteragbes nas politicas puble@assaiude. A manipulacdo de genes com
finalidades bioterroristas ndo esta tdo longe quaatrece. Além disso, j4 existe a criagdo de
genes artificiais em laboratério.

Em 1970, o biélogo molecular Har Gobind Khordfdez a primeira demonstracéo da
sintese de um gene de modo artificial. Atualmesnestem inimeras empresas de biotecnologia
gue oferecem esse servigo, muitas vezes com uro istior a 1 (um) ddlar por par de base
solicitado na sintese. Trata-se de uma ferramentxtiema importancia para inameros estudos.
Apesar disso, o debate em torno dessa criacd@+edeno perigo do facil acesso a fabricacéo
artificial de genes. Existe um temor de que essa#otegia seja utilizada para a criacdo de novas
linhagens de organismos patogénicos (como virus leéctérias), ou entdo para que se possa

“ressuscitar" organismos perigosos ja extintos.pédidos feitos as empresas que oferecem o

343 LUCCHESE, Patricia T. R (Coord.). Politicas Pddiem Saude. Innformacdo para tomadores de decisdo em
salde publica Espago Gestdo. Centro Latino-Americano e do @arile Informacdo em Ciéncias da
Saude/Biblioteca Virtual em Salde. Sao Paulo: BIEEMPAS/OMS, 2004. Disponivel em:
http://itd.bvs.br/public/upload/associatedDocun2®di0727102352/Politicas_versao2.pdicesso em: 4 nov.
2009.

344 No Brasil, as politicas publicas de satide oriergampelos principios de universalidade e equidadacesso as
acOes e servigos e pelas diretrizes de desceagatizda gestédo, de integralidade do atendimenepadicipacdo
da comunidade, na organizacdo de um sistema Ugaisaite no territério nacional, todos previsto€oastituicao
Federal de 1988.

34%| UCCHESE, Patricia T. R (Coord.). Op. cit.

346 Ele foi um dos ganhadores do Prémio Nobel de i@ e Medicina em 1968 através da interpretagéinicéio
do Cédigo Genético na sintese de proteinas, oagquedie, no minimo, um dos "padrinhos" da Biolddg@ecular.
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servico de sintese de genes artificiais possuenamsnos de verificacdo sobre as encomendas,
de modo a se evitar o bioterrorismo via corrélo.

Ainda, convém lembrar que existe na Europitarnational Association of Syntetic
Biology (IASB — Associacdo Internacional de Biologia Siic#), que vem desenvolvendo um
codigo de condutd® o qual inclui procedimentos-padréo para a andésses pedidos de genes
sintéticos. Atualmente, o processo de verificacés genes sintéticos envolve, num primeiro
momento, um passo automatizado, em que os gena® determinado pedido sdo comparados
com os dados de organismos presentes em listag doioterrorismo, como por exemplo, a
oferecida peldCenters for Disease Control and Preventi@DC). Esse passo do processo de
verificacao é feito pelo uso de programas de coagmitcomo o BLASTRasic Local Alignment
Search Toglque busca similaridades entre sequéncias géesmhidas pelo usuério, ou seja,
ele fornece a porcentagem de "igualdade" entre@gésicias que alguém queira comparar. O
governo dos EUA, preocupado com as questdes quvenv a biossegurancga, esta inclinado o
governo dos EUA a aceitar o codigo desenvolvida p&EB, "forcando™ a oficializacdo de um
padrao>*®

Como se pode verificar € imprescindivel que se@rmdos regulamentos e 6rgaos
fiscalizadores para evitar que 0s genes criaddgiattnente sejam comercializados livremente
podendo vir a provocar bioterrorismo. A elaboragéaima lista internacional contendo todos os
genes "perigosos” também € necesséaria. Ainda, agdoride um controle de qualidade é
importante, pois, caso nao ocorra essa revisao, fommle acontecer de a lista utilizada no
processo automatizado néo identificar alguns dgamsmos nao-patogénicos que tenham sido

modificados geneticamente para formarem algo nov@ogencialmente perigoso. Esse

347 E do conhecimento geral que o principal objetieoutha empresa é maximizar os lucros e diminuirassog.
Diante disso, existe hoje uma grande discussécoem do procedimento de verificagdo utilizado pelagpresas
gue criam o gene artificial. Esse debate foi auatmpela atitude de duas empresd3Na 2.0(EUA) e aGeneart
(Alemanha). O cédigo elaborado pelo IASB especifjoa um especialista deve analisar os resultadiosipelo
computador caso haja uma identificacéo positiveréamm gene conhecido de um agente patogénicexaonplo, e
um pedido feito a empresa). J4, o codigo elabopalaDNA 2.0 e pelaGeneartdetermina que o processo de
verificagdo de seguranca dos pedidos termine rta patomatizada, sem verificacdo posterior. Contigtm fara
com que a empresa ganhe agilidade na entrega dmopee, por ébvio, fara com que as mesmas ecaeomima
qguantia elevada em gastos com funcionarios, viet® @ especialista responsavel pela verificacdoseda mais
necessario (HAYDEN, Erika CheckKeeping genes out of terrorists' hangsiblicado naNature Newsem 31 de
Agosto de 2009).

348 As empresa®NA 2.0(EUA) e Geneart(Alemanha) anunciaram a criacdo de um cédigo prdje analise que,
se escolhido, pode ser crucial para a biosseguglobal. HAYDEN, Erika CheckKeeping genes out of terrorists'
hands publicado naNature Newem 31 ago. 2009.

349 HAYDEN, Erika CheckKeeping genes out of terrorists' hangsblicado naNature Newsm 31 ago. 2009.
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procedimento deve ser padronizado. Apesar de naterseerteza de que os codigos de
verificacao efetivamente protegerdo contra a fagéio de armas bioldgicas, esse procedimento
demonstra a prudéncia na liberacdo desses gelfesasstno meio com intuito de preservar o
ambiente para as geragOes atuais e futuras.

As pesquisas biotecnoldgicas e, principalmentejuasse referem ao genoma humano,
ganharam uma legitimidade maior nos EUA, atravéBalatrina Busf*®, de modo a projetar a
ciéncia do futuro para atender & demanda de um tipwale guerrd>* Ainda, convém citar a
criacdo pelos EUA da Lei contra o bioterroriSFdPublic Health Security and Bioterrorism
Preparedness and Response Act of 2002 — “BiotesmorAct’), que prevé novas exigéncias para
a exportacdo de alimentos para o mercado nacional.

Importante referir que ndo se pode falar em hiotessmo sem falar erbiosseguridadea
qual, em resumo, abrange medidas que visem a impeditroducdo deliberada no ambiente
natural de agentes biologicos ou patdégenos, queapobsomprometer a seguranca das pessoas e
do meio ambient&> Trata-se de uma articulacéo de esforcos para imperso desses agentes a
fim de evitar, por consequéncia, a utilizacdo poessavel das habilidades cientificas, das
tecnologias e do conhecimento.

No Brasil, a biosseguridade é definida pelo Méarist do Meio Ambiente como um
programa composto por um conjunto de principiogmas, medidas e procedimentos de
cuidados com a saude e o bem estar de uma populagiee inclui, naturalmente, o meio
ambiente. Em outras palavras, € o estabelecimentordnivel de seguranca para 0s seres Vivos
por intermédio da diminuicdo do risco de ocorrérdgaqualquer ameaca a uma determinada
populagdo, incluindo tanto os riscos biolégicos sommbém questdes relacionadas a saude
publica ou ainda & seguranca nacionfalA estipulacdo de um programa nacional de

biosseguridade inclui, portanto, a elaboracdo diigas publicas relacionadas a saude e,

350 A Doutrina Bush é a Estratégia de Seguranca Nakitos Estados Unidos, encaminhada pelo presidemege
Walker Bush ao Congresso em setembro de 2002, sopazto dos atentados de 11 de setembro de 2001

%1 ALMEIDA, Maria Eneida de. Guerra e desenvolvimebtolégico: o caso da biotecnologia e da genémia n
segunda metade do século XX. Revista Brasileira de Epidemiologia006. v.9. n.3. p. 266-267. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/rbepid/vOn3/01.pdhcesso em: 4 nov. 2009.

32 A referida Lei entrou em vigor a partir de 12 d=einbro de 2003 e foi elaborada para controle adupos de
alimentagdo humana e animal e, inclusive, bebidas.

%3 FISCHER, J. ESpeaking data to powescience, technology and health expertise in thomal biological
security policy process. Carnegie. Washington, EERQD4, p. 50.

%4 BRASIL. Ministério do Meio Ambiente. Biosseguranca Brasilia, Brasil: 2006. Disponivel:
www.mma.gov.br/port/sbf/biosseguranca/capa/corgmhbil.
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principalmente, ao genoma humano, pois somentsassriscos de ocorréncia de bioterrorismo
podem ser minimizados, combatidos e responsahbil&zad

As gripes, epidemias e pandemias vém invadindareefa hd muito tempo e seus agentes
vetores tem se tornado cada vez mais potenteséatd®s mutacdes genéticasE importante
lembrar que, em 1918, @ripe espanholaatingiu principalmente adultos saudéaveis, deixando
entre 20% (vinte por cento) e 40% (quarenta portojeda populacdo mundial doente e
resultando em 20 (vinte) milhdes de mortos, sendoavirus que ocasionouEipe espanhola
foi o HIN1. No Brasil e, mais especificamente, ndaGe de S&o Paulo, dos 500 (quinhentos)
mil habitantes, 350 (trezentos e cinquenta) marAen gripados e 5 (cinco) mil morreram. Em
1968, ocorreu uma forte gripe que assombrou o l@nasnorte, a chamad&ripe de Hong
Kong O virus que ocasionou a referida gripe (H3N2)werapouco parecido com o H2N2 da
Gripe asiatica. Em 1997, @ripe aviaria contaminou 18 (dezoito) pessoas em Hong Kong, na
China. Com medo de que essa doenca se espalh&sgtope, as autoridades sacrificaram cerca
de 1,2 milhdes de aves. Contudo, ao final da aHeagripe, apuraram-se apenas 6 (seis) mortos e
o virus responséavel pela mesma foi o H5Rf1.

Em 2009, uma nova gripe surgiu causando a mortenuigas pessoas em todos os
continentes, essa pandemia foi denomin@dae suinaou Influenza A e possui como agente
vetor o virus HIN1. Essa situagdo nova e ameacdomrge preocupacdes mundiais diversas,
tais como: o0 aumento da demanda dos servicos d#e;sallinseguranca nos aeroportos e
fronteiras; a rapida disseminacdo do virus pelagirmentes; as lembrancas de outras doencas
semelhantes que tiveram um final dramatico; e,aindncerteza associada ao desconhécido.
Todas essas circunstancias demonstraram que, ermaliora alguns paises ja possuam politicas
publicas de biosseguridade, o plano de a¢éo aiossupdeficiéncias ja que ndo impediu que a
pandemia se espalhasse rapidamente pelos coninente

O fato € que a maioria dos paises ndo esta pogpaaa agir contra o bioterrorismo,
gripes, epidemias e pandemias decorrentes de nuwagdes genéticas. A Espanha esta bastante
avancada nesse sentido, pois desde 1995 prevét.nt68r do Codigo Penal, a vedacdo a

33 ver: http://www.who.int/csr/disease/swineflu/notes/brigf 20091030/en/index.html

%8 TEIXEIRA, Duda.Gripe. Revista Saude! E vital. Editora Abril: Junho, @0p. 74-83. Também disponivel em:
http://www.revistasaude.com.bver: http://www.vigivirus.com.br/influenzal.htm

%7 GOLDIM, José Roberto. Bioética e pandemia de @rfiza. InRevista do Hospital de Clinicas de Porto Alegre &
Faculdade de Medicina da Universidade Federal d@ Rirande do Sulv.29, n.2. 2009. Disponivel em:
http://www.seer.ufrgs.br/index.php/hcpa/articleivi£0016/5816 Acesso em: 18 nov. 2009.
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producdo de armas biolégicas ou exterminadorasspéciE humani® A Unido Européia, por
exemplo, esta pensando e fortalecendo, um centrordeole de doencas em Estocolmo que atua
juntamente a sociedade e a comunidade académiopésuma reflexdo para elaboracdo de
programas de biosseguridai2.Nos Estados Unidos foi estabelecido um Consellmt@ico
Consultivo Nacional para Biosseguridade que € wnassao consultiva ao governo em assuntos
relacionados com biosseguridade. O Brasil, infedizta, ainda ndo possui uma politica nacional
acerca da biosseguridade, embora seja prudenteimediata criacdo. Para que o pais entenda a
necessidade da elaboragdo de um instrumento neomati que se refere as politicas publicas
contra o bioterrorismo, 0 passo inicial deve suagnartir de uma pressao organizada por parte da
sociedade. O amplo debate acerca da tematica pexartletividade propicia a compreensao da
importancia e da necessidade na elaboracdo deagis#atdo que vise a coibicdo das praticas
bioterroristas.

A utilizacdo indevida do poder advindo da ciérgianais especificamente, das pesquisas
genéticas pode provocar bioterrorismo territorial até mesmo, internacional. A disseminacéo
de agentes biolégicos ou quimicos no ambiente pedeausada por governos ou por empresas,
a exemplo dos boatos que correm a respeito da é@igna ou Influenza A*°, tendo como
objetivos: a venda de medicamentos e de terappeifisas, a desestabilizacdo do sistema de
saude e, por consequéncia, do sistema financeiralgies paises que ofertam atendimento
publico a populagédo ou, até mesmo, a reducdo dutahtes de determinada etnia, género ou
localidade.

O Brasil € um pais bastante vulneravel a sofrequegs bioterroristas em razéo de suas
riqguezas naturais, ja que a eliminacdo da populdedlocalidades especificas propiciard maior

liberdade para a invasdo de biopiratas e de bippobsres. Além disso, também pode ser alvo de

358 Art. 160, CP/1995: “A utilizagdo da engenharia é@a para produzir armas biol6gicas ou extermirasida
espécie humana seré castigada com a pena de geisés a sete anos e inabilitacdo especial pgueegmou cargo
publico, profissdo ou oficio por tempo de seteaat®s”.

359 CHAIMOVICH, Hernan. Biosseguridade. IRevista Estudos Avancados19, n.55 S&o Paulo, set/dez., 2005.
Disponivel em:http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttepi€=S0103-40142005000300Q1Acesso em: 2
nov. 2009.

