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Humanidade € a Unica causa que me
doa o combustivel e a energia para
continuar lutando pela justicde um
Brasil e Argentina igualitarios para
todos.
(Eduarda M.D.R., 2009)

La Bioética (ética aplicada a la vida) no
deve circunscribirse a lo discursivo; deve
ser, ademais, un instrumento para mejorar
la qualidade de vida de la gente, prom
viendo y defetiendo los derechos humanos
fundamentales en la dignidad de la persona
[...] debe abarcar todos los espacios de la
vida social.(Maglio, 2008, p. 125)
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RESUMO

Hoje em pleno século XXI a sociedade aponta para ev
déncias da existéncia de acumulo de commhento cient

fico na direcdo do avanco da manipulacdo genética do
homem e até reinventa. Esta realidadela biociéncia e

da biotecnologia alerta os estudiosos das ciénciag-jurid
cas, biolégicas, humanas e sociais para a necessidade de
reflexdes sobre ariacdo de mecanismos legais em- ha
monia com 0s principios da bioética expressos nas-dive
sas declaracfes internacionais e recepcionados nas-Const
tuicbes da Argentina e do Bradintretanto, processoen
vitavel do poder das forcas produtivas da genétiaa
biotecnologia, ainda, permanece com as velhas praticas de
exclusdo dos beneficios as populagdes, em realce tos pa
ses em desenvolvimentBor isso 0s conhecimentos ie d
lemas pertinentes a tematica fazem parte da agenda mu
dial, com vistas a intensifagdo das discussdes e aaali
cbes dos instrumentos juridicos de respeito a vida ke co
trole, e gestdo dos produtos resultantes dessa pesquisa
gendmica.Varios autores descritos durante a trajetoria
desta tese argumentam a dificuldade do ordenameirito jur
dico em acompanhar a celeridade do avanco da biemed
cina e da biotecnologideste estudo, aborg® as ativ

dades de investigacdes cidichs com seres humanos,
objetivando o direito de acesso e gestdo quanto a eropri
dade dos dados genéticos humarasreexdes sao mu

tas sobre o objeto deste estudo que motivou esta pesquisa,
sobre a regulacdo do acesso e gestdo dos resultados de
pesquisas com genes humanos. Também, despwrsou
para os estudos dos biobancos e dos contratos exclusivos
realizados pelas itituicoes de pesquisRara a realizacéo
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desta investigacao foi utilizada a metodologia da revisédo
bibliografica, doutrina, jurisprudéncias, periddicos, rinte
net e livros.Outrossimpara a composi¢cao do marco ieoér

co desta tese tomamos como fundamentadagms de
Maurice Cassier, onde aborda os bens privados, coletivos
e publicos da era gendmidgpos estudo dos marcos eef
renciais, inclusos em seis capitulos, concluimos pela-imp
riosa criagdo de uma Agénci{axclusiva) Nacional de
Gestéo e Controle do Asso aos Resultados das Iniest
gacOes Cientificas com Genes Humanom a sugestéo
de um Anteprojeto de Lei que objetimasestao Colegiada

e Controle do acesso aos beneficios resultantes deipesqu
sas com genomas humanBsperase que este instrume

to lecal de controle e gestao colegiada das pesquisa@s gen
ticas com humanos concorra para o incentivo de novas
pesquisas, liberdade do pesquisador e para o desenvolv
mento econdmico da Argentina e do Brasil.

Palavras-chave: Contratos exclusivgsProjeto Genoma
Humano, Implicacfes étigaolitico e sociais, biomedic
na, biotecnologiae biobancos

RESUMEN

Hoy en dia en la sociedad del siglo XXI apunta a la ev
dencia de la acumulaciéon de los conocimientos cientificos
para favorecer la realizacién de la manipulagénética
humana y para reinventarlasta realidad de los estudia

tes de advertencia de ciencias biologicas y la biotecnologia
de las ciencias juridicas, las implicaciones bioldgicas, h
manas y sociales de la necesidad de reflexionar sobre la
creacion de mcanismos legales, de conformidad con los
principios de la bioética expresadas en diversas @eclar
ciones internacionales y aprobado por las Constituciones
de Argentina yBrasil. Sin embargo, el proceso inevitable
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de la potencia de las fuerzas productivadalgenética y

la biotecnologia, aun asi, se queda con las viejas practicas
de exclusion de los beneficios a las personas mas destac
do en el desarrollo de los paisBer lo tanto el tema del
conocimiento y dilemas relevantes son parte de la agenda
globd, con el fin de intensificar los debates y las eaalu
ciones de los instrumentos juridicos relativos a la vida del
control y la gestién de los productos resultantes de-la i
vestigacion gendomicavarios autores han descrito a lo
largo de esta tesis argumantla dificultad del sistema
juridico para controlar la velocidad de avance de ¢a bi
medicina y la biotecnologi&n este estudio, nos dirigimos

a las actividades de investigacion cientifica con saues h
manos, apuntando a la derecha del acceso y la gestion
cuanto a la propiedad de los datos genéticos humbass.
reflexiones son muchas sobre el tema de este estudio que
ha motivado esta investigacion sobre la regulacion del
acceso y gestion de los resultados de la investigacién con
genes humano®idemas,nos desperté con el estudio de
los biobancos y los contratos exclusivos realizados por
instituciones de investigacié®.ara llevar a cabo esta-i
vestigacion se utilizé la metodologia de revision de éa lit
ratura, doctrina, jurisprudencia, revistas, intemdibros.

Por otra parte, para la composicion del marco teorico de
esta tesis se toma como base las ideas de Maurice Cassier,
que se ocupa de la propiedad privada, era genémioa cole
tivo y publico. Después de un estudio de los puntos de
referencia, inclidlos en seis capitulos, llegamos a la-co
clusion mediante la creacién de una Agencia convincente
(exclusivo) Nacional de Gestion y Control de Acceso a los
resultados de la investigacion cientifica con genesahum
nos con la propuesta de un Proyecto de Leytgne o-

mo objetivo el intercambio y la gesti@ontrolar el ace-

so a los beneficios de la investigacion con los genomas
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humanosSe espera que este instrumento de control legal
y de gestion de la investigacion genética colegiado en los
seres humanos cwibuye al fomento de la investigacion
nueva, la libertad de investigacion y el desarrollo éeon
mico de la Argentina y Brasil.

Palabras clave: Contratosde exclusividad, el Proyecto
Genoma Humano y sus implicaciones éticas y politicas y
sociales, la biotewlogia biomédica y los biobancos

ABSTRACT

Today in the XXI century society points to evidence of
accumulation of scientific knowledge towards thd- a
vancement of human genetic manipulation and to reinvent
it. This reality of bioscience and biotechnologsarning
students of legal sciences, biological, human and social
implications for the need to reflect on the creation of legal
mechanisms in accordance with the principles of bioethics
expressed in various international declarations gmd a
proved by the Quostitutions of Argentina andrazil.
However, inevitable process of the power of the pcedu
tive forces of genetics and biotechnology, still, stays with
the old practices of exclusion of benefits to peopleen d
veloping countries highlighTherefore the kowledge and
dilemmas relevant theme are part of the global agenda,
with a view to intensifying the discussions and evaluations
of legal instruments concerning the life of control and
management of the resulting products of genongic r
search.Several authorbave described during the course
of this thesis argue the difficulty of the legal system to
monitor the speed of advancement of biomedicine and
biotechnology.In this study, we address the activities of
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scientific research with humans, targeting the rigfhéc-
cess and management as to the ownership of humat: gene
ic data.The reflections are many on the subject of this
study that motivated this research on the regulatiorcof a
cess and management of research results with human
genes.Also, awakened us to ehstudy of biobanks and
exclusive contracts made by research institutidoscarry

out this investigation we used the methodology of dier
ture review, doctrine, case law, journals, internet and
books. Moreover, for the composition of the theoretical
framework of this thesis we take as basis the ideas of
Maurice Cassier, which addresses private property,czolle
tive and public genomic erahfter study of the bere
marks, included in six chapters, we conclude by creating a
compelling Agency (exclusive) NatiahManagement and
Control of Access to Results of Scientific Research with
Human Genes with the suggestion of a Draft Bill which
aims at sharing management aahtrolling access to the
benefits of research with human genonless expected
that this leghinstrument control and management eell
giate genetic research in humans contributes to the e
couragement of new research, freedom of research and
economic development of Argentina and Brazil.

Keywords: Exclusive contracts, the Human Genome-Pr
ject, ethi@l and political implications and social, bionred
cal, biotechnology and biobanks.



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
]



SUMARIO
INTRODUCAO 15
CAPITULO I. ASPECTOS RELEVANTES DO GENOMA
HUMANO 33
1.1 Contextualizagéo 33
1.2 O Genoma 34
1.3 A era genOGmica 50

CAPITULO Il. ANATU REZA JURIDICA DO GEN OMA

HUMANO 57
2.1 Basesom ceituais 57
2.3 No Direito Argentino 68
2.4 No Direito Brasileiro 69
2.4.1 Da Lei 8.974/95 e surssuficiéncia em relagdo ao
genoma humano 76
2.4.2 A Lei 11.105/2005 de biosseguranca e pesquisa com
célulastronco embrionarias 78
2.4.3 Orgaos de registro e fiscalizacéo 85
2.5 Direito de Propriedade Intelectual: no Brasil e
Argentina 86
2.6. Propriedadelndustrial no Brasil e Argentina 108

CAPITULO III;GENOMA HUMANO: OBJETO DA
INVESTIGACAO BIOMEDI CA E BIOTECNOLOGIA 115
3.1 O capo humano: novo foco de dominio do mercadd. 15

3.2.0 mercado e a ciéncia da saude 126
3.3 O papel do investigador cientifico naso de genes
humanos. 147

CAPITULO IV O PATEN TEAMENTO DE GENES
HUMANO 165
4.1 O patenteamento da vida humana: alguns aspectda
privatizacdo dos cuidados de saude dos seres humanaks5



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
]

4.2 A Lein9.279, de 14 de maio de 1996 e a questéao
genbmica humana 180

CAPITULO V. GENOMA H UMANO E BIOETICA:
PREOCUPAGCAO COM OS DIREITOS HUMANOS 189
5.1 A ldeologia Cientifica: o poder da biociéncia e
biotecnologia 189
5.2 Os principios da Bioética e a pesquisa genética 197
5.2.1 Principio da Autonomia na Manipulacdo Genética do
Ser Humano 222
5.2.2 O Principio do Consentimento Livre e Informad25
5.3 Direito ao acesso a informacao dos resultados da
investigacdo com genes humanos 237
5.4 O direito a privacidade e segredo do ser humano sob
estudo genético 249
5.5 O direito a identidade gendmica e o uso de genes
humanos 261

CAPITULO VI. PROPOST A DE MECANISMOS LEGA IS
DE GARANTIA DE ACESSO EXCLUSIVO DOS
RECURSOS GENETICOS DAS POPULACOES
HUMANAS 273
6.1 Os Biobancos: Contextualizacao e Natureza Juridic273
6.2. Tipos de acesso aos recursos genéticos humanos292
6.3.0 Anteprojeto de Leipara a Criagcdo de Agéncia
(exclusiva) Nacional de Gestéo e Controle do Acesso aos
Resultados das Investigacdes Cientificas com Genes

Humanos 306
6.3.1 Ajustificativa 306
6.3.2 Estrutura da agéncia reguladora 310

6.3.3. Quanto a organizacdo da agéncia reguladora 311
CONSIDERACOES FINAIS 315

REFERENCIAS 325



INTRODUCAO

El campo de derechos humanos no

puede quedar reducido a la cuestione del
pasado. El presentgel futuro nos desafian
con nuevos temas.

Dra.Alicia Pienini

Durante todo o transcurso do século XXbiog-
éncia e a biotecnologia foram alvos de enormes mudancas,
uma verdadeira revolucdo que atingiu desde o descobr
mento dos farmacos como a penialjos transplantes, a
hemodidlise para paciente,mapeamento dogenes h-
mano, até a evolugdo avassaladora das ciéncias biolégicas.
Hoje, ja bem adentrando o século XXI, a sociedade ja da
sinais de que tem acumulacdo de conhecimento cientifico
para maniplar geneticamente o ser humano e até de rei
ventéalo, assim como a prépria natureza; entretanto,iprec
sase refletir sobre os beneficios e maleficios de tais-ava
cOos e, nesse cenario, os operadores do direito, os bioéticos
e pesquisadores, em especialh) & desafio de enfrentar o
meteorico avanco dos procedimentos envolvendooa bi
medicina e a biotecnologia, e criar mecanismos legais de
harmonizacao de conflitos deles decorrentes.

Ante a necessidade de tutelar, cada vez mais; os d
reitos e garantias fundamtais do homem, torrse impe-
riosa a regulagdo da pesquisa cientifica que envolva em
seus experimentos seres humanos, para que ess&-ndo e
trapole os limites legais e bioéticos, contrapesdoaos
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direitos garantidos constitucionalmente, como o principio
da dignidade da pessoa humana, sua vida e liberdade.

Segundo Bauman (2001, p.18), o tempo socia é d
ferente do tempo para o direito. O processo criativo do
mundo juridico ndo consegue acompanhar a celeridade das
descobertas biotecnoldgicas, permitindo asi¥ezes que
os individuos fiqguem vulneraveis ao poder dos experme
tos realizados de forma indiscriminada (e aética), agredi
do por vezes o bem maior do ser humasiga vida

Para Junges (1999, p29) , Afa humani dade ¢
a darse conta de que nem tbdescoberta cientifica e nem
toda vantagem tecnoldgica trazem sempre efeitoa- pur
mente ben®fi cos para asn-pessoas
tido, existem casos em que as experiéncias que envolvem
seres humanos produzem conflitos entre os principios
constituconais e os direitos e garantias fundamentais d
clarados em varios documentos internacionais, entre eles a
Declaragao dos Direitos do Homem, dos Direltlvsver-
sais dos Seres Humanos referidas pENESCO (2003)
que diz:Art. 1° da Declaracdo da Unes¢® genoma h-
mano compreende a unidade fundamental de todos os
membros da familia humana, bem como o reconhecimento
de sua dignidade intrinseca e de sua diversidade. Em um
sentido simbdlico, € o patriménio da humanidade".

SegundoGarrafa 2003, p.215 e 2000p.1-8), nos
tltimos 30 anos eram inimaginaveis as transformacoées
impulsionadas pelos avangos da Biologia. Cotidianamente
€ noticiada pela imprensa falada e escrita a utilizagdo de
novas técnicas, descobertas de medicamentos e de terapias
para doencas até téio incur&eis. Assim afirma ele que
"(...) todas essas conquistas trazem na sua esteira @enov
das esperancas de melhoria da qualidade de vida, por
outro criam uma série de contradic¢des (...). Contradicbes
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qgue precisam ser olhadas pelos juristas, tambénsan-
tido de buscar a harmonia e (...) bem estar futuro d&-esp
cie humaa e da prépria vida do planeila

Nas palavras de Garraf2003) ereforcadas por
Morin (2001) possibilitaram neste estudo de doutorado o
desenvolvimento de alguns conceitos e analisedete-
minadas situacdes de conflito em decorréncia da evolucao
das ciéncias genéticas, das técnicas e do seu patenteame
to, as quais vém, progressivamente, contribuindo para um
novo" mo d us paravaeagciddade em geral, canco
rendo para uma ruptudas estruturas sociais projetadas (e
assimiladas) ja ha alguns séculos na trajetéria histérica da
humanidade

A historia da humanidade, segundo Pena e ézev
do (1998,p.148), noticiando sobre [...], o Projeto Genoma
Humano (PGH), apresentf..] os avange tecnoldgicos
frequentemente trazem como consequéncias verdadeiras
revolugdes sociais e econdmicas, isto ocorreu, pomexe
plo com o desenvolvimento da agricultura que permitiu a
sedentarizacdo das sociedades ndmafle} Sem duvida
alguma, a emergéncida biotecnologia moderna regr
senta um avanco técnico de igual magnitude; o potencial
de progresso éahtastico e certamente havera yrectos
multiplos da nova tecnologia em nossa vida cotidiana e
em nossas relagcégsumanas. Para nos (inclusive desta
autara), a biotecnologia (e biomedicina) € inquietante
porque manipula a propria vida. E o caso do Projete G
noma Humano (PGH).

O dominio das informag&ebioinformacao gereé-
ticas do Projeto Genoma Humano representa inegamelme
te um notavel desenvolvimento daber cientifico e um
avanco sem precedentes historicos na ciéncia gendémica, e,
consequentemente, reabre ao debate as implicagcdes soc
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ais, éticas e também legais, entre outras, que deveardo su
gir dessas pesquisas, inclusive neste estudo. Nesse rol,
incluem-se as patentes de genes humanos, um desafio que
esta s6 comecando.

Os incrementos adquiridos pelo Projeto Genoma
Humano tem se mostrado como uma das principaisnov
cOes biotecnologicas. A simples ideia de incorporar tais
descobertas a Medicina cotidiaf@ representa enorme
salto de qualidade, na medida em que essa unido pessibil
taria o estudo profundo das reais causas de patologias,
portanto haveria a possibilidade de realizacdo de testes
mais especificos e rigorosos, assim como terapéuticas
mais eficaes, pois se conhece ao certo a causa da doenca.

Para a Medicina, o projeto genoma humanoisign
fica nova realidade. Para o publico, em geral, sobretudo
aguele que tem esperanca de ter ou retornar sua qualidade
de vida, ndo ha um limite delineado, a nédoesdene-
mente, os limites éticospdavia, considerando que coPr
jeto Genoma tem como um de seus beneficios, justamente,
a diminuicdo do sofrimento humano, ja que amplia as po
sibilidades de diagnosticos e, consequentemente, da cura,
sendo imprescindivgue exista instrumentos juridicos de
gestao e de controle da manipulacédo genética em especial.

Tepedino (2004 p24) comenta a dificuldade do
ordenamento juridico em acompanhar o avanco, sem pr
cedentes na histéria das ciéncias biolégicas e biotiecnol
gicas:De um lado, os avancos da tecnologia e dosuagr
pamentos urbanos expdem a pessoa humana a nowas sit
acOes que desafiam o ordenamento juridico, reclamando
disciplina; de outro lado, a doutrina parece buscar em
paradigmas do passado as bases para as 8ekigas
controvérsias que, geradas na sociedade contemporanea,
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nao se ajustam aos modelos nos quais se pretenda-enqu
dra-las.

Essa dificuldade juridica torrs®e ainda mais grave
pela diversidade de legisla¢cdes sobre a temética. Aiprove
tandese das lacunade cada lei, as empresas e prodissi
nais da &rea biotecnoldgica procuraenalojar em paises
onde as leis sdo dubias ou permissiveis sobre as pesquisas
com seres humanos.

Ao mesmo tempo, obsers® que se descortina
uma corrida pela posse de patentes d&maaviva.

A possibilidade juridica do patenteamento desde
microorganismos, vegetais, animais e até o ser humano, é
realidade tangivel nos requerimentos.

A ciéncia e a biotecnologia visualizam o ser Bum
no como seu objeto de pesquisas e de lucro, ten@wono
jeto Genoma Humano o0 se@u i ns
ment oo, de conheci menton- e in
dividuo, familia e sociedade.

O Projeto Genoma Humano (PGH) é uma iniciat
va internacional, desenhado para se desenvolver eml15
anos. Na década de 1999uando se iniciou o Projeto,
seus objetivos englobavam a identificacdo e o mapeame
to dos aproximadamente 80 mil genes que se conjeturava
existirem no DNA das células do corpo humano; definir as
sequéncias dos trés bilhdes de bases quimicas compone
tes @ DNA humano; registrar essa informacédo em bancos
de dados; desenvolver ferramentas competentes para an
lisar esses dados e disponibilind para futuras pesquisas
bioldgicas. Outro objetivo do PGH é desenvolver todos os
genes na sequéncia de DNA e desérer meios possiveis
de uso deste conhecimento no estudo da Biologia e da
Medicina, implicando a melhoria e facilitagdo dos anét
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dos de diagnodsticos de doencas genéticas, melhorias dos
métodos terapéuticos para essas doencgas, especificamente,
e prevencao @ doencas multifatoriais (doencas causadas
por vérios fatores).

Um dos principais objetivos do programa d= g
noma humano é a constru¢cdo de uma série de diagramas
nos quais sdo descritos cada cromossomo humano, com
resolucbes, cada vez mais apuradas, poparg isto é
imperativo: fragmentar com cromossomos menores que
possam ser difundidos e diferenciados e depois ofdena
de forma a corresponder as suas respectivas posicoes nos
cromossomos. Este € o mapeamento.

A expectativa de patenteamento suscitada ge
codificacdo do genoma humano e do genoma de todos os
seres vivos enseja debates polémicos. Segundo Jakn Sul
ton, em entrevista & Folha de S&o Paulo, veiculada em
junho de 2000 (FOLHA DE SAO PAULO, 2000), bas
camente o patenteamento do PGH privaratisies e -
dicos das informacdes basicas na sequéncia genética. Em
fase de descoberta, e enquanto ndo ha visibilidade-de p
tenteamento, cientistas do mundo inteiro disponibilizam
seus avanc¢os na Internet. Portanto, muitos deles ja estédo
usando essas infoamdes, sem nenhuma restricdo legal e
bioética, obrigacdes civis, penas e multas pecuniarias.

Segundo Gasparetto (200@ublicou o pensanme
to do Presidente francés Jacques Chirac, que defende a nao
comercializacdo das descobertas; o livre acesso a@-conh
cimento do gene e a possibilidade de compartilhamento do
conhecimentoEle condena o patenteamento, exceto em
aplicacOes terapéuticas e diagnoésticas. Na Franga, a Lei de
Patentes proibe o patenteamento de seres vivos, que nao
ocorre nos Estados Unidos, paemplo.
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No Brasil, a Lei 9.279/96, em seuiga 10, indso
IX, proibe o patenteamento de seres vivos naturais & mat
riais bioldgicos.

Para o cientista Sulstq2000),a grande vantagem
de se publicar dados brutos, ou primarios, € que, a partir
dessa divlgacéo, a informacg&o ndo mais podera sempate
teada.Uma € concedida, em regra, a uma invencao, e ndo
a uma descoberta ou investigacdo, como é o case-do g
noma. A maioria das sequéncias do DNA néo satisfaz os
critérios do patenteamento, que seria uma ideginal,
gue nédo tenha ainda ocorrido na natureza e que tenha util
dade definida.

Os genes ndo se harmonizam a tais caracteristicas
do patenteamentama vez que ndo sao descobertosr-oco
rem na natureza e, quase sempre, 0 cientista tem apenas
uma vaga idia do que eles fazem.

O patenteamento das sequéncias de genes humanos
€ 0 mesmo que patentear letras ou notas musicais, ldiz Su
ston (2000). O que se patenteia ou que se deve patentear
sdo os medicamentos produzidos a partir do alfabet® gen
tico humano (FQHA DE SAO PAULO, 2000).

O sistema de patentes fala em "inventor" oe-"d
tentor" do direito de propriedade, o que ndo é o caso do
PGH, vez que este é inventado, portanto, ndo é de @ropri
dade privada. Ao contrario, é de interesse publico e deve
ser colocada servico de todos os cidadaos.

O PGH, como salient@ena éAzevedo(2003,p.2),
fi(...) tem sido comparado com o projeto de envio de h
mem a lua. Porém, como salientado [gdney Brenner
"ap0Os enviar 0 homem a lua o mais dificil é trézé&le
v o | t a danalogR,ocompletar o sequenciamento néo
sera o fim do PGH, pois teremos, entdo, apenas oezonh
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cimento anatdmico. O mais dificil sera o longo processo
de entendimento da fisiologia, patologia e farmacologia
do genmad .E acrescentariamos, a comercial@agos
produtos e dos demais resultados das investigacdés gen
micas humanas por meio de instrumento juridico @as p
tentes.

Santos (2001p.208) reflete quesobre o desento
vimento cienifico, com o mapeamento do genoma aum
no, indicando a necessidade decanismos juridicos para
controle dessas pesquisas com genes humanos, mas que
(.)Aobviament e, n«o obstrua a e
todos os campos, porém possa monHarado de forma
isolada, ao revés, como um suporte ao mesmo tempo ético,
juridico,ppl 2t i co, econ!mico e soci al

Ja Casado (2004,.29-65) assinala a possibilidade
de patenteamento de investigacdes pela biociéndie-
tecnologia, enfatizando a necessidade da promocao de
debates sociaignde haja informagdes om vistas a partic
pacéo naslecisdes por parte da sociedade.

Neste trabalhoforam abordados as atividades de
investigacdo cientifica com seres humanos, visando ao
direito de acesso e gestdo quanto a propriedade dos dados
genéticos utilizados pelas instituicdes publicas e privadas,
principalmente aquelas que regulam o procedimento de
concessao de patente em conformidade com os principios
constitucionais que regem a politica de propriedadesindu
trial da Argentina e do Brasil, no sentido de demonstrar a
viabilidade de protecdo dos dims humanos, sem, no
entanto, restringir o progresso cientifico, econbmicae te
noldgico, esculpidos nas constituicdes dos dois paises,
assim como nas Leis Ordinarias da Propriedade Intelectual
- Lei de Patentes do Brasil de nimero 11.105/2005 ,que
trata da biosseguranca, e Lei 9.279/2fe protege 0s
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direitos de propriedade industrial e que visa ao interesse
social, ao desenvolvimento tecnolégico e ao progresso
econdmico, pela concessao de patentes de invencao ou de
modelo de utilidade e demais leis cplordam tratados e
declaracdes internacionais e nacionais referentes rao co
trole juridico e institucional das investigacdes cientificas
com genes humanod@RASIL, 2005/199@).

Segundo Bobbio (1992, p.5), os direitos fundame
tais sdo direitos histéricogjue se verificam em certas
épocas, para regular cenarios complexos e inovadores a
época de revolucdes. A primeira geracao foi marcada p
las revolugdes burguesas, da era da agricultura e, antes, a
tribal; a segunda caracteriza pelos processos revoloci
n&ios impostos pela®&Guerra Mundial; a terceira tem seu
nascedouro e reflexo forte nd@uerra Mundial. Na qua
ta geracado, estariam o proprio genoma humpaois, esta
fase busca a origem, sua contextualizacdo histérica ,0s
direitos fundamentais e a quenserve? [(ORA
ALARCON, 2004, p.87).

NoOs estamos vivendo um novo momento historico,
mesmo fincado em velhos construtos, € importante néo
esquecer de que surge outra geracao de direitos fundame
tais, originando, assim, novos titulares e outras obrigacdes.
Esss direitos devem ser efetivados pela forca histérica e
politica do momento por que passa a sociedade global.
Portanto, entendemos que ndo ha como deixar de tratar
dos limites multifacetados que permitam, minimamente,
sem pretensfes de esgotar uma questéoplexa, para
caracterizar esta realidade, permeada por dilemas ético
legais, sociais, econémicos, politicos e culturais.

Lora Alardn (2004 ensina que a humanidadespa
sa por um invisivel e veloz processo de internacicaaliz
cdo, processo esse inevitdd@nte do poderio das forcas
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produtivas, dentre estas os avancos biotecnoldgcie:-

tanto a ordem global ainda mantém as velhas praticas, ou
seja, restringindo os avancos econdémicos dos paises em
desenvolvimento e fortalecendo os paises ricos e, assim,
ampliando seus interesses nacionais e aumentando seus
lucros em novos meados.

Esses argumentos se somam ao fato da trarsform
¢éo do ser humano, do seu corpo ou parte deste em objeto
de lucro do capital monetarista, aliados aos avancos da
Engenharia Gegtica, da Biomedicina e Bioinformatica
poderem reduzir, também, direitos a cidadania e as nacoes,
em especial as da Argentina e do Brasil. Portantopa pr
blematica da questao envolve estudo juridico, ético,ipolit
co e econdmico, com base nas evidénciagwiea nova
ordem global postula/imp&e novos conhecimentosotecn
cientificos, provindos, em especial, do avanco da Genética
e da tecnologia com genes humanos. Estes conhecimentos
e dilemas fazem parte das agendas do mundo, com vistas a
intensificar as discsfes e avaliacdes dos instrumentos
normativos de protecdo e de respeito a vida. A expansédo
das novas biotecnologias sobre o ser humano e acerca da
biodiversidade da qual o homem faz parte, juntamente
com outros seres Vivos, representa impactos de teda o
dem, que se refletem intensamente na sociedade fiagiliz
da pelo desconhecimento dos resultados desses avancos e
ainda comprometem os interesses politicos, sociais e de
mercado.Acentuase que "a pesquisa em saude e @ apr
moramento de produtos e processodinizdos a protecdo
da saude das populacdes se tornaram preocupac@es con
tantes das sociedades contemporane&RAUNER,

2005 p.34-37).

Todos os beneficios desses avangos aindaggerm
necem ocultos ou reduzidos a determinadas classes de
pessoas e a sociedadwrais intelectual /académica. Este
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processo de severa exclusao do direito de acesso gs info
macoes sobre os "progressos” da Biotecnologia pedo cid
dao e sociedade representa um dos riscos a que elstdo su
metidos pelo poder do cientista, dos donos das &apre
detentoras de patentes bioldgicas e até do Poder politico
de governos autoritarios, das seguradoras e planoside sa
de. Enfim, correse o perigo de ampliacdo incontrolavel da
exclusdo social mundial, e, mais profundamente, nés pa
ses em desenvolvimengéonos emergentes, como a Arge
tina e o Brasil.

Este temor decorre do fato inegavel e reconhecido
por muitos bioeteticistas, geneticistas, profissionais de
saude, operadores de Direito e agentes politicos de- soci
dade compromissados com a defesa da humdejdao
perceberem que os varios mecanismos de eugenia humana
e ndo humana do século XXI transcendem os beneficios
"divulgados" pelas instituicbes publicas e privadas de B
omedicina, Biotecnologia, Bioinformatica e midia, por
considerarem uma arma poderagsge pode ser utilizada
para aprofundar as desigualdades multifacetadas entre os
seres humanos, mantendo, assiratabus quala socied-
de capitalista, a qual determina seus conceitos, padrbes
culturais, classes sociais/econdmicas e politicas. Enfim,
planga, coodena, controla, executa, avakadistribui os
beneficios cientificos, financeiros e de poder das pepul
¢bes humanas ante o conhecimento e propriedade do teor
do mapa genético de humanos na velocidade silenciosa e
irreversivel do processo de gloizalao.

Estas reflexdes sdo algumas das motivagdes que
nos conduziram a eleger o assunto como tematica desta
tese, ora proposta.

Também nos despertou o interesse, pois, apesar de
haver grandes estudos juridicos, biomédicos, bioéticos,
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sociais, antropoldgas, politicos e econdmicos, entre-o
tros, estes, pela fragmentacdo do conhecimento, que ficam
restritos a cada area do saber cientifico e popular, ndo
existindo unidade quanto ao estudo de mecanismos de
regulacéo do acesso e gestdo dos resultados de gaessqui
biobancos e dos contratos exclusivos, realizados pelas
instituicbes publicas, conveniadas e privadas, envolvidas
com o sistema de saude da Argentina &iasil, que ma-
nipulam genes vivos, entre estes, os humanos. Existem
legislacbes pertinentes, porg estas ndo séo suficientes
para controlar o processo de avanco cientifico ocorrente
nos espacos de laboratérios de Biomedicina, de Biotecn
logia e de Bioinformatica.

A reificagdo do homem dentro dos conceitos-me
cadologicos interfere nas mudancas daacfeds econbim
cas e de poder representadas pela patenteabilidade do g
noma humano pelas bioindustrias. Essas patentes sem 0s
mecanismos de monitorizagdo desses contratos de acesso
exclusivo dos recursos genéticos, das populacées-hum
nas, carrega em si umsanal de problemas éticos e jixid
Cos, entre outros, que afetardo os direitos humanos quanto
ao acesso e a gestdo da propriedade dos genes humanos
pelas instituicbes publicas e privadas.

