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A MANIPULACAO DO GENOMA HUMANO:
LIMITES JURIDICOS

Julia de Arruda Rodrigués

RESUMO

Considerando que a possibilidade de manipulagégedoma humano cresceu exponencialmente nas
ultimas décadas, tornou-se pertinente e oportutiscassao deste tema, com énfase em sua relevancia
social e juridica. Neste texto, temos a preteng@aeabcobrir limites juridicos a manipulagdo do
genoma humano. Assim, temos como objetivos anasémites juridicos & manipulagdo da genética
humana; identificar as noc¢des, fundamentos e aspbtoricos envolvidos nessa discussao; apontar
os bens juridicos relacionados com a engenhar@gedética humana; e conhecer a tutela juridica ja
existente sobre este objeto. Para isto, utilizacmwso procedimentos metodoldgicos a pesquisa
bibliografica, com consultas a doutrina especidiizaas principais Declara¢des internacionais
atinentes a manipulacdo do genoma humano, e, aBpente, a Constituicdo Federal de 1988 e a
legislacao brasileira que regulamenta essa matéoigo, este trabalho evidenciou que as solugdes
para a problematica levantada residem no confrentre as no¢cdes do genoma humano: enquanto
patriménio da humanidade, resguardando-se as gmgg@sentes e futuras, 0 meio ambiente e a
biodiversidade; e enquanto particularidade da pesgootegendo-se sua dignidade contra a
discriminacdo com base em informacdes genétican, &gonderacdo dos riscos e beneficios da
atividade cientifica sobre o genoma humano, e cefia individual como condicdo para seu
exercicio, além da exigéncia de consentimentoreitdia informacao e ao aconselhamento genético, e
a confidencialidade dos dados genéticos; sendosséte que o Direito apresente, o mais breve
possivel, tutela juridica que regulamente a maagiid do genoma humano e sancione 0s eventuais
abusos que possam ser cometidos.

PALAVRAS-CHAVE : Manipulagédo do genoma humano. Limites juridicos.

ABSTRACT

Considering that the possibility of human genomeaimaation has grown exponentially over the last
decades, the discussion of this theme has becortiegm and timely, with emphasis on its social and
legal relevance. In this text, we intent to discdegal bounds to human genome manipulation. Thus,
we have as objectives analyzing the legal limitshtonan genome manipulation; identifying the
concepts, foundations and historical aspects imgbiwn this discussion; pointing out the legal rigght
related to human genetic engineering; and knowigglégal protection that already exists on this
object. To do so, we have used as methodologicategiure a bibliographical research, with
consultation to the specialized doctrine, to thenniaternational Declarations related to human
genome manipulation, and, especially, to the Fédavastitution of 1988 and Brazilian legislation
that regulates this matter. Therefore, this stuaty shown that solutions to the problem raised edsid
the confrontation between the notions of the hugemome: as world heritage, protecting the present
and future generations, the environment and biositye and as a particularity of the person,
protecting his/her dignity against discriminatioasbd on genetic information, with the balance of
risks and benefits of scientific activity on thentan genome, and individual benefit as a conditan f
its exercise, beyond the requirement of consertrifht to information and genetic counseling, and
confidentiality of genetic data, being necessargt tthe Law provide, as soon as possible, legal
protection that regulate scientific activity on hamgenetics and sanction any abuses that may occur.

KEYWORDS: Human genome manipulation. Legal bounds.

! Graduanda em Direito pela Universidade Estaduflataiba. E-mail: <juliadearrudarodrigues@hotraihe



INTRODUCAO.

A manipulacdo do genoma humano é um anseio queadeoirindo contornos desde
0 século IX, com a dedicacdo da ciéncia ao estadcadsmissao hereditaria de carateristicas
nas espécies, até o presente século XXI, que tew® cacontecimento fundamental a
conclusao do Projeto Genoma Humano, cujos resdtpeonitiram que a biomedicina venha
se desenvolvendo cada vez mais.

A presente temética vem adquirindo maior espaco ambientes de discussdes
académica e juridica, nos planos nacional e inteonal, especialmente na ultima década,
tendo-se em vista que esta possibilidade podeesgitada pelos mais variados fins, com seus
consequentes impactos nos aspectos sociais, adgmus, culturais, politicos, econdmicos,
ambientais, dentre outros. Contudo, tais debatesosarrem com a celeridade e esforgo
necessarios para que exista efetiva tutela juridioa direitos individuais e coletivos
ultrapassando, assim, diretrizes e principios, eometa de alcancar statusde leis que
garantam que o fim dltimo da manipulacdo do genbomano sera sempre o bem-estar da
pessoa enquanto espécie e individuo, antes qupasgével leva-la a cabo em sua plenitude.

Portanto, considerando a relevancia social e paidiesse assunto, desenvolvemos
este trabalho visando a analisar os limites jun&limerentes a manipulacdo do genoma
humano, tendo esse estudo abordado normas e ztisetrkistentes acerca do tema, sem a
pretensdo, evidentemente, de exauri-lo, de margpie buscamos, fundamentalmente,
descobrir limites juridicos a manipulacdo do genbomaano.

Desse modo, temos como objetivo geral analisanotes juridicos a manipulagéo do
genoma humano, com enfoque nos fins preditivosapéeaiticos; e, de forma especifica, nos
propomos a identificar as nocdes, fundamentos ectsp histéricos relacionados com essa
abordagem, a apontar os bens juridicos envolvidosanipulagdo do genoma humano, e a
conhecer a tutela juridica ja existente acercaaddgstussado, isso nas esferas nacional e
internacional.

Para tanto, adotamos como procedimento metodoldgidesenvolvimento de uma
pesquisa bibliografica, com consulta aos principaistrinadores dedicados a matéria ora em
andlise, sob o ponto de vista da bioética, bem aatiivamos Declara¢des internacionais, a
Constituicdo Federal de 1988 e a legislacdo bnasitpie abordam a regulamentacédo das
pesquisas e aplicacdes desta pratica de engedaggenética humana.

A finalidade deste trabalho, portanto, serd expoprincipais aspectos juridicos que

envolvem manipulacdo do genoma humano, superandacoasideracbes meramente



bioldgicas, através um estudo interdisciplinardtesempre em vista os direitos humanos e os

aspectos éticos que envolvem o tema.

1 NOCOES, FUNDAMENTOS E ASPECTOS HISTORICOS DA MANIPULACAO DO
GENOMA HUMANO.

Inicialmente, devemos compreender que adotamose nieabalho a expressao
“manipulacdo do genorfichumano” ao invés de “manipulagédo genética do semnamo”,
tendo-se em vista que a segunda acepcédo estartiretaligada a determinacdo de quando
tem inicio a vida humana, enquanto a primeira érahrangente, alcancando os estagios
anteriores e posteriores ao inicio da vida do geramo, independentemente da teoria adotada

quanto a este referencial. Nesse sentido, MarcdséAbhut ensina que:

Dentro desse contexto, as manipulacdes genéticassido apresentadas como
novas potencialidades no campo da terapia genétieapode ser realizada de duas
formas: a) Terapia Génica Somética (TGS), quandidimsobre células somaticas,
isto €, ndo reprodutivas do ser humano; ou b) T@r@gnica Germinativa (TGG),
qguando a atuagdo do especialista recair sobreaséleprodutivas. A primeira ndo
tem a capacidade de transmitir material genéticescendéncia, ao passo que a
segunda, por haver ingeréncia em gametas e Owtlpstentes, tem consequéncias
para a espéciePortanto, apesar do estagio experimental destas malidades
terapéuticas é possivel aduzir que as terapias soticd e germinal visam a
modificacdo do genoma humano, distinguindo-se somenem relagcdo aos
efeitos quanto as geracdes vindouraggrifo nosso)

Logo, o termomanipulacdo do genoma humadomais adequado ao nosso estudo,
visto que suas técnicas podem ser aplicadas tamtocéulas reprodutivas (6vulos e
espermatozoides), que ainda nao caracterizam umia Rumana, quanto em células
somaticas, em qualquer fase de conformacédo do sewoisto é, desde a fecundacado, no
zigotd', até a idade adulta, em células da pele, do sadgaenisculos, dos 0ssos etc.

Sem duvida, o empenho empregado nas pesquisapadiestiao estudo do genoma
humano trouxe diversos avancgos técnicos e ciepgifiesta area, tornando sua manipulacao
uma perspectiva muito mais palpavel nos dias atgaisndo comparada a que existia em

1865, quando Gregor Mendel formulou a Lei da Trass&o dos Caracteres Hereditarios, ou

2 Genoma é o conjunto de genes que constituem eadev®, ou seja, a constituicdo genética totalsdn
(MYSZCZUK, A. P.Genoma Humandimites juridicos a sua manipulacéo. Curitibaud 2006. p. 34).

¥ CHUT, M. A. Tutela Juridica do Genoma Humano e a Teoria do MEtico Rio de Janeiro: Lumen Juris,
2008. p. 54-55.