3% 0 medicamento utilizado no combate a “Gripe SuindlN1” é o Tamiflu, o qual é fabricado por apedaas
industrias no mundo todo. O Tamiflu é fabricadopgeaboratério farmacéutico Roche. E uma droga muiitderosa
que fornece ao sistema imunolégico do corpo o pdddutar contra os ataques desses virus. Perdenlesse de
medicamentos chamados bloqueadores de neuraminfldsmiraminidase € uma enzima que auxilia na thpy&o
dos virus, e o Tamiflu bloqueia as atividades destama e fortalece o sistema imune do corpo. & eeTamiflu
age como um escudo contra os ataques do viruggerado o corpo das febres, da tosse e da doerigpofiivel
em: http://portal.saude.gov.br/portal/aplicacoes/nesti  Acesso em: 4 nov. 2009). Ver:
http://www.roche.com.br/noticias/Influenza_Suina. .
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bioterroristas que possuam o0 objetivo de desemtabib sistema financeiro nacional, ja que

possui um sistema de salude publico bastante avamgse promove o tratamento e a cura de
doencas da maior parte da populacdo. Os programgsestencao a saude no Brasil ganham
destaque, pois a populacdo maior de 60 (sessama)eamenor de 5 (cinco) anos € vacinada
gratuitamente 1 (uma) vez por ano. Sao poucosgasenundo que possuem uma cobertura de
saude completa, universal e gratuita como é o da®rasil.

O aparecimento de novos virus e de novos ageittiéglicos ou quimicos é um problema
gue o0s paises passam a enfrentar, pois as vacinas medicamentos existentes até a
disseminacdo do novo agente vetor ndo impedemoadecida gripe, epidemia ou pandemia. A
producdo de novos “antidotos” para o combate destascoes levam um certo tempo para
serem ofertadas a populacdo. O desenvolvimentoodesnmedicamentos e terapias implica
muitas horas de estudo e de pesquisa, além ddimeeso na promocao dessas.

As unides internacionais de ciéncia comintrnational Council for SciencfCSU)
afirmam, com absoluta clareza, que os "cientistgs hdo podem mais se dedicar a procura de
conhecimento sem reconhecer sua responsabilidadal"s8 Por isso, Hernan Chaimovich
afirma que o debate acerca da biosseguridade eidaderrbrismo pretende, justamente, a
elaboracdo de um instrumento que contemple a reaptidade através da criagdo de um cédigo
de ética sobre biosseguridade, assim como, da FacAdm de programas e de politicas
publicas®®® A responsabilidade no agir cientifico deve ser s@mente repressiva, mas também,
preventiva. A implantacdo de politicas publicasr@gmmas especificos trabalha no sentido de
evitar que agentes biolégicos ou quimicos sejaados e liberados no meio ambiente atingindo
0 ser humano. O estabelecimento de regulament@sneativas sobre biosseguridade atua no
sentido de coibir os atos decorrentes de praticasrioristas.

Embora tenha se falado no lado perverso da wiizada manipulagdo do genoma
humano, ndo podemos esquecer que as pesquisag@eném trazido muitos beneficios a
sociedade, tais como 0 aumento da expectativa dbe da populacdo brasileira, bem como a
oferta de tratamentos & maioria das enfermidadesvolucdo da ciéncia e, notadamente, da

medicina genética traz grandes perspectivas ppop@acao proporcionado, inclusive, melhores

31 yver: http://www.icsu.org

362 CHAIMOVICH, Hernan. Biosseguridade. IRevista Estudos Avancadasl19, n.55. Sao Paulo: set./dez., 2005.
Disponivel em:http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttegi@=5S0103-40142005000300Q18cesso em: 2
nov. 2009.
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condicOes de vida. Ndo se pode, contudo, esqueeea giéncia ndo atua somente na producéo
de beneficios, mas também possui um lado negaiesse sentido, Maria Claudia Crespo

Brauner assinala ser importante reconhecer que

[...] nem tudo que é cientificamente possivel dersalizado €, portanto, eticamente
aceitavel, tal linha de raciocinio nos conduz #exéfo que se consolidou a partir da
necessidade em se reconhecer o valor ético dahuidena e recolher subsidios para
conciliar o imperativo do desenvolvimento tecnobogie a protecdo da vida e da
qualidade de vid&?

A protecdo da vida humana e, nesse caso, do genomano € objetivo primordial do
Estado. O individuo ndo deve ser considerado maia atingir determinado fim, pois ele é o
préprio fim a ser perseguid8’ A manipulacdo de genes coloca o ser humano & madge
comércio e, por isso, € necessaria a regulacaoidasstancias que envolvam o acesso e 0 uso
das informacdes genéticas. A tentativa de regldamaas situacdes bioéticas apenas com base
nas normas juridicas nacionais existentes tornpradicamente impossivel. As categorias
juridicas existentes no Brasil atualméfts&o insuficientes para orientar e controlar amsiies
gue envolvam 0s genes humanos, tornando-se ndoessaensar e, até mesmo, superar tais
categorias no sentido de proteger e limitar, quametessaria, a intervencdo no ser humano e,
principalmente, em sua constituicdo genética. Camérssa que € decorrente do constante avancgo
da sociedade. Além disso, a construcdo do sisten@dico brasileiro seguiu como modelo o

sistema juridico francés

de criar as regras juridicas e arruma-las em ctogute leis — os cddigos — que fez o
ordenamento juridico aparecer como um sistema fiecda regras, postas por ato de
autoridade estatal, regras que traduziram a tet#iddos comportamentos sociais
merecedores de tutela juridica, sendo, por issolugentes, de outras fontes de
normatividade. [...] Diferentemente do que ocondapassado, hoje o Direito ndo é visto
tdo s6 como ciéncia, mas, fundamentalmente, guundéncia como arte prudencial que

%3BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Clonagem humanauralas premissas para o debate juridico. In: BATISTA,
Cristiano Corréa; MENDES, Fabio Raniere da SilvéALWMIMANN, Loivo José (Orgs.)Bioética: os desafios da
genética. Pelotas: Educat, 2003, p. 116.

%4 Devemos pensar na protecdo do genoma humano éntappeeservacéo da espécie, em favor da conserdaca
humanidade. Nesse sentido, permanece sempre atlizérode Kant “age de tal maneira que uses a higtade,
tanto na tua pessoa como na pessoa de qualquar semnpre e simultaneamente como fim e nunca coeio’.m
KANT, Immanuel.Fundamentagéo da metafisica dos costumes e owoogos S&o Paulo: Martins Claret, 2003, p.
59.

35 Algumas das categorias classicas do sistema goridé direito privado sédgessoa personalidade juridica
sujeito de direitpautonomia privadaconsentimento informadprivacidadeeintimidade
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esta inter-relacionada, fundamentalmente, com asaideinstancias componentes do
rodo social, notadamente a Etf€4.

N&o se pode esquecer que a evolucdo do Diredosestdo influenciada pela Bioética, o
gue acabou por suscitar o Biodireito. As situagdescotidiano que necessitam ser reguladas
implicam uma reflexdo interdisciplinar do Direiteabgando com as diversas areas da ciéncia.
As intervencdes genéticas suscitam diversos prasddnoéticos e juridicos que fazem nascer um
espaco discursivo permeado por argumentos religiddosoficos, psicologicos, sociolégicos,
politicos, cientificos e juridicos. Os avancos édobldgicos sdo uma realidade sem volta. As
fronteiras da biologia foram ultrapassadas peleétism e, portanto, “deve-se refletir sobre o
papel do Direito na tentativa de evitar a utilizagddiscriminada da ciéncia quando nao jungida
aos principios éticos consensuais, oferecidos plaxdo Bioética”, conforme refere Maria
Claudia Crespo Brauné?’

A Bioética e o Direito, embora sejam campos legitnente autbnomos, interpenetram-se
de forma argumentativa. As questdes bioéticas siaps do sistema juridico para estipular
limites de modo a proteger a dignidade humana eafidgade de vida. Enquanto isso, o Direito
precisa da reflexdo humanista e solidaria trazela Bioética. Os principios juridicos brasileiros
sao reforcados e complementados pelos bioéticoszd &odrigues Vieira lembra que “o Direito
se preocupa mais em regular a conduta externaaetw@a moral destaca a intencéo [3°f'.
Nesse sentido, a Bioética necessita do auxilio ideitD a fim de coibir praticas que violem a

integridade e a dignidade humanas e, principalmergenoma humano.

356 MARTINS-COSTA, Judith. As interfaces entre a Bioéte o Direito. In: CLOTET, Joaquim (OrgBioética
Porto Alegre: EDIPUCRS, 2001, p. 68-69.

%7 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Clonagem humargurabs premissas para o debate juridico. In: BATISTA
Cristiano Corréa; MENDES, Fabio Raniere da SilvéQLMMMANN, Loivo José (Orgs.)Bioética: os desafios da
genética. Pelotas: Educat, 2003, p. 117.

%8 VIEIRA, Tereza Rodriguesioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Bragili#Bitora Consulex, 2006,
p. 29. José Roberto Goldim afirma que, embora @xista diferenca entre os conceitos de Etica, Moireito,
eles tém grandes vinculos e até mesmo sobrepositaet a Moral como o Direito baseiam-se em regrss
visam estabelecer uma certa previsibilidade paracégs humanas. Moral, porém, estabelece regras que séo
assumidas pela pessoa, como uma forma de garasgin bem-viver, independentemente de fronteiragrgéoas.
Garante uma identidade entre pessoas que seqoenisecem, mas utilizam o mesmo referencial monalucn. O
Direito, por sua vez, busca estabelecer o regramento desociedade delimitada pelas fronteiras do Estasldeis
tem uma base territorial, elas valem apenas paraladrea geografica onde uma determinada populag@eus
delegados vivem. J4,Hica é o estudo geral do que é bom ou mau e um deobgii/os é a busca de justificativas
para as regras propostas pela Moral e pelo DirEl ¢ diferente de ambos (Moral e Direito), pdi® mestabelece
regras, sendo caracterizada apenas por essa ceflekée a acdo humana (GOLDIM, José Roberto. Biloaal e
Direito. In: Bioética Disponivel emhttp://www.ufrgs.br/bioetica/textos.htrhcesso em: 6 nov. 2009).
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7

O sistema juridico é importante nas relagbes queleem o convivio coletivo dos
individuos e, mais especificamente, as informag@egticas, pois “as normas sdo meios iddneos
para a protecao do cidadao e contribuem fortenyearie organizar a sociedade, afiancando uma

convivéncia pacifica”, de acordo com Tereza Rodsg¥ieira®®®

O Direito nado pode ser
estatico, mas dinamico, acompanhando a evolucaalesenvolvimento da sociedade. Diante
disso, a atuacdo conjunta do Direito e da Biodtwarecera a protecdo do acesso e do uso do
genoma para que esse nao traga ameaca a espéarahumas sim esperanca. Com a ajuda
advinda da Bioética, o Direito podera ser aplicdddorma mais humanizada propiciando maior
justica.

Os profissionais do Direito ndo possuem conheciosemspecificos suficientes para
elaborar legislacdes pertinentes aos temas bigéti@adebate interdisciplinar é imprescindivel
para uma ampla discussdo acerca do conteludo gelep@dsa abordar, pois “nem tudo que
interessa ao Direito interessa a Bioética, mas tyue diz respeito a Bioética interessa ao
Direito”.3"* O exame de cada questdo deve ser feito com cajdelgue pode ter diversas
repercussdes. O jurista ndo pode pensar que pgosisusabedoria necesséria para analisar temas
gue envolvem areas extremamente especificas doeciomnto avocando para si toda
competéncia para compreensdo do problema. Alérm,digseza Rodrigues Vieira refere que os

estudiosos do Direito para trabalharem com a Riaéti

nao devem ser legalistas, achando que para tudolasser uma lei. As leis elaboradas
de afogadilho pecam por serem lacunosas ou p@mataDireito. Este deve ser mutavel
e aplicado as mais diversas realidades. Por oatfo, lcom o célere progresso das
pesquisas, corre-se o risco de ja estarem defasadasmento da sua promulgacao.

A tarefa do Magistrado, diante da inexisténcia oe Uei especifica, é bastante dificil,
pois caber4 a ele dizer o direito, devendo, partasé basear nos principios gerais
combinando-os com o0s principios da bioética (autdap beneficéncia, néo-
maleficéncia e justica). Assim, a contribuicdo deelfo deve ser no sentido de trabalhar
pela evolugdo, recorrendo ao didlogo para a elghoraas normas que norteardo a
conduta da sociedade de forma harménica e dermmat4ti

O extremo formalismo juridico, na maioria das wezeejudica o cuidado e a defesa dos
individuos e, principalmente, da sociedade. Parianhecessaria a elaboracdo de uma normativa

mais geral que atue como fio condutor e tragardiest para agir nas situacdes que envolvam

39VIEIRA, Tereza Rodriguesioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Bragili#Bitora Consulex, 2008,
p. 27.

37914, ibid., p. 12.

311d., ibid., p. 11-12.



135

guestbes bioéticas. O referido instrumento a sedardeve ter por base as declaracdes
internacionais da UNESCO sobre genoma humano, dEmutros documentos internacionais
que protejam a temética. O reconhecimento do ctmjd@ genes humanos como patrimdnio da
humanidade pela Constituicdo Federal de 1988 destacsua importancia no cenario
socioambiental.

A identidade genética € o que diferencia o serammem relacdo aos demais individuos
da mesma espécie e, por isso, a preservacao dauntena implica protecdo de sua identidade e,
por consequéncia, de seu genoma. O direito a \@dstitui a fonte primaria de todos os outros
direitos do ser humano, englobando tanto o dir@igxisténcia, ou seja, de estar vivo, de lutar
pela vida, de defendé-la, quanto o de permaneuer Bie acordo com José Alfredo de Oliveira
Baracho o discurso juridico constitucional naciogaé tem como base a identidade genética

propiciou o surgimento do ternBioconstituicdoque designa o

conjunto de normas (principios e regras) formahmterialmente constitucionais, que
tem como objeto as agdes ou omissdes do Estade entidades privadas, com base na
tutela da vida, na identidade e integridade dasgass na salde do ser humano atual ou
futuro, tendo em vista também as suas relacdesadBimmedicing’?

Em outras palavras, Bioconstituicdopode ser entendida como unido de preceitos
constitucionais que visam a protecdo da vida huneamatodas as suas extensdes, formas e
instancias, em razdo dos avancos das biotecnolofjiasterpretacdo da Bioconstituicdo esta
assentada no principio da dignidade da pessoa fndanqual emanam os demais direitos
fundamentais, tais como a vida, integridade, icaddd liberdade, saude e privacidade, entre
outros. Ainda, essa nova forma de interpretar astitaicdo compreende 0s principios
socioambientais da precaucdo, do desenvolvimensterstdvel e do poluidor pagador. O

principio da dignidade da pessoa humidh&uma norma juridica, um valor-guia que direciasa

872 BARACHO, José Alfredo de Oliveira. A identidadengtica do ser humano. Bioconstituic&o: Bioéticaireii.

In: Revista de Direito Constitucional e Internacional 32, julho/setembro de 2000, RT: SP, p. 89.