Para concretizar os aspectos retrocitados, paecur
mos analisar, derdrde um processo dialético, sua arte de
discussao, os dilemas antigos com novos enfoques-{prov
cados pela evolucédo histérica da sociedade hunbama;
tica esta discutida e de preocupacdo de féruns como: de
Bioética, Biomedicina, Biojuridico, BiotecnologiBijrei-
tos Humanos e dos Biobancos, enfocaagiona Optica de
Leis de Patentes da Argentina e do Brasiacionadas a
guestéo central deste estudoontratos de acesso exatus
vos dos recursos genéticos das populagdes humahas, fu
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crados na relacdo com dseitos do homem de ter acesso
e gestao quanto a propriedade dos genes humanos.

A esserespeitoGarrafa (2004p.29) se posiciona:
[...] O processo cientifico e tecnologico ndo deve ser nem
demonizado, nem endeusadteve ser compreendido e
controlado. Amesma energia atbmica que pode destruir a
terra ja salvou milhdes de vidas cormm mtervencdesacs
bre a naturezaPara ele a ampliacdo da qualidade de
vida e "felicidades'para mais seres humanos (dgpe-
dera da capacidade humana em construir mecanisjues
regulem adequadamente ndo s6 o estudo e a aplicacao,
mas principalmente a justa distribuicdo das novasdecn
logias.

Ha corolério de contradi¢cdes entre os beneficios e
os maleficios que envolvem o patenteamento da wida h
mana e da propria humanidadedg na¢bes), em que o
Estado concede direitos privativos e o monopdlio temp
rario sobre o produto resultante de uma investigacéoe cie
tifica, realizada predominantemente nas universidades
publicas as custas do Erario , sob o compromissordo "i
ventante" em grantir a divulgacdo dos resultados da-pe
quisa a toda a sociedade, promovendo o livre acesso as
informacfes relativas aos beneficios desse "invento" e
assim estara implementando a livre concorréncia egeons
guentemente, o progresso econdémico, cientifitacieob-
gico e da qualidade de vida da sociedade humana
(DIAFERIA, 2007)

Acreditamos, portanto, que ha a possibilidade da
aplicacdo do instituto da patente nas investigacdes na area
da saude, desde que sejam criados mecanismos legais,
agregados aos direg esculpidos nas Constituicdes da
Argentina e do Brasil, e até em outras leis pertinentes, e
quicéd até uma nova reforma constitucional no sentido de
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resguardar dentro do atual momento historico da efa g
ndémica ditames de protecdo a vida e ao patrimoniweda
manidade.

Ante a grande dissonancia de que se reveste a
guestdo dos contratos de acesso exclusivo dos recursos
genéticos das populagdes humanas, fomos despertada
para as seguintes indagacoes:

Partindese da hipétese de que toda pesquisa no
campo da Gegtica, mesmo somente que seja para ia-ide
tificacdo e mapeamento de genes, abre um espaco-em p
tencial para a comercializagdo da vida humana, pergunta
se:

1). Sera que a proposta de mecanisreagisque
garantama acessibilidade a gestéo colegiadguanb aos
dados genéticos utilizados pelas instituicdbes publicas e
privadas, permitira a solu¢do do problema por meio da Lei
de Patentes monitorizadas?

2). Essa proposta evitaria que a empresa detentora
da patente negasse o direito a informacao para a soeiedad
dos beneficios genéticos?

3). Se a base do patenteamento necessariamente € a
intervencdo humana, o interventor teria o direito denpate
te do genoma humano e suas saqias?

4). Quais os limites éticos e juridicos as pesquisas,
aos pesquisadores, aos gistas e as empresas bmte
noldgicas existentes na atualidade?

5). Sera que o mercado, impondo as proprias regras
aos pesquisadores, nao esta restringindo a criatividade e os
interesses coletivos de cada povo?

6). Serd que uma agéncia nacional de comtda
acesso e gestdo colegiada podera monitorar toda aiinvest
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gacao, isto é, desde o seu inicio até a divulgacao dds resu
tados a sociedade?

Apos tantas inquietacdes, acreditamos que, jgara r
alizar a investigacao deste estudo, deveriamos admtar c
mo objeivo os contratos de acessos (exclusivos) @es r
cursos genéticos: mecanismo legal de garantia a aeessib
lidade (exclusiva) aos recursos e beneficios da genética
das popula¢gbes humanas.

E importante justificar que a escolha do tema foi
motivada por uma gande inquietacdes do mundo cient
fico sobre os temores gerados pelo avanco incontrolado da
bio-Ciéncia e da bidecnologia causando, assim, inseg
ranca cada vez maior e de controle dificil das intervencdes
da Ciéncia Genética sobre o corpo humano, e dom<fei
benéficos e maléficos, muitos dos quais irreparaveis para
as geracOes de hoje e de amanha.

O estudo se justifica ainda pela importancia em
abordar uma questao central e primordial da Ciénela G
nética, que é aauséncia de mecanismos legais, em éspec
al, na Argentina e no Brasil, de controle de acesso e gestédo
rigorosos das pesquisas com humanos para que evitemos
agressoes a vida e a dignidade humanas,

Desta forma, apresentamos as reflexdes as questdes
pertinentes aos mecanismos legais de garantia deoaces
exclusivo dos recursos genéticos das populacdes humanas,
tendo como fundamento aquilo que envolve a impfeme
tacdo e uso destes recursos por parte dos chamados
biobancos.

Assim, acreditamos que o estudo traz uma grande
contribuicdo para profissionais daude, do Direito, di
centes e da sociedade em geral que possam encaitrar e
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pecialmente uma atualizacdo sobre o assunto no que co
cerne ao Direito.

Para tanto, a metodologia de pesquisa adotada foi a
de revisao bibliografica, envolvendo ndo s6 a doutrina,
mas também trabalhos cientificos, publicacGes periddicas,
além da experiéncia acumulada pela autora durante sua
jornada de mais de 20 anos atuando concomitantemente
nas areas da Ciéncia da Saude e Juridica.

Para a composicdo do marco tedérico desta pesqu
sg tomamos como base os estudos de Maurice Cassier,
onde aborda os bens privadosletivos e publicos da era
gendmica.

Assim, este estudo evidencia e explica o conceito
de vida como caussine qua norpara o respeito a dign
dade, liberdade e igualdade entodos os humanos, em
especial, revelando assim interesse da autora pelaidivers
dade e interdisciplinaridade entre a vastiddo de assuntos
gue transcendem a seara da ciéncia do Direito, na tentativa
de demonstrar que num processo de construcdo do ensino,
pesquisa e extensdo, urge que saibamos superar @s obst
culos de um ensino fragmentado, que amplia suas lacunas,
prejudicando a visdo de unidade, buscando assinma co
plementaridade junto a outrag&nciasparceiras e taoas
bias quanto a ciéncia do Direiogis todas tém um ponto
marcante na historia da humanidadedas séo fruto da
ciéncia da natureza, do saber e cultura do homem.

Ante as polémicas que o tema apaixonante envolve
desde a Antiguidade, mas, principalmente, nesta era da
genética global, queepcebe no ser humano uma nova
forma de lucro das empresas biotecnologicas e bieméd
cas, por meio do patenteamento dos genes humanos e sua
intervencdo sobre a dignidade humana e a negagédo ao
acesso aos direitos de autonomia, liberdade e de iaform
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cao, entreoutras, foi o toque magico para reacender nesta
autora, militante dos movimentos de luta pelos direitos
humanos, motivase pela tematica enriquecedora e que
agregard muito em todos aspectos da nossa trajetéria
historica que, por certo, socializarenumsn outros hura-

nos do Planeta Terra.

Em razdo dessa abrangén@ata pesquisa foise
truturada em seis capituldd.primeiro trata de uma breve
contextualizacdo dos aspectos relevantes do projets gen
ma humangPGH) e o seu desenvolvimento na Argentina
e Brasil.

No segundo s&o explanados os aspectos deenatur
za juridica do genoma humano elegislacéesla Argen-
tina e Brasil em defesa do patrimdnio genético humano.

Saosintetizadoso terceiro capitulo a questdo do
genoma humano como objeto da investigabiomédica e
do mercado biotecnolégicbem assim o papel do invest
gador cientifico no uso de genes humanos.

No quarto segmento, descrevemos 0 patenteamento
da vida humana, com algumas consideragcdes sobrie a pr
vatizacdo dos cuidados da saude dos $enesnos.

J& no quinto médula;omo € necessaria a interface
com a ciéncia ética discorremos sobre o0 Genoma Humano
e a Bioética, seus dilemas com a questdo genémica-hum
na; o biopoder da biociéncia e biotecnologia e o0s princ
pais principios da bioética.

No sexto capitulo, propomos a criagdo de uma
agéncia de mecanismos legais de garantia de acesse excl
sivo dos recursos genéticos das populagbes humaras, di
correndo,também,acerca dos biobancos, tipos de acesso
aos recursos humanos; e ,por ultimpr@posta @ criacdo
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de uma agéncia (exclusiva) nacional de gestao e controle
do acesso aos resultados das investigacdes cientificas com
genes humanos.

Por fim, quando refletimos sobre a possibilidade de
pateneamento de genoma humano, deixanoomo ina-
redavel a nssa posicdo sobre o respeito, a dignidade da
pessoa humana, principio ético e juridico fundaide
legislagbes internacionais da Argentina e do Brasih
especial. Esta preocupacao vai no sentido da concepcao do
ser humano como dotado de potenciaidieeitos, e
,portanto, como sujeitos de sua historia de vida e saude e
nunca como objetoo que permitiria serem como bem nos
ensina Mszezuk; Meirelles (2008, p.3%3 feipven- . )
tados e patenteados, exiginde que sejam considerados e

respeitadosdjeo seu papel axiol - -gico

e



CAPITULO | . ASPECTOS RELEVANTES DO GE-
NOMA HUMANO

1.1 Contextualizacéo

A justificativa dofascinio dos cientistas nos géc
los XX e XXI pelos estudos tedricos e praticos da Biologia
€ assinalado por Bergel @B, p. XIll') quando assevera
guetudo relacionado ao genoma humano deve se€do ¢
nhecimento do homem e da sociedaderescentando
ainda: Todo lo que se relaciona com genoma humano ES
particularmente sensible para El hombre y sociedad em su
conjunto, em tato- tal como enfatiza | Declaraciéon Un
versal de la UNESCi E | g e n 0 nE&S latbasenden o
la unidad fundamental de todos los miembros de la familia
humana y Del reconocimiento de su dignidad intrinseca y
de sua diversidado.

Continuando, o autor nos engiqueLo que se &-
ga o se diga Del genoma humano esta lhamado,por su
prorpio peso, a concitar la atencion de las seeid
des.Cada paso que se de em EIl conicimiento de sucestru
tura, de SUS funciones, de I&s interacciones, ES relevante
para El hombre de hoy para hombre de hoy y para El
futuro de la espécie. Nada puede quedar librado al campo
de la improvisacion.

A Ciéncia Biolégica vem mudando rapidamente,
igual a todos os avancos cientificos das demais ciéncias,
fruto da busc&arlucci citando Edelman assila, fi E |
hombre es, por excelencia, un hombre que conoce, que
qgui ere conocer, gue t(CARRe el
LUCCI, 2003, p. 1
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Nessa trajetoria historica do homem e sua saga p
lo conhecimento € lancado em 1986 o Projeto Genoma
Humano, como promicdo de um trabalho realizadbd s
multaneamente por varios pesquisadores, visando a-map
ar e sequenciar todo o genoma humano para o désenvo
vimento de métodos alternativos do diagndstico e-trat
mento de doencas genéticas (DIAFERIA, 2007, 223

Como dizBergel (2008, p. 231A hora somos &
tigos de la espectacular revolucion del genoma que ha
conseguido un logro significativo al completarse & s
cuenciacion del genoma humano y que se proyecta- al f
turo con notables planes, entre ellos y en un lugatades
cado el estudio del proteoma, lo que sugaramente va a
ocupar una parte importante del siglo que corre.

Também Casabona (2003, p.1) chama atencéo para
a importancia do desenvolvimento da Biologia Molecular,
ao af i r mBmaefectq eledesarrillo de lbiologia
molecular a lo largo de las ultimas décadas ha sida-eno
me y prometedor. Todo ello esta siendo posible gracias a
varias a-»es de investigaci

1.2 O Genoma

Na década de 1860, o monge agostiniano Gregor
Mendel ndo imaginav a repercussao que provocaria no
mundo cientifico, com seu artigo de 44 paginas e qgae alt
raria profundamente e para sempre o conhecimento dos
seres humanos sobre si mesmos e acerca do munde, agr
gandaelhes novas habilidades capazes de alterar a natureza
e a propria existéncia (HENIG, 2001, p. 10)

Os estudos de Mendel, esquecidos por 35 anos
(18651900), projetaram um novo entendimento sobre a
Teoria da Evolugédo, de Charles Darwin, publicada em
1859, sendo discutidos em 1860 pela Associacao Britanica
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parao Progresso da Ciéncia. Enquanto a Teoria dauevol
cdo, de Darwingxplica como as espécies se reproduzem
com modificagdo, sem nunca ter utilizado a expressao
fi e v o | Tuporaneio de uma selecdo natural, a Teoria de
Mendel discorre sobre o mecanismo dedsassforna-
¢cOes, mediante o seu modelo de hereditariedade.

Segundo Ros€2000, p.10-49), tecendo comeat
rios sobre a complementaridade das duas teorias, s rede
coberta das leis de Mendel sobre a hereditariedade-dese
cadeou uma busca cientifica para corapder a natureza
e o0 conteudo da informacédo genética, que tem impuasion
do a Biologia nos ultimos cem anos. No estabelecimento
da base celular da hereditariedade estdo os cromossomos.
O acido desoxirribonucléico (DNA) de dupla hélice define
as bases moletares da hereditariedade. Finalmente, ao
desbloquear a base informacional da hereditariedade, com
a descoberta do mecanismo biologico pelo qual as células
|léema informacgé&o contida nos genes e com a invencgao das
tecnologias de utilizacdo do &cido desokwriucléico
(DNA), recombinante de clonagem e sequenciamento, 0s
cientistas perceberam o seu po{ltESSIN|] BARCHI-
FONTAINE, 2000,p.13)

Essa redescoberta das leis de Mendel (da segreg
cdo e a independente), cruzadas com a biologia da célula e
0 avancgo bitecnoldgico dos equipamentos com o5 m
croscopios, permitiu aos bidlogos a observacdo de que
cada célula se divide em duas e que cada uma dessas cél
las resultantes herda metade de cada cromossomo original.
Dentre as novas descobertas em meados de 18@0Q, fic
também patente que, no momento em que o esperma fert
liza um ovo, ocorre a combinagdo dos cromossomos.

Essas observacdes em conjunto é que explica os
mecanismos basicos da hereditariedade. Posteriormente,
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os Afatoreso de Mende,senfloor am r e
descoberto que cada par de cromossomos de uma célula
carrega partes de informacfes genéticas.

Segundo Coco (2005, p. 28),] todas las instro-
ciones necesarias para crear un ser humano, pueden ser
escritas con la combinacion de cuatro letras gegrese-
tan los componentes quimicos de las llamadas bases n
trogenedas. La palabra que define al homo sapiens esta
compuesta pomas de tres millones de esaisds.

Baterson (1902, p.8) conhecendo a teoria de Da
win e redescobrindo os artigos de Mendel sua obra
Mendel 6s Pr i ngreforcaesimpacto qiter ed i t
causaria no futuro da humanidadédma determinacao
exata das leis da hereditariedade ira provavelmente pr
duzir mais mudancas na perspectiva humana sobre o
mundo e seu poder sobre a nata@repie qualquer outro
avanco nos conhecimentos naturais de cuja antecipacao
Se possa estar clara e previamente consciente.

Portanto, em 1865, Gregor Mendel descobriu as
leis que fundamentam a nossa hereditariedade, mediante
experiéncias realizadas em suarta de ervilhas. Dessa
experi °nci a, el e deduziimw que oc
tariedadeo,asdedeo mialaemment os 0. \
servacao cientifica, verificou que essas unidades ndo se
misturavam durante a reproducdo, mas se transmitiam as
demais gerdies (CAPRA, 2002, p.175).

A repercussao das (re)descobertas de Mepdel,
rém, ndo se esgota, contudo, no campo restrito das cié
cias naturais, muito menos esta enclausurada nas imstitu
¢cOes cientificas. Kuhn assinala que havera mudangas pr
fundas no campdas ideologias politicas que incorporam
fortemente os principios explicativos da nova Biologia as
suas instituicdes e aos sistemas de legitimacéo. Aceestab
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lecer um paralelo entre os conhecimentos naturais e as

i deias pol2ticas, oobobgeéezam
poder. Assim o autor diz qua,essa altura um dos aspe

tos do paralelismo ja deve ser visivel. As revolugdeis pol
ticas iniciamse com um sentimento crescente, coea fr
guéncia restrita a um seguimento da comunidade politica,
de que as instituic@eexistentes deixaram de responder
adequadamente aos problemas postos por um meio que
ajudaram em partes a cria(KUHN, 2006, p.126).

Apesar de o genoma humano ter sido formaelo d
pois de um milhdo de anos de interacdo das espécies no
ecossistema e de adapao constante, nos ultimos 10.000
anos, desde o advento da revolucdo agricola até haoje, ho
ve mudancgas profundas no estilo de vida da espéeie h
mana FUTUYMA, 2002,p.9-62)

As mudancas de paradigmas na ciéncia e na-polit
ca remetenrmos inexoravelmente abolocausto na Ad-
manha de 1930, que, para alguns autores como Beigue
man @002,p.11#118), se referem a um retardamento do
progresso da genética humana, haja vista que as axperié
cias anteriores aos homens do nazismo sO se realizavam
em animais e vegetae ndo aos humanos, como ocorreu
no periodo nazista. A ndo aplicacdo dos principiosede g
nética (termo cunhado por Barterson, em 1902), ao ser
humano foi resultado dos debates preocupantes entre os
engenistas e geneticistagje se alastram desde 1883 por
guando da fdAcria-«o0o0, de Gal't
gue se propde aplicar os principios da Genética noomelh
ramento da espécie humana. Foi na Alemanha Nazista de
1930, quando instrumentos para o exterminio de milhares
de seres humanos na execuc¢do @tefito plano de Hit
|l er que visou @ uma dhigiene
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Também salienta Beiguelma2002, p.117%118)
gue experimentos realizados nos campos de concentracdo
nazista representaram fapesqui s e
veis. Como exemplaym é dado poele Aos30 de maio
de 1943, o assistente predileto do Prof°. Von Verschuer
em Frankfurt e pesquisador visitante do KWI de Argrop
logia, o diabolicamente famoso de Menegeli, € nomeado
médico do campo de exterminio de Auschwitz. Passou,
entdo, esse doutor em medieie em filosofia, a trabalhar
em conjunto com o Prof°. Von Verschuer, enviadheéo
material obtido das pessoas que selecionava dentre as
cerca de 10.000 que chegavam diariamente a Auschwitz.
Ali criancas, mulheres e velhos eram encaminhados a
esquerda pa serem assassinados nas camaras de gas.
Os aptos para o trabalho eram encaminhados para-a d
reita, para o trabalho escravo na IG FARBEN (...). Seis
milhdes de judeus, um numero desconhecido de ciganos
(mas seguramente superior a 30.000, pois este end-o
mero estimado da populacdo da Alemanha por volta de
1930), um numero desconhecido de doentes mentéis (ca
cula-se em 75.000) e quantidade desconhecida de $tomo
sexuais, comunistas e opositores do regime nazistaj-class
ficados, por, isso por associais

Mesnb com o repudio e condenacao por toda a
humanidade, e a ciéncia ter demonstrado que a eugenia
praticada ndo era cientifica, varios paises foram desunci
dos pelos direitos humanos, pela préatica da eugenia. Foi
assim, na esterilizacdo de deficientes mentaisAustria,
sob o falso argumento de que mulheres teriam examinados
seus ovarios e 0s homens gque seriam submetidos a cirurgia
do prepucio (VIEIRA, 1999, p. 69).

Segundo a mesma prética eugénica, a Franga est
Ml i zou ~ for-a ent resdeficientes. ) 12
ment ai s (. . shileesteilizag@es dmtp8skoasa, s e i
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deficientes mentais ou em estado grave desde 1985, entre
outros paises que praticavam a esterilizacdo de pessoas
com deficiéncia mental e fisica.

Hoje temese o avanco do aboreugénico apos os
diagndsticos préatais, possibilitando pelo Projeto Gen
ma Humano, que tem o poder de conhecer pela genética as
eventuais doencas de um feto antes mesmo de seu nasc
mento. A previsdo diagndstica pelo avango da Biociéncia
€ gque se pode dasbrir desde uma doenca que se manife
tar4d mais tardiamente, na vida adulta, e até malformacdes
como a Sindrome de Down, que se observa logo apds o
nascimento, e outras como a anencefalia (VIEIRA, 1999,
p. 70).

Na atualidade, a préatica do aborto € consider
crime no Brasil e Argentina, em especial, exceto nos casos
permitidos por lei; entretanto, obsers& que existe pse
sao de parcela da populacdo para que a lei amplie o aborto
legal para outros casos.

Assim é que recentementeSuperior Tribunal &
deral , no dia 12 de abril de 2012, proferiu por oito votos a
dois, pela procedéncia da Arguicdo de Descumprimento de
Preceito Fundamental (ADPF n° 54), ajuizada pela &onf
deracdo Nacional dos Trabalhadores da Sd@NTS),
que autoriza a realizacédo de prdioeento médico de abo
to em fetos diagnosticados antecipadamente com enenc
falia.

Sem o aprofundamento doutrinério e jurisprude
cial que merece tematica tdo conflituosa, assinalamos que
nao foram suficientes a previséo legal disposta no Codigo
Penal Bras#iro, em que enquadra o aborto como o crime,
salvo os casos de estupro ou risco de vida para a gestante
(art. 124, 126 e 128, incisos | e Il), todos recepcionados
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pela Constituicdo Federal de 1988F/88). Assim como,

0s Varios direitos concebidos ao fetonstante no dispds

tivo 5°da CF/88 it odos s«o0 iguais pera
garantindelhes a inviolabilidade do direito a vida, & |

berdade,a seguranca (...), dentre outros. E no mesmo

sentido ndo deram importancia ao artigo 2° do Cadigo

Civil, de 20@ , gue diz que a dA(...) p
pessoa comeca do nascimento com vida, mas a lei pde a

salvo, desde a concedjm, os direitos do nascituroo

(BRASIL, 1988; BRASIL, 2002).

Também, acrescent® que o ordenamento juridico
brasileiro possui vass direitos referentes a vida intra
uterina. Entre estes se destaca alguns exemplos r@spald
dos na doutrina e jurisprudéncia patria cofijoo nasciti-
ro é titular do direito a vida; (ii) o nascituro é titular do
direito a assisténcia pratal; (iii) o nacituro possui diiie
tos da personalidade, como a honra e a imagem, dentre
outros direitos personalissimos; (iv) o nascituro pade r
ceber doacao e ser beneficiado por heranca; (v) o nascituro
tem direito a realizacdo do exame de DNA para efeito de
afericdode paternidade; (vi) o nascituro tem direito de
receber alimentos ainda em gestacao; (vii) 0 nascituro tem
direito a danos morais e indenizacédo.(FERREIR®12,
p.1-26).

Diante desses direitos do feto Ferreira (20123-ind
ga: i ( . ara, )se h& direitos paitmoniais e extra
patrimoniais, como ndo ser garantido o direito primeiri
simo, que é o dom da vida? Desequilibrio juridico nesse
pensar é notavél

Para terminar, autpassevera que € bastante inqu
etante a decisdo adotada pela Suprema Corte, fundame
tando sua preocupacao em parte do voto do Exmo. Min.
Ricardo Lewandowski proferido na ADPF n°. 54:] A
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tematica, com efeito, reveste de extrema complexidade,
ndo so6 do ponto de vista juridico, como também ético e até
mesmo cientifico. E que, além deelver o principio fo-
damental da protecdo a vida, consagrado em noss&-Con
tituicdo (art. 5°, caput), e em diversos tratados interoaci
nais subscritos pelo Brasil, a comecar da Convencao
Americana de Direitos Humanos (art.4,1), uma decisao
favoravel ao abrto de fetos anencéfalos teria, em tese, o
conddo de tornar licita a interrupcdo da gestacdo de
qualquer embrido que ostente pouca ou nenhuma e¢pect
tiva de vida extrauterina. Convém lembrar que a Organ
zacdo Mundial de Saude, na Classificacdo Esta#idtie
ternacional de Doencas e Problemas Relacionadosia Sa
de, Décima Revisdo (CID10), em especial em seu Gap
tulo XVII, intitulado Malformacdes Congénitas, Deform
dades e Anomalias Cromossémicas, arrola dezenas de
centenas de patologias fetais em quelznces de sobr
vivéncia dos seres gestados apés uma gravidez tempestiva
ou tempora sdo nulas ou muito pequenas.

A atuacdo da Suprema Corte gera extrema uiseg
ranca juridica e social, abrindo precedente gravoso para
eventuais praticas abortivas irresporsgyvprincipalmente
ante a auséncia de regulamentacao propria para o caso de
fetos anencéfalos, bem como a fragilidade dos elementos
de convic¢do cientifica, resultando na possibilidade de
aprovacoes futuras de aborto em diversas outras patologias
intracuterinas que nao necessariamente guardem relacédo a
anencefalia, melhor chamada meroencefalia.

Para concluir retornae a Ferreira que demonstra a
sua inquietacédo e que deve ser apreendida pela sociedade
civil que diante a possibilidade da abrangéncia ddasa
do aborto que resultafa.) na destruicdo da propria vida,

0 que aponta para efetiva regressao social, notadamente
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pela errbnea inversdo de valores, pautada em interesses

outros que estariam a governar a sociedade acima do bem

da vida, em uma hipaoia licita utilizada sob o manto do

legitimo principio da dignidade da pessoa humana, cujo

reall objetivo s éERRRBIRA 2012desvVvi rt
p.1-26).

Assim os riscos de que sejam repetidos os crimes
contra a dignidade e a vida de seres humanos, era da
ideologia eugénica, pelos avancos das ciéncias bmtecn
I6gicas,sao incalculaveis.

Pelas evidéncias doutrinarias até agora descritas,
verificase a importancia do conhecimento ensejado pelo
PGH e seu inegavel poder de influenciar a sociedade.

Expresa Frota Pessoa (200%.,1-9) a licdo de que
AO conhecimento confere poder
mesmo, ou melhor, em alianca ambivoca com a riqueza:
um promove 0 outro e ambos prog

Para esse autor, o poder transmitido pelo saber bi
tecnolégico temcomo exemplo o sanitarista Oswaldo
Cruz, citando© latifundiario do Brasil Col6nia detenha o
biopoder primitivo, emanado do saber tecnoldgicoa-
nejo das culturas, do gado, dos escravos. Oswaldo Cruz,
eliminando a febre amarela e a variola no Rio deelian
e elevando o Instituto que fundou ao primeiro lugar no
mundo em medicina tropical, foi o brasileiro de maior
biopoder de nossa histéria.

Atualmente, os detentores do biopoder decorrente
dos avancgos das biociéncias, biotecnologias e bioidorm
tica, aceditase que se encontre nos Estados (em especial
nos paises mais desenvolvidos), nas empresas tramsnaci
nais; poder esse que se origina do saber acumulade e e
clusivo, fechado a sua socializacdo, e, assim, a promogao
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do acesso igualitario e legitimo dosnleficios as popat
¢cOes de paises em desenvolvimento.

ParaFoucault 2005 p. 289), ao analisar o nivel
dosi (. . . ) mecani smos, das t ®c
poder o0, gue atua diretamente
afirma (...). A tecnologia disciplinar(...) tenta reger a
multiplicidade dos homens na medida em que essa mult
plicidade pode e deve redundar em corpos individuais que
devem ser vigiados, treinados, utilizados e eventualmente
puni.doso

Essaibi opol 2tica da esp®ci e
que o podeultrapassa dos limites do individuo para ser
exercido sobr e (FOAUCAULA,260%p. gl o b
289).

Além dos mecanismos empregados pela tecnologia
disciplinar, Foucault aponta o regulamentador (instituicoes
médicas, seguros etc), que estd no mesnal, Hdgo, -
de se articular, para excluir muitos seres humanos.

Ainda recorrendo a Foucault, para demonstrar o
biopoder dos avancos da Biociéncia e das Biotecnologias
de nosso tempo, que interferem, no processo de alimin
cao/exterminio de vidas humanalg, @efine o que sigriif
ca: [...] por tirar a vida ndo entendo simplesmentess a
sassinio direto, mas também tudo o que pode ser &ssass
nio indireto; o fato de expor a morte, de multiplicar para
alguns o risco de morte ou, pura e simplesmente, a morte
politca, a expul s« @)05p306)ej ei - «o,

Ora, sabendse que vivemos em uma sociedade
capitalista e, consequentemente, de consumo, nao é su
presa o fato de que todas as oportunidades emanadas do
desenvolvimento de criacdo do homem, por meio da cié
cia, sejam utilizadas como produto nessa sociedade de
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consumo. Ao contrario, o objetivo do desenvolvimento da
Biociéncia deveria ser de promover a ampliagdo universal
da qualidade de vida ao ser humano. Nesse sentido, Ba
bas(1998,p.21) faz criticas sobm fato de o conhecinme

to humano ter se transformado em produto deuwons
mo,pela biotecnologia e&onsequentemente, em fonte de
poder e de lucro, sem freios legais eficazes e étidas.
outros medos e perigos se perfilam no horizonte, com a
tendénciapara fApri vati zaEjaumama ci °nci
dade que perturba a comunidade cientifica, em exemplo
gritante da nossa sociedade de paradoxos: as descobertas
da tecnologia e da ciéncia ja ndo circulam livremente entre
as universidades e laboratérios, estédsen privatizadas

pela investigagdo das multinacionais, que, em principio,
guardam os segredos, os resultados das suas investigaces
numa procura de vencer as concorrentes e consegtir m
Ihores resultados designadamente econémicos. NodRelat

rio Mundial sobe a Ciéncia de 1993 a UNESCO voltou a
reafirmar: AO conheci mento pert
como controlar os acontecimentos a partir do momento em
gue o envolvimento da industria faz com que a informacéo
n&o circule livremente? E dado adquirido que naisgs
desenvolvidos o setor privado gasta mais na investigacao
do que nos governos (nomeadamente nos Estados Unidos
da América).

Também, preocupada com o biopoder dos avancos
sem limites juridicos e éticos das pesquisas com genes
humanos, Azevedo (2003, 27), assim se pronuncigd
possibilidade de revelacdo do cédigo genético de pessoas,
povos e nagbes € o0 centro das preocupacles éticas na
pesquisa em genética humana. Conhecer o DNA de-pess
as, povos e nacoes significa ter acesso ao conhecimento
de vulrerabilidades e de resisténcias a microrganismos, a
agentes quimicos e fisicos, a respostas e reac¢des a drogas
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e medicamentos e, possivelmente, a inferéncias sobre
comportamentos. Ainda que haja exageros tedricos-ind
zidos por possibilidades de investimentm mercado pe
tinente, a apropriagdo da informagéo genética de pessoas,
povos e nacgles reveste de real poder cientifico, pafit

co, estratégico e bélico. Assim, o acesso nao autorizado a
informacdes gendmicas de pessoas, povos e nacdes €, do
ponto de ista moral, infinitamente mais grave que espi
nagem de arquivos, leitura de correspondéncias secretas,
de prontuarios médicos e de contas bancarias. O desafio
ético repousa na magnitude das informacdes gendémicas
versus a facilidade em obl&s.

Com efeito,observase que na contemporaneidade
a humanidade vivencia a era da informag&o, em qug 0O Si
tema capitalista se fundamenta (LASTRERSSIOLA-
TO; ARROIGQ, 2005), razédo foi que por que a bioinfam
cdo promovida pela Ciéncia Genética constitui poderoso
poder s maos de pessoas maléficas e aéticas, que podem
utilizd-la visando a acdes discriminatérias e eugénicas,
ferindo o artigo 196 da CF/ 88 etigo 75/94 da CF da
Argentina que tratda dignidade gida humana.