* Célula resultante da fertilizacdo de um évulo yworespermatozoide.



até mesmo em 1953, quando Watson e Crick propuseraradelo de escada helicoidal da
molécula do DNA

Segundo Ursula Matte o termoengenharia genéticacomumente utilizado como
sinbnimo de manipulacdo genética, foi utilizadag@imeira vez ha quase 80 anos atras, em
1932, no titulo de um trabalho apresentado no \Hg@esso Internacional de Genética, em
Nova York, significando o conjunto de “variadasniéas para realizar intervencdes na
estrutura genética dos seres vivos

Um fator determinante para dar impulso a ambicéntifica de identificar, manipular
e substituir genes humanos, foi a compreensao ealgumas doencas tém causa genética,
sendo classificadas atualmente em monogénicas,osgimmicas e multifatoriais, sobre as

quais Denise Hammerschnfidixplica:

De toda a sorte, algumas doencas sdo devidas amdes em um Unico gene, e
séo denominadas de heranca monogénica ou mendeliaes enfermidades que
se herdam de forma monogénica orientam-se pekslédeMendel. Ressalve-se que
ha mais de 5.000 enfermidades transmissiveis pse @secanismo. [...Nas
doencas genéticas cromossdmicas as alteracbes ersml uma quantidade
maior de material genético sob a forma de cromossas completos, como nas
trissomias, ou de seguimentos, como nas duplicac@sdelecdesDesse modo, a
perda, adicdo ou troca de local deste material dénsequéncias mais ou menos
acentuadas, dependendo principalmente da quanta@d2NA envolvida, dando
origem a diferentes tipos de sindrome. [...] Sabcoenfoque, é importante ressaltar
que, a medida que avangam os conhecimentos sope@ama humandprna-se
mais evidente a participagdo de componentes gen@mscem toda uma ampla
categoria de patologias anteriormente tidas como gendentes basicamente do
meio ambiente. Estas doengas séo referidas como tifakoriais ou de heranca
complexa em contraponto a heranca mendeliana, que é @atarfdefinida como
presente ou ndo em cada caso, e para a qual abpicddes de recorréncia podem
ser estabelecidas com precisdo”. (grifos nossos)

Como podemos perceber, é errbnea a ideia de gongealearia genética aplicada ao
genoma humano apenas tem importancia e influémagatologias génicas (como a anemia
falciforme, a fibrose cistica e a hemofilia A) @emrossémicas (como as Sindromes de Down,
Edwards e Turner), vez as doencas multifatoriamglaaque sejam diretamente influenciadas
pelo fator ambiental, podendo ou ndo serem desadasl quando o gendtipo do individuo
for predisponente, sdo também as que mais comuragngem a populacdo mundial, como,
por exemplo, a doenca de Alzheimer, a diabstebitus a predisposicdo para a obesidade,

certos tipos de cancer, entre outras enfermidades.

> MATTE, Ursula. Histérico de Fatos Relevantes em Genétit®59-1999. Texto incluido em 21 julho 1999.
Disponivel em <http://www.ufrgs.br/bioetica/crogem>

® Ibid., 1999.

"MYSZCZUK, 2008, p. 30.

8 HAMMERSCHMIDT, D. Intimidade Genética & Direito da Personalidad@uritiba: Jurua, 2008. p. 48, 55 e
58.



Para a medicina, que antes possuia apenas magiEestareventivas, diagnosticas e
terapéuticas, a possibilidade de poder predizempcacdes, ainda que potenciais, que o
genotipo de um individuo traria a sua saude futfoiauma expectativa que iniciou uma
verdadeira corrida na busca de compreender o gehomano, tanto no setor privado, quanto
no ambito publico dos paises mais desenvolvidos.

No campo privado, o fato histérico mais importafoiea fundagdo d&enentechem
1976, por A. Swanson e W. Boyer, que conseguiramodstrar a viabilidade da tecnologia
do DNA recombinante para desenvolver novas terapiagedicamentos, especialmente em
1978, quando seus cientistas obtiveram sucessardom insulina humana, que passou a ser
vendida como medicamento em 18824 na esfera publica, o Departamento de Energia
(DOE) e o Instituto Nacional de Saude dos Estadoisldd$ (NIH) patrocinaram o Projeto
Genoma Humano, que foi lancado em 1988, cuja pahduncdo era mapear e sequenciar o

genoma humano, explicando Denise Hammerschrjde:

O tracado do mapa supunha: a) dividir os cromossoemo fragmentos cada vez
menores para ser possivel amplid-los e caractisz®) ordena-los (tracar o mapa)
segundo sua localizacdo respectiva nos cromossofipis ter-se completado o

mapa, 0 seguinte passo era determinar a sequéaciaNd de cada um dos

fragmentos ordenados. O fim dltimo da investigadd@enoma era encontrar todos
0S genes na sequencia de DNA e desenvolver insttomeara utilizar essa

informag&o no estudo da biologia humana e na nredici

Ainda no ano de 1988, foi criada a Organizacdao @moa Humano (HUGO -
Human Genome Organizatiphh, sendo um 6rgdo consultivo para a coordenacdo
internacional do Projeto, cujo fim principal foicaacdo doGenome Databaseim banco de
dados centralizado sobre todos o0s conhecimentasritic 2.

Registre-se, nesse contexto, que a conclusao getd’f@enoma Humano ocorreu em
abril de 2003, com a publicacdo de seus resultadosgvistaNature na qual foi afirmado o
mapeamento e sequenciamento de 99% (noventa e parveento) do genoma humano,
resultado que, posteriormente, com a relativizagéoconceito de informacdo genética,
passou a ser entendido apenas como um sistema des dgue fomentariam o
desenvolvimento da biomedicina. Desse modo, o admiesto obtido sobre o genoma
humano, desde o fim do Projeto até os dias de hgpeesentou um avanco inquestionavel
para a humanidade, sendo que, nem por isso sé&nd@peis as cautelas quanto a utilizacao

® GENENTECH. Chronology Genentech History. Atualizado em outubro 2010.spPhivel em:
<http://www.gene.com/gene/about/corporate/histongline.html>

1* HAMMERSCHMIDT, 2008, p. 37.

' MATTE, 1999.

12 CHUT, 2008, p. 19.



da engenharia genética no genoma humano, pois ouesada em desfavor do ser humano e
de seus direitos, pode trazer resultados tdo necuanto poderiam ser benéficos, se fosse
aplicada em seu favor.

Assim sendo, torna-se compreensivel o cuidado daicimade cientifica nacional e
internacional com as questfes éticas envolvidamawipulacdo do genoma humano, haja
vista que, paralelamente as intencbes de melhaisalide e da qualidade de vida, a
manipulacdo da genética humana também foi vislut@bmmo método para praticas nao
terapéuticas, como, por exemplo, a eugenia.

Em 1859, Charles Darwin publicou a obfa®rigem das Espécie§’ na qual expos a
nocao de que a selecdo natural, processo em queesByvadas as caracteristicas favoraveis
e eliminadas desfavoraveis, seria 0 modo mais netier e eficaz da evolucdo das espécies
(inclusive a humana), e que algumas destas casitas eram herdadas, tendo essa tese,
mais tarde, levado ao surgimento darwinismo socigl um grande pilar do pensamento
eugeénico.

Essa corrente de pensamento teve como primeiranstebe aEugenics Society
fundada em Londres, em 1908, que foi responsal@lpgpepagacao de seus ideais por outros
paises como Noruega, Suécia, Dinamarca, Canadpegia@mente, os Estados Unidos que,
inclusive, promulgaram a lei eugénica para a dig@géo obrigatéria de pessoas com taras
hereditarias ou doencas mentais, em 1923, na Vargérem 1927, na Califérrifa

Com efeito, 0 movimento eugenista ganhou maioregqucdes na Alemanha Nazista,
em que Adolf Hitler pregava a necessidade de “higégao racial” por meio da ciéncia, ndo
sé através da esterilizacdo dos individuos coreildsr uma ameaca a integridade da “raca
ariana”, mas também por intermédio da pratica dandsia eugénica, nas camaras de gas e
nos laboratérios de experimentos humanos.

Em outro sentido, Antonio Baptista GoncafVegssalta que a eugenia ndo surgiu com
0 nazismo, nem pode ser confundida com ele, pAggsar de a Alemanha ter desenvolvido,
ao longo dos primeiros vinte anos do século XX, @@yprio conhecimento eugenista, tendo
suas proprias publicacdes a respeito do assuntmeggos alemaes da eugenia ainda seguiam
como modelo os feitos eugenistas americanos”. Neesapectiva, observamos que o

movimento eugenista nao ficou restrito aos paigespeus e a América do Norte, pois ele foi

13 SALATIEL, José RenatcCharles Darwin passados 150 anos, teoria da evolucdo aindaa denntensos
debates. Uol educacdo, Pedagogia & Comunicacao, feMkereiro 2009, p. 03. Disponivel em:
<http://educacao.uol.com.br/atualidades/charlesgsdiateoria-da-evolucao.jhtm?action=print>

“MATTE, 1999.

> GONCALVES, A. B.A eugenia de Hitler e o racismo da ciénclas Navigandi, Teresina, ano 11, n. 1053, 20
maio 2006. Disponivel em: <http://jus.com.br/reatxto/8358>.



sendo disseminado por todo o mundo, chegando,xsmnmo, a Africa do Sul, em que foi
implantado um regime de segregacgao racial de 194894, e sendo verificada, de igual

modo, no Brasil, como expde CHut

No Brasil, o movimento eugenista nasceu a partir daideologia do
embranquecimenta No inicio do século XX, a sociedade brasileiraa er
representada dominantemente por um enorme contangeopulacional negro,
politicamente emancipado, mas socialmente subalt&ssa tendéncia foi explicada
a partir de pretensfes cientificas racistas. O ng@sso Brasileiro de Eugenia,
realizado em 1918, apresentou proposta, postentemaprovada, de barrar
qualquer migracdo ndo-branca para o Pais. Em 1fBl¢riada no Brasil a
Comisséo Central de Eugenismo, tendo como membeasat® Kehl e o professor
Belisario Pena. Esta comissdo objetivava a mandéitenlp estudo das questdes
eugénicas no Brasil, a difusdo do ideal de regegerdisica, psiquica e moral do
homem e o auxilio a iniciativas cientificas ou huitéias de carater eugenista. A
Constituicdo de 1934, no art. 138, estimulava a&gfip eugénica ao prever cotas
para a entrada de imigrantes, segundo suas nddmdes, orientacdo seguida
também pela Constituicdo de 19¥fMm 1945, o Decreto-lei n°® 7.967 determinou
gue a imigracdo deveria observar a necessidade deepervar e desenvolver, na
composicao étnica da populacdo, as caracteristicagis convenientes de sua
ascendéncia europeia(grifos nossos)

Em verdade, a ideologia eugenista ainda posswesfatieptos no cenario mundial,
mesmo apoés a proclamacéo da Declaracdo UniversaDueitos Humanos, sendo inegavel
que, de certo modo, o0 avanco da ciéncia e dos conéetos sobre genética humana acresceu
recursos para o desenvolvimento de novos métodEnans.

Feitas estas consideracfes, salientamos que aeédéasnosso trabalho serd na
manipulacdo do genoma humano com fins preditivegerapéuticos, tendo em vista que as
aplicacdes eugénicas desta técnica séo diretarapagtas as politicas publicas dos Direitos

Humanos.