373 sarlet afirma que cada vez mais se percebe quecomareensdo sélida e constitucionalmente adeqdgada
nocdo de dignidade humana, assim como dos deniaidpios e direitos fundamentais incidentes em czakD
constitui pressuposto para uma andlise séria #efratde qualquer problema concreto. O reconhedinéa
dignidade como valor proprio de cada pessoa nd@idtaepelo menos ndo necessariamente, em uma lziald@® da
dignidade, no sentido de que esta seria como urakidgde bioldgica e inata da natureza humana, iganet¢nte
pré-programada, como, por exemplo, a cor dos alodos cabelos, tal como, entre tantos outros (FARIhgo
Wolfgang. As dimensfes da dignidade da pessoa hmmama compreensdo juridico-constitucional aberta e
compativel com os desafios da biotecnologia. INRBET, Ingo Wolfgang; LEITE, George Saloméo (Orgs.).
Direitos fundamentais e biotecnologi§&o Paulo: Método, 2008, p. 16-23). E importantmdispensavel que,
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posicdes juridico-subjetivas que definem os disgifgarantias e deveres fundamentais. E um
mandado de otimizac¥8 e preconiza o dever geral de respeito, impondidimao Estado, a
sociedade, aos particulares e a prépria pessoa.

As implicacles relacionadas as tecnologias geagpossuem naturezas diversas, nao se
restringindo apenas as juridicas, mas também spei@ndémicas, cientificas, éticas, sanitarias e
antropoldgicas. Essas biotecnologias envolvem lex@s acerca de diversos temas, tais como:
privacidade, confidencialidade, protecéo das idexles, garantia de ndo-discriminacdo, pesquisa
e avanco da ciéncia, livre circulacdo de bens, zmamento de material genético em
biorepositérios e em biobancos, aconselhament@gassamento) genético, universalidade de
acesso a essas tecnologias, entre outras. Diagse, aiuitos paises e 0rgaos internacionais tém
se mobilizado no sentido de avaliar o impacto d&atdo das técnicas genéticas para, assim,

regulamenta-las.

3.3Tendéncias e limites na prote¢cdo do Genoma humano

Os avancos trazidos pelo desenvolvimento da lnotegia ja séo sentidos pela sociedade
no cotidiano. O acesso e 0 uso do genoma humanprt@orcionado muitos beneficios para os
individuos, propiciando o aconselhamento genétiéoip a concepcao do embrido e a corre¢ao
de genes defeituosos. Por outro lado, esse progdessnovas tecnologias traz preocupacdes a
sociedade porque possibilita a selecdo dos caeactgenéticos, impulsionando uma nova
eugenia, assim como o comércio de material genético

A instrumentalizacdo do ser humano propicia aemabilidade dos sujeitos de pesquisa,

assim como dos pacientes submetidos a terapiastiggenéTais situacbes fazem surgir

implicacdes éticas, sociais e, principalmentedjaais. O genoma humano passa a ficar a margem

quando da adocao de novas biotecnologias, elakoueiguizo critico sobre os efeitos dessas sols@r dumano,
sua descendéncia e o meio ambiente. O dever deryaedo socioambiental deve ser assegurado corjetivolde
possibilitar a utilizacao pelas gerag6es futuraambiente de forma equivalente a que a geracabuetutaui.

7% Robert Alexy define que principios s&mndados de otimizacfpois sdo normas que ordenam que algo seja
realizado na maior medida possivel, dentro das ipidades juridicas e reais existentes. Tambénmg sa
caracterizados pelo fato de que podem ser cumpeitiogiferentes graus e que a medida devida deusepritnento

ndo s6 depende das possibilidades reais, mas tardbénjuridicas (ALEXY, RobertTeoria de los derechos
fundamentalesMadrid: Centro de Estudios Constitucionales, 19986).
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da otica mercadolégica e das disputas pelo podéicpoe econdmico. Diante disso, impde-se
estipular limites para que essa atuacao ndo verdesraspeitar aos direitos fundamentais dos
individuos, entre eles, a dignidade humana e adgakd de vida, assim como ndo venha a atingir
0 ambiente como um todo, repercutindo nas geragtdess e futuras.

Tanto a discussao acerca dos limites e do corgoliee a manipulacdo da vida, quanto a
defesa de uma ética da responsabilidade e a basgiicdade no tratamento dos sujeitos sociais,
sao fundamentais para o bem-estar futuro da huedeid

A Declaracao Universal sobre Genoma Humano e os Dites Humanos ao declarar
em seu art. 1° que o genoma humano constitui fpatio da humanidade”, expressou a
responsabilidade de toda a humanidade na sua @ootdesse sentido, Anderson Orestes
Cavalcante Lobato e Maria Claudia Crespo Braurferam que

a nocao de patrimdnio genético tem recebido int¢agbes que decorrem do conceito de
direito internacional que, em um primeiro momertt@yvencionou arrolar 0s recursos
genéticos como integrantes do patrimdnio comum u@amidade e, portanto, isso
implicaria no direito de todos os paises de usufosi beneficios de determinados
“bens”, que sado considerados de uso comum e, cordped todos a responsabilidade
em preserva-los no interesse das geragdes fufurh®\ compreensdo de que genoma
humano e todas as informagfes que nele estdo asraahstituem patriménio comum
da humanidade traria como conseqiiéncia a interdigdtmda apropriacdo publica ou
privada e a devolugdo a toda humanidade dos rexudso biodiversidade e, a
consequente criagdo de uma entidade internacioma gefender os interesses da
humanidade e das futuras geraces.

A nocdo de patrimoénio da humanidade traz, em umgmo momento, a seguranca de
gue todas as nacOes devem proteger o genoma, esemuo inclusive o direito de todos ao
acesso e ao uso das informagfes genéticas, o tioellaga a solidariedade entre as nagoes,
prevista no art. 17 dBeclaracdo Universal sobre Genoma Humano e os Dites Humanos
No entanto, sabemos que aquilo que pertence a,todogertence a ninguémnesse sentido, a
expressao patriménio da humanidade constitui untidgersimbolico. Assim, é necessario

reconhecer a soberania de cada Estado no contiddual sobre as amostras de material
genético humano.

375 BRAUNER, Maria Claudia Crespo; LOBATO, Andersore€tes Cavalcante. Implicacées Juridicas do Acesso e
Uso do Patrimdnio Genético de Populacbes AmazdnlobaEMERICK, Maria Celeste. et. al. (OrgsGenoma

Humano:aspectos éticos, juridicos e cientificos da pesggénética no contexto amazdnico. Rio de Jarfémoruz
— Projeto Ghente, 2006, p. 77.
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Existem diversos indicativos de que a elaboragionda regulamentacéo Unica seria uma
solucéo bastante favoravel para humanidade. Contlel@-se refletir se é possivel e viavel a
aprovacao universal de uma legislacédo especifieacqasiga abranger tantos temas polémicos e
gue seja capaz de instituir principios gerais abedecer uma politica nacional de acesso e uso do
genoma humano, como tem sido feito em outras &fe&sse instrumento normativo poderia
enunciar os principais aspectos relativos ao nahtg@nético humano, definindo o quadro
institucional que ira implementar toda a politieagestdo do genoma humano, disciplinando os
instrumentos, as responsabilidades, os objetisesean considerados.

O desenvolvimento cientifico deve ser exercidond@eira responsavel, coibindo todas as
intervencgdes que prejudiqguem o genoma humano,i @i, ®u ainda o0 ambiente como um todo.
O genoma contém as informacfes de cada ser hunistimgdindo uns dos outros dentro da
propria espécie. O cuidado socioambiental conteraplarotecdo do genoma humano como
patriménio da humanidade. A diversidade convivendeo interdependente e, portanto, qualquer
alteracdo no genoma pode trazer consequénciageterdo planeta terra e a seus habitantes
atuais e futuros. Algumas solucdes para esse imgassao executadas e faceis de resolver,
outras ainda estdo muito distantes, pois envolviéenedites interesses. A protecdo ao genoma
humano nédo pode ficar restrita a cada nacao, deveme@laborar algum instrumento normativo
universal. Ainda, torna-se necessaria a criacdond@®rgdo no contexto global que fiscalize as
situacoes relativas ao acesso e ao uso do genajua possa aplicar sancdes para o caso de
descumprimento das regras estipuladas.

No que se refere as pesquisas genéticas, o Bdsibu uma medida bastante positiva
para acompanhamento e controle das pesquisasdigadgenoma humano. A criagdo da CONEP
e dos CEPs institucionais foi importante, pois $ods pesquisas realizadas no pais envolvendo o
ser humano e todos os elementos que o constitugro sgjeitas a avaliacdo ética por esses
orgaos para poderem ser implementadas, sem quemragcos aos sujeitos de pesquisa ou a
populacéo.

Outro aspecto positivo da legislacdo brasileira dever de preservar a integridade do
patrimbnio genético previsto no art. 225, 8§ 1°d4 Constituicdo Federal, designando um

conjunto de obrigacbes que as presentes gerac@Estigmo de conservar a variedade e a

376 Na area ambiental, por exemplo, temos a Politazaonal de meio ambiente e a Politica nacionaledersos
hidricos.
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totalidade das caracteristicas genéticas da bimiilegle de modo a garantir um meio ambiente
sadio com qualidade de vida para as futuras gesaédeedacao expressa na legislacdo nacional
sobre comercializacdo de oOrgaos, tecidos, sangiumgdes humanas demonstra que nao ha
possibilidade, igualmente, de se dispor do patrimgaenético humano, o que impede a venda ou
0 patenteamento de amostras de DNA.

As intervengdes humanas sobre a vida sdo cadaneéz macicas e concentradas no
tempo, interrompendo os ciclos naturais e, pelas séeitos cumulativos, aproximando-nos dos
limiares da irreversibilidade. O desenvolvimentovilda humana e n&o humana sobre a terra
apresenta um valor intrinseco, independente dauslidade para o homem. A diversidade da
vida é um aspecto essencial e representa, em syalor’’’ Assim, a diversidade merece ser
protegida contra acfes devastadoras e que naonttag@eficios a humanidade.

Com a assinatura dadonvencgéo sobre Diversidade Biologicahouve uma mobilizacéo
para regular o acesso e 0 uso dos recursos genétc8rasil. A referida Convencao fixou o
compromisso em assegurar a reparticado justa eatigaidos beneficios derivados do acesso aos
recursos geneéticos. A Medida Proviséria n°® 2.18@0@L que dispde sobre o acesso a toda
informacédo genética vegetal, fangica, microbianamal é importante e inovadora, porém nao
contempla a espécie humana. Ainda, a exclusaootiecio sobre 0 acesso a informacéo genética
humana esta expressa no art. 3° da referida M&dalasoria.

O fato de o Brasil manter a préatica de ser sigimatle muitas convencdes e declaracées
elaboradas pela UNESCO, pela ONU, pela OMS e deemdiidades, também € bastante positivo
no que se refere a protecdo do acesso e do userdong humano, pois esses documentos
passam a ter validade em territério nacional. A alaeConstitucional n® 45/2004 estabeleceu
gue odratadose asconvencgdemternacionais sobre direitos humanos que foreravagoios pelo
Congresso Nacional serdo equivalentes as emendsastgoionais. Diante disso, podemos dizer
gque o vazio normativo com relacdo a protecdo doormganhumano estd superado pela

importancia atribuida aos tratados, convencéeslardedes internacionals

377 OST, FrangoisA natureza & margem da lek: ecologia a prova do Direito. Traducdo de Jodmav€s. Lisboa:
Instituto Piaget, 1995, p. 109. Francois Ost afirqme enquanto ndo for atribuida aos elementos aiatar
personalidade juridica, esses estardo em situasdavibravel, ou seja, estardo na qualidade devescell., ibid., p.
177-179). Esse pensamento deve servir de fundanjemta a criagdo de um instrumento de protecdo da
biodiversidade brasileira.

78 E importante trazer as definicdes de convencétado e declaragdo para entender as semelhanifaseaghs.
Convencapna técnica do Direito Internacional “indica osgiou acordo sobre assuntos de interesse enfiespac
de carater ndo politico. Diz-se, assim, para odia@omercial sobre representagdo consular, seryigssais,
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Assim, os diversos e sucessivos instrumentosniat@nais (Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos, Declaracdo de Helsinque, Con&aérinternacional de Estocolmo,
Declaragcédo Sobre a Utilizagdo do Progresso Cieat#i Tecnologico no Interesse da Paz e em
Beneficio da Humanidade, Relatério Belmont, Confeig de Nova York, Conferéncia de Viena,
Declaragdo de Valenga sobre Etica e o Projeto Gartdnmano, Convencdo sobre Diversidade
Bioldgica, Declaracdo de Bilbao, Convénio sobreeidis Humanos e Biomedicina, Declaracao
Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Hosydbeclaracao Ibero-Latino-Americana
sobre Etica e Genética, Declaracéo Bioética denGIeclaracdo Internacional sobre os Dados
Genéticos Humanos, Declaracdo Universal sobre iBaét Direitos Humanos) possuem
aplicacdo nacional suprimindo as lacunas deixaélasl@gislacdo brasileira.

A Declaracdo Universal sobre Genoma Humano e os Dites Humanos € um
importante referencial para conduzir as legislag@esonais, pois ela determina no art. 4° que o
genoma humano em seu estado natural ndo deve js&y db transacdes financeiras. Ainda, a
referida Declaracdo reconhece a soberania do Eguanto a autonomia individual através do
controle do proprio Estado e defende a distribuig§oitativa dos beneficios das descobertas
cientificas junto a populacéo. JaDeaclaracéo Internacional sobre Dados Genéticos Humas
refere linhas mestras para a formulacdo da ledislagerna de cada pais.