Brunet (2000p.5052) quéi ( . . . ) n«ee pod
gar a possibilidade de uma imposicédo no sentido de-real
zacao de exames de identificacdo, sob o argumento de
desenvolvimento de politicas sanitarias publicas num ve
dadeiro processo de estabil iz

A autora ainda complementa seu posiciamen
quando diz queO Estado, mesmo no desenvolvimento de
biopoliticas, ndo pode impor a realizacdo de exanmes g
néticos a seus cidadaos. A Constituicdo garante o direito
a saude, e coloca sua preservacdo como dever estatal
(Art. 196 da CF/88), mas isso nfigstifica a implemerat-
¢céo de programas que incluam a obrigatoriedade de tais
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exames. A coercao para a realizacdo de exames de-ident
ficacdo genética, além de ferir a dignidade, afrontaedir
tamente a intimidade da pessoa, cuja inviolabilidade é
garantida onstitucionalmentéart. 5°.; X, da CF/88).

O interesse de empresas e laboratorios (terceiros)
pela propriedade dos genes humanos vem paulatinamente
sendo percebida pela comunidade cientifica.

Barchifontaine (2004, p.165) observa com minucia
a relevanciada informacéo genética e o interesse do-me
cado da saude€arteira genética. A carteira de identidade
poderd incluir um cédigo de barra que expresse o genoma
do portador. A pessoa sera como cristal, totalmentestran
parente, a0 menos no seu aspecto biokbgenético. A
carteira genética podera ser colocada a servico de uma
pratica de contratacdo de empregos que estigmatiza pe
soas portadoras de heranca genética andmala. O fator
genético podera tornase um elemento de estratificacéo e
discriminagéo social d lado do fator racial, étnico, sax
al e socioeconémico. Também o0s convénios privados de
salde e de aposentadoria e as apolices de seguro de vida
poderdo usar os testes. Essas instituicdbes querem mifere
ciar as quotas de pagamento de acordo com o baixo ou
alto risco de contrair determinadas doencas de tratamento
longo e custoso.

Por isso, ndo se pode deixar de relembrar a triste
licdo historica do holocausto, mesmo ante o recdnhec
mento dos avangos genéticos, como os estudos demape
mento do genes humanogle acontece deste o século
XIX dentro do Projeto Genoma Humano, pois nunca se
deve esquecer de que 0s avanc¢os biotecnoldgicos $80 su
ceptiveis de usos ilegitimos, ilegais e aéticos por parte dos
homens e pesquisadores.
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Retornando a tematica deste capitidobre o g-
noma humano, seus conceitos, evolugéo e algumas-doutr
nas explicativas, enfatizamos, ainda que etimologioame
te,0 genoma humano derigae da r @ie nedpr e g a
grego de oeaamwebuirkoasadd na desan
cdo de material biolégicoraédico.

Nas palavras d@ereira (2001p.117): O genoma
humano é composto de milhares de comandos gae ch
mamos de genes. Cada um dos 30 mil a 40 mil genes que
se estima comporem nosso genoma € uma instrucé@e esp
cifica para a formacéo e o funcionamento de ser -
mano. Os genes regulam todas as nossas caracteristicas:
altura, cor da pele, etc (...). Alias, cada ser vivo tem sua
propria receita, seu proprio genoma. O menor genoma
gue se conhece é o da bactéria Mycoplasma genitalium,
composto por aproximadamie 500 genes (...) em certos
casos em um unico gene pode ser determinante de uma
certa caracteristica humana. Na maioria das vezes, porém
0S genes agem em conjunto.

Assim, 0s genes sdo a fotografia da nossa identid
de e a forma como funciona o corpo human

O genoma é a soma de todo material genético h
mano. Hoj e, 0 a tma seqgociafilgiefcn e 0 p
macdes produz um produto funcional ou uma sequéncia de
DNA com todos os elementos de regulacédo da transcricéo,
levando a um acido ribonucléico (RNA) oma proteina.

O conhecimento alcancado até 1980 teve alguns resultados
como a reproducao do gene da insulina pela Genentech em
1978, utilizando a técnica de DNA recombinamb@tiva-

do a conhecer o genoma inteiro, esperando para dominar o
que desencadeia adigbes hereditarias ou outras como a
AIDS, que, embora viral, tem um forte componenteégen
tico. Este conhecimento € o correto para permitir novos
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conhecimento e métodos por meio do DNA recombinante.
O Projeto Genoma Humano foi langado em 1990, embora
os e$orcos tenham sido feitos em 1984 (reunido Salk) em
1986 (reunidao em St Fé EUA) somente em 1988, foi
criado Human Genoma Organization (HUGO) paraaerg
nizar a investigagdo do mund@OAQUIM; EL-HANI,
2010,p.93128)

A evolucao dos organismos vivos podser r&-
treadas voltando a mais de trés bilhdes de anos esgode
dizer que todos esses organismos tém um passado comum.
As culturas politeistas atribuem a cada elemento de um
espirito interior que vive e oferece sua propria dinamica,
gue é conhecidacam fiani mi smoo. As religi
tas, como o islamismo, o judaismo e o cristianisma-acr
ditam que sé organismos vivos, especialmente os seres
humanospossuem livre arbitrio. Descobertas a como de
William Harvey (15781647) sobre a circulacdo donsa
gue, estabeleceu o precedente de uma visdo mecanicista
do mundo que teve seu maior expoente em Isaac Newton
(16421727). Essa percepcao de processos biolégicos e
funcionamento do corpo humano ainda € prevalente em
nossos dias, quando dhla-Santos e Nasciment(2006,
p.358361), nos diz que

A genética pode ser convencionalmente definida
como a ciéncia que estuda os genes, seu funcionamento,
0S mecanismos através dos quais os tracos bioldgicos sdo
transmitidos de geracdo para geracdo e expresso em um
individuo. O enfoque tradicional da genética esta centrado
em alteracdes cromossomicas, doencas hereditarias ou
sindrome raras, que afetam apenas uma pequena porcao da
populacdo como, por exemplo, fibrose cistica, anenhia fa
ciforme, hemofilia, as quais sao conhecidasio doengas
monogénicas por resultarem de alteracbes ou mutagcdes em
um dnico genes. Entretanto, a nova visao de genétiea a
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plia esse conceito, reconhecendo que varias doergas fr
glentes, cujas causas, a principio, eram vistas come resu
tantes do estiloalvida, dieta e fatores ambientais também
podem possuir componentes genético e hereditario. At
almente, reconheege que as interacdes entre 0 genoma,
ou seja, todo o DNA (DeoxyriboNucleic Acid) contido em
um organismo ou em uma célula, e o meio ambieete d
sempenham papel fundamental no desenvolvimento de
muitas patologias, podende@ considerar que nove entre
as dez causas de morte ou invalidez mais frequentes na
populacdo tem um componente genético, tornaedpo-
blema de saude publica .

Nos ensinamentode Porcinato 2007, p.51-:63) o
genoma de um organismo é um polimero composto de
nucleotideospnde estdo armazenadas informacdes impo
tantes para funcionamento do ser vivo, porém essas info
macodes sado limitadas aos aspectos bioldgicos. As mflué
cias do anbiente, em especial sobre 0s seres vivos, como
os efeitos da cultura, da educacao, da politica e da-soci
dade, sdo também relevantes para a formacdo dereada i
dividuo.

A literatura aponta que o Ultimo quarto de século é
marcado por uma implacavel camparngeaa decifrar os
genes e depois genomas inteiros, gerando o campe-da g
ndémica. Os frutos desse trabalho ja incluem as sequéncias
do genoma de 599 virus e viréides, 205 naturais [lasm
deos, 185 organelas, 31 eubactérias, aeteaea um fun-
go, dois anima e uma planta. O projeto de sequéncia do
genoma humano foi gerado a partir de um mapa fisico que
abrange mais de 96% da parte eucromatina do genoma
humano, juntamente com a sequéncia adicional em bancos
publicos que abrange cerca de 94% do genoma hurano.
sequéncia foi produzida durante um periodo relativamente
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curto, com cobertura passando de cerca de 10% a mais de
90% em relacdo a cerca de 15 meses. Os dados dasequé
cia foram disponibilizados sem restricbes e, atualizados
diariamente em todo o projetA.tarefa era produzir uma
sequéncia final, fechando todas as lacunas, e resolver t
das as ambiguidades. A sequéncia do genoma humano é
de interesse em varios aspectos. E o maior genema s
guenciado extensivamente, sendo 25 vezes maior do que
gualquer genom sequenciado anteriormente e oito vezes
maior que a soma de todos os genomas. E o primaio ve
tebrado a ser amplamente sequencigdaPONI, 2004,
p.445455).

Portanto, o sequenciamentosdgenes humano é a
titulacdo e a delimitacdo das fungbes de cada geco-
trado no corpo humano. Por isso, havendo mutaca® gen
tica, ocorrem defeitos e caracteristicas biopsicolégicas em
cada ser humano.

Nesse sentido, Pessoas hemofilicas, que téim dif
culdades no processo de coagulacdo quando acometidas de
pequenos feri@ntos, na leitura bioldgica, possuem um
erro no genes F9. Estas pessoas com mutagao no gene sao
portadoras de doencas genéti¢(BELTRAME, 2007)

Assim,a ciéncia que se preocupa com a evolucao
da espécie humana, pesquisando seus genes e decifrando
as doacas, anomalias e beneficios para a humanidade, € a
Genética, atraindo tantos cientistas para esta noveeera g
ndémica da biociéncia e biopolitica.

1.3 A era genbmica

A gendmica ou "nova Genética" "esta penetrando
de forma avassaladora nos mais diversos idios do

mundo contemporaneo, gerando uma revolucao teknocu
tural associada aos genes que tem transformado tecnolog
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as, instituicoes, praticas e ideologia@GOULART et al,
2010, p. 12).

Em 25 de abril de 1953, o bidélogo James DtWa
son e o fisico FrangiH.C. Crick anunciavam, na revista
inglesa Nature o artigo Molecular Struture of Nucleic
Acids dando conta da descoberta da dupla hélice dé&-mol
cula do DNA, o acido desoxirribonucléico, formado por
uma estrutura helicoidal de fitas paralelas ligadashgsr
tes e seguindo na forma de T
representadas por dois fosfatos, as cadeias de agucares e as
barras horizontais, bases nitrogenadas urgeda@as fitas
que, por sua vez, se movem em direcdes contrérias.

O &cido desoxirribonucléic(DNA) é feito do @&-
cadeamento molecular de quatro diferentes nucleotideos:
A (adenina), T (tiamina), G (guanina) e C (citosina). As
informagbes sao, assim, codificadas numa sequéncia de
quatro letras(A, T, G, C). As letras sdo sempre agrup
das em cominiacbes denominadas gene nas sequéneias A
T e GG e, quando ocorre uma combinacéo diferente, um
defeito na Am8quinad ® detec
gue pode indicar um mal fisico (WATSON, 2005, p. 13).

Para ele, a demonstracdo da estrutura do aeido d
soxrribonucléico (DNA) e a mecéanica do funcionamento
das informacbes hereditarias, armazenadas e replicadas
pelas geracdes, oferecem uma resposta mais abrangente e
definitiva as questdes da humanidade. Wat§2005,

p.13) encontra em seus estudos a promsaneia da vida,
quando acentua:[...] a vida € uma simples questdo de
guimica, nela ndo existindo nenhuma esséncia magica ou
mistica. A vida, tal como a conhecemos, nada mais é que
uma vasta gama de reacdes quimicas coordenadas. O
"segredo” dessa coordagdo € um complexo e arrehat
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dor conjunto de instru¢cdes inscritagjuimicamente em
nosso DNA.

Em suas experimentacbes em busca de cenhec
mento da verdade, por meio do DNA, Watson, nums:epi
temologia pragmatica e utilitaria sobre as perspectivas da
vidado homem e do mundo, declara sua dignidade e a sua
inclusdo na histéria humana: por isso a dinghce foi tdo
importante trouxe a revolucao do pensamento materialista
do lluminismo para o ambito da célula.

Assim, a conclusdo de uma sequéncia de ala q
lidade e abrangente do genoma humano, ap@né8da
descoberta da estrutura em dupla hélice do DNA, este r
presenta um marco do avanco inquestionavel dascbiote
nologias no século XXI.

A era da genbmica é uma realidade. Ao contemplar
uma visao para o furo da investigacao gendmica, éa@pr
priado considerar o caminho extraordinario que trouxe a
ciéncia e aos pesquisadores sobre esse achado. Tendo
inicio na descoberta de Gregor Mendel, das leis daihered
tariedade, e sua redescoberta nos primérdios ddosécu
XX, passando pelo reconhecimento do DNA comoa m
terial hereditario, a determinacéo de sua estrutura, & eluc
dacdo do codigo genético, o desenvolvimento da teenol
gia do DNA recombinante e criagdo de métodos cada vez
mais automatizados para sequenciamel® DNA, forma
a base para o Projeto Genoma Humano (PGH) iniciado em
1990. Collins ressalta a visdo dos planejad@esijatiu-
dade e a determinagcao de uma legido de cientistasotalent
sos que decidiram fazer deste projeto o seu foco primord
al - todos © objetivos iniciais do PGH foram alcancados
pelo menos, dois anos antesedpectativa, e uma revel
¢cdo na pesquisa biolégica teve inickONSECA, 2004,
p.2273).
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Com o crescente aumento do conhecimento genét
co pela sociedade, mudancas estdo ocorressio,pree-
dent es, haja vista que ea nov
dade e a vida com uma for¢a infinitamente maior que a
revolucdo fisica jamais teve, porque sera implantada em
todo o tecido social por praticas médicas e uma série de
outros discursos”. (GOLART et al 2010, p. 12).

A era genOmica, nas palavras derkSantos;
Nascimento (2006p.358361), representa uma revolucao
na Genética com reflexos sobre o mercado de trabalho
com novas profissbes de saude, entre outras, quarilo ass
nala aindague [...] A meta ambiciosa do Projeto Gen
ma Humano (PGH) era o desenvolvimento detalhado do
mapa fisico e genético do genoma humano, determinando
a sequéncia completa dos nucleotideos do nosso DNA. A
idéia de sequenciar todo o0 genoma humano surgiu em
discussés cientificas iniciadas em 1984, porém, foi em
1988 que o Departamento de Energia e os Institutos-Nac
onais de Saude noramericanos conseguiram fundos
junto ao Congresso para iniciar o planejamento do @+oj
to. Os planejadores estabeleceram um periodb5danos
para a finalizacdo do mesmo e orcamento de trés bilhdes
de dolares. No dia primeiro de outubro de 1990, iniciou
se oficialmente o BH nos Estados Unidgs.]

As estratégias de projetos de novas pesquisas e
tecnologias experimentais ensejaims fuxos constantes
de cada vez maiores e mais complesmyuntos de dados
gendmicos arquivados em bancos de dados publicos e que
transformaram o estudo de praticamente todos os groce
sos da vida. A abordagem gendmica de desenvolvimento
de tecnologia e geraq de grande escala de dados @la c
munidade introduziu uma dimensao nova e importante na
pesquisa biolégica e biomédica. Interagem, nessexzonte
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to, avancos em Genética, gendmica comparativa,oa Bi
guimica de alto rendimento e a Bioinformatigag estdo
fornecendo para os bidlogos um repertério marcadamente
melhorado de ferramentas de pesquisgue permitirq o
funcionamento dos organismos de saude e doenca para ser
analisado e compreendido em um nivel de detalhe molec

lar sem precedentes.

A genbmica tornowse uma disciplina central em
conexdo com a investigacdo biomédica. As consequéncias
praticas do surgimento deste campo sdo muito aparentes.
A identificacdo dos genes responsaveis por doengas h
manas mendelianas, exige grandes equipes de iraestig
cdo, muite anos de trabalho, grandes investimentosfina
ceiros e um resultado incerto; agora pode ser realizado
rotineiramente em algumas semanas por um unice est
dante de graduacdo com acesso a amostras de fEIA,
tipos associados, uma conexdo a Internet pataansos
de dados publicos do genoma, um termociclador e uma
maquina de sequenciamento de DNA. Com a publicacéo
recente de uma sequéncia do esboco do genoma de um
rato, a identificacdo das mutacdes subjacentes a um grande
namero de fendtipos interessantesntigualmente sido
bastante simplificaddFONSECA,2004, p.22-73).

Hajam vistas as implicacbes legais e é8ooiais
da pesquisa genbmica, foi criado em 1990, um Programa
de Pesquisa objetivando ident.
paralelo com a pesquisa etiéncias basicas" Também,
esse programa realizou pesquisa para o financiamento de
varios temas, como B ( .aconsglhamento genéticcs-e
tudos em populacgdes indigenas, o impacto social de-eng
nharia genética, o estigma de ter uma doenca genética,
promovend assim o uso da genbmica para maximizar 0s
beneficiog...) e, ainda (...) minimizar os prejuizos de suas
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aplicacdes junto a sociedade'(FLORIA-SANTOS e
NASCIMENTO, 2006, p.35861).

Mais de 1,4 milh6ede polimorfismos de nucleet
deo Unico (SNPs) no gema humano foram identificados.
Essa colecédo devera permitir o inicio do mapeamento do
genoma de desequilibrio de ligacdo dos genes nagopul
cdo humanalEITE, 2006 p.1-35).

Nossa capacidade de explorar a fungéo do genoma
faz aumentar a especificidade ckxla genoma sequeaci
do subsequente. As tecnologias buscaram muitos léaborat
rios para estudar a expressao de genes de um ou dois em
um més para estudar a expressdo de dezenas de milhares
de genes em Unica tarde. As oportunidades para clinica de
gene baseadem previsdo de doenca fsidtomatica e a
respostas estdo surgindo em um ritmo rapido, e a promessa
terapéutica da gendmica nos trouxe uma emocionante fase
de expanséo e exploracdo no setor comercial.

Assim é que se comeca pelo disposto no art. 2° da
Convencao sobre Diversidad&ologica da Organizacéo
das Nacbes Unidas (ONU), de 1992, que define aschiote
nologias e sua relacdo com os varios direitos humanos
contidos nas duas constitui -:
significa qualquer aplicacéo tecnolégique use sistemas
biolgicos, organismos vivos ou derivados destes para fazer
ou modificar produtos ou processos para usos especif
CosoO. O desenvolvimento dest
para a geracao de varias situacdes maléficas que atingem
direitos cono os da dignidade humana, o direito a vida e a
saude, entre outrodijreitos que provocam a Ciénclari-
dicapara o estudo sobre a real naturgzédicado gero-
ma humano.(BRASIL1994).



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
]



(57 ]

CAPITULO Il . A NATUREZA JURIDICA DO G E-
NOMA HUMANO

2.1 Bases conceituais

Hoje € corriqueiro descrever as transformacdes
multiplas que os avancgos das biociéncias, biotecnologia,
bioinformética e das pesquisas genéticas podem provocar,
em relacdo a beneficios e maleficios ao individuo a-a h
manidade.

Dentre ssas modificacdes, encontra o patrimdnio
genético humano que se alcangou como bem juridico pelas
consequéncias que traz para a pessoa humana.

Na busca da natureza juridica do genoma humano,
ou seja, sua designacao dgjh por uma norma, buscam
se as relgdes sociais em que o genoma humano asta fi
cado. Procurarse a sua utilidade, valor econémico, moral
e ético desse bem.

Segundo Naves (2007, p:578 ) , A(. .e<) o0s
néticos humanos sédo expressdes bioldgicas da personal
dade humana. Logo, dizo autdr® f 8 c i llosaog | aci
direitos de personalidadeo.

Os questionamentos sdo muitos: uns indagam se
seriam direitos de personalidade ou de direitos subjetivos.

O acompanhamento do Direito vem no Brasil com
o Cdbdigo Civil de 2002, que introduziu os Direte Pe-
sonalidade, embora a doutrina e a jurisprudéncia tenham
se antecipado em seus pareceres e julgamentos, tendo por
base a Constituicdo Federal de 1988.
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Sem o objetivo de aprofundamento, antecipamos
gue os Direitos de Personalidade séo aqueles queaabar
os diversos caracteres da personalidade humana. Entre
estes direitos, destacasm,o0s direitos de personalidade a
vida, a integridade fisica, psicolégica, honra e imagem,
pois todos séo valores da pessoa humana. Logo, personal
dade e direito de persditiade apesar de interdepende
tes, sdo estatutos distintosNAVES, 2007 e ECHE-
RHOFF,2007).

Sendo a pessoa detentora de personalidade,itém d
reitos e deveres na ordem juridica. Assim, personalidade
enfatiza a pessoa em seu aspecto subjetivo, marsendo
como sujeito de relacbes e situacdes juridicas que devem
ser resguardadas pelas leis de cada pais em concordancia
com as declaracdes internacionais de defesa dos Direitos
Humanos, e do genomam especial. Enquanto isso, 0
Direito de personalidade objetitem como meta ossa
pectos objetivos das relacdes e situacdes juridica8- (N
VES, 2007).

Na busca pela natureza juridica dos Direitos de
Personalidade, a doutrina optou por duas correntes: (1) a
afirmativistas e (2) a negativistas

Mesmo néo sendo objetosde estudo € de borr a
vitre que expressemos a dificuldade em definir a categoria
dos direitos de personalidade. Esta dificuldadsel&m
virtude da falta de consenso entre os doutrinadores sobre
tal conceito. Enquanto alguns negavam seguindo a légica
da «isténcia, outros afirmavam o direito de personalidade
como enquadrado como direito subjetivo.

J& a corrente negativista tinha como argumento a
tese da impossibilidade (...) de uma categoria em que o
sujeito ativo coincidiria com o proprio objeto da géla
juridica. Diziam que a personalidade nd&o pode ser objeto
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de direito, pois n«o se poder
pessoalFalta consensos entre os doutrinadores [@ois,

guanto alguns negavam seguindo a légica a existéncia,
outros afirmavam o direitde personalidade como ersgu

drado como direito subjetivNAVES, 2007,p.57-58).

Para Ascenséao (2000,187), essa base conceitual
ocorre MAqgtaen do extpirleiszsaoa- Aidir
| i dade ése d mdivtlua fremte ao Direito Privado,
enquantoas demais definicbes focalizam o Direito RUbl

Y

coo.

Quando incluimos os bens genéticos como direitos
humanos, estamos nos referindo a protecao do individuo
ante as ilegalidades do Estado e por isso, se regula pelas
normas de carater internacional.

Contintando Naves (2007), acrescenta que ies d
reitos humanos tém caracteristicas diferentes dos direitos
de personalidade, quando assinala que os direitos humanos
abrangem maior nimero de bens juridicos, protegendo
desde a pessoa fisica até os direitos politieopartici-
¢cdo, como sujeito coadjuvante de sua histéria e o da cult
ra de determinada sociedade, incluindo, também, &-prot
céo de bens de grupos e comunidades.

J8 sob a <categoria dos A
t amb®m, di z Naves, diréitos,de) s «
direitos individuais e direitos coletivos. Entretanto; e
guanto os direitos humanos historicamente estiveram dir
gidos para a esfera internaciorfal( adquirindo até me
0s proprios de protecdopmo os tribunais e cortes inte
nacionais,os direitos fundamentais voltaise a searant
terna,sendo estabelecidos constitucionalmente a partir de
op»es que definem a prNApri a
VES, 2007,p.10£102).
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Nesse caminho, Von Tuhr (1946, p.187) acrescenta
gue s «o8 intér¢ssesobrg os quais o individuo ndo
exerce senhorio. Assim, ndo é necessario a tese ai-um D
reito subjetivo para se conceder a devida protecaa-jurid
cao. Para el e, a ordem jur2dic
seja sobre seu corpada, liberdade e honrdesta brma
enfatiza o autor:

Tal proteccion se realiza, em forma prewent
va,mediante normas de La administracion publica, em
forma represiva mediante penas y efectos juridicosde d
recho privado que derivan de La lesion de dichos bienes,
especialmente mediantierecho a La reparacion Del dano
por delito.Nace asi La cuestion de si debemos reducirnos a
comprobar que determinadas lesiones a las personas traen
aparejados determinados efectos,o si estos bienes juridicos
deben considerarse como derechos subjetivesy yoo-
dinados com los demas derechos,de propriedad,crédito,etc.

Miranda(2000,p.38) ensina que o objeto dos dire
tos de pessoa n«o ® a pr-pria
subjetivo a exercer os poderes que se contém no conceito
de Personalidadeo.

Paraa corrente do Direito Naturalista, o Direito de
Personalidade é anterior ao Estado.

Criticando o jusnaturalismo quanto a natureza dos
Direitos de PersonalidadBe Cupis(2004,p.24-25) ass
nala sua posicao positivista do Direito de Personalidade,
ao afimar que,
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[...] Quando os direitos da personalidade estée vi
culados ao ordenamento positivo tanto como 0s outros
direitos subjetivos,uma vez admitido que as idéiasi-dom
nantes no meio social sejam revestidas de uma particular
forca de pressao sobre o priépordenamento. Por coms
guéncia, ndo é possivel denominar os diretos da personal
dade como i denteraidds acssentido dé&do s 0 ,
retos relativos,por sua natureza,a pessoa.

Assim, o Direito da Personalidade, para esse autor,
€ formado por outrosimitos subjetivos, sem o0 que este
perderia todo o interesse para o direito do illiv (DE
CUPIS,2004,p.24).

Logo, os direitos de personalidade sao definidos
como fundamentos a dignidade e integralidade humanas,
pois resultam da protecdo de seus bemgenciais, como
vida, dignidade humana e liberdade etc.

Acrescentamos que os Direitos de Personalidade
sao vitalicios, pois s6 se extinguem com a morte; 1380 |
disponiveis, ndo podendo ser apartados pelo seu titular
seria o fato de o sujeito renuncigpradpria dignidade. Eles
sao extrapatrimoniaigu sejap direito em si ndao tenmi-
pactos no patriménianas pode ocorrer que o Direito de
Personalidade possa ter reflexos econdmmm®,0 0 dano
contra a imagem de uma pess@eAVES, 2007,p.10t
103).

Dertro das dificuldades de consenso sobre @ co
ceito da natureza juridica dos dados genéticos, percebemos
gue hoje predominam os postulados doutrinarios de que 0s
Direitos de Personalidade tém natureza juridica de Direito
subjetivo. SO se pode falar em dicegubjetivo se ha exd
téncia da pessoa. Infese: como seriam enquadrados 0s
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Direitos de Personalidade dos dados genéticos e @ss do
dores de 6rgaos pésmorte?

A trajetoria evolutiva das concepc¢des ao longo da
historia, sobre o Direito de Personalidade ppssou da
base jusnaturalista a juspositivisthegando a conterap
raneidade com poder respeite crescente.

Por esse motivo, o Estado Democratico de Direito
abraca a tese de que o ordenamento juridico sé tem sentido
dentro de um contexto linguistiquela argumentacao deo
trinéria e jurisprudencial.

Revisitando Nave§007,p.102103), assinala que
0s conceitos de direito subjetivo, personalidade e Direito
de Personalidade foram criados com fulcro no modelo
cientifico cartesi @mlogofiade o0bs el
normas juridicas surgem da constatacao dos fatos Ro cot
diano da realidade da pessoa e da sociedade como-um t
do. O ordenamento juridico brasileiro, desde a década de
1980,vem incluindo a pessoa como ser humano.

Portanto, no tocante a classifcao juridica dank
formacao referente a Genética, o estudo de documentos
internacionaissobre dados genéticos humands( .do . )
ordenamento juridico brasileiro, assim como de @den
mentos estrangeiros, e, ainda, da bibliografia espeializ
da, nos leva &entificar alguns consensosamtambém
al gumas c¢ o(BORRBA] 2009p.23F O

Na Declaragéo Internacional sobre os DadoséGen
ticos Humanos d&JNESCO, (2004), em dispositivo art.
2°, (i), séo definidos dados genétitbs manos nc omo Al
formacOes relvas as caracteristicas hereditarias dos i
dividuos, obtidas pela anélise de acidos nucléicos ou por
outras an8lises cient?2ficaso.
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Nessa Declaracdo, fazem parte marcante osiprinc
pios destinados a defesa da pessoa referente as anform
cbes contidas em sedados genétic onde a exigéncia
essencial € o consentimento prévio e informado para a
selecéo, tratamento, utilizacdo e consgfivados dados
fi(...) e amostras biolégicas; no direito de acesso a seus
proprios dados; e na confidencialidade dos dadose&n r
cdo a terceiros, corolario do direito a intimidadg€ OR-

REA, 2009, p. 23).

Continuando,a autora enfatiza o fato de que os
enunciados dessas Declaracbes apontam caminhos ainda
incertos quanto a natureza juridica da informacéo des d
dos genéticos.

Assinala, aindague:

[...] Permitem, contudo, vislumbrar, desde logo, a
existéncia de regimes juridicos distintos atribuidosnas i
formacgBes genéticas, cujas fronteiras ndo séo claras, mas
que ja indicam que esses objetos oscilam entre 0 campo
dos direitos daersonalidade e o dos direitos patrimoniais

Em razdo dos progressos da biotecnologia#r-
gentina e o Brasil preocupase no sentido de encontrar
os instrumentos para defesa da identidade genpticamn,
ainda existem controvérsias quanto ao local datosia
genéticos no ordenamento juridico.

Dentre as duvidas que cercam a natureza juridica
dos dados genéticos, destaesen que o Direito de Pars
nalidade ndo sao inatos, absolutos, vitalicios e extrapatr
moniais. S80 necessarios, imprescindiveis e intragsmi
veis, pelo menos em principio.
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Portanto, os dados genéticos incorporam natureza
multipla, indeterminaved priore. A partir desta situacéo
juridica da personalidade, os dados genéticos, podem ser
enquadrados, ora como direito subjetivo; como deveér jur
dico, faculdade, direito postetativo, sujeicdo, 6nus e poder.
(NAVES, 2007 p.111114).

Assim, a relevancia dos dados genéticos é gue ac
ona o Direito para a revisdo de varias situagfes juridicas
de Direito de Personalidadpersonalidade e, também, a
recorstrucao da nogao de pessoa.

Finalmente, a natureza juridica do genoma humano
somente pode ser definivel com maior clareza seucon;
garmos o processo hermenéutico com fundamento na
combinacgao de qualquer lei substantiva,ou adjetiva, com a
Constituicdo Fedat de cada pais, foco deste estudo.

2.2. Legislacdo da Argentina do Brasil sobre o
genoma humano: a defesa do patrimdénio genéticauh
mano

A relacao entre os avancos biotecnoldgicos e a 0
dem juridica tem nas ultimas décadas propiciado wna r
novacao notaveem todos os campos dos direitos, en e
pecial os humanos e fundamentais. Sem adentrar este
momento a teméatica da ideologia dos direitos humanos,
nao ha, entretanto, como ndg4, ja que é a esséncia das
garantias albergadas pelas constituicbes do muntine
sendo diferente nas Constituicdes Federais da Argentina e
do Brasil.

Assim, no campo da biotecnologia, os paises cit
dos tém suas Constituicbes fundamentadas nas véras d
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claracdes internacionais, como as de Direitos Universais
de Direitos Humanos eedProtecdo do Patriménio Genét

co, entre outraggue promovem aumentos substanciais na
sensibilizacdo da sociedade e ainda a incluséo significativa
de protecdes contra abusos discriminatorios e de agressao
a vida e saude do homem. Nesse sentido, a bidialus
investe grandes parcelas financeiras em pesquisas sobre os
estudos da protednica, estabelecendo inicialmente o foco
na estrutura (...), expressao, localizacéo, atividade bioqu
mica, interacbes e fun¢des do maior nimero de proteinas
possivel, buscando desenvolvimento de medicamentos
com bases genéticas, cada vez mais individualizados
(FLORIA-SANTOS; NASCIMENTO. 2006. p. 360).