2 DECLARACOES INTERNACIONAIS QUE ESTABELECEM LIMITE S A
MANIPULACAO DO GENOMA HUMANO.

No contexto internacional, as principais normatiescdirecionadas especificamente a
estabelecer limites juridicos a manipulacdo do gendwumano foram &eclaracao
Universal do Genoma Humano e dos Direitos Huma(@YGHDH) e a Declaracao

Internacional sobre os Dados Genéticos Humaf®GH), além daDeclaracdo Universal

18 CHUT, 2008, p. 61.

7 As anélises genéticas estdo possibilitando cadacem maior precisdo e amplitude a diagnose degdsen
vinculadas com a heranca, antes mesmo de se prmguzs primeiras manifestacdes ou sintomas das
enfermidades. A essa nova perspectiva da Medidrsed nome de Medicina Preditiva. (SOUZA, P. VAS.
Criminalidade GenéticaSao Paulo: Revista dos Tribunais, 2001).
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sobre Bioética e Direitos Humand®UBDH) que, embora trate da bioétitao sensu
também informa principios que devem nortear a dmyén genética em células humanas.

A Declaracédo Universal do Genoma Humano e os Direllosnanos adotada pela
Conferéncia Geral da UNESCO em sua 29° sesséolate hovembro de 1997, reconhece
que a pesquisa sobre o genoma humano e suas apicpgdem trazer beneficios para a
saude da humanidade, reiterando a profunda ret@géias principios universais dos direitos
humanos estabelecidos Daclaracdo Universal dos Direitos Human@®mo sistematiza em

seu preambulo:

[...] o reconhecimento da diversidade genética wiadmidade ndo deve dar azo a
qualquer interpretacdo de natureza social ou palijue possa por em causa "a

dignidade inerente e [...] os direitos iguais diémaveis de todos os membros da
familia humana", de acordo com o Preambulo da begdi® Universal dos Direitos
Humanos.

Ja aDeclaracao Internacional sobre os Dados Genéticosnens, aprovada em 16
de Outubro de 2004, por ocasido da sua 322 seagaonderéncia Geral da UNESCO, foi, em
tese, um prolongamento daeclaragdo Universal do Genoma Humano e os Direitos
Humanos e apresentou em seu art. 1°, oportunamente obgets/os fundamentais, ou seja:
garantir o respeito da dignidade humana e a protedgd direitos humanos e liberdades
fundamentais na coleta, processamento, uso e anaragato dos dados genéticos humanos,
dados protedmicd$humanos, e das amostras bioldgicas das quaisesi#adbs; estabelecer
0s principios que devem orientar os Estados naulagéio de sua legislacéo e suas politicas
sobre estas questdes; e formar a base para amQdies de boas praticas nestas areas para as
instituicdes e os individuos interessados.

Dessa maneira, muito embora essa Declaracdo tamd@mheca a importancia do
avanco nas pesquisas sobre o genoma humano corgoande passo na evolucdo da saude
humana, demonstra preocupacdo mais aprofundadangmrada ®eclaracdo Universal do
Genoma Humanosobre os riscos da coleta e manutencdo de dadowstras do genoma

humano, especialmente em uma perspectiva individe@nhecendo em seu preambulo que:

[...] dados genéticos humanos tém um status e$pmuiavirtude da sua natureza
sensivel, pois podem ser preditivos de predispesig@néticas sobre individuos e
gue o poder de previsibilidade pode ser mais fdotgue sugerido no momento da
colheita dos dados; que eles podem ter um sigtiffi@campacto sobre a familia,

incluindo filhos, estendendo-se por geracdes, ealgnns casos em todo o grupo;

8 0 termo protedmica foi introduzido em 1995 paracdever todas as proteinas que S0 expressas em um
genoma. (CIERO, L. BELLATO, C. M.Proteoma: Avancos Recentes em Técnicas de Eletroforese
Bidimensional e Espectrometria de Massa. Biote@jialoCiéncia & Desenvolvimento, n. 29. Disponivel:e
<http://www.biotecnologia.com.br/revista/bio29/moma.pdf> p. 158).
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que eles podem conter informagBes cuja importaméia é necessariamente
conhecida no momento da coleta de amostras bial§igie que eles podem ter
significado cultural para pessoas ou grupos.

Quanto &eclaracdo Universal sobre Bioética e Direitos Hurog adotada em 19 de
outubro de 2005, na 332 sessdo da Conferéncia @aralINESCO, este diploma néao lida
especificamente com a manipulacédo do genoma hureasim com a bioética como um todo,
mas reafirma o0s preceitos trazidos nas outras BR&das, mormente reconhece em seu
preambulo que “a saude ndo depende unicamente sa@walucdo da investigacao cientifica
e tecnolOgica, mas também de fatores psicossaeiaisturais”, e que “a identidade de uma
pessoa inclui dimensdes biologicas, psicoldgicasiass, culturais e espirituais”. Contudo,
sua grande importancia ndo reside na ratificacdau® ja foi previsto ndeclaracdo
Universal do Genoma Humane naDeclaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos
mas sim em uma preocupacdo bem mais evidente gaarwocepcdo do genoma humano
como patrimoénio genético da humanidade, e do pr&er humano como parte integrante e
fundamental da biosfera.

Feitas essas consideracdes, passamos agora araosalgrincipais temas abordados
nas Declaracbes destacadas, ou seja: a dignidadenhue ndo discriminacdo com base em
informac&o genética; a ponderacdo dos riscos efibmseda atividade cientifica sobre o
genoma humano e condi¢cfes para seu exercicio; seetmento do individuo; o direito de
informacdo e de receber aconselhamento genétiamnédencialidade das informacdes
genéticas; e a protecdo das geracdes futuras, idcameiente e da biodiversidade.

Com relacédo dignidade Humana aN&ao Discriminacdo com Base em Informacao

Genética MyszczuR® ensina que esse valor:

[...] Apresenta-se como um limite de atuacao e tarefa a&stados, profissionais
da area biomédica e a comunidade em geralima duplice dimenséo, prestacional
e protetiva,expressadas através de condutas que resguardem asg@a € seu
genoma contra o Estado, sociedade e, até, dela prdp [...] Desta maneira o
principio da dignidade da pessoa humana limita @namia da vontade do
profissional que desenvolve pesquisas com 0 gena@®m na manipulagéo,
tratamento de enfermidades seja nas experiéncragicgs, com a obrigatoriedade
de respeito a pessoa, pela necessidade de seuwglsgrovolvimento e pela busca da
melhoria da qualidade de vida dos seres humandsC@nstitui-se ndo s6 numa
garantia de que a pessoa ndo sera objeto de manipgfio que a reduza a
condicdo de objeto, mas também, num dever de pleragesenvolvimento da
personalidade de cada individuo(grifos nossos)

Como vimos, a dignidade humana foi adotada cometiobj pela Declaracéo

Internacional sobre os Dados Genéticaa coleta, processamento, uso e armazenamento dos

¥ MYSZCZUK, 20086, p. 56.
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dados genéticos e protebmicos humanos, como tanmd@@mamostras bioldgicas, e foi
reconhecida pelaBeclara¢bes Universais do Genoma Humamsobre Bioéticacomo a
primeira € mais importante baliza para as pesqussdse 0 genoma humano e sua
manipulacdo. Sendo, desse modo, que o art. Pedaracdo Universal do Genoma Humano
prevé que “A todo individuo é devido respeito a glignidade e aos seus direitos,
independentemente de suas caracteristicas gehétadmsmaneira igual, o art. 3° da
Declaracdo Universal sobre Bioétichspde que “A dignidade humana, os direitos hureano
as liberdades fundamentais devem ser plenamemieitaedos”, e que “Os interesses e 0 bem-
estar do individuo devem prevalecer sobre o inderesclusivo da ciéncia ou da sociedade”.

Por outro lado, a identidade de um ser humano palssa suas caracteristicas
genéticas, sendo “constituida pela intervencaoodgptexos fatores educativos, ambientais e
pessoais, bem como de relagbes afetivas, socisiteais e culturais com outros individuos,
e implica um elemento de liberdade”, conforme a 8P da Declaracdo sobre Dados
Genéticos Humano#essa perspectiva, CAliensina que:

De um lado, a identidade pessoal é consideraddus®s@om efeito, o ser humano
€ Unico, original, irrepetivel e insubstituivel. dm a identidade pessoal ou
individualidade do ser humano revela-se como umitdia diferenca, ou seja, se é
igual aos demais seres humanos em direitos e deverdiferente em seus
particulares caracteres humanos. Dai se falar qgeg bumano é insubstituivel e se
condenar discriminacdes.

Em outra dimensdo, Hammerschrfitdisclarece que:

[...] algumas enfermidades genéticas sdo especitdnfieequentes em determinadas
zonas geograficas ou em grupos ético-raciais ctoxrePor exemplo, as

hemoglobinas e as anemias falciformes por déficizineatico localizam-se

preferencialmente na Africa, e o gene da fibrossticei de pancreas atinge
principalmente a populacdo branca norte-americana.

Tomando as palavras de Hammerschmidt, uma dasimpgstantes implicacdes da
adocdo da dignidade humana por estas DeclaracGpse éica proibido qualquer tipo de
discriminagdo de pessoas ou grupos de pessoas @&senen seu gendtipo, especialmente
quando considerado que nem sempre que um individuoportador de um gene
predisponente de uma patologia genética, ele setador da doenca. Nesse mesmo sentido,

Thiago RuiZ? afirma que:

20 CHUT, 2008, p. 37.

L HAMMERSCHMIDT, 2008, p. 48.