Ainda, convém citar, em ambito global, Gonvencdo de Oviedo sobre Direitos
Humanos e Biomedicina de 1997s leis francesas sobre Bioética de 1994 e 208ihda, a lei
americana (EUA) contra a discriminacdo genét@angtic Information Non-Discrimination Act
— GINA®*®), de 21 de maio de 2008. Outro documento imptEfaro contexto internacional, é a
Convengéao sobre os Direitos do Homem e da Biomediaj do Conselho da Europa, que no

art. 12 condiciona a realizacdo de testes genétic@onselhamento genético apropriado.

medidas sanitarias e outros a estes semelhanégistlatados“além de cogitarem da afirmacéo de principios de
ordem mais elevada, referem-se mais precipuamestassuntos de ordem politica.” Nesse sentidogperse que

a convencgagpossui sentido mais estrito gtratado (SILVA, De Placido eVocabulario Juridico 19.ed. Rio de
Janeiro: Editora Forense, 200Declaracdoé o ato diplomético, pelo qual duas ou mais padnafirmam seu
acordo sobre determinado assunto (WEISZFLOG, Walteehaelis moderno dicionério da lingua portugueSdio
Paulo: Melhoramentos, 2009). Como se pode perasimencéo, tratado e declaracdo possuem a mesmnaganote,
portanto, pode-se considerar que as declara¢cdasacionais da UNESCO das quais o Brasil é signagdtéo
ratificadas pela legislagcdo nacional e devem sdizatlas como instrumentos normativos nacionais.
379 O texto visa a evitar a discriminagéo com basénfrmmacdo genética no emprego e seguro de salhepr@
ressaltar que antes da entrada em vigor do GINAJ@4150 estados dos EUA ja tinham tomado medides pa
proteger os individuos contra uma possivel discragdio por causa das suas caracteristicas genétieasa
protecdo variou muito de um estado para outro e hdove disposicdo geral no ambito federal. Ver:
http://thomas.loc.gav
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Também, se deve referir os protocolos adicionaisférida Convencao: Brotocolo Adicional
relativo aos testes genéticos com finalidade métficee 27 de novembro de 2008 @mtocolo
Adicional sobre investigacdo biomédida 2005.

No Brasil, ndo existem muitos documentos que abord questdo dos testes genéticos e
da informacdo genética. Os unicos localizados foramRecomendacdo sobre testes e
informacdes genéticasde 2003 e dNota Técnica sobre a regulamentacdo da reproducéo
humana assistidade 2004, ambos de autoria da Comissdo Nacionaé sdtesso e Uso do
Genoma Humano do Ministério da Saud®aataria n® 2.526de 2005 do Ministério da Saude
gue dispbe sobre as informacdes acerca de dadessaeios para a identificacdo de embrides
humanos produzidos por reproducdo medicamentetidasi®a Resolucdo n® 304/200@a
CONEP que, ao tratar das pesquisas envolvendo quijmd indigenas, impede a criacdo de
bancos de material genético indigena, sem a expossgordancia da comunidade envolvida e
sem a aprovacao formal pelo CEP e pela CONEP;refimp5 (cinco) diretrizes do Conselho
Federal de Medicina e da Associacdo Médica Braajletom auxilio de especialistas da
Sociedade Brasileira de Genética Clinica, sobreegegenéticos preditivos e sintomaticos em
recém-nascidos para constatacdo dentre outrasatoedmcer e Sindrome de Turffer.

Embora sejam escassos 0os documentos naciondisa®las informacdes genéticas e,
notadamente, aos testes genéticos, esses ja egiaaideis no contexto da medicina brasileira,
sendo ofertados quase que, exclusivamente, poralgdinos privados, tornando-se ainda muito
dispendiosos para a grande maioria da populacdianteate, em janeiro de 2008, através da
Resolucdo Normativa n° 167 a Agéncia Nacional de Saude ampliou a lista dosigos
minimos e obrigatérios que os planos de satde debsgrvar, incluindo os testes genétitds.

Outra tendéncia mundial que vem surgindo no iotdié coibir a apropriacdo genética

nacional € a adocéo, por alguns paises, de mediddisas ao direito de propriedade intelectual:

39 0 Protocolo Adicional & Convencéo sobre os Diseito Homem e da Biomedicina relativas aos testeétiges
com finalidade médica, do Conselho da Europa,gomaado em 07 de maio de 2008. Neste protocolawenda-se
que: os testes genéticos devem satisfazer critggommente aceitos de validade cientifica e ding utilidade
clinica deve ser um critério essencial para quetaste seja oferecido; os laboratérios de testeétiges devem
implementar um programa de garantia de qualidagee der sempre fornecida informacdo prévia, sempeea
realizacdo de um teste esteja a ser consideradaselbamento genético apropriado deve ser dispizaidhd em
caso de testes preditivos; e 0 pessoal que fosmegos de testes genéticos deve ter as quabfsagpropriadas
que Ihes permitam realizar o0 seu papel de acompasoobrigagfes e os padrdes profissionais (Cansalticuropa,
2008).

381 Disponivel emhttp://www.projetodiretrizes.org.br/novas_diretszeociedades.phpcesso em: 23 out. 2009.
%2 Disponivel em: http://www.ans.gov.br/portal/site/legislacao/legio_integra.asp?id=1084&id_original=0
Acesso em: 20 nov. 2009.
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o0 patenteamento Os Estados Unidos, por exemplo, permitem o pademénto dos genes
humanos. No ano de 2005, o Escritério de patentemreas registradas dos EUA ja possuia
registradas patentes sobre quase 20% (vinte pdo)cdo genoma humano para empresas,
universidades e agéncias do governo, ou seja, 48823.688 genes guardados no banco de
dados do Centro Nacional de Biotecnologia da Infm@o’®® S6 a Empresa Incyte pantenteou
quase 10% de todos os genes humdHoBiante disso, outros paises passaram a admitir o
patenteamento de genes humanos. A Europa, por &xeagabou cedendo para evitar que a
pesquisa biotecnolégica migrasse para os EUA.

Essa conduta adotada pela Unido Européia resultolelaboracdo d@iretiva n°
98/44/CE que dispde sobre a Protecdo Juridica das InverBid¢scnolgica®® e aborda a
identidade genéticao art. 16, “c”, cujo titulo € “Evolucdo e Implig@es do Direito das Patentes
no Dominio da Biotecnologia e da Engenharia Gea€&ti®or outro lado, a Assembléia
Parlamentar do Conselho da Europa estabeleceu ceitt@cdo dadireito a um patrimoénio
genético ndo manipuladoo intuito de salvaguardar-se a constituicdo gemétdividual.

Assim, parte-se do pressuposto de que o Direifwiecipalmente, as normas juridicas
sejam o instrumento mais adequado de protecdocodaveisidade e, principalmente, do genoma
humano, contra as ingeréncias externas. O ser lmyreaguanto ente da biodiversidade, tem o
dever de proteger o séabitat bem como de elaborar regras que proibam contkdizms aos
seus direitos fundamentais como, por exemplo, eitdira um meio ambiente saudavel e a

gualidade de vida. Deste modo,

a grande preocupacéo € a necessidade de elabarar-ggzo critico com relacao aos

efeitos sobre o homem, a sua descendéncia e oandi@nte, quando da adogéo de
novas biotecnologias. Para garantir a protecaalegos fundamentais do homem e da
mulher, o Direito deve intervir para reprimir absis@omo as experiéncias sobre o
homem,; para estabelecer regras de conduta a cettgporias profissionais, a partir dos

cddigos de ética médica; para garantir o direi®iddividuos e a perenidade da espécie
humana — patrimdnio genético indisponivel e a hiedidade. O Direito deve assegurar

383 3TIX, Gary. Genoma humano: propriedade privadaRévista Scientific American Brasid. 46. Mar. 2006.
341d., ibid. A Universidade Harvard possui a patefeéeim gene especifico das células do corpo ds slpessoas
que tem papel fundamental no desenvolvimento ind@amedula espinhal. O Departamento de Saude\ic8er
Humanos dos EUA detém a patente do gene respons@wédzer a proteina que o virus da hepatite Apasa se
ligar as células. A empresa californiana Incyteeptou o gene de um receptor para histamina, campbsrado
pelas células durante crises de rinite alérgicémAtlisso, cerca de metade de todos 0s genes gebseestar
envolvidos com cancer estdo patenteados (Id.).ibid.

385 Diretiva 98/44/CE do Parlamento Europeu e do Qbnsda Unido Européia. Publicado no Jornal Oficias
Comunidades Européias de 30.07.98.
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0 respeito e a protecdo aos Direitos do Homem,eggms das Nacgdes Unidas, as
resolugdes da Organizagdo Mundial da Satde e dseCunda Europ®?

A reflexdo acerca do papel do Direito como inseato de protecdo da biodiversidade no
gue se refere as novas biotecnologias tem papeafoental na imposicao de limites as condutas
adotadas pelos pesquisadores e empresas nacdmagerializacdo do Direito na protecdo dos

bens materiais e imateriais ocorre através da igagute intelectual que

corresponde a uma abstracdo juridica, ou seja, reit@iprové a possibilidade de
apropriagdo do mundo das idéias. Baseado nos mepnmdpios que regem a

propriedade material, h4 o surgimento de uma pedpde invisivel que paira nos

atributos de capacidade mental e criativa do sexamo?®’

A protecdo ao genoma humano conferida pelo patem@eto € controversa, pois existem
aspectos positivos e negativos na utilizacdo desteumento como forma de protecdo dos
genes. Quanto adatores positivosimporta destacar que o patenteamento do genomarto
pode ser um oOtimo instrumento de preservacdo dersitlade genética brasileira, j& que as
empresas estrangeiras deveriam paggalties para acessarem e usarem 0S recursos genéticos
humanos nacionais. Além disso, 0 venda de geneddimas € rentavel para o governo, pois a
diversidade de etnias existentes no pais atrain@ai@r nimero de na¢gdes na busca de genes
especificos.

Em relacdo aofatores negativgso nao patenteamento dos genes humanos permite o
acesso e 0 uso desses de forma gratuita, ou sajagalquer pagamento para o pais de onde
foram retirados, assim como sem qualquer retorma papopulacdo nacional dos beneficios
provocados pelo estudo daquele gene especificdaAmnédo concessado de patente aos recursos
genéticos favorece as pesquisas genéticas nagiomadsvez que 0s pesquisadores brasileiros
ndo precisam pagar qualquer valor para podererdastudesenvolvimento e as funcdes de cada
gene. A ndo permissao do patenteamento no come@xional acaba por estimular os cientistas
nacionais a buscarem essa protecdo fora do pa&mgdmwando o desenvolvimento nacional

sobremaneira.

386 BRAUNER, Maria Claudia Cresp@ireito, sexualidade e reprodugéo humarmanquistas médicas e o debate
bioético. Rio de Janeiro: Renovar, 2003, p. 129.

37 SILVA, Leticia Borges da. E possivel negociar adbiersidade? Conhecimentos tradicionais, propdeda
intelectual e biopirataria. In: BARRAL, Welber; PBWTEL, Luiz Otavio. Propriedade intelectual e
desenvolvimentd-loriandpolis: Fundagéo Boiteux, 2006, p. 304.



144

Importa referir que a questdo da possibilidadgaentear ou ndo os genes humanos
envolve um longo caminho de debates, por isso eitDipossui um papel fundamental na
conducéao dessa reflexao.

Em que pese a transformacédo do conhecimento hueranpropriedade privada ter o
intuito de protecdo dos recursos genéfitogpode caracterizar um desrespeito aos direitos
fundamentais, jA que transforma o saber humandiediversidade em produtos passiveis de
transacbes comerciais. Assim sendo, questionafigeira da patente como solucéo de protecéo
da biodiversidade, jA que na Declaracdo Univershteso Genoma Humano e os Direitos

Humanos, o genoma

vem adjetivado por meio da expressdo estado natlifatenciando-se das coisas, mas
se lhe for agregado o trabalho humano, a atividatgifica, sofre uma alteracdo na sua
qualificacdo juridica e passa a ser coisa, objatorélagdes juridicas onerosas. Podemos
dizer que para o direito expresso no texto da Decdd, o genoma, objeto de relacdes
juridicas, tem duas naturezas, uma natureza napanal reforcar o sentido da palavra, e
uma natureza artificial. O processo do trabalhattfieo, além de transformar o estado
natural, promove uma desmaterializagdo da coiseegaghe um grande valor de
mercado e, por isso, o direito realiza tal distingle modo que possa figurar como
objeto de relacdes juridicas onero¥as.

De acordo com José Antonio Peres Gediel, 0 genemasi, ndo poderia ser patenteado,

mas sim o seu processo cientifico, pois a transfoéim do gene confere um valor diferenciado, o

388 Muito embora a legislacéo seja escassa no ambippatecdo dos recursos naturais e genéticosjagait torna-
se mais problemética quando se verifica com relagdoconhecimentos tradicionais, j4 que esseseseptam, de
maneira fiel e contundente, a cultura das poputatg@elicionais e, na maioria das vezes, fazem parseus rituais
espirituais e de tradi¢des coletivas, dando idadgdprépria a cada uma delas. [...] representaag@as coletivas,
fruto do intelecto e da pratica de vida de umaacesmunidade. O nome “tradicional” ndo tem o sentid comum,
velho ou ultrapassado, mas significa a forma coleorem sendo utilizado e, principalmente, o modio p&al o
conhecimento é passado, ou seja, de geracdo pargége (SILVA, Leticia Borges da. E possivel negoca
biodiversidade? Conhecimentos tradicionais, prdade intelectual e biopirataria. In: BARRAL, Welber
PIMENTEL, Luiz Otéavio.Propriedade intelectual e desenvolvimenfdoriandpolis: Fundacdo Boiteux, 2006, p.
301-302). Portanto, o conhecimento tradicional titaisse um bem socioambiental, ja que é proverieltt saber
passado de geracdo em geracdo, sendo resultaclitda e da cultura de determinada populacdomAsendo, a
norma contida no art. 45, 1, da Lei n® 9.610/98i(lle Direitos Autorais) dispde que o conheciméradicional que
€ um bem socioambiental deve ser tutelado por aei@conhecimento dos direitos autorais coleti¥ddm disso,
cumpre ressaltar que o direito coletivo que seegii® ao direito de dominio, ou seja, ao direitqpapriedade
(SANTILLI, Juliana.Socioambientalismo e novos direit@&3o Paulo: Pierdpolis, 2005, p. 89). Isso sigaifiizer
que o interesse coletivo condiciona e restringe ropnetario publico ou privado na utilizacdo dosndbe
socioambientais. Ainda, os conhecimentos tradicsos@o protegidos pela Convencgédo sobre DiversiBamégica
no art. 8°, j, que € o seu principal instrumentaéfesa. Esse instrumento normativo ganha destaalegislacéo
nacional, porquanto o Brasil € signatario destavengdo e, por isso, tem o0 compromisso e a obrigdg&mloca-la
em pratica.

339 GEDIEL, José Antdnio Peres. Declaragéo Universabénoma Humano e Direitos Humanos: revisitagaiwari
dos instrumentos juridicos. In: EMERICK, Maria G#te CARNEIRO, Fernanda (Orgd.jmite: a ética e o debate
juridico sobre acesso e uso do genoma humano.eRlartkiro: Fiocruz — Projeto Ghente, 2000, p. 163.
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7

gue o torna passivel de comércio. Esse € um dasnargos utilizados pelos defensores da
possibilidade de concessdo de patentes aos gemesbs. Esse argumento, contudo, é alvo de
debate em sociedade, devendo ser melhor analisado@&ica de prote¢cdo do genoma humano.