Para Correa (2009,.228), um dos primeiros ben
ficios esperados pelo PGH é a reducdo do sofrimanrto h
mano pelo maior acesso dagndstico e tratamentos de
doencas. Esses avancos cientificos servem para justificar
projetos de pesquisas de carater utilitarista dominantes nas
avaliacdes da bioética. Se, por um lado, existe a passibil
dade para o surgimento do desenho de embridegifim
cacdes de seres humanos e intervencbes no processo de
reproducdo humana, visando ao aperfeicoamentaalos
ractereshumanos, entre outras mudancgas esperadas com
esse progresso da biociéncia, que pode gerar injusticas
sociais, econbmicas, na distribudcde recursos, ameaca a
privacidade e o patenteamento de genes humanos.

Para Cducci (2002, p.45), o Projeto Genoma
Humano representa um superprojeto, por agregar outros
projetos que contribuirdo para a descoberta de noess m
dicamentos:
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[...] el Proyeto Genoma Humano parece implicar
simplesmente un mega proyecto de ciencia basica arient
do al mapeamiento completo de todos os genes humanos;
mas a él se agregan aspectos instrumentales, coma-as ter
pias génicas, diagndsticos, vacunas, etcétera, quertiande
aplicacion industrial de los resultados logrados, el uso
apropiado de la informacion contenida en la secuencia del
genoma ayudara al descubrimiento de nuevas terapéuticas
gue, a su vez, podran ser utilizadas para descubrir nuevos
farmacos.

Nessa traj@ria de avangos da Ciéncia Genética,
em 1993, ocorreu a fARewuenai - n
cho ante el Proyecto Genoma Humano", com a presenca
de varios operadores do Direito e cientistas das maiis var
adas ciéncias humanas, sociais e da saude, visatwlo a
nhecer os avancos biotecnoldgicos das ciéncias da saude e
da Engenharia Genética. Este encontro serviu paraea refl
xao dessas descobertas sobre as consequéncias legais, para
a salude humana e para a étjgaLBAO, 1993)

As reflexbes sobre a evolucdo deeada da €
éncia Genética culminou com as clausulas estabelecidas
na Declaracdo de Bilbao, Entre estas, Dalvi aponta que
esse avancgo genético sobre gene humano deve desencad
ar um aprofundamento das reflexdes por parte dos juristas,
em especial. Mesmespeitandee a liberdade cientifica,
sob o controle do pesquisador, o jurista deve manter seu
olhar para a defesa da intimidade pessoal e do carpo h
mano, pois sao patriménios exclusivos de cada pessoa.
Nesta fase de reflexdes por parte dos cientistddgitos
e juristas, € prudente que seja determinada uma moratoria
na genética humana e, também, sejam elaborados acordos
internacionais adequados as leis naciomaisio forma de

nt
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regular a manipulacdo genétiassim como, a feitura e
implementacédo de umontrole supranacionalDALVI,
2008, p.36e31).

No periodo de 1994 a 2003, ocorreram varios
evaitos, decisbes e avancos, como: detalhes do n&pa g
nético humano (1994); proibicdo das discriminacdeg-gen
ticas (1995); mapa fisico do PGH (1995); reunido imtern
cional sobre sequéncias do Genoma Humano (1996y; fin
lizacdo do mapa genético dos ratos (1996); sequéncia do
genoma das leveduras, das algas (1996); proibicdo das
discriminacbes dos planos de saude (1996); criacdo do
mapa genético humano (1996); 12 clomagda ovelha
Dolly (1997); 22 reunido Internacional do PGH enr-Be
mudas (1997); recomendacdes sobre as provas genéticas
(El Elsi, El Doe e El Nih) (1997); Companhia Celera; pr
vada, anuncia plano de sequenciamento (1998); o PGH do
mapa humano inclui 30.00Gges humanos (1998); pro
bicdo nos Estados Unidos da Amér{ts5A) da compra
de informacBes genéticas dos empregados (2000); livre
acesso a informacao genética pela Franca por meio do
ministro Tony Blair (2000); finalizacdo do sequenciame
to do GH (99,99% 2003) (COCO, 2005, p. 225).

Para o mesmo autor (2005 p. 183) , Aact
los cientificos estan abocados a una tarea aun nmds co
pleya: confeccionar un detalle del conjunto de proteinas
que interactian en el organismo, especificando lasdunci
nesdeada una de el l aso.

Portanto, a era gendmica representa uma fase ma
cada pelos avancos biotecnologicos, da biociéncia e da
bioinformacédo, que vem de forma célere construindo uma
nova historia da humanidade na busca de conheagr sol
cOes juridcas, sociais, mndmicas, éticas, dentre outras,
para sua qualidade de vida e saude.
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Este avanco da era genbmica esta alertandora Cié
cia Juridica para o estudo de mecanismos regulatorses de
se progresso, sem, contudo, impor freios desnecessario a
evolucao da Ciéncia Gética (RUIZ, 2001p. 1-6).

2.3 No Direito Argentino

Na Constituicdo Federal da Argentina de 1994, em

seu artigo 75, inciso 19, deno
prosperi dado, esse dispesltivo ptribaigao e s 0 0,
Congresso, ent rleeconducentaaldesade fApr o
rol | o HHEweot@nnaafirmando que:

El constituyente persigue con esta clausula (75 8
19) que el congreso cree, instrumente, las condiciones y
medios de toda indole que cuenten con la funcionalidad
social, real y efectiva, parcada ser humano y todos part
cipen del bienestar comun publico, desarrollando asi, en
libertad y con plenitud, su personalidaZARINI, 2010,
p. 294)

No articulo 75 8§ 22 e 24 estabelece o acatamento
dos tratados internacionais, entre estes a Dectarar@-
ricana de Direitos e Deveres do Homem, a Declaracéo
Universal de Direitos Humanos, a Convencao Intemaci
nal sobre a Eliminacdo de Todas as Formas de Discrim
nacdo Racial, contra a mulher, contra a tortura e outros
tratos ou penas cruéis.

Também no dipositivo 75 § 23 da CF da Argent
na, de 1994, a Constituicdo garante a igualdade deueport
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nidades e tratamento no gozo e exercicio de seus dire
tos.(ZARINI, 2010, p.302) .

A Lei 23.264/85, que introduz, segundo Espanés y
Banchio (1994, p. 212 1 1 ) , tafitesmpdificaciones
al derecho de familia, entre las cuales debemos nuevo art.
253 del C.C (¢é)o deter mi na:
se admitiran toda clase de pruebas, incluso las biologicas,
las que podran ser decretadas de oficio o § a peti@én d
parteo.

Observase que a Lei 23.2885, do Caodigo Civil
Argenting e também na Lei 23.511/87, sdo acatados 0s
avancos da genética.

Assim,no seu artigo 1° da Lei 23.511/87, saa-<ri
dos dA(...) el Banco Nacional
como fin obterr y cen armacenar informacion genética
que facilite la determinacién y esclarecimiento de confli
t os a | aARGENTINA, ¢98/188%).0

2.4 No Direito Brasileiro

O Patrimdénio Genético Humano compde o rol dos
direitos da quarta geracdo, haja &igjue as inovacdes
tecnoldgicas provocardo para a humanidade problemas de
magnitude ainda oculta na sua plenitude para que o Direito
deve propor solugdes, sugerindo regras as pesquisas e usos
de dados genéticos a preservacao da integridade do patr
monio geético humano.

Entre esses direitos estao o direito a vida, direito a
democracia, direito a informacao e o direito ao pluralismo
(BONAVIDES, 2006 p.74104; BOBBIO, 1992p.17).
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A Constituicdo Federal do Brasil de 1988 oferece
fundamentos para a pesquisarnoldgica e cientifica,os
bretudo sobre o objeto deste trabalho, e fornece também os
limites de sua exploracdo. O inciso IX, do aft.diz que é
livre a expressao da pesquisa cientifica, independenteme
te de censura ou de licenca. Além dessa abert@g/&8
determina que o Estado incentivara e promovera meese
volvimento cientifico, a pesquisa e o desenvolvimento
tecnolégico, tendo em vista o bem publico e o progresso
da ciéncia (art. 21§BRASIL, 1988).

A pesquisa genética obteve registro na Constitu
cdo Federal Brasileira de 1988, em seu Titulo -VDa
Ordem Social e Capitulo VI, que trata do meio ambiente,
gue ® compreendi do comon-um Acor
tre o mundo natural e os seres vivos, as quais influem na
vida e comportamento de tais serd3isp0s no art. 225,
verbis "todos tém direito ao meio ambiente ecolagic
mente equilibrado", devendo o Poder Publico e a caletiv
dade preservlb para as presentes e futuras geracdes".
(GOULART et al 2010, p. Z091713.

O inciso Il, 8 1 do art. 225 d@F/88 é especial para
0 objetivo desta investigacdoma vez que dali emana a
ideia de que incumbe ao Estado promover a diversidade e
a integridade do patrimdnio genético do Pais e fiscalizar as
entidades dedicadas a pesquisa e manipulacdo de material
gendico que, embora no Brasil ainda esteja voltada para o
meio ambiente, ainda assim, a doutrina a reconhece como
aplicavel a todos os seres vivos. Desse modo, fundada
neste principio, a tutela do patriménio genético dos seres
vivos abrange trés sistemas \8v@) dos vegetais; b) dos
animais e; ¢) dos humanos (DIAFERIA, 1999, p.52).

A autora lembra que a ciéncia desenvolve uéia s
rie de possibilidades intervencionistas em seu conteudo, e
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isso acarreta a necessidade de tutela juridica paraitais at
vidades, emdce da especificidade do campo genético. Ha,
portanto, uma necessidade premente de estabeleéer par
metros, dentro dos quais transitam as pesquisas cientificas.

Entendese que, apesar de a Unido tutelar o mgere
ciamento e o controle de alguns bens mate(ais 20 e
26, inciso | da CF/88)ela recepcionalireitos genéticos.
Esta assercéo necessariamedéye ser interpretada com
base no teor do art. 225 da CF/88, ao estabelecer que o
mei o ambiente ® um fAbem de u:
entendese que a titlaridade desses bens ambientais, e
dentro destes os dos seres humanos que vivem nesses a
bientes, pertence a coletividade, ou seja, € de uso comum
do povo; tudo, isso em respeito aos valores e direites fu
damentais que devem ser protegidos pelas Cowgéksli
de paises como Argentina e Brasil no trato com a questao
da biotecnologia do®geneshumanos.(BRASIL, 1988;
ARGENTINA, 1994)

Bobbio (1992, p.30) ensina que os direitos inere
tes ao homem foram passando por mudancas conceituais
ao longo da histéria daumanidade, em conformidade
com a evolucdo histérica da sociedade. Assim, oi-hasc
mento dos direitos humanos ocorre igualmente aos direitos
naturais universais, depois transformados em direitas pos
tivados pelas constituicdes e, por fim, convertamem
direitos positivos universai®ortanto, essa evolucao ldist
rica da era dos direitos do homem incita cada Estado a
manter compromisso internacional no sentido de promover
a protecdo desses direitos em seu territério.

No mesmo sentido € a prelecdo de Bonavide
(2006,p.76:104), o qual afirma categoricamente a questao
em telajn verbis:
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[...] Os direitos de primeira geragdo tém por titular
o individuo, sdo oponiveis ao Estado, tradusenmtomo
faculdade ou atributos da pessoa e ostentam umaisubjet
vidade quee seu traco mais caracteristico; enfim, séo d
reitos de resisténcia ou de oposi¢cao perante o Estado. (...)
Sao os direitos da liberdade, os primeiros a constarem de
instrumento normativo constitucional, a saber, os direitos
civis e politicos, que em gramdarte correspondem, por
prisma histérico, aquela fase inaugural do constit@eion
lismo do Ocidente.

Dois principios constitucionais encontra@ em
destaque neste trabalho: (1) o Principio do Respeito a Vida
(art. 5 caputda CF/88) e (2) o Principio daignidade da
Pessoa Humana (arf,ibciso Il da CF/88).

A vida humana, direito assegurado pela Coristitu
¢cao Federal do Brasil de 1988, integeem elementos
materiais- fisicos e psiquicos e imateriais- espirituais.
Constituise como fonte primaride todos os outros bens
juridicos. Neste ponto, é que se insere a manipulacdo do
genoma humano, sobretudo no que tange a natureza do
embrido. A Escola Concepcionista entende que a wdéa c
meca na concepcéo, logo, quando uma crianca é denceb
da, porém aindado nascida e, independentemente da ce
teza de seu nascimento, é um feto, portanto, vida humana,
logo, protegidos pelo Direito. A Escola Natalista, por sua
vez, entende que 0 nascituro, ainda como embrido ou feto,
€ parte das visceras da mulher, istonégh@a tenha vida
humana, ainda ndo se constitui uma pessoa. A situacao do
embrido congelado, na ordem juridica hodierna, deve e
tdo ser colocada no campo da ética (ABDALLA, 2000,
p.173).
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Héa ainda a terceira escola, uma concepcaa-inte
mediaria, que é da Esla Nidista, da qual Sérgio Abdalla
(op cit. p. 173) se tornou adepto.

Somente se podera falar em nascituro quande ho
ver a nidagcdo do ovo. Embora a vida se inicie core-a f
cundacao, é a nidacdanomento em que a gravidea-c
meca- que garante a sobreviv@ia do ovo, sua viabila
de. Assim sendo, o embrido da fecundagaatro, ndo se
considera nascituro.

Segundo AMballa (2000, p.175), "dessa forma ¢ D
reito chegou a um impasse. Ou admite o embrido fertiliz
doin vitro, antes da nidagéo, como algo qussa ser de
truido, ou atravanca a ciéncia". O autor sabe da angustia
de reconhecer essa verdade, sobretudo no campo da relig
osidade, embora também o seja para o campo juridico.

A Escola Concepcionista considera também um
aborto, quando se destroem emési@ongelados, conge
¢ao esta potencialmente criticada gatz (2004 p.1-13):
fla pesquisa com embri »ee, ®
gundo a autora, "assim como a morte hoje € cerebral, em
termos legais, a vida também comeca quando se forma o
sistemanew s 0 O .

Desse modo, o aborto ndo sera, como entendido
pela legislacdo penal brasileira, como a interrupcdo da
gravidez pela propria gestante ou por outrem com ou sem
0 seu consentimento (CP, art. 124.26). Assima grav-
dez sb6tem inicio na nidagdo, a desicdo do embrido
congelado ndo podera entauridicamente- ser consid-
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rado um aborto, ainda mais se considerado que inexiste a
figura da mulher gravida (ABDALLA, 2000, p.178).

Em relacdo a dignidade da pessoa humana,asm v
lor supremo, as pesquisas esanplogia dos genomasi-h
manos, ha de respeitar tais valores.

Nesse sentido, Diaféria (20084 - 6) orienta que
entre 0s principais principios se encontram os da riecess
dade de comprovar a precisdo do avango para a melhoria
da qualidade de vida do home®.Principio da Necess
dade abrange o Principio da Integridade do Patrimdnio
Genético (art.225aragrafol® inciso 1l da CF/88). Na
busca dessa qualidade de vida, ndo pode haver intervencgao
na composi¢do dos genes humanos, com a finalidade de
melhorar certa caracteristicas naturais, utilizars® de
outros genes durante os experimentos. Outro principio
citado por Bobbiq1999,p.55) é o da Avaliacao Prévia e
do Livre Consentimento do Sujeito Pesquisado. Ne pr
meiro, € requerido que antes de qualquer pesquie
envolva diagnéstico ou tratamento genético ha a necess
dade de uma avaliagdo dos potenciais, beneficios e das
exigéncias legais vigentes em cada pais. O do Cansent
mento Livre e Esclarecido dispde que, antes da realizacéo
da pesquisa com seres humsnm sujeito pesquisado deve
autorizar livremente a pesquisa (Resolugcdo 196/96, do
Conselho Nacional de Saude) (BOBBIM999, p.55 e
BRASIL, 1996).

Esta fundamentacdo principioldgica apresentada
pela doutrina robustece a importancia do acompanhamento
juridico das pesquisajue manipulam genomas humanos
(art 1°inciso Il da CF/1988).

SegundoSarlet (2009p.77), a Constituicao bras
leira, fundada de acordo com a evolugcdo contemporanea,
além de estabelecer a saude como um bem juridico digno
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de tutela congucional, inovou e consagrou a saude como
direito fundamental, recepcionando em seu texto a&prot
céo juridica formal e material.

Em relacdo a base form&arlet (2009p.77), &-
fatiza que o direito a saude como um dos direitos dund
mentais, € composto lps aspectos:

[...] situase no apice do ordenamento juridico, é
submetido a limites formais e materiais (clausulas pétreas
(art. 60 inc paragrafo 8 4° inc.IV) e de acordo com o artigo
5° § 1° define a previsdo de normas autoaplicaveis e sua
vinculacao dieta a entidades estatais e particulares.

A protecgéo formal ou da supremacia normativa dos
direitos fundamentais diz explicitamente em seu disposit
vo 50 A 1U: fas normas defin
fundamentais tem apl i988- «0o i

Ainda devese incluir,a no¢ao de que, no contexto
da globalizacéo e da Era da Informacédo, o conhecimento e
a inovacao promovidos pelas diversas investigaces-cient
ficas, em todas as ciéncias, promovem o desenvolvimento
de uma nagao.

Por esse motiy, a Constituicdo Cidada, no capit
lolViADa ci°ncia e tecnologiabo
paragrafos 2°, 3° e 4°, determina que ao Estado cabe a re
ponsabilidade de promover e incentivar o desenvolvime
to cientifico, a pesquisa e a capacitacdo tecnaogied
ante leis quapoieme estimulem as empresas ao inwest
mento em pesquisas necessarias ao desenvolvimento do
Pais.
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Também indicou o trajeto para alcancar o dese
volvimento cientifico e tecnolégico como mostram as e
trat ®gi as des yvdia-se@merspgnderaga s : A (.
mente para a solugdo dos problemas brasileiros e para o
desenvolvimento do sistema produtivo nacional eoregi
nal o (art. 218 A 2). E ainda, a
de A(...) recursos humanos nas
e tenologia (art. 218 § 3°) éambém, apoio e estimulo
legal as empresas que invistam em pesquisa e tecnologias
(art. 218 § 4°) e estimula o mercado interno, como @leme

to que A(...) integra o patri m?
desenvolvimento cultural socioecondémico, o bem estar
da popula-«o (...)O0 rumo ° aut

CF/88) (BRASIL, 1988, p. 13839).

2.4.1Da Lei 8.974/95 e suansuficiéncia em re-
lagdo ao genoma humano

Neste topico, apresentamos breve contextualizacdo
da Lei 8.974/95, posteriormente revogada pela Lei
11.105/2005.

Consoante Silva (199p,190), ha no ordenamento
juridico brasileiro duas leis que atingem o objeto deste
trabalho, embora ndo diretamente. Tis¢ada Lei 8.501
de 1992, que dispde sobre a utilizacdo de a@dvnao
reclamados, para fins de pesquisas cientificas, e a Lei
9.424, de 1997, que dispde sobre a remocdo de 6rgaos,
tecidos e partes do corpo humano para fins de tratamento e
transplante. O que se considera crime, no caso de retirada
de 6rgéos, € a suamercializacdatodavia, esta declarada
nesta lei que sangue, esperma e Ovulo ndo se inserem c
mo autorizadas em lei. Nesse caso, no escopo desta lei, a
manipulacdo genética com embrides e com cétubaxEo
estaria desautorizada. Ha que se levar em aoifdido de
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que, pelo tempo que um projeto de lei transita par# fina
mente ser promulgada, e pela data em que o foi, odegisl
dor brasileiro sequer poderia supor 0 avango das pesquisas
genéticagBRASIL,19923 ;195 e1D7).

A primeira lei especifica sobre ®ma, embora
mais antiga ainda do que a anterior, a Lei 8.974/95, que
regulou os incisos Il do §Ho art. 225 da CF/88, prevé a
preservacao da diversidade e da integridade do patrimonio
genético do Pais (inc. Il do art. 225 da CF/88). O inciso V
do mesro diploma legal prevé que incumbe ao Poder P
blico controlar a producéo, a comercializacdo e 0 emprego
de técnicas, métodos e substancias que permitam risco
para a vida, a qualidade de vida e 0 meio ambiente.

A citada lei também estabelecia normas deauseg
ranca e mecanismos de fiscalizacdo, como foi dito, &0 m
nuseio de técnicas da Engenharia Genética na construcao,
cultivo, manipulacao, transporte, comercializagéo, wons
mo, liberacdo e descarte de organismo geneticamente m
dificado (OMG). Tais regras visam proteger a vida e a
saude do homem, dos animais, das plantas, assim como o
meio ambiente.

A insuficiéncia da Lei 8.974/95 em relacdo ab ¢
noma humano se encontrava na vedacdo da manipulacéo
genética de células germinais humanas, mesmo permitindo
a intevencdo em material genético humanovitro para
tratamento de defeitos genéticos, com a condicdo de que
fossem respeitados os principios éticos, como o da aut
nomia e o da beneficéncia, mediante a prévia aprovacao da
Comisséo Técnica Nacional de Biossegga (CTNBIO).
Evidentemente estava autorizada a manipulacdo de cél
lastronco embrionarias. De qualquer forma, esta lei def
niu os principios éticos e deu parametros as pesjuiisa
entificas e tecnolégicgBRASIL, 1995).
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2.4.2 A Lei 11.105/2005 de biosguranca e ps-
quisa com célulagronco embrionarias

A mobilizagdo por uma nova diretriz das pesquisas
genéticas ja fora suscitada pela insuficiéncia da Lei 8.974
de 1995. O resultado dessa mobilizagdo foi a Lei
11.105/2005, que ainda ndo preenche asndicacoes da
comunidade cientifica, mas oferece algum parametro.

Para a criacdo dessa lbgvia dois grupos molil
zados: os produtores agropecudrios, que solicitavam a |
beracdo dos transgénicos, sobretudo da soja, e a comun
dade cientifica da Biociéncigue pleiteava uma lei que
desse a possibilidade de trabalhar com célntaco en-
brionérias. Por fim, a lei mixou as duas reivindicacdes,
conforme vemos na sequéndia] Art. 1° Esta lei estab-
lece normas de seguranca e mecanismos de fiscalizacao
sobre a construcéo, o cultivo, a producao, a manipulacao,
o transporte, a transferéncia, a importacéo, a exportacao,
0 armazenamento, a pesquisa, a comercializacdo,ne co
sumo, a liberacdo, no meio ambiente e o descarterde o
ganismos geneticamente modificadd®@GM e seus dér
vados, tendo como diretrizes o estimulo cientifico na area
de biosseguranca e biotecnologia, a protecdo a vida e a
saude humana, animal e vegetal, e a observancia @e pri
cipio de precaucao para a protecdo do meio ambiente.

A Lei 11.105 de 2 de marco de 2005, tambérm-d
nominada de Lei da Biosseguranca, "estabelece normas de
seguranca e mecanismos de fiscalizacdo de atividades que
envolvam organismos geneticamente modificad@&M
e seus derivados”, além de criar o Conselho Nacional de
Biossguranca CNBIo e reestruturar a Comissdo Técnica
Nacional de Biosseguran¢gaCTNBio, dispondo sobre a
Politica Nacional de Biosseguran@RASIL, 2005).
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Assim a referida lei estabelece em seus artigos 1°
,2° e seus incisos :

Art. 1° normas de segurangamecanismos desfi
calizacdo sobre a construgédo, o cultivo, a producédo, a
manipulacdo, o transporte, a transferéncia, a importacao,
a exportacdo, o armazenamento, a pesquisa, a comercial
zacao, o consumo, a liberagcdo no meio ambiente eso de
carte de orgarsmos geneticamente modificadoSGM e
seus derivados, tendo como diretrizes o estimulo ao-ava
co cientifico na area de biosseguranca e biotecnologia, a
protecdo a vida e a saude humana, animal e vegetai, e a
observancia do principio da precaucdo para atecao
do meio ambiente.

§ 1° Para os fins desta Lei, consida®@ atividade
de pesquisa a realizada em laboratério, regime de conte
¢cdo ou campo, como parte do processo de obtencdo de
OGM e seus derivados ou de avaliacdo da biosseguranca
de OGM e seus deados, o que engloba, no ambito exp
rimental, a construcdo, o cultivo, a manipulacéo, o san
porte, a transferéncia, a importacéo, a exportacaor-o a
mazenamento, a liberacdo no meio ambiente e o descarte
de OGM e seus derivados.

§ 2° Para os fins desta L.eonsiderase atividade
de uso comercial de OGM e seus derivados a que nao se
engquadra como atividade de pesquisa, e que trata Ho cu
tivo, da producdo, da manipulacédo, do transporte, da
transferéncia, da comercializacdo, da importacéo, ga e
portacdo, doarmazenamento, do consumo, da liberacéo e
do descarte de OGM e seus derivados para fins camerc
ais.

Art. 2° As atividades e projetos que envolvam
OGM e seus derivados, relacionados ao ensino cam m
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nipulacdo de organismos vivos, a pesquisa cientifica, ao
desenvolvimento tecnoldgico e a producéo industrial f
cam restritos ao ambito de entidades de direito publico ou
privado, que serdo responsaveis pela obediéncia a@s pr
ceitos desta Lei e de sua regulamentacdo, bem como pelas
eventuais consequéncias ou efeiaalvindos de seu sle
cumprimento.

§ 1° Para os fins desta Lei, consideramativid-
des e projetos no ambito de entidade os conduzidos em
instalac6es préprias ou sob a responsabilidade adswini
trativa, técnica ou cientifica da entidade.

§ 2° As atividades projetos de que trata este art
go sao vedados a pessoas fisicas em atuacdo autbnoma e
independente, ainda que mantenham vinculo empregaticio
ou qualquer outro com pessoas juridicas.

§ 3° Os interessados em realizar atividade prevista
nesta Lei deverdo regrer autorizacdo a Comissao cFé
nica Nacional de Biosseguraneé@TNBio, que se mange
tara no prazo fixado em regulamerfBRASIL,2005).

Esta lei tendeporém mais para 0s organismos-g
neticamente modificados (OGMs), os transgénicos, do que
propriamente pra os embrides, que somente vao agpar
cer no art. 8, onde sdo apresentados as diferentes defin
cOes de termscomo: organismo,acido desoxirribonuielé
co,moléculas,Engenharia Genética, organismos genét
camente modificados, célula germinal humana e clonagem
para reproducdo,para fins reprodutivos e para terapias
gue e célulagronco(BRASIL, 2005).

No texto da Lei 11.105/05, os temas sé&o variados ,
mas, no que tange ao genoma humano, as definicdes dos
inc. VIl a Xl relativos a célula germinal humana, a elon
gem e as célulasonco embriondrias até fornecem info
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macdes relevantes. E, poréna art. 8 da Lei que esta a
permissdo para uso das céldiasmco embrionarias para
fins de pesquisa e terapéutica, nos seguintes termos:

Art. 5°. E permitida, para fins @ pesquisa e tar
pia, a utilizacdo de célulasonco embrionarias obtidas
de embrides humanos produzidos in vitro e nao utilizados
no respectivo procedimento, atendidas as seguintes-cond
coes:

|. Sejam embrides inviaveis: ou Il. Sejam embrides
congeladosha 3 (trés) anos ou mais, na data da pudblic
cao desta Lei, ou que, ja congelados na data da pablic
céo desta Lei, depois completarem 3 (trés) anos, contados
a partir da data de congelamento.

8 1 Em qualquer caso, é necessério o consentime
to dos genitores;

8 2 Instituicbes de pesquisa e servicos de saude
gue realizem pesquisa ou terapia com céhttaaco an-
briondrias humanas deverdo submeter seus projetos a
apreciacdo e aprovacao dos respectivos comités de ética
em pesquisa.

§ 3 E vedada a comercializac@io material biob-
gico a que se refere este artigo e sua prética implica o
crime tipificado no artigo 15 da Lei n° 9 434, de 4 defev
reiro de 1997. (BRASIL, 2005).

Assim, quem comprar ou vender tecidos, 6rgdos ou
partes do corpo humano incidira em penaeclusdo de
trés a oito anos, e multa de 200 a 360 diadta. Nesta
mesma pena, incorre quem promove, facilita, aufere ou
faz a intermediacédo de qualquer vantagem com a &ans
cao.



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
e

O dispositivo de que falamos, contém duas regras:
uma que autoriza o manugale célulagronco embriog-
rias para fins de pesquisa e terapéutica e a outra cquie, ac
nhadamente, autoriza a destruicdo de célntaso en-
brionarias quando inviaveis e quando congeladas héa trés
Ou mais anos.

Como enfatizamos ha pouco esta lei surgiwmahe
processo de mobilizacdo por interesses contrarios, que na
opinido do desembargador do Tribunal de Justica de Séo
Paulo (TJ/SP), lvan Ricardo Garizio Sart@d discorrer
Asobr e &Y2008 em skulartijo 5°, apos debates
acalorados e verdadeirmrdronto de ideologias, veio a
permitir a utilizacdo de céluldsonco embrionéarias oibt
das de embrides humanos produzidos por fertilizag&o
vitropara fins de pesquisa e terap

Muitos cientistas e estudiosos, entretanto, classif

cam esta lei como timd a , frente A(...) as
qgue impés, principalmente a de ordem temporaria ligada a
criopreserva-«o00. Outros tantos

aceitacado da inovacao legislativa sob o argumento @a def
sa da vida que carrega nesses embr({®&ENIDO, 2006)

O proprio procurador geral da Republica, retacit
do, ingressou no Supremo Tribunal Federal (STF) com
base no artigo 5° da Lei 11.105/2005, com a Ac¢éo Direta
de Inconstitucionalidade n® 3500cujo relator € o misk
tro Carlos Brito, estando em prase.

Nos argumentos da sua tese de inconstitucicaalid
de, o representante dearquetelencou varios cientistas,
entidades e estudiosos que, assim como ele, defendiam
gue a vida humana inicia nastade fecundaca&sta tese
teve longa trajetdria procesguande as decisdes foram
marcadas pelas opinides do presidente da Republica Luis
Inacio Lula da Silva, que opinou pela constitucionalidade,
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sendo seguido pelo Congresso Nacional e Advocaeta G
ral da Undo BRASIL, 2008- Superior Tribunal Federal
OLIVEIRA, 2008,p.950).

Posteriormente, no primeiro julgamento dos nove
ministros, seis votaram pela constitucionalidade do artigo
5° da Lei 11.105/205, porém , apresentaram ressalvas,
entre estas a de que a pesquisa somente ocorresse se 0S
embrides fossem ogervados e nao descartadostrés
pela inconstitucionalidade

Ao final de todos os julgamentos, 0s nove BHni
tros foram favoraveis a constitucionalidade do artigo 5°.
Entre as restricOes e recomendacdes, destacaindia-
céo para que o Congresso Maal elabore um instrume
to juridico para a fiscalizagdo das investigacbes cem g
nes humanos

E reconhecido o fato de que esta lei € fruto natural
das decisbes que ocorrem no ordenamento juridico inte
nacional, e, se o Brasil ndo acompanhasse essesayang
perderia espaco nessa area e estaria a reboque, isto €, na
dependéncia cientifica de outros paises,0 que, por certo,
traria prejuizos econémicos, politicos e sociais aos-bras
leiros, que tem na terapia por céldtemnco um fio de
esperanca para a cueaou melhora das suas doencas e,
consequentemente, sua qualidade de vida.

N&o ha nada na citada lei sobre as célttasco
adultas e as célularonco do corddo umbilical, porquanto
ndo ha restricbesendo a exigéncia dos principios éticos,

o Principiodo Consentimento Informado, Livre e Reflet

do da pessoa envolvida, e o Principio da Responsabilid
de,consistente em que as entidades pesquisadorasi€ com
tés de revisdo ética e cientifica assumam todos os riscos
qgue decorrerem de suas atividades no pafriongenético
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humano, sob qualquer circunstancia, em face dos danos
originaveis para toda a espécie humana.