2 RUIZ, Thiago.Discriminacdo genéticalimites Juridicos a Divulgacdo dos Dados Genétido Individuo.
Universidad del Museo Social Argentino. Maestriafapectos Bioéticos y Juridicos de la Salud. Dispsn
em: <http://bioetica.org/umsa/produccion/ruiz.htmgc253536580>
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[...] De outro viés, em razao do mapeamento genético dalividuo é certo que
surgirdo algumas discrimina¢des em razdo de doenges caracteristicas que a
pessoa podera (ou ndo) desenvolver ao longo do temsso, caso a informacgéo
genética das pessoas cheguem até as maos de tevseiPodemos imaginar a
hipétese de um empregador, que munido dos dadafigms de um candidato a
vaga de emprego, de plano o exclui em razdo queeddevantamento genético
extrai-se que ao longo de sua vida aquela pesssenddvera algum tipo de
patologia que o impossibilitara de realizar cetigidade laboral. Neste mesmo
sentido, poderiamos pensar a possibilidade dooplde salde terem acesso ao
mapa genético de um individuo e em razao das eaistatas ali expostas, com
fundamento nas doencas que podem ser desenvop@aspessoa, balizar seus
contratos com a estipulacdo de maiores valores &mu avencar, em razdo das
eventuais patologias que podem ou ndo a pessoacdesar no futuro. [..Alids, a
referida “discriminacdo genética” também pode ocorer em sede familiar
(casamentos impossibilitados pelo Estado em raagurababilidades dos filhos de
determinados casais que combinados podem geraps filportadores de
enfermidades)odemos ainda pensar na discriminacdo de ordem ecacional (a
escola podera escolher matricular apenas os alguespossuem potencial para
serem melhores instruidos e capacitados), entresot..]Desta forma, a respeito
da discriminacdo em face do conhecimento ou divulgdo do codigo genético e
as caracteristicas de determinada pessoa, devemosicantrar limites
irrenuncidveis que garantam a inviolabilidade dos ddos genéticos do
individuo. (grifos nossos)

Nesse prisma, se nédo for protegida a dignidadiberalade de cada ser humano, estes
poderdo sofrer preconceito e estigmatizacdo mesmango desenvolvam qualquer doenca
genética, ou, mesmo se a desenvolverem e optanen@pgrocurar terapia genética, poderao
passar por situagbes como, por exemplo, teremdtiéeu acesso ao mercado de trabalho e
semelhantes oportunidades de emprego, ter clausdas desvantajosas em contratos de
seguro de vida e planos de saude, entre outrasdgdiscriminacao.

Portanto, fica evidente que as Declaracdes estaqadaeem a ndo discriminacao dos
individuos e dos grupos humanos com base em salss dgenéticos, como podemos

comprovar nos seguintes artigosRieclaracéo Universal do Genoma Humano

Artigo 6°. Nenhum individuo deve ser submetido scidininacdo com base em
caracteristicas genéticas, que vise violar ou gabat como efeito a violagdo de
direitos humanos, de liberdades fundamentais égméddde humana.

Artigo 10°. Nenhuma pesquisa ou suas aplicacbasiogladas ao genoma humano,
particularmente nos campos da biologia, da genétita medicina, deve prevalecer
sobre o respeito aos direitos humanos, as libesdadelamentais e a dignidade
humana dos individuos ou, quando for aplicavefrd@os humanos.

Artigo 12°, a. Os beneficios dos avancos na bialoga genética e na medicina,
relacionados ao genoma humano, devem ser disgeailis a todos, com a devida
consideragéo pela dignidade e pelos direitos husmde@ada individuo.

Ja aDeclaracao Universal sobre Bioética e Direitos Hurog assevera que:

Artigo 7°.
(a) Deveréo ser feitos todos os esfor¢os no seidimpedir que os dados
genéticos e os dados protedmicos humanos sejanzadtis de um modo
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discriminatério que tenha por finalidade ou poitefenfringir os direitos humanos,
as liberdades fundamentais ou a dignidade humanandadividuo, ou para fins
gue conduzam a estigmatizacdo de um individuongefamilia, de um grupo ou de
comunidades.

(b) A este respeito, serd necessario prestaridalatencao as conclusdes dos
estudos de genética de populacdes e dos estudgsnédéica do comportamento,
bem como as respectivas interpretacées.

Artigo 10°. A igualdade fundamental de todos oes&umanos em dignidade e em
direitos deve ser respeitada para que eles segamalds de forma justa e equitativa.

Artigo 11°. Nenhum individuo ou grupo deve, em wmstancia alguma, ser
submetido, em violacdo da dignidade humana, deg@irhumanos e das liberdades
fundamentais, a uma discriminacéo ou a uma estigagaio.

Artigo 12°. Deve ser tomada em devida conta a itApora da diversidade cultural e
do pluralismo. Porém, ndo devem ser invocadasctaisideracdes para com isso
infringir a dignidade humana, os direitos humanas diberdades fundamentais ou
os principios enunciados na presente Declarac@opaea limitar o seu alcance.

Em suma, podemos inferir que a dignidade humanaontexto das pesquisas e da
manipulagdo do genoma humano, informa que: mesrandguhouver inestimavel interesse
social e/ou cientifico, as pesquisas sobre o gerfamano e sua manipulagdo ndo poderéo
ocorrer, em regra, sendao em beneficio do prépdoviduo, que ndo devera ser coagido a
submeter-se a qualquer pesquisa ou procedimentéeqha por objeto seus genes, mesmo
quando puder ser beneficiado individualmente; € quando uma pessoa, inserida ou ndo em
um grupo suscetivel, for portadora de gene predame de patologia, ou de fato a tenha
desenvolvido, e optar por ndo se submeter as éerggnéticas disponiveis para reverter sua
condicdo clinica, ou prevenir a mesma enfermidache sela descendéncia, devera ser
resguardada de qualquer tipo de discriminacgéo, tpaiso direito de ser diferente, inclusive
no ambito de sua saude.

No que se refere arincipio da Ponderacdo dos Riscos e Beneficiof\tlidade
Cientifica sobre o Genoma HumamoasCondi¢cdes para seu Exercicias Declaracoes
estudadas tém em comum reconhecerem, em seus pieangbartigos, que as pesquisas
sobre 0 genoma humano e sua manipulacdo podenr trameficios inestimaveis para a
humanidade como um todo, mas fazem a ressalva dsibpmade das consequéncias
negativas advindas dessa pratica, que podem salmegnte graves e irreversiveis. Por
conseguinte, devem ser ponderados os riscos eitieneflessas praticas, traduzindo-se o
principio da beneficéncia, como enfatiza Guy Dufand

[...] como a etimologia indicabéne-facerg refere-se a acdo a ser feita. Ela
comporta dois fatoresido fazer o mal ao préximou, melhor, positivamentégzer-

% DURAND, Guy.Introducéo Geral a Bioéticahistéria, conceitos e instrumentos. Traduc&o ells Nyimi
Campanario. 2. ed. Sdo Paulo: Centro Universita@io Camilo: Loyola, 2007. p. 162.
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Ihe o bemNo campo da saulde, esses dois aspectos podénadeezidos do seguinte
modo: ndo usar a arte médica para causar malestiggis ou para prejudicar;
aplicar os tratamentos exigidos para aliviar o timemelhorar seu bem-estar e, se
possivel, fazé-lo recobrar a saude. E ao mesmootempdever, uma virtude, um
principio, um valor, a palavideverdesignando diretamente a obrigacdo moral ou a
norma; avirtude a atitude interior; @rincipio, a inspiracéo e a legitimacaoyalor,

uma espécie de objetivo a ser atingido.

Nesta analise, as pesquisas e tratamentos queyumaalforma estejam ligados ao
genoma humano, podendo afeta-lo, s6 poderéo ses fgp0s uma avaliagdo minuciosa dos
riscos e beneficios envolvidos, estabelecendo+#@ogeuma espécie de relagédo alesto-
beneficio em que os efeitos maléficos devem ser minimizadosliminados, enquanto que
0s beneficios devem ser maximizados. Com efeitmegse sentido que disciplinam a
Declaracdo Universal do Genoma Humamo a Declaracdo sobre Bioética e Direitos

Humanos quando preconizam, respectivamente:

Artigo 5° a. A pesquisa, o tratamento ou o diagodsque afetem o genoma
humano, devem ser realizados apenas apds avaltigo#iosa e prévia dos riscos e
beneficios neles implicados em conformidade conisquar outras exigéncias da
legislacdo nacional.

Artigo 4°. Na aplicacdo e no avanco dos conhecioseifentificos, da pratica
médica e das tecnologias que lhes estdo associdelasm ser maximizados os
efeitos benéficos diretos e indiretos para os d@msenbs participantes em
investigacdes e os outros individuos envolvidoseee ser minimizado qualquer
efeito nocivo suscetivel de afetar esses individuos

Logo, podemos inferir, da leitura desses artigo® g existéncia de beneficio direto
antevisto para a saude da pessoa envolvida é éoniigrescindivel para a realizacdo de
estudos sobre o genoma hunfdnpois, como afirmado anteriormente, o interesdivitual
deve prevalecer sobre o interesse da ciéncia ediedade, ainda que essas praticas possam
ser benéficas para o proprio sujeito, que sempae pecusar ou desistir de sua participacao.
Ressalte-se que essa limitacdo pode ser relatevigadndo as pesquisas do gendtipo do
individuo visem a beneficiar outras pessoas conesmma idade ou condi¢do genética, mas,
com a condicdo de que a pessoa tenha tido a omtatiende consentir livremente, bem como
de ser esclarecida sobre a pesquisa, resguardantimles os seus direitos individuais,
inclusive o de desistir de sua participacao pasteente, sem sofrer qualquer tipo de sancéo.

Neste contexto, as Declara¢fes destacadas nebathdrgpreveem o beneficio como
condicdo para o exercicio da atividade cientifiohres o genoma humano (pesquisas,

diagndsticos, manipulacdo etc.), como podemos aovapmos arts. 5° e 12° @eeclaracao

24 Artigo 8°, d, DIDGH. Os rastreios e testes gewétioraticados para fins de diagndstico e de cuslddsatde
em menores e adultos incapazes de exprimir 0 segentimento ndo serao em principio eticamentefaesdt a
nao ser que tenham importantes implicacfes paaadesla pessoa e tenham em conta 0 Seu SUpeEI@SEE.
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Universal do Genoma Humanee 7° da Declaracdo Universal sobre Bioética

respectivamente:

Artigo 5°, e. [...] Pesquisa sem perspectiva defiein direto a salde apenas podera
ser efetuada em carater excepcional, com maxinwacées expondo-se o individuo
a risco e incdbmodo minimos e quando essa pesgsisaantribuir para o beneficio
a saude de outros individuos na mesma faixa desidadcom a mesma condicao
genética, sujeita as determinacBes da legislac@iesde que tal pesquisa seja
compativel com a protecao dos direitos humanosdiwituo.