A utilizacdo indiscriminada dos recursos da biodilade pode levar a um colapso
global. Esse risco tende a ser agravado pelo eresealor econdmico que esta sendo atribuido a
biodiversidade e aos conhecimentos a ela associddésbiodiversidade brasileira é muito
explorada pelas grandes poténcias industriais ai® gontribui para isso na medida em que a
fiscalizacdo nacional peca no zelo de seus bense 3&@m conhecimento de muitos recursos
naturais nacionais patenteados no exterior e, §8w, iteme-se 0 patenteamento dos recursos
genéticos™?

O Brasil e, principalmente, a Amaz6iifaprincipal fonte de biodiversidade que atrai
pesquisadores e empresas estrangeiras, carecboiinento ostensivo. Aléem disso, ndo ha uma
legislacdo nacional especifica para a bioprospetiéadiante disso, urge a necessidade da
elaboracdo de um documento normativo que, alémateger, estabeleca punicdo para o acesso
e 0 uso dos recursos genéticos ndo autorizadosnpériante, também, que se aumente a

fiscalizacdo no pais, principalmente, no territ@mazonico.

399 O conhecimento tradicional dos indigenas, dosombblas, dos ribeirinhos e da populagéo brasiksinageral
carece de uma regulamentacdo da mesma forma qereomng. A biodiversidade deve ser preservada engugratie
suas formas, ja que essa “ndo simboliza apenapieza da natureza; ela incorpora diferentes tradic@ilturais e
intelectuais” (SANTILLI, JulianaSocioambientalismo e novos direit@&io Paulo: Pierdpolis, 2005, p. 146).

391 O Brasil, que é um pais detentor de megabiodivedsi, tem enfretado algumas deficiéncias no quefeee a
protecdo ao trabalho intelectual, entre elas podemhestacar. o nivel de investimentos em pesquisa e
desenvolvimento das mesmas ainda inferior nos paissenvolvidos, a caréncia de profissionais dcadibs e a
necessidade de ampliac@o ndo s6 da capacitagdfficietecnolégica, mas também da infra-estrutlaeap estudo
e para a protegdo da propriedade intelectual (CHAM®@laudia Inés. Propriedade intelectual e biotlegia. In:
Biotecnologia em discussdGadernos Adenauer n® 8. S&o Paulo: Fundacdo &&danauer, 2000, p. 88). Esses
pequenos impasses acabam por abrir oportunidadeaparacdes estrangeiras subtrairem as espéd@dsitaa sem
qualquer sancéo efetiva, por isso ha necessid@teatyum instrumento juridico que possa ser paksi® punigdo
perante cientistas, pesquisadores, industriassepa#o detentores da matéria-prima.

392 Heringer refere que “a regido amazonica deveri@steidada por grupos nacionais que, de possafdasiacoes
genéticas das plantas, poderiam barganhar acessuldgico aos paises mais desenvolvidos. No entémtia a
biodiversidade existente atualmente é exploradagpopos internacionais representados por multimaésoou
universidades estrangeiras que se apropriam desgaiarprima” (HERINGER, AstridPatentes farmacéuticas &
propriedade industrial no contexto internacion&uritiba: Jurua, 2001, p. 90). Ver: BRAUNER, MaClaudia
Crespo; LIEDKE, Ménica Souza. Protecédo da biodidade e combate a biopirataria e ao patenteamentgeides
no contexto do Direito brasileiro. In: BLANK, DianiMauri Penning; PETRY, Mariangela Vicente; SILVEIR
Sérgio Souza (OrgsMeio ambiente em analisBelotas: Ed. da Universidade Federal de Pelp@@9, p. 57-82.

393 No que diz respeito ao direito dos povos indigemasios o estatuto juridico das populacdes ind&yena
instrucdes normativas que tratam da disciplina rifgreisso em terras indigenas com finalidade de delsen
pesquisas cientificas. Temos uma resolucdo do @undéacional da Salde que trata de critérios pada te
qualquer pesquisa em seres humanos, principalmengee diz respeito a obtencdo do consentimentone#fdo do
indigena. Ha um procedimento diferenciado em funigidiferencas culturais.
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A preocupacdo em conciliar o avango cientifico gr@ecdo dos direitos fundamentais
pode ser percebida através dos diversos documearttrsacionais existentes de protecdo a
dignidade humana, ao meio ambiente e & diversidadégica e social®® No que se refere aos
instrumentos legais de protecdo, no cenario intgsnal tém-se, de um lado, o Acordo Geral
sobre Aspectos dos Direitos de Propriedade InteédRelacionados ao Comércio (TRIPS),
protegendo os direitos de propriedade intelecteal:de outro, um rol de declaractes
pretendendo proteger os direitos de liberdade a&dania por meio de um sistema, capitaneado
pela Organizacdo das Nacbes Unidas para a Edu@giéncia e a Cultura (UNESCO) que nao
consegue avancar para além das declaracdes emamsmldgra sejam importantes como
instrumentos juridicos internacionais na area aetiga humana.

Mesmo reconhecendo a relevancia das declaracieviével perceber que o tema da
propriedade intelectual alcou voos mais altos do apidireitos de protecéo a vida e a dignidade
humana na area da genética, os quais ndo tém edmmespaldo em instrumento com maior
forca. O Brasil possui, de um lado, a Lei n° 9.989Lei de Propriedade Industrial), a Lei n°
9.610/98 (Direito Autoral), a Lei n°® 9.456/97 (Rrgdo de Cultivares), e a Lei n® 9.609/98
(Software) e, de outro, a Resolucdo n° 196/96 das€lbo Nacional de Saude que estrutura o
Sistema de Etica em Pesquisas Envolvendo Seresridsma Area da Salde.

Nesse sentido, a vida humana deve ser conduziddirpibes éticos e juridicos. O
individuo e, principalmente, o genoma humano nae dsstar ao alcance do comércio. Muitos
paises, contudo, ja vém permitindo o patenteamdatdiotecnologia e, inclusive, de genes

humanos sob a alegacao de

o paradigma da construcéo na biotecnologia basei® pressuposto de que a vida pode
ser construida. As patentes de seres vivos bassam-pressuposto de que a vida pode
ser objeto de posse porque foi construida. A eragenigenética e as patentes de vida
sdo expresséao final da mercantilizagdo da ciéncia patureza & qual deram inicio as
revolugdes cientifica e industrial. [...] a ascenda ciéncia reducionista permitiu que a
natureza fosse declarada morta, inerte e sem algrO paradigma da engenharia

genética esta agora aniquilando os Ultimos remangsx dos paradigmas ecoldgicos, ao
definir seres vivos e biodiversidade como fenémeéaados pelo homem’. A ascensao

394 BRAUNER, Maria Claudia Crespo. Biotecnologia edurgdo do direito: consideragbes acerca das dimgnsde
normativas das pesquisas genéticas no Brasil. MRLET, Ingo Wolfgang; LEITE, George Saloméo (Orgs.)
Direitos fundamentais e biotecnologi®do Paulo: Método, 2008, p. 184.

395 A Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, Bledé Dezembro de 1948; a Declaracdo Universal smbre
Genoma Humano e os Direitos Humanos adotada pelfe@acia Geral da UNESCO, de 11 de Novembro d&;199
a Declaracao Internacional sobre os Dados Genétiuotanos adotada pela Conferéncia Geral da UNESEQ6H

de Outubro de 2003; e a Declaragdo Universal ddimetica e Direitos Humanos da UNESCO, de outuler@@D5.
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do paradigma reducionista da biologia, que serve imberesses comerciais da
engenharia genética, da indistria de biotecnofogjd®®

7

A vida humana, no entanto, conduzida sob ess#igata € a expresséo final da
mercantilizacdo da ciéncia e da natureza. De acaydoVandana Shiva admitir que a vida pode
ser patenteada, é o sinal de que um ser vivo paddano do outro, quebrando o equilibrio
natural do ambiente e a prépria l6gica auto-orgsivia da vid&®’ Assim, o patenteamento do
genoma humano conduz a dominacdo do homem solm@ent, a transformacéo do ser humano
em produto passivel de apropriacdo, o que € vepalds principios bioéticos e juridicos. Essa
perspectiva, porém, deve ser repensada, quandaoj&en pode mais frear o desenvolvimento
tecnoldgico, tendo apenas que ajustar as normatigsemnais para nado ficar dependente de
outros paises. Nao se pretende, de forma algurfemdiz 0 patenteamento de genes, mas apenas
refletir acerca da criacdo de alguma categoriacifépee que possa proteger os genes humanos,
evitando o dominio publico.

O patenteamento de genes, permitido na Europa ésiaslos Unidos, desestimula a
pesquisa nacional e encarece a producao de nowdisamentos, prejudicando, sobretudo, os
paises menos desenvolvidos. Ocorre que, de acordoocinstituto da propriedade intelectual,
uma patente somente pode ser concedida a uma &ojemg seja, 0 bem a ser patenteado deve
preencher os seguintes requisitogvidade atividade inventivee aplicacdo industrial Por esse
motivo, o0 genoma humano ndo pode ser consideraggngdo em virtude de ja existir na
natureza ha milhdes de anos e ter, apenas, sidol#d# recentemente. As sequéncias do DNA
humano e as fun¢bes de cada gene, portanto, néfazam quaisquer dos critérios autorizadores
de concessao de patente.

Ainda, o Acordo TRIP’S estipula expressamente o2&, n° 2, que podem ser negadas
patentes, quando necessario para proteger a ongldiogy a moralidade, a vida, a saide humana
e para evitar prejuizos ao meio ambiente. Tambényémn referir que no art. 27, n° 3, “a” e “b”,
do referido Acordo, estdo excluidos da concessaopatentes os métodos diagndsticos,
terapéuticos e cirdrgicos para o tratamento desdanenanos. ADeclaracdo Universal sobre
Genoma Humano e os Direitos Humanosefere expressamente que ndo sdo patenteaveis as

invengdes contrarias a moral, aos bons costumeswade publica.

398 SHIVA, VandanaBiopirataria: a pilhagem da natureza e do conhecimento; tradigdaura Cardellini Barbosa
de Oliveira; prefacio de Hugo Lacey e Marcos Baabas Oliveira. Petrépolis, RJ: Editora Vozes, 2G016-47.
397 ‘hi

Id., ibid., p. 45.
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Além disso, o art. 10, da Lei 9.279/96, veta epttamento de material bioldgico e de
seres vivos encontrados na natureza, ainda quadasol Contudo, os genes modificados que
atendam os requisitos daovidade atividade inventivae aplicacdo industrial podem ser
patenteados de acordo com a legislacdo brasif&isinda, convém citar o Projeto de Lei n°
4.961/05, de autoria do deputado Antonio Carlosdésnrhame, que possibilita a concesséo de
patentes a substancias extraidas de organismasnivBrasift®®

Assim sendo, € importante que o pais adote alguetida de protecdo com relacdo ao
genoma humano, pois do contrario precisara impggaes patenteados para prosseguir em suas
pesquisas. Além disso, o Brasil ndo pode ignotdagalacao internacional, pois podera ter sua
biodiversidade patenteada no exterior e possivabnma que pagar para utilizar sua propria
biodiversidade.

O Brasil, integrante da Organizacdo Mundial do €m (OMCJ® assume o
compromisso de implantacdo e recepcdo de patemmsacionais, com altos custos para a
economia brasileira e as politicas publicas deusém sociaf®* O Brasil, contudo, precisa ser
mais impositivo garantindo a protecdo coletiva dioteresses brasileiros, bem como seu
desenvolvimento, nos seus aspectos econdmico, | secigecnoldgico. Assim, diante da

necessidade de protecdo do genoma humano e dasibifidsde de protecdo desse através do

398 Disponivel em: http://www.inpi.gov.br/noticias/inpi-da-orientacera-area-de-

biotecnologia/?searchterm=patenteamento%20de%28gkresso em: 8 nov. 2009.

3990 assunto é de extrema importancia no cenarimnalkce foi tema da audiéncia publica da Comissableie
Ambiente e Desenvolvimento Sustentavel que acoateodlia 25 de junho de 2009 e discutiu as diverigérdos
dados ambientais no pais.

400 0 Brasil fez parte do primeiro grupo de vinteréstpaises signatarios do GATT 1947 e também fonbne
fundador da OMC. Apesar da participacdo ainda ivelaente modesta do Pais no comércio internacicua,
atuacdo vem ganhando crescente destaque desdesodca@ATT, tendo muitas vezes o levado a assunsigpes

de lideranga entre os paises em desenvolvimentsseNeontexto, € cada vez vista com maior natuddida
participacdo do Brasil em processos de consultageaiacdo em suas fases cruciais. A experiéncildira tem
sido reconhecida também pela escolha de seus eepaates para o desempenho, ao longo da vigénsialas
organismos, de fungBes como presidéncias de graopgeciadores e comités, a presidéncia do Consetho d
Representantes do GATT e do Conselho Geral da GdéCConselho de Servigos, do Comité de Comércio e
Desenvolvimento, do Orgéo de Solugéo de Controagtsi Disponivel em:
http://www.mre.gov.br/index.php?option=com_ conteatgk=view&id=2040&Itemid=59Acesso em: 8 nov. 2009.

401 Em 27/09/2007, o Brasil foi aprovado, por unaniié, pelos membros da Organizacdo Mundial da Rugme
Intelectual (OMPI) para fazer parte da AssemblésaGdo Tratado de Cooperagédo de Patentes (PCIRstifuto
Nacional da Propriedade Industrial (INPI) passaratfuncdo de autoridade para exame preliminapadglos de
registro internacional de patentes. O INPI é viadal ao Ministério do Desenvolvimento, Indlstria @@rcio
Exterior.




149

instituto da patente pelos requisitos estipuladdasplegislacdes em vigor, surge a possibilidade
de criar uma nova categoria de patente: a biopsit&nt

Embora o patenteamento ndo seja a melhor solwsgacagprotecdo do genoma humano, o
Brasil ndo pode deixar de acompanhar as perspectivandiais, pois ficara prejudicado no
contexto mundial. Essa nova categoria de protegigahoma humano, todavia, deve ser
diferenciada das regras de propriedade intelecuslis, pois o fato de conceder a patente a
genes humanos fara com que o detentor do direiteedalono do “produto”, ou melhor, da
biopatente possa usufruir, com exclusividade, dardf (dez) ou 20 (vinte) anos. Esse critério
nao deve ser implementado no caso de genes humarmpss esses se tratam de patriménio da
humanidade e, portanto, ndo podem sofrer apropridgéste momento, o patenteamento do

genoma humano pode vir no sentido de preservacimasabiental, pois

a questdo da patenteabilidade da vida ndo se agetaGpenas com o comércio: €,

primeiramente, uma questado ética e ecoldgica imiemte ligada a injustica social da
403
a

biopirataria.
A ndo implementacédo de determinados acordos axtemnais, bem como estipulacédo de
categorias de protecdo podem trazer implicacoes pavalude, para o0 meio ambiente e para a
conservacdo da biodiversidade. O patenteamento nesdeardar a utilizacdo irresponsavel do
genoma humano, preservando a sua integridade pageracfes atuais e futuras. Assim, é
importante que o Brasil adote uma posi¢do no semt&proteger o genoma humano através de
biopatentes 0 mais rapido possivBara Vandana Shiva, as patentes podem se tomar u
importante ferramenta de controle do mercado, fuesfato, a existéncia de patentes enfraquece a
criatividade social da comunidade cientifica, neymido o intercambio livre entre cientistdS®.A
instituicio de uma biopatente deve seguir prinsifbiméticos e juridicos no intuito de proibir que
esse tipo especifico de patente se torne um praduioo objetivo Unico de lucro. A biopatente deve
ser utilizada unicamente para evitar a apropriagdevida do patrimonio genético nacional. Tendo
em vista, a demora nos tramites para aprovacaandelegislacio especifica que proteja o genoma

humano no territrio nacional, déiana Diaféria sugere que

402 As pesquisas biolégicas e genéticas geram, naderdlescobertas e ndo invencdes, j4 que naddanais do
gue recombinar materiais genéticos preexistentésotar substancias que ocorrem na natureza.