Por fim, sé@o principios de observancia obrigatoria a
toda manipulacdo do patrimbnio genético humano. Em
resumo, a leil1.105 / 2005proibe:[...] Art.69a) Imple-
mentacao de projeto relativo a OGM sem a manutengao
de registro de seu acompanhamento individual; (b)eEng
nharia genética em organismo vivo ou 0 manejo in vitro
de ADN/ARN natural ou recombinante, realizado em néo
conformidade com as normassti lei; (c) Engenharia
genética em célula germinal humana, zigoto humano e
embrido humano; (d) Clonagem humana; (e) Destruicdo
ou descarte no meio ambiente de OGM e seus derivados
em desacordo com as normas estabelecidas pela CTNBIo,
pelos 6rgaos e entidies de registro e fiscalizacao, teg
lamentacéo; (f) Liberagdo no meio ambiente de OGM ou
seus derivados, no ambito de atividade de pesquisa, sem a
deciséo técnica favoravel do CTNBio, ou sem o li@nci
mento do 6rgao ou entidade ambiental responsaveh-qua
do a CTNBIo considerar a atividade como potencialmente
causadora de degradacdo ambiental, ou sem a aprovacao
do CNBS- Conselho Nacional de Biosseguranga, quando
0 processo tenha sido por ele chamado, na forma desta lei
e de sua regulamentacéo; (g) A utigdo, comercialia-
cao, o registro, 0 patenteamento e o licenciamento de te
nologias genéticas de restricdo de uso, questdo que se
aplica as plantas.

Algumas dessas proibicdes se referem a maaipul
¢éo do genoma humano, conforme previsto nos incigos |l
IV e Vlll,razéo pela quadeu desrespeito constitui crime
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2.4.30rgé0s de registro e fiscalizacao

O arigo 16 da Lei 11.105/05 prevé que cabera aos
orgaos e entidades de registro e fiscalizacdo do Ministério
da Saude, do Ministério da Agricultura, Peca&iAba-
tecimento e do Ministério do Meio Ambiente, bem assim
da Secretaria Especial de Agricultura e Pesca fiscalizar,
registrar e autorizar as atividades de pesquisa de OGM e
seus derivados, especificadas nos incisos do artigh«(BR
SIL, 2005).

Essa ideiale registro, fiscalizagéo e autorizagéo de
atividade nada tem relacionado com a liberdade cientifica,
garantida na Constituicao.

Outro dispositivo legal existente no Brasil é & R
solugéo 196, de 10.10.1996,que foi criada pelo Conselho
Nacional de Saude, ddinistério da Saude (MS), ao ast
belecer restricbes as pesquisas que envolvem seres hum
nos. Esta é uma das exigéncias de todos os comités de
Etica em pesquisa para a aprovagdo de investigacdo na
area de saude que tenham como sujeitos o0 ser humano
(BRASIL, 1996).

A Resolucdo n°196/96 reune alguns dos principais
documentos internacionais pertinentes ao assunto, entre o0s
quais o Cddigo de Nuremberg (1947), a Declaracdo dos
Direitos do Homem (1948), a Declaracdo de Helsinque
(1964, 1975, 1983 e 1989), o Ado Internacional sobre
Direitos Civis e Politicos (1966, aprovado pelo Congresso
Nacional Brasileiro somente em 1992), a Declaragéo de
Bilbao sobre o Direito ante o Projeto Genoma Humano
(1993), e as Propostas de Diretrizes Eticas Internacionais
para Pesgisa Biomédicas envolvendo seres humanos
(CIOMS/OMS, 1982 e 1993), entre outras.
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2.5 Direito dePropriedade Intelectual no Brasil
e Argentina

A pesquisa neste topico examinara os diploraas |
gais brasileiros e argentinos, com o objetivo de propiciar
melhor compreensdo sobre a tematica do patenteamento
de genes humanos. Nesse sentido, destacamos o Instituto
da Propriedade Industrial, a Propriedade Intelectual, a Lei
de Biosseguranca e outros instrumentos juridicos e, com
maior realce, a defesa nas Constibes da Argentina e do
Brasil, sempre que possivel utilizando posi¢cdes do quadro
internacional quanto a protecdo da biotecnologia ele g
nomas humanos.

Explicitamos que, nesta investigac&os apoiag-
mos na corrente de que ndo se pode cercear a libetdade
criacdo do pesquisador e dos beneficios que estaatrara
humanidade em termos de qualidade de VAdaim, ass
nala Zamudio (2001p. 117):[...] Muchos expertos no
considerar ética la patentabilidad de una secuencia de
ADN humano per se por cuanto peetnpedir el libre
acceso al, conocimiento de la base genética del mundo
natural que es indispensable para la creatividad invest
gadora.

E continua a autoral...] asi, hay quienes piensan
gue las patentes retardan el progreso cientifico, sm e
bargo, m@ra otros la realidad es la contraria puesto que,
los resultados de las investigaciones por no estar proteg
dos por patentes se mantendrian ocultos y el progreso
cientifico seria mas lento.

A utilizagdo de gene humano pela industria aa bi
tecnologia e a ¢jacdo da biotecnologia dinamica derme
cado despertam preocupacbes e estudos referentes aos
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possiveis impactos no desenvolvimento social, no exossi
tema e no futuro da humanidadepercussées mundiais e
com maior agravante nos paises designados comorperifé
cos como na Argentina e no Brasil, tendo em vista Bs ba
X0s investimentos em politicas publicas direcionados para
0 aumento dos parques tecnolédgicos e assim deixasdo
dependentes das multinacionais. Aliado a essa dependé
cia tecnoldgica, destas® (@ 0s impactos sociais e
econbmicos, entre outros, sdo mais sentidos pelagopul
cdo dos dois paises, pelo fato de o grande contingente p
pulacional ser excluido social, econdmica e tecnoddgic
mente.

Os avancos da Biociéncia sobre o corpo humano e
sua cartorpfia genética abrem para o debate o envolv
mento da Ciéncia Juridica na protecdo do bem da hiuman
dade- genoma humaneprincipalmente os problemas que
envolvem o patenteamento da vida (e demais organismos
vivos geneticamente modificados).

Na doutrinacdade Zamudio (2001, p.12),a pa-
tentabilidade de los genes, en especial los humanos-mer
ce un tratamiento detallado en que se analizan losrdive
S0s puntos de vista tanto juridicos como éticos, en una
franca contribucion al debate sobre este punto, que-nec
sita de amplitud ajena a cualquier dogmatismo estéril

Na trajetoria histérica da protecdo do patriménio
genético humano, o sistema de protecao a propriedade
intelectual recebe desafios de novas tecnologias mue i
pdem por vezes um rompimento aos limiteditianais da
protecédo juridica e levantando inferéncias sobre o que p
de e 0 que ndo deve ser adequado como monopalio legal
temporal.
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Assim, para garantir a protecdo dos direitos- fu
damentais humanos, no direito
abusos, como as periéncias com seres humanos; para
estabelecer regras de conduta a certas categorias profissi
nai so (BRAgpPIBIR, 2003

Na visdo de Diaférig2003,p.46) o surgimento da
Biotecnologia e da Gendmica , em varios paises &m d
senvolvimento, como a Argéna e o Brasil, promovera
pelo seu imenso potencial o desenvolvimento cientifico e
tecnoldgico desses paises. Ampliard, também, uma nova
dindmica das relacbes econbmicas, como possibilidades
para colocar esses paises em evidéncia no cenaricaintern
ciond.

A defesa dos direitos fundamentais comeca nos

c-digos de ®tica m®di ca; a fim
individuos e a perenidade da espécie hurigretriménio
gen®tico indispon2vel e a biodi

vai assegurar o respeito e a pgito aos direitos dooh

mem, as declaracbes exaradas pelas NacGes Unidas e as
premissas da Organizacdo Mundial de Salude (BRAUNER,
2003, p.35).

A propriedade intelectual no contexto da biotecn
logia, em especial a protecdo pelo instrumento patentério,
impulsiona intensos debates no mundo, incluindo diversos
segmentos organizados da sociedade.

A reflexdo sobre as pesquisas biotecnolégicas com
seres vivos, em realce com seres humanos, néo nos €, po
tanto desconhecida, mas motivadora para esta investigacao
e pemite-nos prever o crescimento dos debates sobre a
tematica na Argentina e no Brasil.

Outrossim, entendemos que as pesquisas do quilate
das desenvolvidas pelo PGH requerem elevados invest



(89

mentos a longo prazo, assim como 0 acesso ao denhec
mento de novas avancadas tecnologias, ja existentes no
mercado de paises desenvolvidos. Por isso, € necessario
gue a Argentina e o Brasil recorram a parcerias internac
onais para suprir a deficiéncia dessas tecnologias. Com
efeito, € que a existéncia, no ordenamentddicw, de
instrumentos legais de propriedade intelectaatle uma
legislacdo segura e adequada de biosseguranca,-sernar
fundamental nessa estratégia.

A expressdo Propriedade Intelectual ou Direitos
Imateriais, definida pela Organizacdo Mundial da Reapr
dade Intelectua(OMPI, 2004), é concebida conjo.] a
soma dos direitos relativos as obras literarias, artisticas e
cientificas, as interpretacdes dos artistas interpretes e as
execucOes dos artistas executantes, (...) as invencdes em
todos os dominiogla atividade humana, as descobertas
cientificas, aos desenhos e modelos industriais, as marcas
industriais, comerciais e de servico (...) a protecao contra
a concorréncia desleal e todos os direitos inerentes-a at
vidade intelectual nos dominios indusltyiaientifico, lite-
rario e artistica

A Propriedade Intelectual refese a um conjunto
de instrumentos legais que estabelece elementos mormat
vos de protecdo para as criagbes e do conhecimento do
homem. Para Scholz2d 998, p.4166), pela natureza das
Ci/] »es e conhecimentos do ho
i ncor p- rlepDevid® a tql cagacteristica, os ier
adores dependem de uma protecdo legal contra a copia,
denominada direitos de propriedade intelectual. Tais d
reitos & cujas quatro categorias maignportantes sao
patentes, marcas, protecdo de melhoramentos vegetais e
direitos de autor e conex@ compartilham algumasep
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culiaridades, como a faculdade temporaria de exclui te
ceiros ndo autorizados do uso do objeto protegido

A propriedade intelectugdode ser dividida emud
as categoriaq1) Direito autoral e (2) Propriedade Ingu
trial. Para o Instituto Nacional da Propriedade Industrial
(I'NPI'), A(...) as obras I|iter 8r
computador , dom2nios na intern
pertencem aos direitos r@uUutorais
cas, desenho industrial (...) sdo contetdos do direito de
propr i edad@NPI 1Deupse6).i al o

A protecédo do direito da propriedade intelectual no
Brasil é expressa na Constituicdo Bleish em vérios de
seus dispositivos. Por exemplo, para a implantéico. . . )
da ordem social, que tem como base o primado datrab
l ho e como objetivo o,cdmem estar
fome preceitua o artigo 193 da CF/8BRASIL, 198§ .

Também a Congtiicdo Federal de 1988 detarm
na, em seu dispositivo 213, paragrafo 3° e seus incisos, a
preocupacao do Estado em defender o exercicio dos dirte
tosculturaishn (. . . ) o acesso “s fontes
a liberdade das manifestacdes culturaiMattos (2005,
p.1-3), parafraseando F.H. Cunha Filhassindla que a
Aori gemod doébesta garantia est§
qgue informa:é livre a expressao da atividade intelectual,
artistica, cientifica e de comunicacao, independentemente
de censuraoulc en- ao

Art. 215.0 Estado garantira a todos o plenorexe
cicio dos direitos culturais e acesso as fontes da cultura
nacional, e apoiard e incentivara a valorizacdo e a difuséo
das manifestagcdes culturais. Em Emenda complemgntar
EC n° 48/2005 é introduziitaragdes ao § 3° deste artig0.
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§ 3 Alei estabelecera o Plano Nacional de Cultura,
de duracéo plurianual, visando ao desenvolvimenta-cult
ral do Pais e a integracdo das acdes do poder publico que
conduzensa:

| - defesa e valorizacao do patriménio cudturra-
sileiro;

Il - producdo, promogéo e difusdo de bensueult
rais;

lll - formacao de pessoal qualificado para a gestéao
da cultura em suas multiplas dimensdes;

IV - democratizacdo do acesso aos bens de cultura;

V - valorizacdo da diversidade étnica e region
(CF/88, p. 131138).

A Constituicdo Federal do Brasil ,no art. 216
, destaca como Apatrim!nio cu
natureza materi al e imateri a
formas de expressdo ;0s modos de criar,fazer e viver, as
criacdes cietificas, artisticas e tecnoldgicas e sancées em
casos de danos e ameacas ao patrimonio cultural serdo
punidos, na forma da lei, dentre outros ( BRASIL,1988).

Segundo Pellegrinn{2012,0nline), os dispositivos
215 e 216 que regem a protecédo constihatido Direito
de Autor ,também estdo inclusos no artigo 5°, incisos

XXVI | e XVII11, Abo, no cap?z2t
individuais diante da importancia do assunto , sendo , diz
ele A(...) Qque no art. 215 de

€ genéico e no art. 216 esta prevista a criacao intelectual
artistica como patriménio cultural brasileiro, e 0 inciso
XXIIl, do art. 5° prevé que a propriedade atendera a sua
fun-«o.social o
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Por isso0 autor assinala que as interpretaci@es s
bre a protecdo dpatrimonio cultural e outros conhec
mentos, como os tradicionais , somente poderdo ser
colocadas como argumentos juridicos apds serem
A(...)superadas as previs»es coO
59, incisos XXVII e XXVIII da CF/88, tudo isso emra
monia com as demais normas constitucionais previstas nos
artigos 215 e 216 do mesmo di
PELLEGRINNI,2012).

Sabese que o bem cultural esta previsto nos art.
215 e 216 da Carta Federal de 1988. Conforme citacao
supra, o artigo 215 exgssa a protecdo ao patrimonid-cu
tural de modo ampla, e f er i ndo A ( . ) o di
exercicio dos direitos culturais e 0 acesso as fonteslda cu
tura nacional, cabendo ao Estado garantir o exercisio de
ses direitos assim como a valorizagéo e ddudas man
fest a-»e JAGUINAGAL2012,p.E1D ).

J& o artigo 216traz o conceito de patrimonio leu
tural e os meios utilizados para sua protecao, estahelece
do, textualmente, qug..] Constituem patriménio cultural
brasileiro os bens de natur@anaterial e imaterial, toa
dos individualmente ou em conjunto, portadores de-ref
réncia a identidade, a acdo, a memoéria dos diferentes
grupos formadores da sociedade brasileira, nos quais se

incluem

Analisandese esse conceito de patriménio cultural,
vemosqueestd (... ) denota o grande a
no tratamento do bem cultural, vez que inclui no seu co
ceito o aspecto imaterial, absorvendo as concepg¢des mais
moder nas r ef e n(AGHINAGA, 2012,mAt ®r i ao
12).

Ao proteger os direitos fundamerg do homem, a
CF/88 explicita situagOes juridicas sob aspectos objetivos
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e subjetivos, dando énfase a dignidade humana era libe

dade da pessoa humana. Esses direitos sdo considerados
inalienaveis, imprescritiveis e irrenunciaveis. Assim € que
emseudispsi tivo 5A, |V e |I¥%, cor
ta-«o0o do pensament o, sendo v
como a liberdade, a expressédo da atividade intelectual,
artistica, cientificee de comunicacéo, independentemente
decensura ou licenca (BRASIL, 19881p).

Especificamente sobre a propriedade intelectual,
porém, a Carta Cidada de 1988 garante a defesamos te
mos do artigo 5° XXIX, incisos IX, XXVII e XXIX que
estabelecem:

Art. 5°. Todos sdo iguais perante a lei, sem disti
céo de qualquer natureza, garantinde aos brasileiros e
aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do
direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a
propriedade, nos termos seguintes:

IX - é livre a expressdo da atividade intelectual,
artistica, cientifica e de comumicédo, independentemente
de censura ou licenca,;

XXVII - aos autores pertence o direito exclusivo de
utilizacdo, publicacdo ou reproducdo de suas obras,
transmissivel aos herdeiros pelo tempo que a lei fixar;

XXIX - a lei assegurara aos autores de inventos
industriais privilégio temporario para sua utilizacédo, bem
como protecdo as criacdes industriais, a propriedade das
marcas, aos nomes de empresas e a outros signosidistint
vos, tendo em vista o interesse social e o desenvolvimento
tecnolégico e econémico dRais(BRASIL,1988)

No ambito civil, existem varios dispositivos de
acdo a serem demandados pelo Senado: a¢gOes cautelares e,
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dentre estas, a de busca e apreenséo; as tutelas declarat
rias, cominatorias e de reparacdo de danos, dentre outras
(MENEZES, 20031-2).

Comentando os dispositivos civis, garantidores do

Direito Autoral,informaqueosartiga ( . . . ) 24 do C-
Civil Brasileiro est8§ ddgto que
tario o direito de usar, gozar e dispor de seus bens, de

reavélos do poderdequespue i njustamente o0s

Ja nos dispositivos 649 a 673 do Caodigo Civil Brasileiro
(CCB), trata especificamente da propriedade literéria,
cientifica e artistica, que foram revogadas posteriormente
pela Lei 5988/73 que, por sua vez foi revogada peia |
9.610 de 121-1998, que regula atualmente os direitos
autorais e conexos (...) reputa como obras intelectuais
protegidas as criacfes do espirito expressas por qualquer
meio tangivel ou intangivel ou que se ineenb futuro,
elencando varios filcos deobras protegidag. MENE-
ZES,2003).

Diniz (2002 p.1-17) assevera querespeito a dj-
nidade humana € valor essencial da ordem juridica do
Estado Democratico de Direito, o que 0s cientistas do
Direito Penal e os bioeticistas devem ter como paradigma
na eldboracédo e interpretacdes dos direitos fundamentais,
como o da dignidade humar(art 1° inciso Ill CF/88, p
17).

Assim, em cumprimento a esse direito fundame
tal, outros pertinentes a concretizacdo deste € quej-no D
reito Penal, temos a tutela caracterizada crimes $n-
ples (CP de 1940, art. 121) e qualificado (art. 121 8§ 2°), o
aborto (art. 124 a 128), entre outros. Nao se admite qua
guer ato atentatério a vida humana desde a sua concepcgao
(BRASIL, 1940).
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O Direito Penal (DP) também limita o exercicio
maléfico dos profissionais médise da saude, mesmo que
estes sejam regulados pelos seus respectivos Cédigos de
Etica Profissional. Nesse sentid®puza (2001, p.1-37),
guando expressa a relacao de causalidade diante da cond
ta médica que produza crime cudpopor omisséo, ndgl
géncia, imprudéncia e impericia ou doloso, aponteono t
cante Aa(...) ° responsabilid
crimes culposos séo passiveis 0s atos lesivos a integridade
fisica do homem por meios dos tipos penais de crimes
culposos .

Para o renomeado criminalista Mirabgt2002,
p.8287) apesar dos extensos estudos doutrinarios sobre o
crime culposo e conceito de culpa,] aindanéose cle-
gou a um conceito perfeito de culpa em sentido estrito, e,
assim, do crime culposo. por essz&o, mesmo com a
reforma da parte geral, a lei limitae a prever as modal
dades da culpa, declarando o art. 18, inciso ii, queie cr
me é culposo "quando o0 agente deu causa ao resultado
por imprud®°®ncia, neglig®°ncia

Esse autor assinalamt@ém sobre o Codigo Penal
Tipo para América Latina, ao ensinar: [nd art. 26, "age
com culpa quem realiza o fato legalmente descrito por
inobservancia do dever de cuidado que Ihe incumbe, de
acordo com as circunstancias e suas condi¢cdes pessoais,
e, nocaso de represert® como possivel, se conduz na
confianca de poder evit®". Temse conceituado na de
trina o crime culposo como a conduta voluntaria (acado ou
omissdo) que produz resultado antijuridico ndo querido,
mas previsivel, e excepcionalmentejisto, que podia,
com a devida atencéo, ser evitado.
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S&o, assim, elementos: a conduta; a inobservancia
do dever de cuidado objetivo; o resultado lesivo invékunt
rio, a previsibilidade e a tipicidade.

Enfim, cabe ao médico e demais profissionais da
area @ saude manter o sigilo das informacfes sobra o p
ciente, salvo as permitidas por lei e para promog¢édo do
bem estar coletivo.Nesse sentido Galan Cor{2801,
p.67) assinda que,Una cuestion esencial en todo acto
meédico, y mas en estos casos, es la mémion adecuada
al paciente del fin y los medios de la terapia a realizar,
detallando sus riesgos y posibles alternativas, de tal forma
gue el usuario dé su consentimiento tras una informacién
cierta, eficaz, objetiva y suficiente

Para Antequerg2005, p.16),em sentido lato, a
propriedade intelectual[...] es el marco normativo que
protege a los bienes inmateriales que retnan, comaceara
teristicas bien sea la originalidad, la distintividad. O la
novedad, segun los casos, otorgando a sus titulare-dete
minadas exclusividades de exportacion

A recorréncia, neste estudm,conceitos de propr
edade intelectual como a anterior decorre da dificuldade
doutrinaria em estabelecer limites juridicos e tedrioms s
bre a tematica;no entanto, anota Paumga(2eas,p.14-

15) a nocéo de que, apesar da histéria ressaltar os modelos
de Direito Autoral e do inventor]...] independente do
modelo conceitual adotado, é pacifico que os direits d
correntes da producdo intelectual sdo essencialmente i
ternacionais e tém caratematerial, no entanto, as oe
sequéncias pelo estudo em separado desses direitos, levam
os estados a adotar em suas legislagdes internas stm si
tema duplo: de um lado os direitos do autor e conexos e
de outro, as patentes de invencdo, marcas e correlatos.
varias teorias sobre a natureza juridica dos direitos dos
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autores e inventores se ap6iam tanto no direito publico
onde se destaca a "teoria do monopdlio", considerando o
direito como monopdlio a tempo, implicando restricdo a
liberdade geral do comérci@endo que o aproveitamento
do valor comercial do trabalho intelectual & reservado
apenas ao autor ou aqueles a quem o autor confere seus
direitos, cabendo imposicdo de multa ou numa obrigacéo
de pagar perdas e danos, caso este monopdélio sejg viol
do.

Outres teorias, como do Direito Privado, tinham
como fundamento os direitos dos autores (pessoais, obr
gacionais e reais), sendo que a doutrina acatada predom
nante do Direito Privado, pelos doutrinadores, a que co
cedia os direitos de autores e inventoregitdis reais de
propriedade e outros como direito de personalidade como
assinale&SantoLifuentes(2008 p.109-127),

Al repasar algunas etapas hasta llegar al grado a
tual se advierte que hubo un proceso evolutivo, a partir de
formas primarias, que muestelentitud del perfecciax
miento conceptual. Basta sefalar ciertos antecedestes |
janos, para que se compruebe que la vida era preservada
especialmente en las relaciones humanas y en esaesonsid
racion y resguardo radica el remoto antecedente del origen
delos derechos personalisimos. Porque estos se nutren del
ajustado concepto de persona humana, es decir, reacion
da y viviente.

A Constituicao Brasileira ndo limitou os campos da
técnica onde se deve conceder a patente pela legislacédo
ordinaria. E, portaim, no nivel ordinario e na esfera sen
titucional que ampliaremos a discussao sobre as possibil
dades e conveniéncias de realizagampatentes dasdi
tecnologias com humanos (e seres vivos da Terra).
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Mediante a interpretacdo da Carta Cidada de 1998,
€ possivel extrair principios gerais que devem ser aplic
dos em todas as modalidades de propriedade intelectual.
Apenas a titulo de exemplificacdo, citamos o Principio da
Especificidade das Protecfes e da Inderrogabilidade do
Dominio Publico.

Retornando a Pauragten (2008p.1415), a aub-
ra define cada um desses principios que devem sei-respe
tados na legislacdo ordinarigl). Principio da Esped#
cidade das Prote-»eso0o, @onstitu
nal da propriedade intelectual previsto na Carta de 898
e prevé uma solucdo de equilibrio para cada falha de
mercado especifica: direitos de exclusiva temporarios, em
certos casos (patentes, direitos autorais); direitos sem
prazo, em outros casos (marcas); direitos de exclusiva
baseados na indisponibilidad® @donhecimento (patentes)
ou em disponibilidade para apropriacdo (marcag}).
Princ2pio da Inderrogabilidade
sugere que a instituicdo de uma exclusiva exclui aesoci
dade da plena fruicdo das criagbes no presente, plenitude
gue ocorreia se nao instituido o monopdlio, mas ao fazé
lo, intenta consolidar a atividade criativa numa economia
de mercado, tornanda profissional e permanente. X-e
clusiva, porém, s6 se justifica na presenca do novo, da
criacdo que acresca o conhecimento, sehayda institi+
¢cdo de um monopdlio mitigado

Portanto, na existéncia de limites principiol6gicos
na CF/88, que impossibilita a apropriacao singularao d
minio publico em Direito da Propriedade Intelectual,
processo de criagdo passa a ser de dominio comtom,
dos tém o dever de respeitar e proteger a apropriacéo de
um bem de dominio publico.
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Outrossim, ressakse que a CF/88 ndo impde-n
nhuma oposicdo a biotecnologia, deixando para as leis
especificas as regras para a concessao do privilégio na
seara desttecnociéncia com humanos e seres vivos.

Quanto a matéria dos direitos de propriedade- int
lectual na Argentina, texto dBantosCifuentes (2008,
p.7890) enfatiza que a Argentin@d). [...] indiferentese
mantuvo hasta no hace mucho nuestro pais. Al ddala
curva media del siglo XX puede decirse que comienza la
preocupacion, o, rtas bien, un mero atisbo de preacup
cion por incluir la teoria en los estudios juridicos
privados. No habia un solo proyecto de lei que con-clar
dad la abordarap. 7879).

(2). Pero en la Facultad de Derecho y Ciencias S
ciales de Buenos Aires, en la parte general de derecho c
vi ol (€) no hab2a sino una br
Afderechos personal 2si moso ( é)
una materia tan rica, tan actual, tan eladardesde hace
mucho en paises que van mostrando el camino. Situacién
que actualmente, en las catedras, ha sido superada.

Zamudio (2001, p.1418), comenta a citacdo do
mestre Tullio Ascarelli (1951)ue ja afirmava a época
gue fAel or d e n aeline solb a caglawsej 2 di c
to, sino también la paternidad de las acciones realiz
d a sPama a douta autora a sabia ideia de Ascarrelli tem
como desdobramento até aos dias atuais a nocao de que:

Las cosas y las energias constituyen el vehiculd
através del cudh creacion intelectual se manifiesta y sin
cuya exteriorizacién no seria cognoscible, pero la creacion
intelectual no se identifica con ellas, no es localizable en
ellas, ni tampoco conmensurable, por lo que no eg-exti
guible o destruible.
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Em decorréna desta concepcédo, ZamudiD01)
continua apresentado a explicacdo da tendéncia degméat
ca,assinalando:[...] la tendencia dogmatica encamim-
da a superar la referencia del concepto de bien, daect
mente, con una utilidad lo que contiene indudablemente
un elemento de verdddy conduce, en la propia delirai
cion de la utilidad, a la identificacion de la creacionent
lectual con una cosa, no permitiendo superar el problema
gue surge de | a diferencia ent
naturezaodo, e¢lectnateg.dgci ones i nt

Em relacdo as questbes de Engenharia Genética
humana e direitos humanos universBisssio (2000p. 1-
7) diz: [...] En relacién a este punto, observamos como el
Projecto de Modificacion del Codigo Civil proponeenu
vos derechos que no hahisido establecidos con anteri
ridad, esto se debe a que los grandes avances se ban pr
ducido en los ultimos 20 afios, antes de que se sancionara
la ley 17.711, que ha sido, la ley que modificé el cddigo
civil de Velez SarfieldNo ponto 15 assinala a atao si-
praai (. ..) se proh2ben | as pr8cti
estén dirigidas a evitar transmision de enfermedades o la
predisposici-n a ellas (€)o0.

Continuando, ela acentua que esta proibigaf,. . . )
ha quedado plasmada de los Derechos de la pers@uilid
de la siguiente forma: Practicas eugenésicas. Quedan
prohibidas las practicas eugenésicas tendentes a la-sele
cién de genes, sex@ caracteres fisicos o raciales de
seres h@O&pLF)s 0

Tecendo criticas ao teor do artigo 111, do Projeto
de Reforma do Cédigo Civil Argentino, a autora assinala
gue este nao é claro, é redundante e errdbneo o seud-conte
do, com realce parafa( . . . ) seleccii-n de ¢c
ai so. Para sustentar seau argum
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cbes de 1949, da Organizacao das;Bks Unidas para a
Educacao, Ciéncia e a Cultura (UNESC®@949, que
proibe a pratica cuja finalidade seja a selecédo de caract
res fisicos ou raciais, onde o comité faz uma distincao
entre raca como fenbmeno bioldgico e o mito da social:
[...] Para todoslos efectos practicos de indole social, la
raza no es tanto un fendmeno biologico sino un nato s
cial. En particular constituye un problema fundamental el
racismo, es decir, creencias y actos, antisociales basados
en la falacia de que las relaciones dissmatorias entre
grupos pueden justificase por motivos biol6giéEPER,
1997, apud BOSSIO, 200(. 1-7).

SantosCifuentes (2008p.8), admite muitos vazios
legais no ordenamento juridico da Argentina, assegurando
gue esta lacuna na Reforma do Cadigoil@or superada
com a recepgdo na Carta Magna de 1994, no seu artigo 43
8 3° em que estabelec®: bien en nuestro ordenamiento
juridico existen muchos vacios legales, podriamos-sefi
lar, en relacién a este tema, que la incorporacién asaue
tra Carta Magna,con la reforma de 1994, en el art. 43,
tercer parrafo, de la figura del Habeas Data, tutelaria el
derecho a no ser discriminado en estas situaciones, co
sagrando que toda persona tiene derechoesaber que
existe informadn referconocer esa informacidhacer
corregir los errores que puedan exisékigir la confida-
cialidad.

A Lei 23.592/1988, que regula a pena por ates di
criminatorios, expressa textualmente:

El Senado y Camara de Diputados de la Nacion
Argentina reunidos en Congreso, etc. Sancionanfue-
za de ley: articuld..- Quien arbitrariamente impida, eb
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truya, restrinja o de algun modo menoscabe el pleno eje
cicio sobre bases igualitarias de los derechos y garantias
fundamentales reconocidos en la Constitucion Nacional,
sera obligado, a pediddel damnificado, a dejar sin afe

to el acto discriminatorio o cesar en su realizacion y a
reparar el dan o moral y material ocasionados. A log-efe
tos del presente articulo se considerara n particularmente
los actos u omisiones discriminatorios determwsgbor
motivos tales como raza, religion, nacionalidad, ideol
gia, opinidn politica o gremial, sexo, posicion econémica,
condicion social o caracteres fisicoRef. Normativas:
Constitucion Nacional1853)

Outras leis ordinarias que regulamentam a protecao
genética humana e do meio ambiente demonstram que a
Argentina paulatinamente supera os vazios juridicas exi
tentes até a metade do século XX. A titulo de exemalific
cdo desses avancos da Ciéncia Juridica do Pais, citamos
com base nos estudos de Zamudi@0@), os cédigosey
néticos:

(1).Ley 23.511 Banco de datos genéticos Determ
nacion de la filiacion Buenos Aires, 13 de mayo de 1987.

(2).Ley 24.557 Prevencion de los riesgos del é&rab
jo. Contingencias y situaciones cubiertas. Derechosge-deb
res y prohibicioes. Sancionada: Setiembre 13 de 1995.
Promulgada: Octubre 3 de 1995.