Artigo 12°:

b) A liberdade da pesquisa, necesséria ao avangorthecimento, é parte da
liberdade de pensamento. As aplicacdes da pesdoedaindo aquelas realizadas
nos campos da biologia, da genética e da mediemalvendo o genoma humano,
devem buscar o alivio do sofrimento e a melhoriasdade de individuos e da
humanidade como um todo.

Artigo 7°.

(b) a investigacdo s6 deve ser realizada tendwista o0 beneficio direto da
salde da pessoa em causa, sob reserva das adesizadas medidas de protecéo
prescritas pela lei e se ndo houver outra opcadndestigacdo de eficacia
comparavel com participantes capazes de exprimgew consentimento. Uma
investigacao que ndo permita antever um beneficatodpara a saude s6 deve ser
realizada a titulo excepcional, com a méaxima capdtere com a preocupacdo de
expor a pessoa ao minimo possivel de riscos e mddsne desde que a referida
investigacdo seja efetuada no interesse da saldettes pessoas pertencentes a
mesma categoria, e sob reserva de ser feita nalicbes previstas pela lei e ser
compativel com a protecdo dos direitos individudaspessoa em causa. Deve ser
respeitada a recusa destas pessoas em participemestigacao.

Portanto, as pesquisas vinculadas ao genoma hus@nooderdo ser realizados
quando houver beneficios diretos para o ser huneamolvido, ou, em ultimo caso, para
outras pessoas com as mesmas condicfes genétisjesque 0s riscos sejam minimizados
ou extinguidos, reputando-se admissiveis apengae8ao sejam graves ou irreparaveis.

No que tange aGonsentimento do Individuo art. 5° da Declara¢do Universal sobre
Bioética dispde que: “A autonomia das pessoas rorgspeita a tomada de decisdes, desde
gue assumam a respectiva responsabilidade e egspaitautonomia dos outros, deve ser
respeitada’; ou seja, nas pesquisas, diagnéstittasaenentos ligados ao genoma humano, as
decisbes dos individuos devem prevalecer, em régghusive quando forem contrarias ao
interesse social e cientifico, ou ao interesseadaes da propria pessoa, como ja foi exposto

anteriormente. Sobre esse aspecto, Dirasina que:

No direito, o conceito de autonomia se reduz ao @etodeterminacdo. Ele pode
ser definido como “a capacidade de fazer as prépraescolhas e realizar atos
sem coagfes”, a0 menos sem coacgfes outras que gmostas pela lei[...] No
fundo, caricaturando um pouco, a autonomia remditeeédade de fazer o que eu
quero, a liberdade de agir segundo minha vontagspm que 0s outros julguem

% DURAND, 2007, p. 178.
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minha escolha insensata. A nocdo de autonomia petaadefinicdo da aptidao e
inaptiddo. Assim, a autonomia ou a autodeterminagamnsiderada um direito
(direito de ser informado, direito de decidir efagssuido por toda pessoa adulta
ponderada ou por seus representantes, no casopdipi@a pessoa ser legal ou
psiquicamente incapacitada. (grifo nosso)

Como vemos, 0 meio para garantir a preservacdouttm@mia das pessoas é a
exigéncia do consentimenfirévio e expressp que guarde como caracteristicdiberdade
conscientgeou seja, que o aceite ndo seja obtido por mempdedo ou outros procedimentos
escusos (com promessa de ganho pecuniario ou o@néggens pessoais, por exemplo), e
que seja formado a partir de informacdes suficeeateompreensiveis sobre seus direitos e as
consequéncias do ato para o qual esta anuindo.

Além do consentimento individual, quando as pesguisobre o genoma forem
realizadas em grupos de pessoas ou comunidaddsrtapodera ser requisitada a anuéncia
dos representantes legais ou dirigentes do grupcoocwnidade, a qual, todavia, jamais
podera suprir 0 assentimento pessoal, livre e mativde cada integrante do grupo.

Tratando-se de pessoas absoluta ou relativamem@parnes de exprimir seu
consentimento, a autonomia das mesmas deveraesaryada através dos seus respectivos
representantes legais, na forma em lei, e sempneobservancia dos superiores interesses do
incapaz, que, por outro lado, sera ouvido sempeepgssivel, sendo levada em consideracao
sua vontade, na medida de sua capacidade de cars@oee discernimento.

Desse modo, todos esses cuidados em relacédo &idadesde consentimento para o
recolhimento de informacdes genéticas e protedmitasanas, independentemente dos
métodos utilizados, estdo resguardadoPeelaracdo Universal do Genoma Huma(aot.

59), naDeclaracao Internacional sobre os Dados Genéti(ms. 8°, alineas a, b e ¢) e na
Declaracdo Universal sobre Bioétiqart. 6°, itens 1, 2 e 3; art. 7°, alineas a e art. 8°),

como podemos comprovar:

Artigo 5° b. Em qualquer caso, deve ser obtidoonsentimento prévio, livre e
esclarecido do individuo envolvido. Se este ndiversem condi¢cdo de fornecer tal
consentimento, esse mesmo consentimento ou au@oizieve ser obtido na forma
determinada pela legislacéo, orientada pelo materésse do individuo.

Artigo 8°.

(&) O consentimento prévio, livre, informado e reggo, sem tentativa de
persuasdo por ganho pecuniério ou outra vantagesogle devera ser obtido para
fins de recolha de dados genéticos humanos, desgadtedmicos humanos ou de
amostras biolégicas, quer ela seja efetuada pardogtinvasivos ou nao invasivos,
bem como para fins do seu ulterior tratamento,izagfio e conservacéo,
independentemente de estes serem realizados pitwigdes publicas ou privadas.
SO deverdo ser estipuladas restricbes ao prindpi@onsentimento por razdes
imperativas impostas pelo direito interno em comidade com o direito
internacional relativo aos direitos humanos.
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(b) Quando, de acordo com o direito interno, uneaspa € incapaz de
exprimir o seu consentimento informado, deverdoséida uma autorizagdo do seu
representante legal, de acordo com o direito inte@ representante legal devera
agir tendo presente o superior interesse da pessa@ausa.

(c) Um adulto que néo esteja em condi¢cdes de rexpoi seu consentimento
devera participar na medida do possivel no procdssautorizacdo. A opinido de
um menor devera ser tomada em consideracdo comdaton cujo caracter
determinante aumenta com a idade e 0 grau de hadiari

Artigo 6°.

1. Qualquer intervengcdo médica de caracter prasentiagnéstico ou
terapéutico s6 deve ser realizada com o conserttnpeévio, livre e esclarecido da
pessoa em causa, com base em informacéo adequida. |

2. S6 devem ser realizadas pesquisas cientifamasocconsentimento prévio,
livre e esclarecido da pessoa em causa. A informeegie ser suficiente, fornecida
em moldes compreensiveis e incluir as modalidagesetirada do consentimento.
[...] Excecdes a este principio sé devem ser feiéaacordo com as normas éticas e
juridicas adoptadas pelos Estados e devem ser tiogipacom 0s principios e
disposi¢cdes enunciados na presente Declaracaoadamente no artigo 272, e com
o direito internacional relativo aos direitos humman

3. Nos casos relativos a investiga¢des realizadiae um grupo de pessoas
ou uma comunidade, pode também ser necessarioitaolic acordo dos
representantes legais do grupo ou da comunidad=mesa. Em nenhum caso deve o
acordo coletivo ou o consentimento de um dirigel@eomunidade ou de qualquer
outra autoridade substituir-se ao consentimentiaestido do individuo.

Artigo 7°. Em conformidade com o direito intern@vd ser concedida protecdo
especial as pessoas que sao incapazes de expemirannsentimento:

(a) a autorizacdo para uma investigacdo ou umgc@rénédica deve ser
obtida em conformidade com o superior interessg@soa em causa € com 0
direito interno. No entanto, a pessoa em causa gektecipar 0 mais possivel no
processo de decisdo conducente ao consentimente@ducente a sua retirada;

(b) a investigacao s6 deve ser realizada tendweista 0 beneficio direto da
salide da pessoa em causa, sob reserva das adesizagdas medidas de protecéo
prescritas pela lei e se ndo houver outra opcgdoindestigacdo de eficacia
comparavel com participantes capazes de exprirsguwconsentimento. (...) Deve
ser respeitada a recusa destas pessoas em parigipaestigacao.

Artigo 8°. Na aplicacdo e no avanco dos conhecioseifentificos, da pratica
médica e das tecnologias que l|hes estdo associada®s, ser tomada em
consideracdo a vulnerabilidade humana. Os indiddeiogrupos particularmente
vulneraveis devem ser protegidos, e deve ser taspea integridade pessoal dos
individuos em causa.

Em outro diametro, também deve ser reservado eo@e direito de retirar seu
consentimento a qualquer tempo e livremente (sefrersoenhum prejuizo, coagdo ou
tentativa de persuasao), sendo vedada, a partiisdenso, a utilizacdo de seus dados, a nao
ser quando estejam inteiramente dissociados dagess quando esta consentir no uso dos
dados ja coletados, conforme estabelecem o ada®eclaracdo Internacional sobre os

Dados Genéticos o art. 6° d®eclaracdo Universal sobre Bioéticau seja:

Art. 9°,

(@) Quando séo recolhidos dados genéticos humatzmgs protedmicos
humanos ou amostras bioldgicas para fins de irgagsio médica e cientifica, o
consentimento pode ser retirado pela pessoa edaphdsalvo se os dados em
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questdo forem irreversivelmente dissociados de pessoa identificavel. Em
conformidade com as disposi¢fes do artigo 6° @)etirada do consentimento ndo
devera resultar qualquer desvantagem ou penalfmirdea pessoa envolvida.

(b) Quando uma pessoa retira 0 seu consentimestseus dados genéticos,
os seus dados protedmicos e as suas amostrasitasldgio deverdo voltar a ser
utilizados a menos que sejam irreversivelmentendiados da pessoa envolvida.

(c) Se os dados e as amostras biol6gicas nacemstivirreversivelmente
dissociados, deverdo ser tratados de acordo caiesegos da pessoa em causa. Se
tais desejos ndo puderem ser determinados ou forealizaveis ou perigosos, 0s
dados e as amostras biolégicas deverdo ser irresiengnte dissociados ou
destruidos.

Artigo 6°.

1. [...] Quando apropriado, o consentimento dereegpresso e a pessoa em
causa pode retira-lo a qualquer momento e por gealgzao, sem que dai resulte
para ela qualquer desvantagem ou prejuizo.