493 SHIVA, Vandana.Biopirataria: a pilhagem da natureza e do conhecimento. Traddedbaura Cardellini
Barbosa de Oliveira. Petropolis, RJ: Editora Vo2681, p. 112.

4041d., ibid., p. 36.



150

os interesses da coletividade que ndo sdo passieemerem tutelados através dos
mecanismos existentes no ambito do sistema de ipdaple industrial, salvo nas
hipéteses de aplicacdo da licenca compulsoériafL&i.279/96, arts. 68 a 74 e Dec. n.
3.201, de 6.10.1999, que dispde sobre a concededmfjcio, nos casos de emergéncia
nacional e de interesse publico que trata o artd@llei n. 9.279/96)podem ser
resguardados através dos mecanismos processuaigelie coletiva que, no caso do
direito brasileiro, poderia ocorrer por meioatzgio civil publica(Lei n. 7.347/85§%

A protecdo do genoma humano é necesséria e urgepteidéncia e a responsabilidade
devem ser observadas no desenvolvimento das pasqgenéticas. A construgcdo de uma
legislacdo universal é imprescindivel, j& que oogea humano é patrimonio da humanidade.
Embora ainda ndo se consiga verificar um conseagwa@tedimentos e fundamentos em todos
0s documentos nacionais e internacionais para fag@da do pretendido instrumento normativo
internacional, ja € possivel tracar algumas diresricomuns na maioria deles, entre elas podemos
destacar: a intervencdo no genoma humano poder @udalhorar a qualidade de vida; deve ser
proibida a discriminagéo por razdes genéticases@e 0 uso do genoma humano deve se dar de
forma a respeitar a dignidade humana; deve sedl@bticonsentimento informado do individuo
do qual foi retirado o material para fins terapési ou para fins de pesquisa; deve haver o
aconselhamento genético apds a realizacdo do t@spEssoa que ndo pode expressar seu
consentimento deve receber tratamento especiadniser respeitados o direito a informacéao, a
privacidade e a intimidade; informacdes relevaptesa a salude da familia devem ser reveladas; a
confidencialidade das informacdes genéticas; gtatid e universalidade de acesso a pesquisa, a
terapéutica e aos beneficios.

A protecdo socioambiental € de extrema importapaie preservar a integridade do
genoma humano. E importante o que avanco cientfiossiga, porém de maneira responsavel.
O critério da prudéncia deve ser utilizado paradoair as pesquisas geneéticas cujos efeitos
colaterais ainda ndo tenham sido constatados rfaus@no e no ambiente. A qualidade de vida e
a dignidade humana devem ser os objetivos atingidlms avancos da genética. A elaboracéo de
uma legislacdo universal é imprescindivel paraegdd do genoma, enquanto patrimonio da
humanidade e, no plano interno, caberia a adocaandénstrumento juridico especial para a

protecdo do genoma humano brasileiro.

0% DIAFERIA, Adriana. Patenteamento de genes humanos e a tutela dosssts difusosDisponivel em:
http://www.ghente.org/temas/biotecnologia/patente@im genes.pdfAcesso em: 8 nov. 2009.
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CONSIDERACOES FINAIS

A preocupacdo com a protecao dos recursos geséticnanos comecou a se intensificar
com a conclusado do Projeto Genoma Humano. A evoldgébiotecnologia e da engenharia
genética tem propiciado o surgimento de “novosgiths que exigem de imediato uma legislacéo
regulamentadora. O acesso e 0 uso dos genes hujaasdo ocorrendo na pratica, porém essas
intervencbes ainda ndo possuem suas fronteirasiadbedi Essas circunstancias que inquietam
juristas, médicos, sujeitos de pesquisa, pacientepopulacdo em geral, ensejaram o estudo na
busca pela anélise das possibilidades e dos liméesrrentes do conhecimento das informacdes
e da manipulagéo genéticas humanas.

Para concretizacédo da pesquisa foi preciso avarguelacdo do genoma humano com o
paradigma socioambiental, percorrendo conceitosicd®gs tais como, biodiversidade,
sociodiversidade e manipulacdo genética; fazendantamento de instrumentos normativos,
principios bioéticos e juridicos; analisando tewtogias especificas que cercam a tematica; e
por fim, apresentando as tendéncias nacionaiseenattionais no que se refere a protecdo do
genoma humano.

A evolucdo dos conceitos que definem a ecolograeim ambiente e o Direito ambiental
possibilitaram a construcdo do paradigma socioamddieO estudo do ambiente de forma
isolada, sem considerar o ser humano, enquanteidigdi integrante da biodiversidade, restou
fragilizado. A idéia de inexauribilidade dos reamssnaturais e genéticos esta superada. O
cuidado com relacdo a natureza passa a ser impaési na medida em que compromete a
prépria sobrevivéncia humana.

A interacdo do ser humano com o meio ambiente dstreoque ambos vivem de forma
interdependente e, por isso, qualquer alteracdoirandos componentes desse sistema provoca
um desequilibrio incomensuravel que atinge diretdeneo ser humano trazendo diversas
consequéncias. O paradigma socioambiental conteaipla da biodiversidade, a diversidade de
culturas que envolve os conhecimentos tradiciondisvados ao longo de geracdes, bem como
0s tracos e as caracteristicas especificas degeaga étnico transmitidos aos descendentes por
meio da heranca genética.

As mobilizacdes em torno da protecdo do genomaahantrouxeram a tona diversas

declaracdes, relatérios, convencdes e tratadostefacdo da Bioética com o Direito propiciou o
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surgimento do Biodireito no intuito de promovereasenvolvimento tecnocientifico, assegurando
os direitos fundamentais dos seres humanos ejgaintente, a prote¢do socioambiental.

As possibilidades advindas do mapeamento e doeeeigumento genético permitem o
conhecimento das informacdes genéticas que vemommiopando a elaboracdo de novos
medicamentos e terapias. O investimento publiosdo nas pesquisas genéticas tem sido
importante para promover esses avancos a humani@afieanciamento publico das pesquisas
genéticas garante o retorno dos beneficios a pgfulde forma gratuita. A ciéncia ndo pode
prosseguir sem que ocorra um controle externo egeeém consideragcao a dignidade humana, a
gualidade de vida e a protecao socioambientalgatacional. Todos os projetos de pesquisa
devem ser sujeitos a um comité nacional ou inétihat. E importante que haja uma
responsabilizacdo dos profissionais que atuam sessedos para 0 caso de ocorrerem acgdes que
violem o genoma humano.

A privacidade genética impde que o acesso e alasggenoma humano ndo permitam a
discriminacdo em razdo da carga genética, bem cpracas informagdes genéticas devam ser
protegidas, somente podendo ser reveladas atravésngentimento informado do paciente e do
sujeito de pesquisa.

O conhecimento das informagfes contidas nos genpg8e o0 consentimento livre e
esclarecido do sujeito de pesquisa e do pacientem@@ego da bioinformatica € necessario,
porgue propicia 0 avanco das pesquisas genéticasmdeira rapida e precisa. A necessidade de
armazenar o material genético provocou a criacabiatepositérios e biobancos, os quais sao
fundamentais para ndo haver desperdicio do matisartado nos hospitais e clinicas, assim
como para que todos os dados e informacdes endostpelo desenvolvimento das pesquisas
figuem cadastrados em um banco de informacdes maciOs procedimentos para conservar o
material e as informacdes genéticas devem ser piaddms para ndo comprometer os resultados
das pesquisas e terapias desenvolvidas.

A possibilidade de intervencdo no genoma humaitu gnuitas esperancas e, também,
muitos riscos. Essas modificagcbes nos genes fizetwagir preocupacdes socioambientais na
medida em que o ser humano e o meio ambiente $s@@ependentes. Assim, resguardar o
genoma humano envolve uma prote¢do socioambiental.

A manipulacdo do genoma humano demonstra o eierd@ biopoder. Os paises e

laboratorios que permitem as pesquisas com gemaarius sdo detentores desse poder sobre a
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vida humana e podem utiliza-lo de forma indevida, isso, as pesquisas genéticas devem ser
conduzidas de forma transparente. Além disso, pddier decorrente desse acesso e uso, se
utilizado de forma irresponsavel, pode provocatudéis bioterroristas que prejudiquem a
biosseguridade nacional e mundial. Diante dissefic@u-se a importancia e a necessidade de os
Estados promoverem politicas publicas que defiregras de prevencédo e de acao para o caso de
ocorrerem ataques terroristas com armas biologizasenientes da intervencdo nos genes
humanos.

A imposicao de limites bioéticos e juridicos € iegzindivel para proteger 0 acesso e 0
uso do genoma humano. A regulamentacéo juridicacaca utilizacdo de testes genéticos em
seres humanos deve ser pensada, ndo apenas no @mlsbberania do direito interno, mas
também e, sobretudo no contexto internacional.r@irsento de uma nova categoria de protecao
advinda da propriedade intelectual (as biopatemtaz)novas perspectivas sobre as quais se deve
refletir. O patenteamento de genes humanos nosesi@tliais se demonstra inviavel, porque,
apos expirado o prazo da patente, 0 gene poderidikzado por qualquer empresa ou cientista,
podendo inclusive ser apropriado. O Brasil ndo peelananter inerte e deve tomar atitudes
impositivas ao restringir o acesso e 0 uso do gentwmmano em territdério nacional. A
formulacdo de um instrumento normativo internadida@bém é imprescindivel para a protecéo
socioambiental e, principalmente, do genoma humano.

Pelo estudo realizado constatou-se que nao erstiuma vedacdo na legislacao
brasileira e internacional para o acesso e o ugedoma humano. As declaracdes, convencoes e
tratados apresentam diretrizes a serem seguidas palses, contudo, ndo existe uma efetiva
fiscalizacdo e punic&o aos atos praticados quemials genes humanos. Alguns limites tém sido
impostos através da criacao de novas categoripsotirdo do direito da propriedade intelectual.
Percebeu-se que o estudo deve prosseguir na Yardatsensibilizar a populagao nacional acerca
dos riscos que 0 acesso e 0 uso dos genes humasher® @carretar para os brasileiros atuais e
futuros. Ainda, existem muitas questbes envolveaddéematica que merecem atencao e,
possivelmente, instigardo mais pesquisadores aaleskm esse horizonte que envolve a seara

dos genes, notadamente, de suas informacdes agii@c



154

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS:

ADENAUER, CadernosBiotecnologia em discussdoN° 8. Sdo Paulo: Fundagdo Konrad
Adenauer, 2000.

ADENAUER, CadernosBioética. N° 1. Sdo Paulo: Fundagédo Konrad Adenauer, 2002.

AGAMBEN, Giorgio. Homo sacer: 0 poder soberano e a vida nua |. Tradugcdo de é¢lesri
Burigo. Belo Horizonte: UFMG, 2004.

ALBANO, Lilian Maria José Biodireito: os avanc¢os da genética e seus efeitos éticogasidi
S&o Paulo: Editora Atheneu, 2004.

ALEXY, Robert. Teoria de los derechos fundamentalesMadrid: Centro de Estudios
Constitucionales, 1997.

ALMEIDA, Aline Mignon. Bioética e Biodireito. Rio de Janeiro: Editora Lumen Juris, 2000.
ALMEIDA, Maria Eneida de. Guerra e desenvolvimebioldgico: o caso da biotecnologia e da

gendmica na segunda metade do século X>)Révista Brasileira de Epidemiologia2006. v.9.
n.3. Disponivel emhttp://www.scielo.br/pdf/rbepid/vOn3/01.pdhcesso em: 04 nov. 2009.

ANTUNES, Paulo de BessBireito ambiental. Rio de Janeiro: Lumem Juris, 1996.

ARCANJO, Francisco Eugénio Machado; OLIVEIRA, Bru@omes de.Preservacdo da
biodiversidade e dos conhecimentos tradicionais assados: instrumentos de combate a
biopirataria. Disponivel enwww.ibap.org Acesso em: 23 dez. 2008.

ARNAUD, André-JeanDicionéario Enciclopédico de Teoria e de Sociologido Direito. 2.ed.
Rio de Janeiro: Renovar, 1999.

AUGUSTIN, Sérgio; SPAREMBERGER, Raquel Fabiana lof@rgs.).Direito Ambiental e
Bioética: legislacéo, educacgéo e cidadania. Caxias do Sut£2004.

BARACHO, José Alfredo de Oliveira. A identidade gdoa do ser humano. Bioconstituicdo:
bioética e direito. In: GARCIA, Maria (Org.)Revista de Direito Constitucional e
Internacional, v. 32. Sao Paulo: Revista dos Tribunais, 2000.

BARBOZA, Heloisa Helena; BARRETTO, Vicente de Paorgs.). Temas de Biodireito e
Bioética. Rio de Janeiro: Renovar, 2001.

; ; MEIRELES, Jussara M. L. de. (ord$0)os temas de Biodireito e Bioética
Rio de Janeiro: Renovar, 2003.




155

BARRAL, Welber; PIMENTEL, Luiz Otavio.Propriedade intelectual e desenvolvimento
Florianopolis: Fundacao Boiteux, 2006.

BARRETTO, Vicente de Paulo (OrgDicionario de Filosofia do Direito. Sdo Leopoldo/Rio de
Janeiro: Editora Unisinos/Editora Renovar, 2006.

BATISTA, Cristiano Corréa; MENDES, Fabio Raniere 8dva; MALLMANN, Loivo José
(Orgs.).Bioética: os desafios da genética. Pelotas: Educat, 2003.

BILBAO DECLARATION. International Workshop on Humaaenome Project, 1993, May 24-
26. Bilbao, Inter. J. Bioeth., 1994.