(3).Decreto 200/1997. Prohibeme los experimentos
de clonacion relacionados con seres humanos. Bs. As.,
713197

(4).Ley 18248 Nombre de las personas Sancion y
promulgacion: 28/X/968 Publican: B.O. 5/XI1/968

(5).Con las reformas de las leyes 20668, 23162,
23264 y 23515) Ley 25.326. Proteccion de los datos pe
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sonales. Sancionada: Octubre 4 de 2(BQResolucion
415/2004. Registro de huellas digitales genéticas Bs. As.,
21/5/2004 Disposiciorb/2008 Habeas Data. Proteccion
de los Datos Personales. Bs. As., 29/05/2008 Boleiin Of
cial: 04/06/2008

(7).C.A.B.A. Ley 421 Proteccion contra la discr
minacion por razones genéticas. Sancionada el 27ude |
nio de 2000

(8).C.A.B.A. Ley 1.226. Créase eltsima de ide-
tificacion al recién nacido y de su madre. Bs As, 4ide d
ciembre de 2003 Medio Ambiente & Bioseguridad

(9).Ley 24.061 Residuos peligrosos Sancionada:
Diciembre 17 de 1991

(10)Ley 25.675 Politica General del Ambiente.
Buenos Aires, Noviembre de 2002. Promulgada pa
cialmente: Noviembre 27 de 2002 .ANEXO | Acta Gonst
tutiva del Consejo Federal de Medio Ambiente. ANEXO I
Pacto Federal Ambiental Resolucién 39/2003. Biatecn
logia agropecuaria. Liberaciomal Medio de Organismos
Vegetales

(11)Genéicamente  Modificados Bs. As.,
11/7/2003 Resol ucion 57/2003. Biotecnologia agrogecu
ria. Proyectos de Experimentacion y/o Liberacion a-M
dio de Organismos Animales Genéticamente Modificados
Bs. As., 18/7/2003 Ley 26.093 Biocombustibles Saacion
da: Abril 19 de 2006 Promulgada de Hecho: Mayo 12 de
2006

(12) Decreto 109/2007 Actividades alcanzadas por
los términos déa Ley 26.093. Febrero 02 de 2007 Decr
to 815/1999 Sistema nacional de control de alimentos.
Bs.As., 26/07/99 Resolucién 412/2002 Evaluacioilde
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mentos derivados de Organismos Genéticamente Modif
cados.

(13)Servicio Nacional de Sanidad y Calidad
Agroalimentaria Bs. As., 10/5/2002

14)Resolucion 214/2004 Sistema Nacional de
Control de Alimentos Secretaria de Agricultura, Gaaad
ria, Pesca y Alirantos. Bs. As., 5/2/2004 Biodiversidad

(15)Ley 24.375 Apruébase el Convenio de a D
versidad Bioldgica. Bs. As. 7 Septiembre 1994. Proaaulg
da: 3 Octubre 1994. Publicada: 6 Octubre 1994 Decreto
1347/1997 Ley sobre Diversidad Bioldgica. Autoridad de
Aplicadon. Resolucion 91/2003. Estrategia Nacionat s
bre la Diversidad Biologica Bs. As., 27/1/2003 Resolucion
2602003. Reglamento de la Comisién Nacional Asesora
para la Conservacion y Utilizacién Sostenible de la Dive
sidad Biologica. Bs. As., 132003 Resaoicion 500/2006
Conservacion de la Fauna y Flora Silvestres Secretaria de
Ambiente y Desarrollo Sustentable Bs. As., 30/5/2086 Te
to actualizado por Resolucién 375/2007 Bs. As., 27/3/2007
Resolucién 1659/2007 Apruébanse los "Lincamientos o
directrices sobreacceso a los recursos genéticos y part
cipacion justa y equitativa en los beingis derivados de
su utilizacién". Bs. As., 1/11/2007

(16)Resolucion 1766/2007 Establéese que toda
importacion, exportaciéon o reexportacion de ejemplares
vivos, productos, fproductos y derivados de la flora
silvestre, requerira la previa intervencion de la Direccion
Nacional de Ordenamiento Ambiental y Conservacion de
la BiodiversidadBs. As., 6/11/2007

Ainda com relacdo as legislacdes sobre a temética
genéticapodemos cdr:
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(1).Ley 23.511 Banco de datos genéticos Determ
nacion de la filiacion Buenos Aires, 13 de mayo de 1987.

(2).Ley 24.557 Prevencion de los riesgos del @arab
jo. Contingencias y situaciones cubiertas. Derechosg-deb
res y prohibiciones. Sancionada: Setiemldr3 de 1995.
Promulgada: Octubre 3 de 1995.

(3).Decreto 200/1997. Prohibeme los experimentos
de clonacion relacionados con seres humanos. Bs. As.,
713197

(4).Ley 18248 Nombre de las personas Sancion y
promulgacion: 28/X/968 Publicacion: B.O. 5/X1/968

(5).(Con las reformas de las leyes 20668, 23162,
23264 y 23515) Ley 25.326. Proteccion de los datos pe
sonales. Sancionada: Octubre 4 de 2000 Resolucion
415/2004. Registro de huellas digitales genéticas Bs. As.,
21/5/2004 Disposicion 5/2008 Habeas Data. Protéa
de los Datos Personales. Bs. As., 29/05/2008 Boletin Of
cial: 04/06/2008

(6).C.A.B.A. Ley 421 Proteccion contra la discr
minacién por razones genéticas. Sancionada el 2ude |
nio de 2000

(7).C.A.B.A. Ley 1.226. Créase el sistema da-ide
tificacion al recién nacido y de su madre. Bs As, 4 de d
ciembre de 2003

Medio Ambiente & Bioseguridad

(8).Ley 24.061 Residuos peligrosos Sancionada:
Diciembre 17 de 1991

(9).Ley 25.675 Politica General del Ambiente.
Buenos Aires, Noviembre 6 de 2002. Promulgada pa
cialmente: Noviembre 27 de 2002 .ANEXO | Acta Gonst



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
e
tutiva del Consejo Federal de Medio Ambiente. ANEXO li
Pacto Federal Ambiental Resolucion 39/2003. Biabecn
logia agropecuaria. Liberacion al Medio de Organismos
Vegetales Genéticamente Modificados Bs. Ag7/2003
Resoluciéon 57/2003. Biotecnologia agropecuaria. Pceye
tos de Experimentacion y/o Liberacion al Medio ded@rg
nismos Animales Genéticamente Modificados Bs. As.,
18/7/2003 Ley 26.093 Biocombustibles Sancionada: Abril
19 de 2006 Promulgada de Hecho: yal2 de 2006

(10) Decreto 109/2007 Actividades alcanzadas por
los términos de la Ley 26.093. Febrero 02 de 2007 &ecr
to 815/1999 Sistema nacional de control de alimentos.
Bs.As., 26/07/99 Resolucién 412/2002 Evaluacion de Al
mentos derivados de Organism@gnéticamente Modhf
cados.

(11)Servicio Nacional de Sanidad y Calidad
Agroalimentaria Bs. As., 10/5/2002 Resolucion 214/2004
Sistema Nacional de Control de Alimentos Secretaria de
Agricultura, Ganaderia, Pesca y Alimentos. Bs. As.,
5/2/2004 ,Biodiversida

(12)Ley 24.375 Apruébase el Convenio de ia D
versidad Biologica. Bs. As. 7 Septiembre 1994. Proaaulg
da: 3 Octubre 1994. Publicada: 6 Octubre 1994
(13)Decreto 1347/1997 Ley sobre Diversidad Bioldgica.
Autoridad de Aplicacion. Resolucion 91/2003. Estga
Nacional sobre la Diversidad Bioldgica Bs. As., 27/1/2003
Resolucion 260/2003. Reglamento de la ComisiéndNaci
nal Asesora para la Conservacion y Utilizacion Sostenible
de la Diversidad Bioldgica. Bs. As., 10/3/2003 Resolucion
500/2006 Conservacion da Fauna y Flora Silvestres
Secretaria de Ambiente y Desarrollo Sustentable Bs. As.,
30/5/2006 Texto actualizado por Resolucion 375/2007 Bs.
As., 27/3/2007 Resolucion 1659/2007 Apruébanse los
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"Lincamientos o directrices sobre acceso a los recursos
genéticae y participacion justa y equitativa en los benef
cios derivados de su utilizaciorBs. As., 1/11/2007.

A Constituicao Argentina, assinagantosCifuen-
tes (2008, p. 23@37), agrega novas acodes afirmativas em
prol da protecdo do genes humanos em segoart ind-
so 23 § 2°. Este artigo deve ser interpretado em conjunto
com os dispositivos 7° a 12°, 14 a 21, 22, 28, 33, 36 a 43,
75 incisos 17, 19 e 23.

Portanto, a importancia conferida ao mapeamento
dos genes humanos e as informacfes contidas em cada
gene conduzem inexoravelmente a vida humana a ser
identificada pelo acesso as informacgdes contidas no corpo.
E o corpo humano percebido como um arquivo de dados
genéticos, importantes para o avanco da Biociéncia e seus
beneficios & qualidade de vida do homénfuturo do
corpo digitalizado é agora e, por isso, o direito de peepri
dade intelectual deve frear o poder das informagbes, de
forma a proteger o ser humano dos riscos sociais, fisicos,
econdmicos, culturais e politicos a que estdo expostos
guando ndo pasiem acesso livre aos dados de suaiident
dade genética Unica.

Enfim, ante o exposto, conclse que, partindse
da compreensédo de que a Ciéncia Juridica da criagio int
lectual ndo se confunde com a dos artefatos que the se
vem de conducao, e tendo preseatideia de que a aitiv
dade empresarial de exploracdo de um invento ou a copia
de uma obra / produto, relacieea ao dominio da econ
mia, os direitos essenciais do autor e do inventor aontin
am constitucionalmente inviolaveis, enquanto na esfera
pessoalde seus mentores, mas restringgamao Principio
da Proporcionalidade com relacdo ao art. 170 da Const
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tuicdo Federal do Brasil, quando sédo colocados para c
mercializar no mercado.

2.6. Propriedade Industrial no Brasil e Argent-
na

Tornase imprescindivelazer um breve estudo do
direito de propriedade industrial, quanto ao produtooe pr
cessos que envolvam o genoma humano como matéria
prima, conhecimentos cientificos e populares.

A expressao propriedade industrial representa uma
espécie de propriedade irgetual que compde o conceito
de propriedade.

Tratase, segundo o Instituto Nacional de Prepri
dade Industrial (INPI), de um titulo de propriedade t@mp
raria, concedido pelo Estado, como forma de motivacdo e
estimulo ao processo de criacao inovadora. Ertsadjue
esse direito de propriedade é, também, uma formd-de d
reito de exploracdo exclusiva dossguisadores e aub-
res de novos produtos, técnicas e processos que tenham
aplicacao na area industrial.

No mundo contemporaneo, o conhecimento ocupa

lugar elevantePara Foucaulf 1 9 9 9 , p.3Mm) #do
sita pelos individuos, ndo se aplica a eles (...) o poder tra
sita pelo indiv2duo que el e

propriedade, € o saber criativo, capaz de transformamat
ria existente na naturezambiental e humana em novos
produtos e processos que promovam nas empresas maior
agilidade e competitividade dentro do mercado global.

A globalizacao veio para dar maior celeridade ao
processo de acumulagdo econdmica e impulsionao-a pr
priedade industriatomo um instrumento para enfrentar o
fendmeno da concorréncia entre as industrias, abrindo

p o

c

o

r
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mercados em paises como Argentina e Brasil, e assm de
centralizando sua atuacéao.

Conformeas leis brasileiras, assim como na Arge
tina, partes do organismo humaméo podem ser objeto de
patente, e o DNA é parte do corpo, bioldgico. O patente
mento de partes do corpo exigiria agregar a uma deascobe
ta de genes uma aplicacéo de "invencao”, ou seja, somente
a invencao, na qual alguma parte do corpo fosse utilizada,
€ que se tornaria patenteavel. Além disso, tal invencao néo
poderia ter carater 6bvio, mas teria que ser util.

De acordo com a Declaracéo Universal do Genoma
Humano e dos Direitos Humanos o genoma é um pa&trim
nio da humanidade, portanto, ndo pode ser patimtea
pois 0 patenteamento, uma forma de proteger a i@form
cdo, mostrase interessante apenas aos interesses do me
cado biotecnologicdUNESCO, 1997),

Os pormenores cientificos sobre o genoma humano
ja foram conferidos nos capitulos anteriores, no entanto,
em questdes de Direito, € necessario concétu@mo
"patrimonio humano de um ser vivo como um todo".
(ABDALLA, 2000, p.164).

As pesquisas sobre genoma realizadas no Brasil,
tém o apoio de varias instituicdes (tais como Fundacao de
Amparo a Pesquisa dostado de Sao Paulo (FAPESP),
Fundacdo Carlos Chagas de Amparo a Pesquisa do Estado
do Rio de Janeiro (FAPERJ), Fundacdo de Apoios Pe
guisa e Extenséo de Sergipe (FAPESE), Programa lde Bo
sas da Fundacédo de Amparo a Pesquisa do Estada-da B
hia (FAPESB), Fudo de Amparo a Pesquisa do Estado do
Maranhdo (FAPEM) e Conselho Nacional de Desknvo
vimento Cientifico e Tecnologico (CNPq) e o Podér P
blico) que ja financiaram diversos projetos, como, por
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exemplo, o Projeto Genonrtanade-aglucar, com 0 &
guenciamento& 50 mil genes da planta; o sequenciame

to dos genomas que causam a malaria; o genoma funcional
bovino;e 0 genoma da bactéria que causa a leptospirose
especifica. Mesmo em se tratando de pesquisas focadas
em plantas, em animais, sempre houve uma dificeldad
relacdo juridica e pesquisa. A Lei n° 8.974, de 05 deé-jane
ro de 1995, estabeleceu normas de seguranca e siecani
mos de fiscalizagcdo sobre o uso das técnicas, visando a
protecdo da vida e da saude do homem, das plantas e dos
animais.(PASSOS BUENO1997, p.145155 e ECHE-
RHOFF,2006, p.206-239).

O genoma humano, todavia, nao foi favorecido por
esta lei. Critica era a situacgéo ética e juridica em relacédo as
células embrionarias, embora a comunidade cientiéica t
nha levado ao publico, e aos interessadosio a Igreja, a
informacédo de que os estudos cientificos nesta area tém
seus limites de interven¢cdBAGO, 2006 p.4-19).

Ainda assim, ndo havia nenhuma lei que tratasse
com clareza das limitacdes de interferéncia ao cotpo h
mano. Uma lei voltada paratasnatéria sempre esbarrou
em questdes religiosas e ideoldgicas. Enquanto osipesqu
sadores estavam avancando para areas especiaisao gen
ma humano, (como a descoberta de um dos marcadores do
cancer de préstata, pela equipe do Centro de Genama H
mano do InStuto de Biocéncia da Universidade de Séo
Paulo, que pesquisou sobre o cancer, em 2004) ndo houve
grandes criticas por parte da sociedade cientifica, porém,
acerca da utilizacao de célukasnco embrionarias, houve
grandes questionament¢SIMOES,2008,p.20)

A regulamentacdo da propriedade industrial no
campo internacional é estabelecida pelos diversos tratados
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e convencdes que visam a compatibilizar os diverses si
temas legislativos de protecéo as invengodes.

O Brasil, primeiramente, assinou a | Congé@n de
Paris, deixando posteriormente de aderir aos seus termos.
Em 1994, aderiu ao TRIPS (TRADRelated Aspect of
Intelectual Property Rights), juntamente com 127 paises.
O processo de adesdo espela assinatura do Decreto
Legislativo 1.355, de 30 d#ezembro de 1994, comorco
dicdo imposta pelos paises do Grup®77 para que tive
se o direito de adentrar o mercado globalizado, forcado
pela abertura das economias transnacionais.

Assim a Trips busca harmonizar a regulamentacéo
da propriedade intelectuae de patentes dos paises
membros, visando a atender o império do fenbmeno da
globalizac&o da economia e do mercado mundial.

Também o Brasil, como a Argentina, fazem parte
da Organizacdo Mundial do Comércio (OMC), 6rgao
constituido por instrumentos de peacdo e solucdo de
conflitos referentes aos aspectos gerais do relacionamento
comercial entre 0s paises, podenihm|usive, legitimar
represélias contra pamsembros que se encontrarena-in
dimplentes. Tem ainda a funcé&o de administrar e negociar
a revisaaas disposicdes do TRIPREMOS, 2005, p.62-

152).

Finalmente, ressaltamos que o Brasil pactuou com
o Tratado de Cooperacdo de Patentes (PCT), de
31/05/1978, instrumento normativo que permite aorinve
tor brasileiro ou estrangeiro o direito de pedir ostgido
seu invento, em seu pais natal ou em qualquer outre pais
membro, nediante um sO pedido de patente (BRASIL,
1978).
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No ordenamento juridico brasileiro, o Instituto da
Propriedade Industrial encontra amparo na Constituicao
Federal de 1988, oferecends limites da exploracdode
nolégica e cientifica. No art. 5° inciso XXIXla CF/88
estabelecef...] A lei assegurara aos autores de inventos
industriais privilégio temporal para sua utilizacdo, bem
como protecao as criacdes industriais, a propriedade das
marcas, dos nomes de empresas e outros signos distintos,
tendo em vista o interesse social e o desenvolvimerio te
nolégico e econdmico do pa{8RASIL, 1988)

Neste dispositivo, obsense claramente a impo
tancia conferida a propriedade industrial cofimalidade
de garantir Ao desenvolvimento
promover a independ®°ncim nacion
tre outros.

No artigo 170 da CF/88, que dispde sobre as-pri
cipios gerais da atividade econdmica, nesta estatieleci
Art. 1707 A ordem econdmica, fundada na valorizacdo do
trabalho humano e na livre iniciativa (1° IV da CF/88)
tem por fim assegurar a todos a existéncia digna (art. 1°
inc. 1l e lll da CF/88), conforme os ditames da justica
social (art. 3° | e Ill CF/88), obseados os seguintes
principios (EC n° 6/95 e EC n°® 42/2003), como: soberania
nacional; propriedade privada; fungéo social da prasri
dade; livre concorréncia; defesa do consumidor; reducéo
das desigualdades sociais (art. 3° lll da CF/88), dentre
outros(BRASIL,1988).

Sabese que 0s principios estabelecidos na Gonst
tuicdo de 1988 foi principalmente a promocao da justica
social, preservacao da dignidade humana e-dsar, a
ordem social, dai o desenvolvimento social e econémico
produzido pela iniciativa privaddentro de um ordena¢
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pitalista e liberdade de aprendizagem atividade ecbném
ca.

No entanto, reconheg®e que o principio da livre
concorréncia esculpida CF/88 170 dispositivo nao for
compativel com o exercicio da actividade econémica que
se destina prinpalmente para o lucro.

Assim modelo capitalista neoliberal adotado pela
Constituicdo do Estado ndo retirar a acao regulatéria pode
intervir guando necessario para a sobrevivéncia noamerc
do Entre os principios constitucionais que dao conform
dade as pesigas do genoma humano, dois deles Be, e
contram em destaque neste trabalho: o Principio de Re
peito a Vida (art. 5° caputa CF/88) e o Principio da @i
nidade da Pessoa Humana (atfintiso 11l da CF/88).

Estes principios demonstram a razédo da neeessid
de do estabelecendo de limites em relagdo ao honeem, r
fletido nas manipulacdes realizadas diante do principio
essencial da vida humana. Assim, como as experament
cOes cientificas primordialmente sobre a pessoa humana,
surge a necessidade de acompanharjaridico dos \a-
lores humanos fundamentais que estipulem a tutela em
beneficio de cada homem e de toda a humanidade.
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CAPITULO IIl . GENOMA HUMANO: OBJETO DA
INVESTIGACAO BIOMEDICA E BIOTECNOL O-
GIA

3.1 O corpo humano: novo foco de dominio do
mercado

Nuestros maestros se preguntaban
si la medicina era mas 0 menos ciencia, a
te o religién; nosotros nos preguntamos si
la medicina es mas o menos industria; ¢
mercio o politica(José Robeo Mainett)

O subtitulodeste capitulombjetiva realizar um dr
logo sobre a transformacéo da saude em mercada;- deco
rente do capitalismo globalizaneam que o mundo esta
mergulhadoA fim de alcancar esse inteniajcialmente,
cabe uma andlise da evolucdo do mercado e de seus focos,
com base em pensadores do mundpitabsta, como
Marx e Weber.

ApoOs isso, é feita uma avaliacdo do novo foco de
dominio de mercado, apresentando tipos, papel, jastific
tiva e relevancia do genoma humano para a sociedade co
temporanea e uma analise dos principais patenteadores de
genoma hmano, explicitando o que € patriménio §ao
e 0 que representa, além de exibir de forma breve,ias un
versidades ligadas ao patenteamento do Projet@n&en
Humano, elencando pesquisadores no Brasil, ngemina
e Mercosul, e algumas vezes nos Estadudds$ (EEUU).
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Como enfatizamos durante todo este estudosa pe
quisa sobre temas vinculados a Biomedicina e a Biotecn
logia despertou, nas trés Ultimas décadas, a odaids
humana, ndo s6 para serem estudadas teoricamente, mas
também para serem conhecidas seu desenvalmento
pratico. Este despertar pode ser percebido pelo crascime
to, dosnumeros de publicacdes especializadas, pelas séries
teméaticas de livros editados internacionaitee crescente
inclusdo de trabalhos cientificos sobre o assunto, ®m p
blicagbes periddicas e reunides cientificas, programas de
formacdo especializada de pgrmduacdo em universid
des nacionais e internacionais (NUNES, €0p.1-36),
bem como pelo interesse da area juridica em focalizar de
forma transdisciplinar as implicdes que representam
esse avanco da Biomedicina, da Biotecnologia e da-Bioi
formacgao para a Humanidade.

O corpo humaneé objeto de investigacdo niéfica
h& um longo tempo e agora, além da investigacaoéiom
dica, ha a Biotecnoldgica e Bioinformatica.

Cabeevidenciar o papel dos investigadores quanto
ao uso e patenteamento de genomas humaostiddo a
posicéo dos tribunais sobre o patenteamento de genes h
manos.

Para Pfeiffer (2006, p.35871), "na modernidade
existe a unido intima da ciéncia a técnicampo se eat
belece como fim do conhecimento a transformacdo do
mundo. Esta concepcao de ciéncia e técnica saonsspo
veis pelo progresso, conformemarco que vigoriza a$u
toria”.

Na globalizacdo, que o mundo experimenta mais
intensamente na atualidadmnstatase a importécia da
ciéncia e da tecnologia no contexto do conhesime da
tecnologia até hoje alcancada pela humanidade.
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A elevacdo dos patamares do conhecimento pela
parceria entre a ciéncia e a tecnologia visa a novas co
quistas, experiéncsae trabalhos que se destinem "anic
mente" ao progresso de toda a espécie humana.

Um dos avancos da Biociéncia e Biotecnologia p
ra o aperfeicoamento da sociedade humana é a Ciéncia
Genética. O Projeto Gendmico (PG), entre inUmeras est
dos genéticos, € unos mais complexos estudos sobre 0s
seres humanos, em que ja foram concluidos 99,9%ado m
pa genético da espécie humana. Por meio deste, podemos
prever, a partir do acesso da comunidade cientifica-as i
formagfes, ge a Engenharia Genética langcacdas tea-
pias, assim como ampliard o alcance dos diagndsticos e
doencas até entéo desconheci@ORREA,2002,p.277
299)

Esta verdade da Medicina moderna néoepader
sido desenvolvida sem a experimentacdo. Dentre esses
desenvolvimentos, citamos a imunizagmtra a variola,
bem como o dominio da febre amarela, a derrota do tifo,
da poliomielite e muitos avanc¢os no diagndstico, tratame
tos e cuidados com a saude do ser humgum® sdo frutos
da investigacdo em humanos. Até aqui acatamos @s ava
cos e progressocientificos em prol da humaaite, mas
seria obrigatdrio que a pesquisa fosse realizada com o co
po humano? Somos da corrente de que, etosceasos,
como na criacdo de farmacos e terapias ptesses para
doencasé necessério o uso de partes do ctpoano.

Nas palavras de Sgreccia (199810-28) temse
[...] quando se fala de manipulacdo experimental do ser
vivo e em peticular do homem, a tendéncia é de pensar
unicamente na manipulacdo da natureza biologioa, e
quanto a sociedade de hoje manipulait&m a cultura
humana e, assim, introduz muitas mudancas nemnprse
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positivas, talvez até mais ayes que as provocadas pela
maripulacao biologica

Bergel 007,p.133164), comentando o Rwipio
da Nao Comercializagdo do Corpo Humano, assinala:
Desde arniguo se considerd que el cuerpo humano vy, por
ende, no podian ser objeto de convencitguaa, pero
guando buceamos en la frente de tal principio nos @nco
tramos con ciertos vaciosSe traéria segun expresa L.
Mazeaud de una regla tradicional, de un axna jurid-
co que nadie experimenta la necesidad de demonstrar.

Existem doutrinadores contrarios ao uso do corpo,
considerando que a Engenharia Genética, apesarnde co
tribuir para a cura de muitas doencas que causaram gra
des males para o homem, também pédgeoduzir verd-
deiros monstrosOliveira (2003 p.3), estima que [...J]a
engenharia genética, enquanto conjunto de técnicas-esp
cificas que podem manipular o DNA e nficdr o codigo
da linguagem da vida, impé&e com poeres magicos e
sedutores. Traz shos e pesadelos. E condenada eueult
ada, a critica e apaixonadamente, por tudo que acena de
assustador e fascinante. Pode prever, prevenir e curar
doencas, mas também pode gerar monstros! Gracgas a isso
é mtificada e mistificada

Os riscos com as experi@as cientificas também
sdo focalizados poBantosCifuentes (2008, p. 223), ao
enfatizar:Los riesgos a que suele, someter el hombre no
siempre son legitimos, ha experimentacion cientifica, ya
sea para la medicina, fisica o quimica, la técnica, @xpl
racion y astronautica, pueden necesitar del hombre hasta
su total sacrificio. Importa saber hasta donde le esta pe
mitido brindarse y aun qué valor juridico puede tener el
compromiso individual.
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Em relacéo a reduzida experiéncia da genética h
mana e as consegpcias sociais do relativismo dabsr,
Beck (1998 alerta para a ideia de goeavanco da bioe
éncia transformou a l6gica do raciocinio caracteasta
pesquisa cientifica, ou semntes se defendia o pdipio, a
teoria, 0 experimento depois a apliagcdo Hoje com a
l6gica da gentéca humana, acontece primeea aplicacéo,
depois a teoria e os modelos dancié sdo examinados
por dtimo. Assim a genéca teve o dom de transformar a
sociedade em laboratérigsta concepcao tem efeitog-si
nificantes para a situacdo contemporanea da ciéncia.

Entendemos que a percepcao de Ulridéck é
muito limitada e inflexivel, dando a impresséo de que ha
a imposicao de que todos os seres humanos se submetam a
pesquisas, esquecens® do Principio da Autonomia e do
Livre e Informando Consentimento do Sujeito da Pesqu
sa. Mesmo em prol do sacrificio do individuo em funcéo
de beneficios coletivogjeve haver o respeito ao direito
deste de assinar um termo de consentimento e informado
dos riscos possiveis além dos béries.

Na era que se vive, mesmo dentro de uma sacied
de de riscos, a investigacdo sobre o genoma hun@ano r
presenta a esperanc¢a de ser um recurso valioso pata o fut
ro da saude e da Medicina.

A pesquisa genbmica tem potencial para fazer d
agnoésticos maisrpcisos,para 0s riscos serem mais faci
mente determinados, e tratamentos mais precisos esde cu
to-beneficio. Neste contexto, o potencial para os paises em
desenvolvimento é substancial, no entanto, apesal-de a
guns excelentes exemplos de desenvolvimeatonesk
gacao e do uso da gendmica para os paises em desenvo
vimento, serem conhecidos hoje, ndo tem havido maior
énfase na pesquisa genética para problemas de saide pr
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valentes em paises em desenvobio, 0 investimento
gendmico nessegaises e trangféncia de tecnologiaeg
ndémica, os quais contribuem para as condi¢cdes necessarias
para a inovagdo gendmica e, finalmente, com impacto na
gualidade de vidgOMS, 2004.

O crescimento das pesquisas cientificas com-a ut
lizacdo do corpo como objeto, prinalpente nos citgos
médicos, é propulsor de grandes investimentos ensprofi
sionais qualificados, equipamentos, insumos e coneeque
temente, em recursos financeiros altissimosnidediante
desse cenario de investimentos multiplos, na atualidade,
abremse espacos para grandes e antigos problemas, p
rém sao mais graves pela dimensao do dano que pode ser
produzido sobre os sujeitos da pesqu(ffEIFFER,
20069.

A Biomedicina resulta da interpenetracdo das pr
ticas médicas com as ciéncias da vida e dos conaecim
tos, praticas, instrumentos e formas de regulacdo associ
dos a biologia e patologitNUNES, 2006, p.6).

Esta combinagao criou a recombinagdo do DNA na
d®cada de 1970, a fNbocessoe di cal i
por meio da pesquisa da equipeGlarke et alapudNu-
nes RQO), que enfatiza: a capacidade sem gueates de
manipulagéo da vida, muitas vezes antes mesmo de serem
compreendidas as implicacbes e consequéncias dessas
manipulagcdes para entidades complexas, cag@nsmos
e ecossistemas.

A geneticistaPfeiffer (2006 p.365368 diz que
Los seres humanolas personas ,son fines,no puenden ser
usados como médios, de modo que si pensamos a-los h
manos como sujetos de derecho, como seres com dign
dad,es decir, dignos de respeto, merecedores de gecon
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cimiento por el simple hecho de ser humano: libres y
autdbnomos,no poderiamos experimentar sobre ellos.

Por ello el plan mas benéfico para todus esel
de wa ética apoyada sobre el supuesto del contrato sino
sobre el de la solidaridad,que pone el bien copalrbien
de todos,por ancima del individual em cualquier confi
to.El promlema de tomar como critério el interes partic
lar es donde ponemos el limite.

El protagonismo del enfermo lo llevara a ser parte
activa de La investigacién,por lo cual exigira nostbs
bereficios,si es exitosa,sino toda la informacion sobre
ella.

As consequéncias desses avancos criativosade ¢
pacidades na area genética promoveram também a redef
nicdo do que sdo a saude, a doenca, a pessoa doente e a
propria forma de intervencé@o gwofissional de saudey
descoberta de embribes por meio de técnicas de fecund
cdoin vitro, as célulagronco, o sangue artificial, maes de
aluguel, redefinicdo conceitual de morte, mediante a morte
celular, objetivando a conservar 6rgdos para transplante
entre outrosFAUSTO-STERLING, 200@).

Revisitando Foucaul2005 p. 81), os estudo®s
ciais da Ciéncia e da Biomedicina produzem trabalhos
notaveis que procuram selecionar em detalhes estes pr
cessos e, em especial, a sua implicacdo no surgimento de
novas formas de biossocioabi |
verno da vidao.

Concordamos com as palavras de Foucault, pois a
saude publica representa historicamente um espaco de
poder e divisdo social, mantida pela atuacéo e omisséao dos
profissionais de saude argigo do sistema neoliberal, que
percebe o ser humano como objeto em lugar de sujeito de
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direitos, a saude, dignidade humana, informacéao, iguald
de, liberdade e participacéo, entre outros direitos. O poder
politico das elites do conhecimento e do capibhre os
destinos e a vida dos homens submetidos a todo o tipo de
desigualdades (sociais, econdmicas, educacionaisi- polit
cas, cientificas e de saude) é percebido pelauteacéo
hegemdnica do poder dos ricos; do modelo de satmde fu
dado no conceito tradiai@al e biologista de salde como
auséncia de doenca; da pratica hospitalocéntrica e-de d
manda espontanea do cidadado aos servicos quando esta
doente ;e omisséo dos profissionais em realizar osiprece
tos da prevencao e promocao da saude junto as familias e
comunidade.