2. [...] A pessoa em causa pode retirar 0 seuetminsento a qualquer
momento e por qualquer razao, sem que dai resaittegda qualquer desvantagem
ou prejuizo.

Portanto, o respeito a autonomia/autodeterminacas gdessoas € condicao
imprescindivel para que as pesquisas, diagnésécteyapias que envolvam seu genoma.
Reiteramos, é necessario que tal requisito sevefdé forma legitima, no sentido mais amplo
da palavra, exigindo-se sempre o consentimentoiqgré&xpresso, livre e esclarecido do
sujeito, ainda que por meio de seu representanteiesemo quando houver anuéncia dos
lideres de seu grupo ou comunidade, que seja igmadnlivre para retirar sua aquiescéncia
conforme sua vontade.

Quanto ao Direito de Informacdo e de Receber Aconselhame@Genético,
destacamos, de inicio, que o direito de informaghpire duas facetas principais: o direito da
pessoa de ser informada sobre os riscos, benefitiédos e finalidades da pesquisa,
diagndstico ou terapias com 0 seu genoma, entresoaspectos que devam ser esclarecidos;
e a faculdade de optar por conhecer ou ndo odadesldessas praticas.

Na primeira hipotese, a informacéo tem o escoppedmitir que 0 sujeito tome suas
decisbes de forma consciente e mantenha assimusoaomia, compondo, portanto, um
dever de informar por parte dos profissionais ¢giejam envolvidos no processo, que devem
expor todos os aspectos fundamentais ao paciemtmrioha clara, precisa e em linguagem
acessivel, ao longo de todo o procedimento. Jéegansa situacdo, esse direito pode ser
negativo (direito de ndo ser informado), ou positfdireito de ser informado), pois, se por
um lado os dados obtidos a partir do gendétipo da pessoa tém grande importancia para a
biomedicina e para a humanidade como um todo, @o,cas implicacdes imediatas recaem

sobre o préprio sujeito, ou sobre seus familiavesjo explica Hammerschmf@t

% HAMMERSCHMIDT, 2008, p. 87 e 92.
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Com efeito, a informacéo genética pode apresentarow niveis distintos:
primeiro, pode ser uma informacdo genéticaprimaria, relativa a espécie
humana, e como tal, pertence ao dominio publico e namjeruma identificacao
do individug em segundo lugar, pode ser uma informacdo gené&isecundaria
gue identifica plenamente a pessoa e as patologigse afetam ou que podem
afeta-la. Afirma-se que sem duvida é esse segundo niviefalenacdo o que requer
maior protecao juridica e onde o aconselhamentétigenencontra o seu maximo
expoente dentro da medicina genémica. Pai fim, a informacdo genética revela
nossa heranga e a conexao com nossos parentes dlfares. Nesse sentido é uma
informacgéo geracional, isso €, quase ndo estadigadsujeito portador, porém se
transmite entre geracdes. (grifos nossos)

Em conformidade com esse entendimento, o direitosele informado sobre os
resultados das analises ou manipulacdo de seu geestin diretamente ligado a preservacéo
da autonomia do individuo, pois no instante do entisiento o sujeito deve indicar se deseja
ou nao ser informado (embora que depois possa iverddua decisdo), regra que s6 nao sera
aplicada quando os dados estiverem irreversivebndigsociados da pessoa. De fato, €
exatamente isso que dispdem o art. 5° alinea d)eatdaracdo Universal do Genoma

Humang e 10° ddeclaracao Internacional sobre os Dados Genéticespectivamente:

Artigo 5°, c. Deve ser respeitado o direito de ciadiéviduo de decidir se sera ou
ndo informado sobre os resultados da analise ganétidas consequéncias dela
decorrentes.

Artigo 10°. Quando séo recolhidos dados genéticasainos, dados prote6micos ou
amostras bioldgicas para fins de investigacdo reédicientifica, as informacgdes

fornecidas na altura do consentimento deverdo andjoe a pessoa em causa tem
direito a decidir ser ou ndo informada dos resokadtsta clausula ndo se aplica a
investigacdo sobre dados irreversivelmente disdosiade pessoas identificaveis

nem a dados que ndo conduzam a conclusdes indwicklativas as pessoas que
participaram na referida investigacéo. [...]

Por outro lado, quando a familia do individuo puser afetada pelos resultados, o
direito de optar por ser ou ndo informada seransite a ela, como disciplina a parte final do
art. 10° da Declaracéao Internacional sobre os D&dweeticos, ao firmar que “Se necessario,
o direito a ndo ser informado devera ser tornadensivo aos familiares identificados dessas
pessoas que possam ser afetados pelos resultddash outra perspectiva, caso eles (sujeito
e/ou sua familia) prefiram conhecer as informagil&las, poderdo escolher entre receber,
ou nao, aconselhamento genético, que é o procéissesa do qual o paciente é orientado
sobre os possiveis desdobramentos de sua condig@tiacp, em sua vida e/ou nas vidas de
seus possiveis descendentes, bem como o trataqensera dado a isto.
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Nesse contexto, Antonio Sérgio Ramalho e Luis Atbstagnd’ esclarecem que para
um aconselhamento genético apropriado “E vedado pawfissional que fornece o
aconselhamento genético recomendar, sugerir, indawa exigir condutas dos seus
aconselhandos”, e que “As decisfes tomadas pos eéssmos devem ser absolutamente
livres e pessoais, sendo isentas de qualquer ndi@®u procedimento externos, por parte de
profissionais ou de instituicdes”. Complementandeaeideia, éDeclara¢céo Internacional
sobre os Dados Genéticos Humarmeconiza, em seu art. 11°, que “O aconselhamento
genético devera ser nao diretivo, culturalmenteptd®d e consentdneo com o superior
interesse da pessoa em causa’.

Em suma, o direito & informacédo funciona como unyaalprotecdo a autonomia dos
sujeitos envolvidos em pesquisas e tratamentosseangenoma, a medida que Ihes permite
tomar decisdes de forma consciente em todos o®$80s, e optar por conhecer ou ndao os
resultados obtidos a partir dos materiais doaders, tomo receber aconselhamento genético,
resguardando-se sempre seu superior interesse.

Em que pese aConfidencialidade das Informacdes Genétjcamteriormente
ressaltamos que nenhuma pessoa pode ser discranoctad base em suas informacdes
gendmicas, independentemente de ser ou ndo patadoenfermidade genética; uma das
formas de evitar que esse direito seja violada&gea que impdem a confidencialidade dos
dados genéticos e protedmicos dos individuos, dastas fases das pesquisas, diagndésticos e
terapias. Ademais, a confidencialidade das infofieacgenéticas também preserva a
intimidade dos sujeitos, que, como leciona Hamnhenidf®® “se define como o direito a
determinar as condicdes de acesso a informacadignésso em seu aspecto subjetivo, e,
no aspecto objetivo, implica na confidencialidads groprias informacgdes genéticas.

Outrossim, o art. 9° daeclaracéao Universal sobre Bioétichspde que:

A vida privada das pessoas em causa e a confididada das informacdes que Ihes
dizem pessoalmente respeito devem ser respeitddaso quanto possivel, tais
informagdes ndo devem ser utilizadas ou difundgdaa outros fins que néo aqueles
para que foram coligidos ou consentidos, e devear esn conformidade com o
direito internacional, e nomeadamente com o dirgiternacional relativo aos
direitos humanos.

Sem duvida, a cautela deferida a confidencialiddaie dados genéticos humanos é

tamanha, que tais informacfes devem estar dissscida pessoas identificaveis, admitindo-

2" RAMALHO, Antonio Sérgio. MAGNA, Luis AlbertoAconselhamento genético do paciente com doenca
falciforme Revista Brasileira de Hematologia e Hemoteramh,29, n. 3. Sao José do Rio Preto, jul./set.7200
Disponivel em: <http://www.scielo.br/scielo.php?2g81516-84842007000300008&script=sci_arttext>

8 HAMMERSCHMIDT, 2008, p. 93 e 96.
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se excecao apenas quando isso for necessario parestigacao, e desde que a privacidade
do individuo e a confidencialidade de seu gendtmo,todo ou em parte, sejam mantidos e
resguardados.

Registre-se, de igual modo, que os dados genaigsizciados a pessoa identificavel
nao poderdo ser conservados por mais tempo do gaeessario para atingir os objetivos da
pesquisa que levaram a colheita das informacbegme hipétese alguma, poderdo ser
acessados por terceiros, especialmente por empregacompanhias de seguros e outras
instituicdes (inclusive familiar), sendo quando Veuinteresse publico compativel com os
direitos humanos, além do consentimento prévioresgo, livre e consciente da pessoa. Com
efeito, sdo nesse prisma as previsoes legais d#as78re 9° ddeclaragdo Universal do
Genoma Humane 14° daDeclaracdo Internacional sobre os Dados Genéticasnénos

respectivamente:

Artigo 7°. Dados genéticos associados a individiemtificavel, armazenados ou
processados para uso em pesquisa ou para qualgtrer uso, devem ter sua
confidencialidade assegurada, nas condi¢cfes estides pela legislagéo.

Artigo 9°. Visando a protecdo de direitos humanoBberdades fundamentais,
limitagbes aos principios do consentimento e ddidemcialidade somente poderédo
ser determinadas pela legislacdo, por razdes @rasids imperativas no a&mbito do
direito internacional publico e da legislacao intaional sobre direitos humanos.

Artigo 14°,

(a) Os Estados deverdo desenvolver esforcos riidesete proteger, nas
condicdes previstas pelo direito interno em confdatke com o direito
internacional relativo aos direitos humanos, a vidavada dos individuos e a
confidencialidade dos dados genéticos humanos iagesca uma pessoa, uma
familia ou, se for caso disso, um grupo identifedav

(b) Os dados genéticos humanos, os dados prote$nfiomanos e as
amostras bioldgicas associados a uma pessoa idéwif ndo deverdo ser
comunicados nem tornados acessiveis a terceirospaticular empregadores,
companhias de seguros, estabelecimentos de ensifeomdlia, se ndo for por um
motivo de interesse publico importante nos casgfitigamente previstos pelo
direito interno em conformidade com o direito intional relativo aos direitos
humanos, ou ainda sob reserva de consentimentm pligre, informado e expresso
da pessoa em causa, na condi¢do de tal conserdiesat em conformidade com o
direito interno e com o direito internacional ralataos direitos humanos. A vida
privada de um individuo que participa num estudo qera sdo utilizados dados
genéticos humanos, dados protedmicos humanos ostmsidioldgicas devera ser
protegida e os dados tratados como confidenciais.