BOBBIO, Noberto.A era dos direitos Traducdo de Carlos Nelson Coutinho. Rio de Janeir
Campus, 1992.

BOFF, Leonardo.Ecologia, mundializagdo, espiritualidade:a emergéncia de um novo
paradigma. Sao Paulo: Atica, 1993.

Etica da Vida. Brasilia: Letraviva, 1999.

BORGES-OSORIO, Maria Regina; ROBINSON, Wanyce MiriaGenética humana 2.ed.
Porto Alegre: Artmed Editora, 2001.

BRASIL. Constituicdo da Republica Federativa do BrasilDistrito Federal: Brasilia, 1988.
Convencao sobre diversidade biologicaRio de Janeiro: 1992.
Codigo Civil. Lei n® 10.406 de 10 de janeiro de 2002. Distfederal: Brasilia, 2002.

.Codigo Penal Decreto-lei n° 2.848 de 7 de dezembro de 1948triidi Federal:
Brasilia, 1940.

.Codigo de Processo CivilLei n° 5.869 de 11 de janeiro de 1973. Distriemidtal:
Brasilia, 1973.

.Medida Provisoria n° 2.052de 29 de junho de 2000, reeditada pela Medidaistoa
n°® 2.052-1/00. Distrito Federal: Brasilia, 2000.

.Medida Provisoéria n° 2.186-16de 23 de agosto de 2001. Distrito Federal: Begsili
2001.

Projeto de Lei n® 4.610Brasilia: Senado Federal, 1998.
.Relatério final da Comissdo Parlamentar de Inquérib destinada a investigar o

trafico de animais e plantas silvestres brasileirgs exploracdo e comércio ilegal de madeira
e a biopirataria no pais — CPIBIOPL Brasilia: Camara dos Deputados, 28 mar. 2006.



156

. Ministério da ciéncia e tecnologRrotocolo de Cartagena sobre biosseguranga
Disponivel em:http://www.mct.gov.br/index.php/content/view/12%i®nl. Acesso em: 19 out.
20009.

Ministério da saude. CONEP. Disponivel em:
http://conselho.saude.gov.br/comissao/conep/atimsi.html Acesso em: 16 out. 2009.

. Crianca e aleitamento materno Disponivel em:
http: //portal saude.qgov.br/portal/saude/area.cfmétieh=1251Acesso em: 21 out. 2009.

Portaria n® 81 de 21 de janeiro de 2009. Distrito Federal: Bias#009.

. Ministério do Meio AmbienteBiosseguranca Brasilia, Brasil: 2006. Disponivel:
www.mma.gov.br/port/sbf/biosseguranca/capa/corgmhbinl Acesso em: 11 nov. 2009.

BRAUNER, Maria Claudia Crespo. A bioética e os pesgos tecnocientificos da medicina
moderna: quais os limites de seguranca? In: STRE@Kjo L.; ROCHA, Leonel Severo;
MORAES, Jose Luis Bolzan de (Org&nuario do Programa de Pds-Graduacdo em Direito
S&o Leopoldo: Unisinos, 1998-1999.

.Direito, sexualidade e reproducdo humanaconquistas médicas e o debate bioético.
Rio de Janeiro: Renovar, 2003.

. Ciéncia, biotecnologia e normatividade. @®ncia e Cultura S&o Paulo: SBPC.
Vol.57, n.1, jan/mar. 2005.

. O ser humano e o corpo: contribuicbes détiba e do biodireito para a protecdo dos
direitos de personalidade. In: PEREIRA, Agostinhio Kbppe; CALGARO, Cleide.Direito
ambiental e biodireito: da modernidade a pds modernidade. Caxias do SuE&ucs, 2008.

(Org.)Ensaios de biodireito:respeito a vida e aos imperativos da pesquisdifoban
Pelotas: Delfos, 2008.

; LIEDKE, Monica Souza. Protecdo da biodidade e combate a biopirataria e ao
patenteamento de genes no contexto do Direitoléirasiln: BLANK, Dionis Mauri Penning;
PETRY, Mariangela Vicente; SILVEIRA, Sérgio SouZargs.). Meio ambiente em analise
Pelotas: Ed. da Universidade Federal de Pelot@9, 20 57-82.

CANOTILHO, José Joaquim GomeRrotecdo do ambiente e direito de propriedadeCritica
de Jurisprudéncia Ambiental. Coimbra: Coimbra Hditd995.

Direito constitucional e teoria da constituicdo Coimbra: Almedina, 2000.

CAPRA, Fritjof. A teia da vida: uma nova compreensdao cientifica dos sistemas vivaduzido
por Newton Roberval Eichemberg. 6.ed. S&o Paultrigu2001.



157

CARDOSO, Maria Helena Cabral de Almeida; CASTIELyid David. Saude coletiva, nova
genética e eugenia de mercadoQadernos de Saude Publicavar./Abr. v.19. n.2. 2003.

CASABONA, Carlos Maria Romeddo gene ao Direito: sobre as implicacdes juridicas do
conhecimento e intervencdo no genoma humano. Sao: PRCrim, 1999.

(Org.).Biotecnologia, Direito e Bioética:perspectivas em Direito comparado. Belo
Horizonte: Del Rey e PUC Minas, 2002.

: SA, Maria de Fatima Freire (OrgsDesafios juridicos da biotecnologia Belo
Horizonte: Mandamentos, 2007.

CASTELLI, Pierina German; WILKINSON, JohrConhecimento tradicional, inovacdo e
direitos de protecao Disponivel em:
http://bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/libros#ibil/cpda/estudos/dezenove/pierinal9.haresso
em: 7 nov. 2008.

CASTELLS, ManuelO poder da identidade S&o Paulo: Editora Paz e Terra, 2001.

CHAIMOVICH, Hernan. Biosseguridade In: Revista Estudos Avancgados. v.19. n.55. Sé&o
Paulo: set/dez. 2005. Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttept@d=S0103-40142005000300Q1&cesso em:

02 nov. 2009.

CITELI, Maria Teresa. Fazendo diferencas: teor@sres corpo, género e comportamento. In:
Revista de Estudos FeministasAno 9. n.1. Florianépolis: UFSC, 2001.

CLOTET, Joaquim (Org.Bioética. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2001.

COHEN, J.Eugénisme et orthogénieln: Ethique, religion, droit et reproduction. @pe de
recherche et d'etude sur la fertilite (G.R.E.FRRA&.

CONSELHO DA EUROPAAdditional Protocol to the Convention on Human Righs and
Biomedicine, concerning Genetic Testing for HealthPurposes 2008. Disponivel em:
https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=1287907&Site=DB&ckColorinternet=F5CA75&BackCol
orintranet=F5CA75&BackColorLogged=A9BACKBcesso em: 09/05/2008.

. Convention for the Protection of Human Rigind Dignity of the Human Being with
regard to the Application of Biology and Medicin€onvention on Human Rights and
Biomedicing, Oviedo, 1997. Disponivel em:
http://conventions.coe.int/Treaty/en/Treaties/Hir§#l.htm Acesso em: 31/03/2001.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINACO6digo de Etica Médica Resolugdo n° 1.246 de 8 de
janeiro de 1988. Distrito Federal: Brasilia, 1988

. Processo-consulta n.° 1.702R&ecer n°® 34/1999Distrito Federal: Brasilia, 23 jul.
1999.



158

Revista Bioética Brasilia, v.4, n.1, 1996. Disponivel em:
http://www.portalmedico.org.bAcesso em: 15 out. 2009.

Revista Bioética Brasilia, v.l, n.2, 1993. Disponivel em:
http://www.portalmedico.org.bAcesso em: 28 jan. 2004.

) Revista Bioética Brasilia. v.5. n.2., 1997.
http://www.portalmedico.orqg.br/revista/bio2v5/fremasbiopoder.htmAcesso em: 02 nov. 2009.

CONSELHO NACIONAL DE ETICA PARA AS CIENCIAS DA VIDAParecer n° 56sobre
venda direta de testes genéticos ao publicAprovado em 08 de julho de 2008 na Cidade de
Lisboa — Portugal. (Disponivel enfnttp://www.cnecv.gov.pt/NR/rdonlyres/EO5FC1FD-51E5-
462F-BEOA-DF3BBES9F9E7/0/P_056CNECV.péicesso em: 21 out. 2009.

CONTI, Matilde Carone SlaibEtica e direito na manipulacdo do genoma humandRio de
Janeiro: Forense, 2001.

CORREA, Elidia Aparecida de Andrade; GIACOIA, Gittee CONRADO, Marcelo (Coords.).
Biodireito e dignidade da pessoa humanaum dialogo entre a ciéncia e o Direito. Curitiba
Jurud, 2006.
CORREA, Marilena C. D. V.; GUILAM, Maria Cristina .RO discurso do risco e o
aconselhamento genético pré-natal.aderno de Saude Publicav.22. n.10. Rio de Janeiro,
Oct. 2006.
COSTA, Sérgio; DINIZ, Déboraioética: ensaios. Brasilia: Letras Livres, 2001.
DAVIES, Kevin.Decifrando o Genoma S&o Paulo: Editora Cia das Letras, 2001.
DIAFERIA, Adriana.Clonagem, aspectos juridicos e bioéticoS&o Paulo: Edipro, 1999.

. DIAFERIA, AdrianaPatenteamento de genes humanos e a tutela dos iesses

difusos Disponivel em:http://www.ghente.org/temas/biotecnologia/patents@im genes.pdf
Acesso em: 08 nov. 2009.

DURAND, Guy. Introducéo geral a bioética: historia, conceitos e instrumentos. Sdo Paulo:
Loyola, 2003.

DWORKIN, Ronald.Dominio da vida aborto, eutanasia e liberdades individuais. Tgadue
Jefferson Luiz Camargo. Sao Paulo: Martins For2@83.

EMERICK, Maria Celeste; DEGRAVE, Wim; BERNARDO, Kar(Orgs.).Novas Tecnologias
da Genética Humana:avancos e impactos para a saude. Rio de Janedcruf — Projeto
Ghente, 2007.



159

. et. al. (Orgs.Jsenoma Humano: aspectos éticos, juridicos e cientificos da pesqui
genética no contexto amazonico. Rio de Janeira@r&zo- Projeto Ghente, 2006.

. et. al. (Orgs.Acesso, Uso e Remessa de Material Genético Humairdicativos de
regulamentacédo no Brasil. Rio de Janeiro: FiocrBrojeto Ghente, 2005.

; CARNEIRO, Fernanda (Orgd.)mite: a ética e o debate juridico sobre acesso e uso do
genoma humano. Rio de Janeiro: Fiocruz — Projenéeh 2000.

; (Orgs.Recursos Genéticos HumanosRio de Janeiro: Fiocruz — Projeto
Ghente, 1997.

EUROPEAN COMISSIONZ25 recommendations on the ethical, legal and socimhplications
of genetic testing Brussels: 2004.

FACHIN, Luiz Edson; MEIRELES, Jussara Maria de k; €ORTIANO JUNIOR, Erouths;
NALIN, Paulo (Orgs.). Apontamentos criticos para o Direito Civil Brasilero
Contemporaneo II. Curitiba: Jurug, 2009.

FAGUNDEZ, Paulo Roney AvilaDireito e holismo: introducio a uma visdo juridica de
integridade. S&o Paulo, LTr, 2000.

FERNANDES, Patricia Machado Buen@.guerra bioldgica através dos séculos e o papel
estratégico da engenharia genétican: Ciéncia Hoje. Rio de janeiro, v.31, n.186020

FIORILLO, Celso Antonio Pacheco; DIAFERIA, Adrian&iodiversidade e patriménio
genético no Direito ambiental brasileiro Sdo Paulo: Max Limonad, 1999.

FISCHER, J. E.Speaking data to power:science, technology and health expertise in the
national biological security policy process. CairefiVashington, EEUU, 2004.

FORTES, Paulo Anténio de Carvalho (OrdgBioética e saude publica S&o Paulo: Centro
Universitario Sdo Camilo, 2003.

FOUCAULT, Michel.Em defesa da sociedadé&ao Paulo: Martins Fontes, 2005.

Histdria da sexualidade |- A vontade de saber. Traducédo de Maria ThereZaodta
Albuquerque e J. A. Guilhon Albuquerque. Rio deeillan Edi¢cdes Graal, 1982.

FRANCA. Cédigo Civil. Disponivel emhttp://legifrance.gouv.fr/Acesso em: 23 out. 2009.

Caodigo Penal Disponivel emhttp://legifrance.gouv.fr/Acesso em: 23 out. 2009.

.Cadigo de Saude PublicaDisponivel emhttp://legifrance.gouv.fr/Acesso em: 23 out.
2009.




160

.Lei n® 94-654 (segunda lei de bioética) de 29 de julho de 1994ponivel em:
http://legifrance.gouv.fr/Acesso em: 23 out. 2009.

FUNDO MUNDIAL PARA A NATUREZA (WWF-BRASIL). Amazénia. Disponivel em:
http://www.wwf.org.br/ Acesso em: 6 jan. 2009.

FUKUYAMA, Francis.Nosso futuro pés-humanoconsequéncias da revolucdo da biotecnolgia.
Traducdo de Maria Luiza X. de A. Borges. Rio deslfan Rocco, 2003.

GARRAFA, Volnei; PESSINI, LéoBioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003.

. Bioética e ciéncia - até onde avancar sgada. In: COSTA, S.I.LF.; GARRAFA, V. &
OSELKA, G.Iniciacdo a bioética Brasilia, Conselho Federal de Medicina, 19989110.

GIDDENS, AnthonyAs consequéncias da modernidad&ao Paulo: UNESP, 1991.

GOLDIM, José Roberto (Org.); CLOTET, Joaquim; FRASCONI, Carlos Fernando.
Consentimento Informado e sua pratica na assistéraie pesquisa no BrasilPorto Alegre:
EDIPUCRS, 2000.

.Bioética complexa:uma abordagem abrangente para 0 processo de tataabiisao.
Disponivel em: http://www.amrigs.org.br/revista/53-01/17-322-bioat complexa.pdf Acesso
em: 26 out. 2009.

Bioética: origens e complexidade. Disponivel em:
http://www.bioeticaefecrista.med.br/textos/origen®%%20complexidades.pdAcesso em: 26
out. 2009.

: MATTE, Ursula. Bancos de DNA: consideracétisas sobre o armazenamento de
material  genético. In: Bioética e ética na ciéncia Disponivel em:
http://www.bioetica.ufrgs.br/bancodn.hticesso em: 25 jul. 2009.

; . Projeto Genoma Humano Disponivel em:
http://www.bioetica.ufrgs.br/genoma.hticesso em: 22 set. 2009.

Etica, Moral e Direito. In:  Bioética Disponivel em:
http://www.ufrgs.br/bioetica/textos.htmcesso em: 06 nov. 2009.