O biopoder e a biossociabilidade dizem respeito a
relacdo entre os avancos da Biomedicina e da Biotecnol
gia e 0 processo de acesso aos beneficios encontexdos p
las investigacbes cientificas e industrias farmacéuticas
pelas populagbdes humanasrgiaalizadas e excluidas dos
elementares direitos humanos, tdo bem resguardados na
Lei Maior do Brasil e da Argentina, respectivamente nos
dispositivos 2 11, Ill, 3° 1V, 4° 11, 5° 196 e 197 ®s ari-
gos 75,8°% 14°, 15°, 16°, 28°, ¥, entre outrosje ambas
as constituicbes. Também as leis ordinarias, tratados e
pactos internacionais asseguram formalmente o Principio
da Primazia da Pessoa, aliarsioas exigéncias legitimas
do progresso do conhecimento cientifico e da protecdo da
salde publica (de indidiios e sociedade). Estas garantias
legais, sustentadas sobre o respeito ao Principio da Dign
dade Humana, devem na pratica ser respeitadasoro m
mento em que sao selecionadas pessoas sadias e doentes
para serem submetidas ao processo de investigagab cient
fica pelas universidades e industrias de farmacos e as que
se apropriam dos genes de seres vivos (sejam humanos ou
vegetais).
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Segundo Pfeiffer (2006p.355-371) existe um
agravante que o cuidadoo com
tempos, (...) desde o supostogide ndo ha nenhum irep
di mento ®tico em investotgar
r ®m, Aiteremos direito a inve
ético fazé o0 0 ?

Varios séo os direitos proveniente . . . )i- do s
ol -gico vivieRe €g hairmdaaro ol-a ma
ral del hombre, el componente infaltable del transde t
r r e st ramtaJantasCifyeidtes (2008, p.224).

Entendemos que 0s cientistas e geneticistaseem g
ral, devem continuar suas investigagdes com seres-hum
nos, garantindo um compromisso continuo comidesao
homem e da sociedade humana.

Esses avancos exigem do homeidadao e dosic
entistas a incorporacédo de novos deveres e responaabilid
des, pois a evolucdo das ciéncias e das técnicaseoco
com muita rapidez. Destase, também, que a celeait
do awanco da Biomedicina, da Biotecnologia e da mioi
formacgao tem um preco alto em nome da melhoria da qu
lidade de vida; preco, que inclui muito mais do qi:e b
Ihdes de ddlares pelas multinacionais, por envoleeroc
objeto de investigacdo o ser humano, sepamua rige-
za natural- seus gens. Assim, a Declaracdo ded@na
Humano, adotada em 1997, observa a preocupacédo dos
cientistas de todo o mundo em proteger o homenxda e
ploracéo comercial.

As preocupacdes dos cientistas, contidas naabecl
racdo retrocitadaé a mesma de Pfeiffer (200,355
371), quando acentudna medicina, 0 mais intessante &
que os pesquisadores, preferem ignorar muitezesy o
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custo desses avancos, 0 custo sobre as vidasrtasn
[..]".

Os riscos a saude do homem e da sociedade, pr
cipalmente, aqueles que agridam a dignidade edbiokes
humanas, sdo preocupacdes mais calgmies na atuial
dade pelos bidiistas, porém, ndo podemos impedir ou
gueimar os pesquisadores com o mesmo rigor da Inquis
cao.

Reconhecemos que a acéo tramafdora faz parte
do ser humano e, por consequéncia, de si mesmo por meio
de conhecimentos e praticaslguns fildsofos amaes,
como Adorng Horkheimer(1985) apud Cardoso1098
p.1-6), "veem na modernidade ocidental, unogasso de
instrumentalizacdo daazao". No mesmo sentido, anota
Chaui (1994p.283),

Na medida em que a razao se torna instrumental, a
ciéncia vai deixando de ser uma forma de acesso@os ¢
nhecimentos verdadeiros para torsarum instrumento de
dominacédo, poder e exploracdo dauretae dos seres
humanos. E assim a ciéncia sofre um processo deoideol
gizacdo a servicos da sedade capitalista, e distante por
sua vez dos valores e principios éticos.

Por isso, necessitamos de reacender a Bioética e
uma Ciéncialuridicaa cada dia mais cgprometidas com
a protecdo do ser humano; e ndo com as corporagdes m
dicas. A ciéncia deve continuar sua trajetéria histérica,
como a centelha da esperanca e ndo como uma ameaca a
vida e & sociedade humanas. E o que todos desejamos ¢
mo humanos e cidadaos.

A questao que reveste 0 debate sobre a Bionredic
na esta posta em termos de limites juridicosidagynas
pesquisas genéticas e que deve ser tratada a luz mes co
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promissos fundamentais, mais especificamente, doiPrinc
pio da Protecdo da Dignidade da Pesddamana
(BRAUNER, 2003, p.1-35).

O compromisso do Estado para com a vidaie a |
berdade de todos os brasileiros esta assegurado pgto art
5° do Texto Constitucional, que garante o direito aligua
dade e a vida, a liberdade, a seguranca, além de tratar da
integridade fisica e também moral

Nos comentariosy autorreferido,diz que,nos p&
ses em desenvolvimento, especialmente no Biiagil. . . ) h
a necessidade de promocao da biotecnologia por meio de
capacitacao e por politicas que orientem o aprendizado,
investimento e o financiamento, compartilhados por meio
da organizacédo e manutencéo de redes de inovagao."

Aludindo-se & necessidade da elaboracdo de leis
gue regulamentem as pesquisas com seres humanas, enf
tiza quetornsef (. . . ) | mp saeiedadesed 2 v e |
mocraticas e pluralistas". Para ele o (...) processo-no
mativo revelase como um momento complgxo) pas-
sando pela elaboracdo de uma proposta de regulament
cao, até a efetiva utilizacdo da (...) que se instalgsde a
apropriacdo da novatecnologia, definindese na lei as
responsablidades e sancdes pelo descumprimento das
regras e pmcipios garantidores de uma justa distribuicédo
dosbenét i 0 s d a.(BRAURER¢Z0GBMp.1- 35).

E necessario salientar que o avanco dasdésmle
manipulacdo genética originou para o campo dos e€onh
cimentos em saude publica o surgimento de uma abord
gem 'biologizante' com certa tendéncia redustansendo
assim, disseminada uma "neoeugenia de mercadois-
derandese, porém que se vive em uma é@em que a

7

visdo econdbmica é predominantemente newib cuja
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I6gica dos mercados globalizados sustenta seu poder e
influéncia, sendo "prerrogativas" do consumidor exercer

seu fAdireito" de serspardef or mado
"liberdade" de escolherdrologias e conhecimtos com

vistas a proteger sua saude e ampliar o-bstar". (C/AR-

DOSO; CASTIEL, 2003p.653662).

Retornanddrauner(2003, p.1-35), com base na
previsdo constitucional do dispositivo 199, paragrafo 4°
,que contempla o Principio dadisponibilidade, o apo
humano ndo pode servir a atividade mercantil. Contin
ando, anota o autorf...] A extracomercialidade seria a
garantia da ralizacado do principio da integridade e da
dignidade da pessoa humana. Desse modmagab de
orgaos,de sangue, tecidos, leite materno, deve ser estim
lada, mas a prética remunerada de qualquer desses el
mentos do corpo huemo deve ser considerada como um
caso grave de ilicitudegnal e civil, do mesmo modo que
a remuneracao pela cessao de Utero, nos casomate
nidade por substiigdo. Com relacdo a doacao de 6rgaos
em vida, s é cogitavel a autorizacdo, no caso de 6rgaos
duplos ou tecidos regeneraveis, parcial ou totalmente, que
ndo comproraem as funcdes vitais, as aptiddes fisicas e
gue nédo proesguemdeformacao do corpo do doador.

Assim, € licito dizer que a legislacao brasileira é
relativamente clara em termos da valorac&o e impossibil
dade de comercializacdo do corpo humano, desde seus
orgaos, sangue, tecidos ou outcomponentes, pelo Pri
cipio dalntegridade da Pessoa Humana.

3.2.0 mercado e a ciéncia da saude

Apresentando breve evolugdo do mercado e seus
focos, cabe discorrerapidamente sobre definicdo de
mercado e mercado de saude.
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Saude é definida pela Constituicio da OMS de
1948, como um ésdo de completo bemstar fisico, sae
al e berrestar mental, e ndo meramente a auséncia-de d
enca ou enfermidade. No contexto da promocao da saude,
a saude é considerada menos como um estado e @rais ¢
mo um meio para um fim que pode ser expresso em te
mosfuncionais, como recurso que permite que as pessoas
levem individual, social e economicamente uma vida pr
dutiva. A salde € um recurso para a vida, ndo o objeto de
vida. E um conceito positivo, enfatizando recursos sociais
e pessoais, bem como capacidadisscas (SCLIAR,
2007,p.2941).

A Carta de Otawa de 1986, para a Promocao da
Saude, da OMS (Genebra) estabelece que o conceito de
saude é um direito humano fundamental, além de enfatizar
prérequisitos para a saude que incluem a paz, a gestdo dos
recursosecondmicos, alimento e abrigo, um ecossistema
estavel e uso sustentavel dos recursos. O reconhecimento
destespréequisitos destaca os lacos indissollUveis entre
condic¢Bes sociais e econdmicas, ambiente fisico, estilo de
vida individual e da saude, fornexk a chave de uma
compreensao holistica da saude, que é fundamental para a
definicdo de promocao da saude.

A saude é considerada pela OMS como uraitd

humano fundamental, e, consequentemente, todassas pe
soas devem ter acesso a base de recursos Emade.
Uma compreensédo abrangente da saude implica que todos
0s sistemas e estruturas que regem condicbes sociais e
econdmicas e 0 ambiente fisico devem ter em conta as
implicagbes de suas atividades em relagcdo ao seu impacto
na saude individual e coleéiwe berestar(OMS, 1998).

As palavras de Minayo (200p.1-19), traduzem
muito do que pretendemos explicitar sobre 0 que seja a
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busca pela plenitude em termos de safidgTalvez mu

tos me dirdo que se trata de uenko impossivel querer
mexer na maté dura que conformou o discurso e a&pr
tica da saude coletiva. Argumargi que ndo, pois foram
companheiros nossos que redegim o rumo dessa area.
Sua forga vital, ainda em plena atividade, pode impulsi
nar um salto qualitativo, exadeando o papelistorico de
sujeitos indivduais e coletivos, que mesmo conhecendo 0s
constrangimentos, as detamacdes, as estruturas rigidas
as usaram para ousar: "nao sabendo que era impossivel,
foi la e fez"(autor descondtido).

Todos concordam com a ideia de quérabalho
epistemoldgico sobre a salde € deveras complexoj-press
onado pela reconceituacdo do préprio objeto ifieat
"saude".Consoante Breilh (199 p.137-165), "para chegar
ao fim do século XX e inicio do novo milénio com uma
crise do pensamento moder a trama mostra contemp
ranea de confrontos epistémicos". Cita, entre eles, aopos
cao entre aqueles que defendem o primado das ideias ou
grandes narrativas, totalizando no seu conjunto, por um
lado, e aqueles que se voltam a favor de perspectivas que
enfatizam a micro, a diversidade local de narrativas, por
outro. Para ele, esta é uma falsa oposicdo entre "a ditadura
do todo" e "tirania do fragmento.” Nesse sentido, o debate
sobre questdes cruciais, como "objeto" e "sujeito" @o ¢
nhecimento, a relacami&e micro e macro na deterrain
¢cao da realidade, a verdadeira relagéo entre certosre ince
tos ou eventuais, visdes opostas sobre o complexo tem um
impacto sobre a discusséo tedrica e metodoldgica ida ep
demiologia, mas com aplicagdo integralmente em Saude
Coletiva DUARTE NUNES, 2008p.2546).

A questdo basica é satsecriacdo derodutos -
vadores significaria exclus@mssegmentos maisopres a
saude Sera que as empresas em mercados de paises eme
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gentes como Brasil e a Argentina tém projetos adoves

mais caros ao ponto de que sejam obrigal@solher
entre a saude e a rigu@zAlternativamente, se gsi®na

se é possivel para os empreséariosalade em emomias
emergentes, detentores de empresas com arsenal de alta
tecnologia com investimentdsanceiros, atender aen
cessidades das populagdes mais pobres e ao mesmo te
po, buscando, aproveitar para mercados mais iuosat
Argumentase que 0s objetivos globais de saude e riqueza
global podem ser alcangados simultaneamente, desde que
com um api especifico do Governo, ja que existera-m
canismos cientificoe legais para permitir que sejanopr
duzidos produtos de qualidade para os sefpsemais
pobres do mercado. Acessando mercados globaisp-as i
plicacbes para a saude e qualidade de vida ntrasde
sustentabilidade conforme é dito na Carta dev@ttpor
meio de acordos de prestacdo de servicos com as empresas
farmacéuticas multinacionais (PTM), sens#z@hdo mais
empresas no mundo a se integrarpara o desenvalv
mentode produtos de facil asso pela popatdo pobre
(CAMPOS;WERNECK; TONON,2001).

A estruturacdo do campo cientifico da Saude P
blica, tem como ponto de partida o fato de que os ¢once
tos sdo construcdes logicas, estabelecidas de acordo com
um quadro de referéncia, onde cada d&nsa seus €o
ceitos para a comunicacao e disseminacdo do conhecime
to (DUARTE NUNES, 2008p.2546).

Nos ultimos 50 anogcorrem a criagcao de regul
mentacdes, diante das transgressdes de valores éticos,
entificos sociais, culturais piridicos geramlo movmento
sociccultural em direcdo para essas questdesndo a
buscadégi (. . . ) alternativasa’~ |
do pelo Estado, adotando uma logica mais propositiva,
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cogntiva, indicando o que se deve fazer... O Cdédigo de
Nuremberg (1948) imugura esta "Era de declaracdes”
(...)".(CARNEIRG, EMERICK, 2000, p. 10).

Essaldgica regulamentar, aindsssinalam os aot
resi (. ..) incluindo a auti-onomi a
pio fundamental a ser aplicado nas pesquisas &ilicas
com seres humanosContinuando, dizem quendora o
tempo fosse reduzido para a rea
permitisse o aprofundamento das propostas regulament
res internacionais e brasileir.
dos Santos, lembrou a profusdo de propostas internac
nais (...), criadas em meio século e citando entre essas
gulamentacbesi ( . . . ) a Decl| aum@mros o dos
(1948); a Declaracdo de Helsinque (desde 1964 ja sofreu
cinco revisdes e esta sendo, neste ano, revisada gela A
sociacdo Médica Mundial); ®eclaracdo de Bilbao; a
Declaracdo de Valénciade 1997 O ultimo documento
internacional referente a nossa matéria é a Deajao
Uni versal do Genoma Humano e
(UNESCO, 1997). Sobre a regulamentacao brasileira, ela
citou a propria Congticdo (art. 225 que trata dos recu
sos genéticos como patriménio da Unido, sem diferenciar
humanos e ndo humanos); a chamada Lei de Propriedade
Industrial, n°® 9.279/96; a chamada Lei de Biosseguranca,
n°® 8.974/95, que regula as praticas de Engenhariétican
relativas a organismos geneticamente modificados (ogm) e
coloca interditos (art. 8°) relativos & manipulacéo em h
manos; e as Instru¢ées Normativas da Comissédo Técnica
Nacional de Biosseguranca; a Resolucdo CNS 196/96, que
trata das Diretrizes Reguhentares das Pesquisas Havo
vendo ®&res Humano$SANTOS 2001,104341).

Genbmica e protebmica sdo recérados neal-
gismos, aumentando a lista de siglas e novas técngas di
poniveis para todos; fazem parte de nossas mentas, cult
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ras, linguas e vocabulasioHoje € comum dizer que as
mais recentes aplicacfes da Genética afetardo a pevacid
de de nossas vidas e que irdo formar as bases de uma nova
sociedade.

A riqueza do poder de conhecimento, das alesc
bertas cientificas e das tecnologias dele derivado,stodo

canali zados atrav®s do #fAgr anc

cos leais ou resignados para o controle vertical debtes U
timos, estdo gerando novas camadas sociais em um nivel
global, que devem ser adicionadas a vertical existentes em
cada pais, cada regiamada cultura, cada religido. A @t

pia de Thoras More esta tomando forma nwndo, que
tende a perder os ideais democraticos e, sobretudo, o seu
ideal de felicidadeddEGRAVE, 1999 1-5).

O Projeto Genoma Humano (PGH) destina, dos
trés bilhdes de dolarede 3% a 5% para estudos das i
plicacbes éticasocial e também legal relacionadasna i
formacgao grandiosa contida no genofsse invesmento
objetiva mapear o genoma humano, na criacdo de potentes
tecnologias autonomizadas. O baixo custo desta producao
implementa a cartografia, a descricéddentifica rapid-
mente os genefCORREA,2002, p.277299).

O avanco daioindustriagenética agregaa ( . . . )
capacidade de armazenamento, recuperacédo e distribu
cao de genes envolvidos no desenvolvimentxpless®
de um enorme numero @endtipos(caracteresde um ao-
ganismo, biolégicas, fisioldgicas, comportamentos etc), e
distarbios genéicos" (...) (BANDEIRA; GOMES;
ABATH, 2006, p.141-146). Os autores ainda enfatizam
gue muitos desses disturbios séo de origergtgene ap-
recem durante a infancia, dai a importancia para ossprofi
sionais de Pediatria.
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Continuando, BandeiraGomes; Abath (2006,
p.141-146), informam que existe a estimativa de que :
[...] um terco das admissdes de criancas para intermame
to sdo dewas a causas de base genética. Portanto, os
pediatras serdo solicitados a assumirem papel de raleva
cia na indicacao de testes genéticos para seus pacientes e
familiares. Aléem disso, deverdo também comunicae-o r
sultado destes testes levando em considerdgéas as
implicacdes éticas que envolvem esta situacao.

Conforme Bergel (2007 p145, a evolucdo sem
precedentes das ciéncias da vida motiva estudos dos varios
campos cientificos, éticos, legais, sejam nacionaisnou i
ternacionais:[ é JLa referida evolu®n operada en la
campo de las ciencias de la vida, junto a la impetuosa
arremetida del mercado, motivo una reaccién queas d
ble observar en convenios internacionales, leyes naeion
les, resoluciones judiciales y dictamenes de de las-com
siones nacionalede bioética, que poco tiempo contrib
yeron a consatlar un doctrina importante para hacer
frente a los intetos por cambiar principios muy caros a
nuestra civiliacion.

A Genbmica tem uma grande responsabilidade e
um papel importante na nossa sociedadeaidecimeto
e da informagao.

O genoma, incluindo multiplos impactos, pode
ajudar a controlar as pragas e doencas que causam efeitos
devastadores sobre a saude humana. Enquanto isée, o0 F
rum das Nacdes Unidas teve uma posicéo dividida sobre o
assunto(PENA; AZEVEDO, 1998,p.148)

Considerando os problemas bioéticos nesta-abo
dagem, é prudente continuar a investigar o uso de células
tronco adultas para fins terapéuticos, pois namlgem a
participacédo de ovocitos e, portanto, as céltriasco en-
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brionaias, embora isso requerem um tempo muito mais
longo para aplicacdes futuras para pesquisas médicas.
Avancos significativos na investigacdo do genoma,diol
gia celular e da Neurociéncia estdo fornecendo irderm
cOes valiosas para o progresso da MedicinainASs -
nhecimento sobre o genoma humano levou a um maior
paradigma da ciéncia moderna e um marco iapte na
histéria da humanidade, que abre horizontés, s6 para a
Medicina moderna, mas para Filosofia, Direito e ciéncias
humanas. Além disso, o trdba multidisciplinar de cie-
tistas, bioeticistas, pesquisadores em ciéncimsahas e

0S sujeitos pesquisados deve ser para continuar a construir
um futuro mais seguro e igualitario para o homem ae pl
neta terraBRAUNER, 2003, p.1-35).

O compromisso do $ado para com a vida eia |
berdade de todos os brasileiros esta assegurado pgto art
5° do Texto Constitucional, que garante o direito aligua
dade e a vida, a liberdade, a seguranca, além de tratar da
integridade fisica, psicolégica e também moral .

Paa Brauner, o célere progresso das bioteciiolog
as sobre os seres vivos, inclusive os humanos, provoca
impactos multidimensionais, que vao desde os interesses
politicos, sociais e do mercadé&stas repercussdes intpu
sinam a necessidade de investimentosnfieaos, por
meio da parceria na organizacdo e manutencao de redes de
inovacdo. Por outro lado, exige a ampliacdo do debate
publico sobre a criagdo de leis regulamentadoras das in
vacOes da Ciéncia Genética (...) imprescindiveis nds soc
edades democratisae pluralistas, como paises como a
Argentina e Brasi(2003,p.1-35).

Para complementar o compromisso do Estade D
mocratico de Direito, Brauner (2083.1-35),ainda s&
enta queO processo normativo revele como um o
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mento complexo que se instaurasde a apropriacado da
nova tecnologia, passando pela elaboracéo de unoa pr
posta de regulamentacao, até a efetiva utilizacao da-técn
ca, definindese na lei as responsabilidades e sancobes
pelo descumprimento das regras e principios garantidores
de uma jsta distribuicdo dos beneficios da ciéncia

Assim, é valido dizer que a legislacdo brasileira
deveras clara em termos da valoracéo e impossitbdide
comercializacdo do corpo humano, desde seg&o§,
sangue, tecidos ou componentes outros , peloipiinda
Integridade da Pessoa Humana.

EnsinaRovaletti (1998, p.2489) gue dAhabl ar
cuerpo en las sociedades occidentalesihdgce Le Be-
toni es suscitar evocacion de un saber anatéiniisio-
| -gico sobre | a cual se apoya

Reforcando o seu pensamendo, o autor ainda-enf
tiza[...] Esta nueva diseccion del cuerpo cosificaguce
al hombre a mera materia regida por las leys de la fisica y
de la quimica. Este punto de vista de la ciencia es el-resu
tado de una mirada, de un recortesidmico que secciona
al cuerpo partes extra partes y como unetdcualquiera.
Ya con Descartes el cuerpo cosificado habia sido desce
trado del sujeto, desacralizado y objeto deeistigacion
aparte, relegado a res extensa.

Rajland (2001p.46 posicioras € s o bludeo a fi s
al derecho de la salud. La consideramos en forma integral
y no s6lo comausencial e e n f e Estee d eodce .
to amplo de saude preconizado pela Constituicdo Federal
do Brasil de 1988 em seu artigo 6°, 196° e 197° e na Lei
8080/90 que regulamenta o Sistema Unico de Salde
(SUS), onde saude deve ser percebida como qualidade de
vida, e, portanto, o setor salde isoladamente ndo aprom
ve, € necessaria a intersetorialidade entre a saude e demais
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setores, como educacdo, habitacdo, aliegdo, lazer,
emprego, renda entre outros direitos humanosctsie
fundamentais para a sobrevivéncia do corpo fisicoppsic
l6gico, social, cultural e politico.

Continuando, Rajland (2001, #6) assinala que no
prefacio do Informe sobre Desarrollo Humaaoo, del
Programa das Nacdes Unidas para o Desenvolvimento(
PNUD) é explicitado qud:..] no basta con que los paises
otorguen los deachos econdmicos y sociales solamente en
teoria. No se puede crear con legislacion buena salud y
empleo. Se eserita unaeconomia suficientemente solida
para ofrecel osé | os derechos human
ha s@tenido a veces, una recompensa del desarrbiias
bien son fadamentales para logralo.

Sabese que os paises latino americanos samdete
tores de aproximadamenten milhdo e 200 mil msoas
gue Avivemo ou sobrevivaem co
rio, estando, portanto, vulneraveis aos riscos de adoecer e
morrer, enquanto uma minoria tem acesso aos bens e se
vicos de alta complexidade, resultante dos avancosoea bi
ciéncia. Esta iniquidade entre a populacdo human&-mis
ravel, agredida e violentada em seus direitos pelos donos
do mercado da saude e pelo proprio Estado € que clama
por instrumentos legais, éticos e administrativos, como a
proposta desta investigacao, para gsea populacdo hoje
excluida dos bens e servicos de salde tenha acesso a eles
como direito de cidadao.

Campione &Rajland (2006p.305315), quando &-
sinala a impossibilidade de realizar transformacdes sociais
sem antes alterar o poderio do modelo econdmigente
na atualidadeaponta também, a contradi¢cdo entre a-est
belecido no inciso 19 do artigo 75 da Constituicdo Federal
da Argentina,quando desregulamenta os direitos drab
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Ihistas seguindo as ordens financeiras internacionais. E
acent ua canueere elfippstulado konstitucional, em
"mera" hoja de papelEsta inversao dos valores e pfinc
pios fundamentais do homem, também, ocorre no Brasil,
guando em seu artigo 5U preleac
perante a lei", porém, na pratica essa idad¢ € reduzida

a poucos brasileiros, pois depende da vontade politica de
dirigentes, profissionais, de recursos do Executivoefed
ral, Estaduak Municipal, entre outros.

Entendemosassim,que, sendo o Direito aplicado
isoladamente, sem a visdo interdidiciar e multiprofiss
onal,ndo ha como cuidar integralmente do usuério da sa
de,do modo comoexpressam @enstituicbes da Argeint
na e do Brasil.

Por issoSantosCifuentes (2008, p.21833), deF
ne corpo como a integridade fisica do homesuoisa real
cuja transparéncia provem da prépria vidae tem sua
manifestacao através do corpo.

E continua Cifuentes, assinalando, que oitdirdo
homem sobre seu corpo deva ser respeitado "erga omnes",
pois é essenciaDo corpo humano protegido constitoci
nalmente dpendem outros bens, como dignidade, linerd
de e saude, dentre outrdssta protecdo inclui desde o
plano internacional, nacional, penal, civil e camosional.

A superioridade do patriménio genético humaseja do

seu corpo ou apenas parte deste, estégasada pelas
Constituicdes da Argentina e do Brasil. comprovarsio a
sim que o homem(...) exerce en muchos aspectos un poder
soberado, unan que no totalSANTOS CIFUENTES,

2008, p.228).

JaBergel (1999p.165-178), enfatiza que a Genét
ca tem evoluido dde a metade do século passdfsse
avanc¢o fomou o homem um dominadde certos aspectos
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da natureza, porém, paralelamente foi tramsémlo em

um verdadeiro engenheiro, que pode manipular grande
variabilidade, e a riqueza biologicksses avancos das
investigacdes genéticas e seu impacto nos direitoahum
nos e as insuficientes regulacdes nacionagtificam as
regulamenta¢des no ambitgernacional

Barreto(1998 p.1-26), contribueassinalando que a
Declaragdo Universal sobre Genoma Humanoireiids
Humanosgconcretizou a passagem da Bioética param Bi
direito, com a consagracdo da Bioéti€ara o autor esta
declaracdor e p r e s e maisaumafietapa. no Eesso
de incersdo de valores morais na construcao de uma ordem
juridica, pois estabelece prifpios Bioéticos e normas de
Biodireito as aderiram os Estados,e que is&ov(como
servem) como patamar étiaridico da pesquisa e dacte
nologia biologica contemporaniea

O homem, de forma geral, tende a buscar a anort
lidade, apesar da sua inevitabilidaEst4 sempre proe
rando maneiras de viver mais e melhor. Nessadent
qgue as ind¥strias dealoobmpiamrar
obter lucros com o corpo humano, seja na area da genética
preditiva ou na restaurativa.

Reforcando essa busca histériaaphumanidade
de se eternizar e rejnesdenece]
organos, de medula, la utilizacion directa de genes como
arma terapéutica, el patenteamiento de genégudea de
Gteros et brindan una nueva imagen del senano y de
S u c u(BEREBLEO007 p.136).

Consideramosjo entanto, que o progresso da-Bi
ciéncia e da Biotecnologia apesar de permitirem esses e
outros avangos, também podem, por vezes, sacrificar mu
tas vidas de recémascidos que sejam, por exempla-cl
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nados, e 0 exterimio de muitos embrides descartaveis,
que sdo vida, também; vidas criadas em laboratéme co
trariando a natureza humana somente para obtencao de um
Apr odu padicular (BEGRAVE]1999 p.1-5).

Minayo (2001 p.1-19) assinalacom base nas ide
as de Alhusser, LéviStrauss e Manacerca do desenko
Vvi mento socioecon!®micagbescomo A
entre as for-as produtinnas e r
do:((.)AO conjunto de rela-wes entr
cao e relagbes de producdo compdem a estudgorod-
mica da sociedade. Logséo forcas com interesses disp
res e por isso conflitantes".

As empresas de salude em paises emergentes part
cularmente em economias como a Chinldéa e o Bia-
sil, fizeram contribuicbes significativas a saude local e
global com a fabricacdo de produtos de salde de baixo
custo. O objetivo politico fundamental para estes paises €
promover um forte e inovador setor da saude em termos de
biotecnologia farmacéuticARQUES, 2009,p.62)

Ha também o perigo da influéncia declas mao-
res, como sociedades de mercado livre e liberal, qae atr
em para a sua economia crescente e que, portantm-depe
dem delas. A rapidez da evolucdo tecnologiessusa
lentiddo das propostas da ética na elaboracéo de leis e de
adaptacao social é umatér de risco que se coloca como
prioridade,ou seja,a necessidade de instituir 6rgdos para
controlar a velocidade dos progressos, porém assegurando
a ndo maleficéncia e justica. De qualquer forma, € criado
um dilema quando no momento em que se leva era @
necessidade de promover a velocidade desse avamego cie
tifico e a0 mesmo tempo regular as economias do setor
saude e melhorar a saude dos individuos.
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Desde o final do século XX e inicio do atual, a luz
dos conhecimentos sobre o genoma humano, tég® in
uma nova fase. Intensas transformacBes aconteceram e
ainda séo esperadas ataordagem daiomedicina do -
cesso sauddoenca. Essas alteragcbes demandaciosn
modos diante a remotas questdes éticas, mas tambam ger
rdo o nascimento de outras, aimde imaginadas.

Assim, no cenario epidemiolégico tese perceb
do modificacdes, nos paises em desenvolvimento, como o
Brasil. Estdo presentes as doencgas cronicaadagerde
defeitos congénitos passaram a ocupar lugar de énfase.

As doencas de fonte genétiéaestimada que na
atualidade ocorram o nascimento de 7,6 milhdes da-afet
dos a cada ano no mundo, 90% dos quais em paises em
desenvolvimento.

Esses aspectos promoveram mudancasjeadiia
da medicina genética clinica, provocando nasoges de
saldea necessidade da implementacdo desses avancos
genéticos nas politicas publicas.

E inegavel que todos esses avancos da biociéncia
sdo oriundos das novas tecnologias nascidas maes fort
menta a partir do Projeto Genoma Humano.

Contudo, como estamos semprdéatimando, neste
estudo a evidéncia do progresso sucedido desgetdrr
tem trazido beneficios para uma apenas uma pequena parte
da populacdo em comparacdo amplo contingente @opul
cional que habita nas nagbes em desenvolvimento. Frente
a esse cenario, a ganizacdo Mundial de Saude vem
constantemente introduzindo em suas recomendacdes a
necessidade de garantir o acesge@ética nesses igas.
(LOPES,2004)
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Devemos citar as perspectivEBgmaco genéticas
de invencao de drogas personalizadas, com bastiogen
de doencas, o que permitiria descobrir as relactesasle
drogas com a constituicdo genotipica dos individuas. A
sim, podem surgir processos novamostrais para a p&
quisa clinica, agrupando os casos e controles segundo
tracos geneticamente demarcaddAssim, seria possivel
padronizar pacientes quanto a sua capacidade de respo
der ou ndo a determinadas drogagCARDOSO; C/S-
TIEL, 2003 p.653652).

Como relatamos anteriormente, o Bras#alizou
um processo de inovacdo organizacional em 1990, sem
antecedentes na histdria das politicas sociaiscaipao
desde dconcepcédo dos principios do SUS no texto ¢onst
tucional até uma total reestruturacéo na forma de organ
zagao do governo federal(GADELHA, 2003 p.521-
535).