(c) Os dados genéticos humanos, os dados prote$nfiumanos e as
amostras bioldgicas recolhidos para fins de ingagio médica e cientifica ndo
deverdo por norma estar associados a uma pessui#iédgel. Mesmo quando
esses dados ou amostras biolégicas ndo estdoaaks®a uma pessoa identificavel,
deverao ser tomadas as precaucdes necessari@gmEarar a sua seguranca.

(d) Os dados genéticos humanos, os dados proteéniamanos e as
amostras biol6gicas recolhidos para fins de ingagsfio médica e cientifica sé
podem manter-se associados a uma pessoa iderglfe@forem necessarios para a
realizacdo da investigagdo e na condicdo de a pitl@da do individuo e a
confidencialidade dos referidos dados ou amosii@édicas serem protegidos em
conformidade com o direito interno.
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(e) Os dados genéticos humanos e os dados prewdrhumanos ndo
deverao ser conservados sob uma forma que perdatdificar o individuo em
causa por mais tempo que 0 necessario para alcancalbjetivos com vista aos
quais foram recolhidos ou ulteriormente tratados.

Ja em outra dimensdo, salientamos que, em regamfidencialidade néo se aplica ao
proprio individuo, a quem néo podera ser negadmessa as proprias informacdes genéticas,
sendo quando estas estiverem irremediavelmentecididas do sujeito, ou quando o direito
interno restrinja seu acesso por questdes de $seemmiblico ou da ordem publica, nos termos
do art. 13° d®eclaragéo Internacional sobre os Dados Genéticasanos

Por fim, destacamos a relevante previsédo estatalemd art. 8° daDeclaracdo
Universal do Genoma Humangue dispde a hipotese de que, quando falhareos tod
mecanismos de protecdo a confidencialidade dossdgdoéticos de uma pessoa, ou sua
intimidade for violada porque houve pouco ou nenltuidado neste sentido, esta fara jus as
indenizagdes pelos danos morais e materiais sefritlceta ou indiretamente, em virtude de
intervencdes indevidas sobre seu genoma.

Feitas essas consideracfes, compreendemos que fidecoialidade dos dados
genéticos deve ser resguarda em todas as praecaicas que de alguma forma envolvam o
genoma humano, inclusive sua manipulagcdo, com svigt@servar a intimidade dos
envolvidos, evitando, assim, que sofram qualquemd&de preconceito, estigmatizacdo e
descriminacdo com base em seu gendtipo.

Finalizamos esse tdpico destacando o importanteacdm principiolégico da
Protecdo das Geragbes Futuras, do Meio AmbienteaeBubdiversidade estando esse
preceito ja configurado Haeclaracdo Universal do Genoma Humamem seu art. 1° que traz
a nocdo de que “O genoma humano constitui a bassmidade fundamental de todos os
membros da familia humana bem como de sua inedigibédade e diversidade” e, “Num
sentido simbdlico, & o patrimdénio da humanidadednt@do, foi aDeclaragdo Universal
sobre Bioéticague trouxe maior significado a essa concepcaensahdo em seus arts. 16° e
17° que a manipulagcdo do genoma humano requer ggrpodderacdo, visto que pode

repercutir na vida das gerac6es futuras e da préprsfera, conforme esses dispositivos:

Artigo 16°. As repercussdes das ciéncias da vidaesas geracbes futuras,
nomeadamente sobre a sua constituicdo genéticemdeser adequadamente
tomadas em consideracao.

Artigo 17°. Importa tomar na devida conta a int&oaentre os seres humanos e as
outras formas de vida, bem como a importancia daessso adequado aos recursos
bioldgicos e genéticos e de uma utilizagdo adequiedaes recursos, o respeito

pelos saberes tradicionais, bem como o papel des $eimanos na protecdo do

meio ambiente, da biosfera e da biodiversidade.
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Verdadeiramente, sobrepesados os aspectos histogooiais, culturais e politicos
que integram a concepc¢do de humanidade, tornaegaval o fato de que os seres humanos
sdo uma espécie animal que faz parte da biosfeja bodiversidade e seu relacionamento
com o meio ambiente tém papel inquestionavel nauteagdo do equilibrio ecolégico, da

biodiversidade e da vida no planeta. Nesse sertidmmerschmidt explana que:

Em outro sentido, o direito a identidade genética @ ser humano encontra-se
dotado de uma inequivoca universalidade, como exmsdo do surgimento de
uma nova regra de jus cogens afirmando-se o genoma humano,
simbolicamente, como patrimdnio da humanidade Percebe-se uma dupla
articulacdo da identidade genética do ser humanrifeira, corresponde a
identidade personalissima do individuo, com suasactexisticas genéticas
singulares; e a segunda, refere-se a identidadétigerdo ser humano enquanto
espécie e ao genoma como patriménio da humanidapieservacéo da integridade
do genoma humano depende essencialmente da prodegdentidade genética
personalissima dos individuos; ambas articulam netagéo de dependéncia na qual
a manutencao das caracteristicas de uma dependetm@a exceto as mutacdes
impelidas pelos influxos naturais e sociais. (gnésso)

Em outras palavras, se a manipulacdo do genomartouimaividual pode trazer riscos
graves e irreversiveis para o sujeito, de igual onpdde oferecer perigo para a espécie
humana, sendo que essa perspectiva adquire conempecialmente grave quando se
considera que as propor¢cbes desses efeitos aimadestconhecidas e inestimaveis,
prejudicando-se a analise da relacdo entre ossriscas beneficios trazidos, o que € uma
grande temeridade.

De qualquer modo, guardadas as devidas cautelademos concluir que a
compreensao do genoma humano como patrimbénio daarhidade encerra as ideias
fundamentais de que deve ser rechacada qualguatitande sua manipulagdo que seja
dirigida a reducdo ou eliminacdo da diversidadeag iddividualidades humanas, que séo
indispensaveis para a evolucdo e sobrevivéncisspéce, bem como das outras formas de

vida e dos biomas com os quais se relaciona.

3 LIMITES JURIDICOS A MANIPULACAO DO GENOMA HUMANO NO PLANO
NACIONAL.

A Constituicdo da Republica Federativa do Brasil 888 elegeu a dignidade humana
como um dos fundamentos do Estado. Assim sendd, d°ainc. Ill, do texto constitucional

enaltece esse principio como norteador, conformedselarece Myszcztk

2 HAMMERSCHMIDT, 2008, p. 89-90.
9MYSZCZUK, 2006, p. 81-82.
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[...] o principio da dignidade da pessoa humandecendever geral de respeito,
impondo limites ao Estado, sociedade, particularaspropria pessoa. Como limite
de atuacdo do Estado, impSe ao Poder Publico or dievendo praticar atos que

violem a dignidade pessoal, e de ter como meteom@gao e a concretizacao de
uma vida digna para toda a pessoa humana. [..tJn0ipio da dignidade da pessoa
humana serve, também, para dirimir conflitos ertste entre direitos fundamentais,
impondo a restricdo de um(ns) ou outro(s), de acawm a possibilidade de

protecdo, promoc¢do e desrespeito da pessoa huistmae da pelo fato de que a
dignidade seria o nudcleo essencial dos direitodéfmentais, ou seja, estes direitos
existiriam para atuar como meios de concretizagdtad

Como podemos observar, além daquelas abordadasutn elaquelas Declaracbes, a
dignidade humana acarreta varios desdobramentasuas balizas para a manipulacéo do
genoma humano, que podem ser encontradas no dd.G8nstituicdo Federal, tais como: o
direito a vida, sendo vedada a manipulacdo gengtiedraga risco a vida do ser humano ou a
sua integridade fisica e psicologica, ou, aindee qudefiram tratamento desumano ou
degradante; o direito a igualdade, vedando-se gealdiscriminacdo do individuo ou de
grupos humanos com base em suas condi¢des genétakireito a intimidade, que impde a
inviolabilidade do sigilo das informagfes genétipassoais, e fomenta o direito a igualdade;
dentre outras garantias fundamentais. Mais espenifnte, os §81°, incs. Il e V, e §3° do art.

225, da Carta Magna preveem que:

Art. 225. Todos tém direito ao meio ambiente eciclgente equilibrado, bem de
uso comum do povo e essencial a sadia qualidadedde impondo-se ao Poder
Pudblico e a coletividade o dever de defendé-lo esgwéa-lo para as presentes e
futuras geracoes.

§ 1° - Para assegurar a efetividade desse dinedombe ao Poder Publico:
[...]

Il - preservar a diversidade e a integridade doiménio genético do Pais e
fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa eulacdio de material genético; [...]

V - controlar a producdo, a comercializacdo e qrego de técnicas,
métodos e substancias que comportem risco pardaa &iqualidade de vida e o
meio ambiente; [...]

§ 3° - As condutas e atividades consideradasadgsao meio ambiente

sujeitardo os infratores, pessoas fisicas ou pasli a sancdes penais e
administrativas, independentemente da obrigac&epbear os danos causados.