. et. al. Biobanco do hospital de clinicasPdeto Alegre: aspectos técnicos, éticos,
juridicos e sociais. InRevista do Hospital de Clinicas de Porto Alegre & &culdade de
Medicina da Universidade Federal do Rio Grande do 8. v.29. 2009.

. Bioética e pandemia de influenzaRavista do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
& Faculdade de Medicina da Universidade Federal d&io Grande do Sul v.29. n.2. 2009.
Disponivel emhttp://www.seer.ufrgs.br/index.php/hcpa/articleywi#0016/5816 Acesso em: 18
nov. 20009.




161

HABERMAS, JurgenO futuro da natureza humana Tradug&o de Karina Jannini: revisdo da
traducao Eurides Avance de Souza. S&o Paulo: Mdftinte, 2004.

HABERMAS, Jirgen.Técnica e ciéncia enquanto "ideologia" Cole¢cdo Os Pensadores. Sdo
Paulo, Abril Cultural, 1980.

HAYDEN, Erika CheckKeeping genes out of terrorists' handsin: Revista Nature News, 31
ago. 2009.

HERINGER, Astrid. Patentes farmacéuticas & propriedade industrial no contexto
internacional. Curitiba: Jurua, 2001.

HIERNAUX, J. A diversidade biolégica humana Lisboa: Fundacdo Calouste Gulbenkian,
1988.

HOTTOIS, Gilbert; PARIZEAU, Marie-HéléneDicionario da Bioética Lisboa: Instituto
Piaget, 1998.

HUMGEN INTERNATIONAL. GenEditorial: editorial on the ethical, legal and social issokes
human genetics. Disponivel ehitp://www.humgen.umontreal.ca/inficesso em: 23 out. 2009.

IACOMINI, VanessaPropriedade intelectual e biotecnologiaCuritiba: Jurua, 2008.
INSTITUTO SOCIOAMBIENTAL. Almanaque Brasil socioambiental Sdo Paulo, 2004.

JORGE, WandaPesquisadora defende rigor nos estudos de impact®ala de Imprensa. Jornal
da UNICAMP. Disponivel em:
http://www.unicamp.br/unicamp/unicamp__hoje/ju/a2Bi3/ju209pg04.htmlAcesso em: 06 jun.
2009.

JONAS, Hans.O principio responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizagdo
tecnologica. Traducdo do original aleméo Marijarsbba, Luiz Barros Montez. Rio de Janeiro:
Contraponto/Ed PUC-Rio, 2006.

JUNGES, José RoquBioética: perspectivas e desafios. Sdo Leopoldo: Editoraitygs 1999.

KANT, Immanuel.Fundamentacdo da metafisica dos costumes e outreggtos. Sdo Paulo:
Martins Claret, 2003.

KANT, Immanuel.Critica da razéo pratica. Sdo Paulo: Martin Claret, 2003.

KNOPPERS, Bartha Marid.a génétique humaine:de I'information a I'informatisation. Litec,
1992.

KUPTAS, Marcia (org)Saude em debatel.ed. S&do Paulo: Moderna, 1997. (Colecao debate na
escola).



162

LIMA, André (Org.). O Direito para o Brasil socioambiental Porto Alegre: Sérgio Antbnio
Fabris Editor, 2002.

LECOURT, Dominique. Humain, posthumain: la technique et la vie. Paris: Presses
Universitaires de France, 2003.

LEITE, Eduardo de Oliveira (Org.lsrandes temas da atualidadebioética e biodireito. Rio de
Janeiro: Ed. Forense, 2004.

LOBATO, Anderson O. Cavalcante (CoordRevista Trabalho e Ambiente/Universidade de
Caxias do Sulv.1, n.1. Caxias do Sul: EDUCS, 2002.

LUCCHESE, Patricia T. R (Coord.Politicas Publicas em Saudeln: Informacdo para
tomadores de decisdo em saude publica. EspacooGEstdiro Latino-Americano e do Caribe de
Informacdo em Ciéncias da Saude/Biblioteca Virtugim Saude. S&o Paulo:
BIREME/OPAS/OMS, 2004. Disponivel em:
http://itd.bvs.br/public/upload/associatedDocunm2®di0727102352/Politicas_versao?2.pdf
Acesso em: 04 nov. 20089.

MACHADO, Paulo Affonso LemeDireito ambiental brasileiro. 6.ed. Sao Paulo: Malheiros,
1996.

MARTINS-COSTA, Judith; MOLLER, Leticia LudwigBioética e responsabilidade Rio de
Janeiro: Forense, 20009.

(org.)A reconstrucao do direito privado: reflexos dos principios, diretrizes e direitos
fundamentais constitucionais no direito privadm Baulo: Revista dos Tribunais, 2002.

A universidade e a construcdo do BiodireitoRevista de Direito Sanitario Journal Of
Health Law, S&o Paulo, v. 2, 2001.

As interfaces entre a Bioética e o Direiton: CLOTET, Joaquim (org). Bioética. Porto
Alegre: EDIPUCRS, 2001.

.Bioética e dignidade da pessoa humana: rumo a constdo do Biodireito. Revista
da Faculdade de Direito da UFRGS, Porto Alegrég8y2000.

MARODIN, Gabriela. Biobancos: perspectivas internacionais e nacionais. Dispbnéve:
http://www.hcpa.ufrgs.br/downloads/GPPG/eventost{get. Acesso em: 24 out. 2009.

MEDICINA FETAL.NET. Amniocentese e biopsia de vilo corial Disponivel em:
http://www.medicina-fetal.net/amnio e BVC.htAcesso em: 19 out. 2009.

MELLO, Marcelo Pereira de (OrgJustica e sociedade: temas e perspectivé&io Paulo: Ltr,
2001.

MORIN, Edgar.Ciéncia com consciénciaRio de Janeiro, Bertrand Brasil, 1996.



163

MYSZCZUK, Ana Paula.Genoma humano: limites juridicos a sua manipulacdo. Curitiba:
Jurua, 2008.

NATIONAL HUMAN GENOME RESEARCH INSTITUTE. Nationalnstitutes of HealthAn
overview of the Human Genome ProjectDisponivel emhttp://www.genome.gov/12011238
Acesso em: 28 set. 2009.

NATIONAL HUMAN GENOME RESEARCH INSTITUTE. Nationallnstitutes of Health.
Department of Health and Human Services and OfficEcience U.S. Department of Energy.
International Consortium Completes Human Genome Prect. Disponivel em:
http://www.genoscope.cns.fr/externe/English/ActiegliPresse/HGP/HGP_press_release-
140403.pdf Acesso em: 28 set. 2009.

NOVAES, A. (org.).0 homem maquina— a ciéncia manipula o corpo. Sdo Paulo, Companhia
das Letras, 2003.

OLIVEIRA, Fatima.Bioética: uma face da cidadania. Sao Paulo: Moderna, 1997.
Engenharia genética:o sétimo dia da criacdo. Sdo Paulo: Moderna, 1995.

OLIVEIRA, Simone Born deDa bioética ao direito: manipulacdo genética e dignidade humana.
Curitiba: Jurua, 2002.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Comité Especializado em Padrdes Biolégicos
Genebra, 2004. Disponivel emtip://www.who.int/bloodproducts/cs/en/041997 phi€esso em:
12 nov. 20009.

. Primeiro padrdo internacional para testes genéticogealizados em humanos
Genebra, 2004. Disponivel em:
http://www.who.int/bloodproducts/publications/ECBER 17 11 04_factor_V_Leiden.pdf
Acesso em: 12 nov. 20089.

Constituicao.

OST, FrancoisA natureza a margem da lei- a ecologia a prova do Direito. Traducédo de Joana
Chaves. Lisboa: Instituto Piaget, 1995.

PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul d&oblemas atuais de BioéticaSao
Paulo: Loyola, 2000.

; (OrgsFundamentos da bioéticaSao Paulo: Paulus, 1996.

; (Orgs BRioética: alguns desafios. Sdo Paulo: Loyola, 2001.

; (OrgsBioética na Ibero-America: histéria e perspectivas. Sdo Paulo: Centro
Universitario Sdo Camilo/Loyola, 2007.




164

; BERTACHINI, Luciana (Orgs)umanizagdo e cuidados paliativas Sdo Paulo:
Loyola, 2004.

PEREIRA, Lygia da VeigaSequenciaram o Genoma Humano... E Agora3ao Paulo: Editora
Moderna, 2002.

PERLINGIERI, Pietro.Perfis do Direito Civil: introducdo ao Direito Civil Constitucional.
Traducdo: Maria Cristina de Cicco. Rio de JandRenovar, 1999.

PICARELLI, Marcia Flavia Santini; ARANHA, Méarcio o (Orgs.).Politica de patentes em
saude humanaSé&o Paulo: Atlas, 2001.

PIOVESAN, Flavia.Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internaional. 4.ed. Sao
Paulo: Max Limonad, 2000.

RAVANELLO, Monique. Atletas de laboratério: a proxima prova do esporte. Caderno Vida.
Jornal Zero Hora. Porto Alegre, 16 ago. 2008.

RIDLEY, Matt. Genoma Sao Paulo: Editora Record, 2001.

RODRIGUES, Rosicler MartinsVida e saude 3.ed. Sdo Paulo: Moderna,1993. (Colecédo
desafios).

SA, Maria de Fatima Freire de; TEIXEIRA, Ana CanaliBrochado.Filiagdo e Biotecnologia
Belo HorizonteMandamentos, 2005.

Biodireito e o direito ao préprio corpo. Belo HorizonteDel Rey, 2003.
Biodireito. Belo HorizonteDel Rey, 2002.

; NAVES, Bruno Torquato de Oliveilanual de biodireito. 1. ed. Belo Horizonte: Del
Rey, 2009.

; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira; FIUZA, &. C. . Direito a intimidade genética.
In: César Fiuza. (Org.urso Avancado de Direito Civil 1 ed. Sao Paulo: 10B, 2007, v. 2, p.
109-123.

SANTILLI, Juliana.Socioambientalismo e novos direitosSao Paulo: Pieropolis, 2005.

SANTOS, Boaventura de Soudam discurso sobre as ciénciasl4.ed. Porto: Afrontamento,
2003.

SARLET, Ingo Wolfgang.Dignidade da pessoa humana e direitos fundamentaisa
Constituicdo Federal de 19882.ed. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2002.



165

; LEITE, George Saloméao (Org®jreitos fundamentais e biotecnologiaSao Paulo:
Método, 2008.

SEGRE, MarcoBioética. 2.ed. Sao Paulo: Universidade de Sao Paulo, 1999.

SEGUIN, Elida.O Direito Ambiental: nossa casa planetaria. Rio de Janeiro: Editoransere
2000.

SETUBAL, Jodo Carlos.A origem e o sentido da bioinformética Disponivel em:
http://www.comciencia.br/reportagens/bioinformatital 0.shtml Acesso em: 24 out. 2009.

SHIVA, VandanaBiopirataria: a pilhagem da natureza e do conhecimento. Tradied@ura
Cardellini Barbosa de Oliveira. Petropolis, RJ:t&di Vozes, 2001.

SILVA, De Placido eVocabulario Juridico. 19.ed. Rio de Janeiro: Editora Forense, 2002.
SILVA, José AfonsoDireito ambiental constitucional. Sdo Paulo: Malheiros, 1994.

SILVA, Reinaldo Pereira; LAPA, Fernanda Branddo g©y. Bioética e direitos humanos
Floriandpolis: OAB/SC, 2002.

SILVA, Luiz Jacintho daGuerra bioldgica, bioterrorismo e saude publicaln: Cadernos de
Saude Publica. Rio de Janeiro, nov-dez, 2001.

SILVEIRA, Edson Damas daireito socioambiental — Tratado de Cooperacdo Amazonica.
Curitiba: Jurua Editora, 2005.

SIQUEIRA, José Eduardo de (orgBioética: estudos e reflexdesLondrina: Universidade
Estadual de Londrina, 2001.

SOUZA, Marcelo Valle de. et al. (OrgsGestdo da Vida?:genoma e pos-genoma. Brasilia:
Editora Unb, 2001.

SOUZA, Paulo Vinicius Sporleder dé& criminalidade genética S&o Paulo: Revista dos
Tribunais, 2001.

SPAREMBERGER, Raquel Fabiana Lopes; RECH, Nauraesina. A eficacia da lei
brasileira na protecdo de ecossistemas como requdsipara conservacao da diversidade
bioldgica. In: Revista Desenvolvimento em questédo, julhcedd#zo. v.3. n.6. ljui, Brasil:
Editora Unijui — Universidade Regional do NoroatteEstado do Rio Grande do Sul, 2005.

SPAREMBERGER, Raquel Fabiana Lopes (Ed.). et. ®&evista trabalho e
ambiente/Universidade de Caxias do Su¥.1. n.1. Caxias do Sul: Educs, 2005.

STIX, Gary. Genoma humano: propriedade privada. In: Revista Scientific AmanicBrasil.
Edicéo 46. Marcgo de 2006.



166

TEIXEIRA, Duda.Gripe. In: Revista Satde! E vital. Editora Abril: Juni2600.
UNESCO.Declaracao Universal sobre o Genoma Humano e os Bitos Humanos 1997.
UNESCO.Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticosukhanos 2003.
UNESCO.Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Hunms, 2005.

VARGA, Andrew C. Problemas de Bioética Traduzido por Guido Edgar Wenzel. S&o
Leopoldo: Grafica Unisinos, 1990.

VARELLA, Marcelo Dias; BORGES, Roxana Cardoso Besy (Orgs.).O novo em direito
ambiental. Belo horizonte: Del Rey, 1998.
VASQUEZ, Adolfo Sancheztica. Rio de Janeiro: Civilizagédo Brasileira, 2000.

VIEIRA, Paulo FreireMeio ambiente, desenvolvimento e cidadanialesafios para as Ciéncias
Sociais. S&o Paulo: Cortez/UFSC, 1995.

VIEIRA, Tereza RodriguedBioética: temas atuais e seus aspectos juridicos. Bradti&Ditora
Consulex, 2006.

WATSON, James DDNA: o segredo da vida. Traducdo de Carlos Afonso Malfe Sado Paulo:
Companhia das Letras, 2005.

WEIR, Robert F.Stored tissues samplesethical, legal and public policy implications. law
City: University of lowa Press, 1998.

WEISZFLOG, Walter.Michaelis moderno dicionario da lingua portuguesa Sédo Paulo:
Melhoramentos, 2009

WOLKMER, Anténio Carlos; LEITE, José Rubens Mord@rgs.). Os “novos” direitos no
Brasil: natureza e perspectivas - uma visdo béasica deassnmonflituosidades juridicas. Séo
Paulo: Saraiva, 2003.