Desse modo, vimos que 0 genoma humano € consid@admonio genético da
humanidade; por isso, merece protecéo da Consiititederal, que elegeu a preservacdo da
diversidade e da integridade do patriménio genéttmno um dos meios de garantir o direito
ao meio ambiente equilibrado, para as presentestwra$ geracOes. Nessa Otica, trés
principios ligados ao Direito Ambiental ganham dgae na discussdo: os Principios do
Desenvolvimento Sustentavelb Poluidor-Pagadore daPrecaucgéo Sobre tais preceitos,
discorre Myszczuk que:

31 MYSZCZUK, 2006, p. 99, 101 e 104.
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O art. 225 da Constituicdo Federal determina que omeio ambiente
ecologicamente equilibrado deve ser preservado paras presentes e futuras
geracdes Esta disposicdo constitucional impde um princigoo desenvolvimento
sustentavel, ou seja, de que se estabeleca umoquadntador da tutela, com o
objetivo de evitar o surgimento de atentados comtrezeio ambiente. Quer dizer, as
atuacdes devem ser consideradas de maneira adi@@pdar-se prioridade aquelas
gue evitem, reduzam, corrijam ou eliminem a pobddde de causarem alteracdes
na qualidade do meio ambiente. [Q] art. 225, 8§3° da Constituicdo Federal
determina que as pessoas fisicas ou juridicas queapicarem condutas lesivas
ao meio ambiente estar8o obrigadas a reparar os das causadosCom isto,
estabelece o principio do poluidor-pagador, ou, seégaque devem ser evitados
danos ambientais, mas que, se estes ocorrem d®laidor reparéa-lo. [...D caput

do art. 225 da Constituicdo Federal determina queabe a coletividade e ao
Poder Publico o dever de proteger e preservar o nwiambiente para as
presentes e futuras geracdesEsta disposicdo impde o dever de precaucdo ou
abstencao de praticas que causem danos ao meierdenlfgrifos nossos)

Em sintese, essa autora deixa bastante claro deencipio do Desenvolvimento
Sustentavelque traduz a ideia de ndo alteragcdo do meio amebiequilibrado, proibe a
manipulacdo do genoma humano que possa transamiéicteristicas as geracdes futuras, ou
ainda, retirar caracteristicas da espécie humaimactur outras ndo naturais, de maneira que
tal preocupacao torna possivel inferir que, no madeento juridico brasileiro, a manipulacao
de células reprodutivas humanas é terminantemeantbiga, tendo-se em conta que pode
transmitir caracteres hereditariamente. Com relag@@rincipio do Poluidor Pagadoré
perceptivel a informacédo de que devem ser evitadamanos ao genoétipo do individuo ou do
genoma humano, atribuindo o dever de cautela assguadores e biomédicos que
manipulem o genoma humano, evitando, por conseguifanos a salude e aos direitos do
sujeito em caso, também alertando para o deverp@ar os danos morais e materiais
porventura decorrentes de sua atividade cientiRoa.ultimo, Myszczuk aborda Rrincipio
da Precaucgdpreafirmando o dever dos pesquisadores e biom&diecagir com cautela e
analisar os riscos e beneficios de sua praticdifitann bem como de ndo executar qualquer
intervencdo no genoma humano quando ndo se puderewer suas repercussfes nas
geracdes atuais e futuras, ou quando ndao pudestselecida com clareza a relacdo entre
seus custos e beneficios.

Enfim, nota-se perfeitamente que a Constituicdoef@dpersegue muitos dos
principios elencados nas Declaracdes estudadasyedasde forma implicita a manipulacéo
de células humanas que possam acarretar conseagifaca as geracoes futuras, tendo-se em
vista 0 grande destaque que conferiu a necessiladeanutencdo de um meio ambiente
equilibrado através da ndo modificacdo do patrim@enético humano.

Ainda no tocante a tematica em analise, destacan@s n® 11.105, de 24 de marco

de 2005 e a Instrugcdo Normativa n°® 09 da CTNBisafdo que aquela lei é considerada
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como Lei de Biosseguranca, tendo em vista que aawgrita os incs. Il, IV e V do 8§ 1° do art.
225 da Constituicdo Federal, proibindo expressaenem seu art. 6°, a engenharia genética
em célula germinal humana — definida na propriadei seu art. 3°, inc. VII, como “célula-
mae responsavel pela formacdo de gametas presmdeglandulas sexuais femininas e
masculinas e suas descendentes diretas em qugitquete ploidia”.

Todavia, silenciou acerca da manipulacdo de célsasaticas (ndo reprodutivas),
lacuna que pode ser preenchida pelas previsbegl@asma Instrucdo Normativa n° 09 da
Comisséo Técnica Nacional de Biosseguranca (CTN@i&) em seu art. 1°, prevé que “A
Intervencdo Genética em Seres Humanos obedecerdoragms constantes da presente
Instrucdo Normativa”.

Assim, podemos inferir que, ao menos teoricameatenanipulacdo do genoma
humano em células néo reprodutivas € possivel sdenamento juridico brasileiro, desde que
sejam obedecidas as disposi¢cdes da respectivagastNormativa, que prevé regras e limites
para a apresentacao de propostas de intervengéaropulagédo genética humana.

CONSIDERACOES FINAIS.

Ao término deste trabalho, compreendemos que apmiagéo do genoma humano,
com suas implicacfes éticas e juridicas, € um tgmeavem sendo discutido desde o inicio do
século XX, mas adquiriu nova dimensao nas ultimasadas, devido a rapida evolugcdo das
pesquisas e dos tratamentos nesta area, princip@rapds a conclusao do Projeto Genoma
Humano, que forneceu grande subsidio para os st@stiedicados a medicina genémica.

Com efeito, o conhecimento acerca da composicdaneidnamento do genoma
humano tornou possivel a aplicacdo da engenhanmigtiga as células humanas, com os mais
variados fins e fundamentos, tornando o debatessloné oportuno e relevante, tendo-se em
vista que, com todas as implica¢Bes sociais, apitigras, culturais, politicas, econémicas e
ambientais envolvidas, deve-se conformar tuteladiga especifica, no sentido de
regulamentar a manipulacdo da genética humanajosando 0s eventuais abusos que
possam ser cometidos.

Durante a elaboragdo desta pesquisa, embora re@mbs em todo o texto a
interdisciplinaridade do assunto, direcionamos adsgura a analise dos limites juridicos a
manipulacdo do genoma humano, especialmente com tBrapéuticos e preditivos,
identificando os bens juridicos envolvidos nas pesg e manipulacdo da genética humana, e

a tutela ja existente, nas esferas nacional enat@nal.
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A partir do estudo das Declara¢cées da UNESCO qtabalecem diretrizes para a
manipulagdo da genética humana, verificamos quedrapangular de todos os limites
juridicos previstos é a dignidade humana, da qualescom especial destaque a protecdo dos
individuos contra discriminacéo e estigmatizacam dmse em suas informacdes genéticas,
resguardando-lhes sempre o direito de ndo se safenef pesquisas ou a manipulacdo de
seu genoma, mesmo havendo interesse pessoal, esociaientifico, em face de seu direito a
individualidade genética.

Foi também observado que pesquisas e praticas dicaseéque envolvam material
genético humano, s6 sdo possiveis quando houvefitiendireito para a pessoa envolvida,
ou para outras com as mesmas condicdes genétieade djue guardados os cuidados
necessarios, sendo inadmissivel que esses exsertécibam como pano de fundo apenas o
interesse cientifico.

No decorrer deste estudo, foi possivel percebeaguesquisas e diagnésticos, com a
manipulagdo do genoma humano, s6 correm de formggind@ quando h& respeito a
autonomia das pessoas envolvidas, que é garastitte, outras formas, através da exigéncia
de seu consentimento prévio, expresso, livre eaesuto, mesmo que através de
representante, sempre buscando seu interesse maidato, verificamos que a necessidade
de consentimento do sujeito para que seu genddijpoestudado ou manipulado tem como
uma de suas ramificagdes principais o direito armécado, que atua como dupla protecao a
autonomia dos sujeitos envolvidos em pesquisas repolacdes de seu genoma, a medida
que lhes permite consentir e tomar decisdes deafmomsciente, optando por conhecer ou
nao os resultados obtidos ou por receber aconsefitargenético, salvaguardando-se sempre
seu superior interesse e também o de seus familidieda nesse contexto, outra decorréncia
direta da necessidade de consentimento do indivedume a confidencialidade de suas
informacdes genéticas, como regra, estara condideonos limites que a prépria pessoa tenha
imposto ao acesso por terceiros, embora tambénuga@ssmportante funcdo de preservar a
dignidade e a intimidade do sujeito em causa, mddsse que sofra estigmatizacdo e
descriminacdo com base em seu gendtipo.

Concluimos esse estudo enfatizando que, certamentdps aspectos mais relevantes
reside especialmente no embate constante entrecgmgiio do genoma humano enquanto
particularidade do individuo e patriménio da hurdade, pois, se na primeira situacao € dada
preferéncia aos direitos e limites antes indicadus, segunda hipdtese a protecdo e

direcionada as geracoes futuras, ao meio ambientaagliversidade, isto é, a interesses supra
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individuais, proibindo-se a manipulagdo genética gaduza ou elimine a diversidade
humana, ou que prejudique a relacdo equilibrada estseres humanos e o meio ambiente.

No plano nacional, constatamos que a Constituig@iefal abordou muitos dos limites
impostos a manipulacdo do genoma humano pelas letts da UNESCO, a exemplo da
dignidade humana, da intimidade genética e da B&orithinacdo dos individuos com base
nos seus dados genéticos, além de expor o genomanbutambém como patriménio
genético humano, impondo restricbes semelhantedaasreferidas Declaracdes. Porém,
verificamos que, ao contrario das Declaracdes,saan@arta Magna vedou implicitamente a
manipulagdo de células humanas germinativas, gisgopodem acarretar consequéncias para
as geracoes futuras, embora seja possivel conmbuir base em todo o material estudado, que
as proprias Declaracbes deixam entrever resistéaciasta pratica, justamente pela
imprevisibilidade das consequéncias. Em suma, condamento na atual Constituicdo
Federal, na Lei de Biosseguranca e na Instrucadmatora n® 09 da CTNBIo, concluimos que
a manipulacdo genética em seres humanos € possitaeasil, ao menos teoricamente, desde
gue nao seja feita em células germinativas, e gjsmnsobservados todos os outros limites
impostos pelo direito interno, especialmente aidapte humana e a ordem publica.

Enfim, a pesquisa que desenvolvemos confirmou npssspectiva inicial de que o
tema de fato € inesgotavel, pois cada um dos Bnpitevistos ramifica-se em diversos outros
direitos, que, embora estejam interligados, adquifacetas peculiares em cada situacao
especifica. Realmente a abrangéncia do assuntau éoagtante empenho e dedicacdo para
que alcancassemos 0s objetivos inicialmente proppshas, em outro diametro, estamos
convictos da relevancia que tém os aspectos jodditerentes as pesquisas e a manipulacao
do genoma humano, sempre buscando a observangprastavacao dos direitos dos grupos e

comunidades humanas mais suscetiveis a determieaftamidades genéticas.
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