Além disso, ha uma crescente terdérde dese
volvimento colaborativo de produtos inovadores para a
salude. A preocupacadesde uma perspectiva de salde
global, é que essas tendéncias podem, ao longo do tempo,
mudar o foco de setores de saude nacionais de biatecnol
gia nas economias dosipes emergentes para as ndeess
dades mais lucrativas de mercados mundiais e de refletir
as prioridades farmacéuticas multinacionais. Estel-arg
mento pressupde, no entanto, que o foco das mutinaci
nais ainda € estatica, e permanecera orientada para-os me
cados do mundo desenvolvido, pelo retorno mais seguro
do lucro. Na verdade, o crescimento nos mercadosafarm
céuticos emergentes na economia comegou a ultrapassar
0s mercados dos paisdssenvolvidos

As empresas gendmicas apresentam importancia
econdbmica pels varios vinculos destasdustrias farma-
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céuticas, que movimentam enormes recursos fimarsce
Assim, ha estimativas de que companhias queugssd
drogas atuam em mais de quatrocentos "alvos" fardacol
gicos, que sao "enzimas, receptores, caidaigEos (nao
pertencentes a agentes patogénicos) que desbamp
papel importante em determinadas doencas". Assim sao
elaboradas grandes listas de drogas potenciais por meio de
técnicas bioinformaticas simuladoras (CARDOSO;SEA
TIEL, 2003 p.653-62)

Nardi expressgue o conhecimento dos genes-re
ponsaveis pelos caracteres de normalidade ou degiat
de uma pessoa pode permitir que o0 embasamentoeda M
dicina genémicapromovaa mudanca do diagndstico e
atue no tratamento de doenca. A terapia génica introduz no
paciente doentegeneticamentgenes de outras proteinas,
podendo sé trazéyeneficiosao sujeito pesquisado. Entre
essedeneficios podera havealteracbesno quadro ¢hi-
co, ativar os mecanismos de defesa do préprio organismo
do paciente recebedor de genesntte outroshbeneficios
eugénicos(NARDI et al 2002,p.1-17).

Zarini (2010, p.61-214), envereda por inventariar
os direitos recepcionados na Constituicdo da Argant
onde encontramos, que o artigo 14 enumera as diversas
condi¢bes dignas e equidade aabalho, entre tantasa
no dispositivo 20, e, também nos artigos 33, assim como
nos 16,18 e 190 artigo 33 aponta que existem direitos
implicitos, que tem(...) por finalidad evitar que la autor
dad publica, los particulares o los grupos que éstos Fo
man, puedan desconecer derechos y garantias esenciales
Del hombre, Del sistema republicano y soberania Del
p u e b(l..)oAdsim, depois da reforma de 1994, coni-rea
ce o artigo 75 define os direitos explicitando nos artigo 41,
42 e 43, os direimao meio arhiente saudavel para o ser
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humano, a protecdo do cidadémnsumidor aos bens e
servigos recebidos do Estado e o direito de opor acéo jud
cial frente a eminente lesdo a qualquer direito garantido
constitucionalmente, respectivamente

Entdo de forma mais expita reforcamos os dire
tos inclusos no dispositivo 48nderestaram expssos 0S
direitos dos consumidores e usuarios, quandabelsice:
Art. 4271 Los consumidores y usuarios de bienes yiserv
cios tienen derechos, en la relacion de consumo, ada pr
teccion de su salud, seguridad e intereses ég000S; a
una informacion adecuada y veraz; a la liberdad de-ele
cion, y a condiciones de trato equitativo y dig(f@ONS-
TITUCION ARGENTINA, 1994, p.194).

J& no artigo 43, aponta direitos de incidéncia-col
tiva quando preconizaToda persona puede interponer
accion expedita y rapida de amparo, siempre que n® exi
ta otro medio judicial mas idoneo, contra todo acto ou
omsi -n de autoridades p¥“%blicas
(CONSTITUCION ARGENTINA, 1994, p.194).

Enfim, ndo é possivel ignorar os demais direitos
humanos esculpidos no dispositivo 75, inc. 22 da Gonst
tuicdo Federal da Argentina que incorpora ggumentos
internacionais referentes a defesa da saude.

Ha duas principais preocupacfes estratégicas que
enfrentam os profissionais de saude, hoje sdo asier
politicas, a primeira ao caminhar para uma grande divisdo
gendmica que reproduz as desigualdades de saude, e a
segunda sdo as intervengdes concretas necessarias para
assegurar que as potencialidadegeladmica serdo apr
veitadas para promover a salde nos paises em desenvo
vimento. A questdo central na saude publica para o futuro
dos paises desenvolvidos e em desenvolvimento € a-inov
¢cao tecnoldgica da Biociéncia em busca de abastecer os
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beneficios dapesquisas para toda a populacdo e @ao s
mente para uma minuscula partelos povos dos paises
desenvolvidogBRASIL, 2010).

Apesar da falta de regulamentagéo do ehesmho
e do gene, had muitos indicadores que suportam, hatura
mente, estabelecer probabili#s da ocorréncia de doe
cas, permitindo a prevencao da sua ocorréncia, de controle
pelas empresas ou seguradoBPEGRAVE, 1999 p.1-5).

Para justificar a necessidade do rastreamento-pop
lacional, os cientistas e a bioindustria lancam méaorde a
gumentos cmo: importancia da doenca para a sauge p
blica; na disponibilidade de meios para prevencéoode d
encas e os custos. O mapeamento genético deapdes|
ainda focaliza mais fortemente as doencas heérexdif
antes do aparecimento da sintomatologia, comaexiss
realizados ainda durante a gravidemtretanto, a Neeg
nética esta partindo para um rastreamento com fing-de a
tecipar diagnésticos de doencas em pessoas Brégiep
gue possam surgir num futuro imprevissivel, ida@ndo
assim, grupos de risgpara a atuacao rapida da saude p
blica(BANDEIRA; GOMES; ABATH, 2006, p.#1-146).

As empresas de biotecnologia de salude neste setor
estdo inovando para enfrentar problemas de saude; faze
do adequacéo, traducdo, absorcdo e disponibilidade de
solucbes. Maso assim, a mudanca da imitacdo a aov
cdo nesses paises, uma tendéncia em grande parte-estim
lada pela aprovagédo da Organizagdo Mundial dméEcio
(OMC, Genebra), traz aspectos relacionados cono-o0 ¢
mércio de Sistemas de Propriedade Intelectual (TRIPS)
paa o qual sdo levantados questdes sobre o mercado fut
ro e tragtéria do setor
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Assim, em grande medida, a Medicina do futuro
vai depender da elucidacdo da genoémica funcionalie a d
namica de como se expressar e reprimir determinaglos g
nes durante a operag@le uma célula, masndém po-
teGmica e metabolomica.

Bergel, comentando sobre o acordo do TRIPS
(Tratado Sobre Direitos de Propriedade Intelectual Relac
onado ao Comércio Internacional) do GA{Acordo Ge-
ral Sobre Tarifas e iorpo@r ci o) ,
pela primeira vez na histéria um capitulo sobre os direitos
intelectuais, um de cujos componentes € precisamente o de
Propriedade Industrial que, na pratica, universaliza seus
conteudos basicos". Com tais observacdes, afirmf.due
as patergs poderdo ser obtidas para todas os proced
mentos em todos os campos da invencdes, sejam elas de
produtos ou de tecnologia desde que sejam novasg-cont
nham uma atividade inventiva e sejam suscetiveis de apl
cacao industrial" (art. 27.1). Tudo isto ®anta a idéia de
tratar o sistema de patentes como um sistema rgalve
permitindo que se possam emitir a seu respeito julgame
tos comuns, sem prejuizo de considerar os detalhes part
culares que matizam os regimes nacionais ou codunit
rios. (2000,p.1-23).

Apesar das vantagens de custo nas economias
emergentes, o modélo puramente empresarial é i@prov
vel. Percebemos que as empresas de salde nos paises em
desenvolvimento serviram para efetivamente diminuir a
proporcao das populacées sem acesso a muitos produtos
de saude, mas eles (os empresanés) podem eliminar o
acesso aos bens e servicos de saude de forma unilateral.
Assim, intervencfes do Estado na saude podem ocorrer
pela permissdo para que as bioempresas em economias de
paises emergentes, como a Argemeno Brasil, venham a
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expandir seu mercaelvo para incluir os segmentos dos
mais pobres do mercado.

A genbmica enseja preocupacdes repetidamente
expressas sobre a inovacdo e o futuro da saude publica.
Uma das principais preocupacdes existentes na geapmi
em termos de inovagéo e debate de saude publica, inclui o
dilema geral em torno da adequacdo da propriedade int
lectual (IP).

Embora a protecdo das patentes seja um aspecto
importante da promocédo da inovagcdo em saude emipesqu
sa gendmica, os tipos datpntes gnéticas atualmente em
fase de adjudicacéo e dos correspondentes interesses soc
ais e de saude publica exigem maior controle iatéonal
de saude publica e contextualizada nas questdes mais a
plas de regimes de propriedade intelectual para kEso
paises de renda média. A tendéncia pararidrazacdo
internacional dos regimes de propriedadel@ctual tem
de ser conciliada com os objetivos da saude publica-e sa
de univershde todos os seres humanB&RASIL, 2010).

Portanto, o poder de utibgdo das biotécnicas de
sintese da Informatica com a Biologia comporta noea pr
gramagéao e recombinar os escritos da vida e doeguteb
humanoi ( . . . ) O cor po Vv uetadoed 8v el
Abi oinformatizadoo. E questi.
limites do poder da tecnociéncia e do modelo industrial
aplicado a atividade inventiva que interfere na heranca
gen®t (CABRNEIRO; EMERICK; ROCHA, 2000,

p.1-20).

Continuandops autores, discutindo sobre o pate
teamento de seres vivos, entre estes 0 genommanioyl
assinalam qud...] A questdo do patenteamento de seres
vivos e das informacgbOes genéticas de seres vivos e das
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informacdes genéticas dos humanos patgeucomo um
temachave de nossa contemporaneidade. C4 entre nds,
ao estmular novas perguntas, Vels e novas objecoes,
essa questdo se colocamo temética central na coniun
dade de nossa elakacao coletiva. Nao se trata apends
uma dificuldade nacional. E um confronto na ordem i
ternagonal. Os multiplosdiscensos sinalizam saberes e
poderes em dmita. Referense a base filoséfica jaridi-

ca de uma ordem social (patenteamento) de dificil aplic
¢cdo ao copo humand psiquico, intgro, complexd ou,

a saude sobovos conceitog2000, p.15).

Para Bergel (200 p.145:icuando heecemos r
rencialali mer cadoo habl amos del 8§ mb
fragmentado al que concurren compradores y veosd
para realizar transacciones de mercancias que poseen un
val or de cambi oo

Para finalizar, utilizamos as palavras deliBguer
(2002) apudBergel (2007 p. 133-163), que muito dizem
sobre a manipulacdo do corpo humano pelasnidida
saude no século XXBerlinguer, al estudiar la tendencia
gue incorpora partes y productos del cuerpo al mercado,
analiza con grau sutileza la relacion con el nuevo raerc
do humapn a escala total. La experiencia mas grande y
duradera del mercadoumano en la historid tal como
fue la esclavitud ha sido dejada de lado, gada del
medio.

La razon de este silencio escriba probablemente en
el hecho de que hoy en dia la esclavitacha cawvertido
en sindbnimo de barbarie. EI comparar la esclavitud, es
decir, el comercio incondicional del cuerpo humanmeo
pleto (incluida su descendencia) con el mercado biatecn
|l - gico del cuerpo, Aporu- partes
ramente acentuado magie atenuado la profunda relpu
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sion que el biomercado actual despierta de manera casi
espaitanea.

Enfim, o autor compara o atual uso meatégico
do corpo humano ou de suas partes como 0 gens, pela
bioindustria,como uma nova forma de escravatura, que
segwe em siléncio, por falta de maior discusséo ssacda
sociedade as informagdes ja do conhecimento de cientistas
e eticistas.

Diante desse quadro Bergel, aponta a necessidade
de contrapor certos limites ao avango da biociérjcid:
La necesidad socialed poner ciertos limites a las x€
periéncias que se vinculan com El genoma humano puede
encontrar uma respuesta adecuada por trésdoatos: el
autocontrol ejercido por los propios invesapres, los
controles administrativos administrativoggtamentaros
y, por ultimo, El control sancionatorioepal. (BERGEL,
2003, p.322).

Assim o autor ao indicar as possiveis formas de
controle das experimentagcdes com genes humanos, indica
como o mais facil o controle que deve ser realizado pelo
préprio pesquisador.

3.3 O papel do investigador cientifico no uso de
genes humanos.

Conhecee a ti mesm@Saocrates)

O Conselho de Organizac¢des Internacionais ide C
éncias Médicas (CIOMS), estabelecida em comder
com a OMS, preparou orienta¢des "para indicar como 0s
principios éticos que devem nortear a conducao de pesqu
sas biomédicas envolvendo seres humanos, confasme e
tabelecido na Declaracdo de Helsinque”, que poderia ser
efetivamente aplicada, em especial nos paises em-dese
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volvimento, dada a sua situacédo socioeconOnficAsso-
ciacdo Médica Mundial emitiu a Declaragdo original de
Helsinque, em1964, e uma versao alterada em 1975
(OMS, 20@1).

Sabese que o0 homem € o criador da Ciéncia e da
Tecnologia,e o transformam, independentemente da sua
criacao por ele proprio.

A Ciéncia nos varios campos de estudo caminha
simultaneamente com a evolugdo da humanidade,. . . )
criando e alterando convicgbes, modificando habitas, g
rando leis, provocando acontecimentos, ampliando de
forma permanente e progressiva as fronteiras do eenh
ci me nt ofTARGINQ, 2000, p.34-B66).

ParaFourez (1995p.306319), a Ciéncia e a Te
nologia tiveram uma parte significativa na organizacédo da
sociedade contemporanea ao ponto degstd ndo poder
prescindir das primeiras. Explorada na competi¢gagdus-
trial, na medicina e na indfria bélica entre outras, a
tecnologia tem se tornado pgosa na medida em que se
ignora seus efeitos nocivos e se permite que ela adquira
uma legitimacado propria owposta neutralidade.

No momento em que o progressoai@nciail ( . . . )
estimula e orienta o avanco do ser humano, interfere na
identidade dos povos e das nacodes e estabelecadesrd
fundament ai s (@TARGING, 2090 pBpHp7o c a O
366). Nesse estimulo e interferéncia sobre a idede da
humanidade, a prodég da Ciéncia pode trazer riscos, ja
gue a neutralidade é relativa, diante do abandono des pr
prios investigadores, detentores inevitaveis dacdels de
poder.Portanto, o conhecimento em ciénciaeduftante
das influéncias dos produtos da estruturardina da s-
ciedade
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Outrossim,entendese que 0 conhecimento cient
fico produzido em determinado momento historico traz
consigo os efeitos da organizacdo social do contexto da
pesquisa, as formas de ver, agir e sentir dos cientistas e as
limitacGes impostapela cultura organizacional onde oco
rem as investigagdes, seja em termos tecnoldgicosa-oper
cionais e de acesso a informacéo.

Devese ressaltar, entretato, que os avangos ala Bi
tecnologia, em especial, também nos proporcionam muitas
facilidades em termode comunicagdo e novas desaebe
tas, apesar das conseqiéncias nem sempéidasrpara a
humanidade, uma vez que existem iniUmeros question
mentos éticos sobre o poder do cientista.

N&o existe bondade natural( .Por.ngtureza s-
mos egoistas, ambiciosadgstrutivos, agressivos, cruéis,
avidos por prazeres que nunca nos saciam e pelos quais
matamos, mentimos, roubamo§CHAUI, 2003 p.242
251).

Naf ( .filosofip kantiana, por sermos seres mat
rais, Nn0ssoO corpo, mente, sentimentos, acdes, coaport
mentossao submetidos a causalidade natural. Por isso,
precisamos do dever para nos tornarmos seres nuorais
(CHAUI, 2003.p.19803).

Logo, ndo se pode ignorar os aspectos robses
por Kant, pois dewse acatar o quanto o ser humano é
competitivo, com realce s&a sociedade globalizada, onde
0 excesso de egoismo e individualismo faz com que- o0 h
mem e, por esteira, 0S aci ent
deo. E por isso a difical dad:

arem seus impulsos e interesses.

Para Liras (2005, p-6), na perspectiva de Kant,
[...] la ética representaba un individualismoaegrbado
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gue pretendia la perfecciéon de uno mismo. Fuera de estos
apuntes historicos, que en realidad representan el origen
del concepto actual de la ética, mnaos decir que la é&ta

es la forma de actual y de asumir en formgpmnsable

las consecuencias de una conducta propia. Por esto, las
referencias son, inevitablemente, las categorias del bien y
del mal.

Hoje, mais do que nunca as leis e diretrizesass
nos determinam arte&ompromisso com 0 avanco biote
nolégico e da bioinformacéo do genes humano, pois-a te
nologia envolve e aprisiona o0 homem de tal forma que
Ihes retira o poder de libertae.

A decodificacdo do genoma humano levou a-abe
tura conceitual importante, poim de impacto abre o
conhecimento biologico, pode mudar o curso dalidna,
no futuro, com uma abordagem personalizada e uma maior
énfase na prevencdo. Como outros achados, que abriram
outros caminhos do pensamento cientifico, tem atraido a
atencao para outro lado do genoma: o risco moral deste
conhecimento. Individuos, instituicdes e isdade em
geral terdo de enfrentar situacfes que promovam determ
nados interesses e outros danos. Que interesses devem
centrarse na sociedade? As perguntas surgeis,ctamno
se é ético divulgar a um individuo que pode estar sofrendo
de uma doenca incuravel nos proximos anos, quecimpa
tam negativamente a qualidade de vida. Sabendo que um
ou mais genes é responsavel por determinadaga nado
envolve saber como curar @ fato, tém sido isolados e
varios genes envolvidos em doencas que néo t@m c
ra/remédio(DALVI, 2008,p.2952).

Para a economia globalizada, as praticas nénsgen
micas nao encontram definicdes nas culturas) na Bo-
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ciéncia nem no Direito. Esta indefin@g@bre um esgo
enorme para apropriacédo pebptal sempre em alerta.

A leitura do cédigo genético passa a ter represent
¢cOes sociais como se fossem mais do que umples
descoberta: a posse de mais um dispositivo de decifracéo
que corresponde ao textla vida ja é reivindicado como
direito sobre a propria vida (Laymert Garcidorém, a
informacdo genética faz parte de uma universalidade de
bens que fazem a composicdo do DNA e ndo podeeser af
rivel apenas por aquele que a detén(DIAFERIA,1999 e
2007 CARNEIRO; EMERICK; ROCHA, 2000.

A Portaria n° 1.679 de 28 de agosto de 2003, do
Ministério da Saude do Brasiendo em vista o estagio de
desenvolvimento galgado no campo de Biotecnologia, e
em razao da imperativa discusséao ética, cientifica eiprinc
pdmente juridica sobre "uso do genoma humano e seus
impactos sobre a saude; a necessidade de implementacéo
dos avancos biotecnolégicos, nas a¢cbes e servicoss€do Si
temaUnico de Satde (SUS) para melhoria das condicdes
de saude da populacdo", institui a Caas sobre Acesso
e Uso do Genoma Humano, que possui as atribuigbes e
pressas a seguir:

| - realizar o levantamento das normas e praced
mentos referentes ao acesso e uso do genoma humano
existentes nos diversos niveis normativos e proporia rev
sdo daquelasge interesse deste Ministério;

Il - propor a inclusdo de procedimentos, diagiost
cos e terapéuticos, nas acles e servicos prestados pelo
SUS;

lll - propor normas e regulamentos relativos & at
vidades que envolvam o acesso e uso do genomanbyum
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IV - propa areas prioritarias para a pesquisa ha
area de genética humana;

V - apoiar tecnicamente atividades destinadas a
oferecer subsidios ao acesso e uso do genoma humano, em
especial aquelas desenvolvidas no ambito do Mimast
da Saude;

VI - subsidiar os 6rgés e entidades da adnsni
tracdo publica na discussdo do tema e nos processos de
tomada de decisao;

VII - subsidiar a participacdo do Ministério da$S
ude nos colegiados interministeriais relacionados ae a
sunto;

VIII - promover debates, eventos e consytiaisi-
cas (...);

IX - elaborar e aprovar o seu regimento ine;

X - publicar, na forma de relatério e recomend
cOes, o resultado de suas ativida@RASIL, 2003).

No Brasil, a declaracao de principios para a saude
descritos na Carta de Ottawa estdo ndaddagna:'sal-
de é direito de todos e dever do Estado, garantido media
te politicas sociais e econdmicas que visem a reducéo do
risco de doenca e de outros agravos e ao acessorgalve
e igualitario as acfes e servi¢cos para sua promocao; pr
tecdo e recupracdo".(BRASIL, 1988.

Além dos problemas e riscos técnicos, aparecem
muitas questdes éticas, de bioética e sistemasrtasnE
verdade que existem opc¢des promissoras para a saude e
gualidade de vida. Assim, um ataque do coracéo pode ser
tratado e elimiado por meio da clonagem das células do
coragao que iria substituir o lesionado.
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No estudo da historia da humanidade existem s
nais sobre o questionamento sobre a postura éticaoelo pr
fissional no uso da tecnologia.

Fusara (2001) questiona as passagen@ritas em
gue o uso das tecnologias foi de grande valia, prikcipa
mente na ldade Médiguando o aparecimento de armas
tecnologicamente avancadas trouxe como euéncia a
colonizagcdo de novos territérios. Por esse motivo enver
dar historicamente pela s ética nunca foi tarefansi
pl es, pois as Avit-riase dagq
dade quanto aos valores éticos e também morais.

A questdo da ética na tecnologia parece ser uma
consequéncia da falta de difusdo da ética como umia prat
ca cotidiana entras pessoas. Os valores e referéncias de
uma sociedade competitiva e centrada em resultades par
cem sugerir uma constante necessidade de superacéo, v
lorizando a diversidade da busca e vendo qualquemlimit
¢cdo como um problema. E a ética € uma limitacdnd&e
a ética um limite em si, ela se torna um problema. A-gra
de questdo que se nos apresenta, entdo, é a akeesc
coletivamente quais os tracos delimitadores da ética. Essa
esolha determinar4d o rumo e o perfle nosso futuro.
(FUSARA, 2001, p.7).

A importancia da descoberta do genoma humano,
por via do seu mapeamento completo, possibilitar4 a cura
de graves doencas, explorando as diferencas entreuas cél
las benignas e malignas, obtendo, assim, diaigodste
terapias melhores (DINIZ, 2002, p.3889); entretanto, a
esse beneficio de cura agregaum biopoder incomems
ravel, originado dos avancos tecnolOgicos das ciéncias,
gue podem impactar sobre o ser humano, pelo ceroeame
to da liberdade e aumento da excluséo racial e étnisa. De
tacamos, também, guebiopoder do investaglor de gene
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humano traz implicito ao saber manipular a vida humana
via novas técnicas como célumenco, clonagem huaa

na, reproducao assistida, entre outras.

A Declaragao de Bilbao, celebrada dos dias 24 a 26
de maio de 1993, nashanha, as reflexdes sobre assque
tdes da Engenharia Genética e o papel dos pedques,
ensina qug...] Os participantes da Reunido Internacional
lembraram algunsamentaveis exemplos do mau s
experimentacdo cientifica e de praticas eugénicasl@&m
cadas anteriores, que servem para alertadamanidade,
0s cientistas e os juristas, sobre certos riscos que podem
surgir a medida que o Projeto Genoma Humano avance.
(...) A idéia de uma 'perfeicdo’ genética e da eliminacéo,
por meios genéticos, da piesa variedade da humarad
de ésocialmate repulsiva eapresenta um grande risco
para a espécie humana, que tem sobrevividevauido,
como resultado das inimeras diferencas genéticasiindiv
duais. Por isso a variedade cultural demanda um definido
e harménco marco de leis nacionais e acordos intetinac
onais.(SANTOS, 2001, p.66).

A autora enfatiza que as tematicas estudadas e e
tabelecidas na Declaragédo indicaram a existéncia ae pr
blemas legais;(...) da Incidéncia da genética na liberd
de da pessoa, nafmacao da vontade, na conduta hfaim
na e, como consequéncia, em sua responsabilidade ou
culpalilidade, o que tem especial repercussédo no direito
penal”.

7

Assinala, também, que é necessario o estdbelec
mento de limites explicitos para determinadas pesquisas
de Engenharia Genética que agridem a individualidade,
identidade e variabilidade do ser humano, expamndo
graves riscos a sua dignidade pessoal e evolugédo natural
da sua heranca genética. Nesse sentido, cita o Eatente
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mento dos genomasfe( . . . ) rmiasasheamarsas-fq u °
xando limites, direitos de propriedade, beneficios éeon
mi ¢ oEsfiin, chama a atencéo dos cientistas e dasoci
dade para a relevancia que tem o inadequado usam-das i
formacbGes contidas em cada gene humano, que podem
afetar a intimidade e ofiabilidade, quando utilizadas por
companhias de seguros e ou como provas na area trab
lhista, gerando assim todas as formas de exclusdes-injust
ficaveis.(SANTOS, 2001, p.6®&7).

As decisbes dos cientistas devem envolver irestr
cOes éticas e também legdigrante sua pratica, para que
nao venham ferir a integridade da pessoa humana, que
necessite de cuidados de sadidé. Considerar el recurso
a la éica suele conducir al marco de la ética profesional.
En este sentido, no es infrecuente pretender acudsta
COmo recurso exclusivo para resolver estrictamente en el
ambito profesional los conflictos quedieran producirse
y sustraerse as? del €CA-nt r ol
SABONA, 2003, p. 23233)

Também é papel do investigador cientifico &- di
seminacaalos resultados das pesquisas realizadas @-soci
dade.

A Ciéncia divulgada pelo cientista tem o dom de
gerar novos conhecimentos e assim pesquisa cientifica e
divulgacao de seus resultados sdo acoes interdapesde
e inseparaveis.

A obrigacéo ética do pesgador em processar a
comunicacao dos resultados obtidos, como forma de co
seguir credibilidade e aceitagcdo, ocorre no momento da
aprovacao de sua producéao cientifica, primeiramente, pela
comunidade cientifica e posteriormente pela sociedade.
Nesse sentidorargino (2000, p&7-366) acrescenta:
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Para tanto, é imprescindivel que pesquisada-e p
res recorram aos critérios de objetivacéo e ti@aspia,
favorecendo uma avaliacdo séria e irrefuta@jetiva-
¢aqg como busca da objetividade para reproduzir bdiea
de sem disfarces via postura critica e raciomedns@-
réncig como recurso que permite aos pares dispor do ma
or numero de informacdes sobre o andamento da pesquisa,
de forma que possam refutar ou ndo o novo conhecimento,
dentro da persptva de quea ciéncia evolui a partir de
um processo de corroboracdo ou refutacdo de hipéteses e
teorias, apos analise criteriosa pela ooitlade cientifica.

O investigador deve conceber a Ciéncia conse in
trumento de emancipacdo do homem, seja em relacdo a
naturezaseja em relacdo as suas proprias limitagcdes soc
ais, culturais e existenciais.

Entre os beneficios que a Ciéncia deve buscar por
meio dos pesquisadores é a garantia de retorno social dos
investimentos implementados durante as invashgs. As
ideias cierificas devem circular ndo s6 no ambito aead
mico, mas também na sociedade.

Liras (2005 p.1-6), assinala queas nuevas tean
logias aplicadas a la biomedicina van a exigir nuevas
normas para desarrollar una investigacién éticamente
congcuente, especialmeni como ya es una realidad
cuando el patrimonio genético de un individuo puesia e
tar en juego por su posible repercusion en sus gengraci
nes postriores o, de forma mas inmediata, en su entorno
social y laboral.

E continua ensinando sobre o papel @entista
guando reafirma quelLa investigacion es el fascinante
descubrimiento, paso a paso, de la vida, y del emtend
miento de los prasos e mecanismos que la rigen, de su
aplicacion al biengtar humano y de su transmicion. Es
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importante, en funcién des®s conceptos, la modestia, y
humildad a la hora de desarrollar esa labor investigadora
ya que no se trata, o no debe tratarse, de un juega-mer
mente particular yde satisfacion propia (LIRAS, 2005,
p.1-6).

A Resolucdo do Conselho Nacional de Saude
(CNS) n® 196, de 1996, regulamenta as pesquisas com
seres humanos com fulcro nos principais documentos i
ternacionais e nacional, conforme o seu preambulo que
cita as varias leis ,resolucdes e principios em que esta
fundamentada a Resolucédo 196/1996.Senaonas:

| - PREAMBULO (...)A presente Resolug&ontu
damentase nos pricipais documentos internacionais que
emanaram declacdes e diretrizes sobre pesquisas que
envolvem seresumanos: o Codigo de Nuremberg (1947),
a Declaracao dos Direitoslumanog1948) a Declaragao
de Helsinque (1964 e suas versfes posteriores de 1975,
1983 e 1989), o Acordo Internacional sobre Direitos Civis
e Politicos (ONU, 1966, aprovado pelo Congresso daci
nal Brasiléro em 1992), as Propostas de Diretrizes Eticas
Internaconais pra Pesquisas Biomédicas Envolvendo
Seres Humanos (CIOMS/OMS 1982 e 1993) e as Diretr
zes Internacionais para Revisdo Etica de EstudoseE=pid
miolégicos (CIOMS, 1991). @Gupre as disposicbes da
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988 e
da Legisacao brasileira correlata: Codigo de Direitos do
Consumidor, Codigo Civil e Cégb Penal, Estatuto da
Crianca e do Adolescente, Lei Organica dai&a8.080,
de 19/09/90 (dispde sobre as condi¢cbes de atengdd-a sa
de, a organizacao e o funcionamento doviges corres-
pondentes), Lei 8.142, de 28/12/90 (participacdo da c
munidade na gestdo do Sistema Unico de Saldeyed
99.438, de 07/08/90 (organizagéo e atribuicbes do €ons
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Iho Nacional de Saude), Decreto 98.830, de 15/01/80 (c
leta por estrangeiros ddados e materiaisientificos no
Brasil), Lei 8.489, de 18/11/92, e Decreto 879, de
22/07/93 (dispdem sobre retirada de tecidos, orgdos e
outras partes do corpo humano com fins humanitarios e
cientificos), Lei 8.501, de 30/11/92 (utilizacdo de &ad
ver), Le 8.974, de 05/01/95 (uso das técnicas de engenh
ria genétca e liberacdo no meio ambiente de organismos
geneticamente modificados), Lei 9.279, de 14/05/96i{reg
la direitos e obrigacdes relativos a propriedade industr
al), e autras.

Esta norma embasada seseferencial juridicose
tabelece em seu dispositivo IX as competéncias do pesqu
sador:

IX.2 - Ao pesquisador cabe:

(a) apresentar o protocolo, devidamente instruido
ao CEP, aguardando o pronunciamento destisade
iniciar a pesquisa,

(b) desenvaler o projeto conforme delineado;

(c) elaborar e apresentar os relatérios parciais e f
nal;

(d) apresentar dados solicitados pelo CEP, & qua
quer momento;

(e) manter em arquivo, sob sua guarda, por 5 anos,
os dados da pesquisa, contendo fichas iddais e todos
os demais documios recomendados pelo CEP;

() encaminhar os resultados para publicacdo, com
os devidos créditos aos pesquisadores associados s-ao pe
soal técnico participante do projeto;

(9) justificar, perante o CEP, imtapc¢éo do preto
ou a nédo pultacdo dos resultaddB8RASIL, 1996).
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Segundo esta Resoluc@oresponsabilidade central
dos Comités de Etica ene®juisa é avaliar e acompanhar.
[...] Este papel estd bem estabelecido nas diversasidiretr
zes éticas internacionais (Dacacédo de Helsinque, Da-
trizes Internacionais para as Pesquisas Biomédicaslenvo
vendo Seres Humane<IOMS) e Brasileiras (Bsolucéo
CNS 196/96 e complementares), diretrizes estas ie re
saltam a necessidade de reviséo ética e cientifica das pe
quisas avolvendo seres humanos, visando aagpalardar
a dignidade, os direitos, a seguranca e o bem estar do
sujeito da pesquisa.

Mesmo reconheceneke a capacidade criadora do
homem, isto ndo significa que realize estudos queeate
para a dignidade e sacddde da vida humana. Por isso,
sdo necessarios freios éticos e juridicos sobre as acdes dos
pesquisadores que utilizam genes humanos. A suaiinvest
gacao tem como limite ético a ideia de que o homem é
sujeito da sua pesquisa e nunca objeto.

A Lei n°®11.1052005, também, estabelece coesid
racdes, definicdes e as responsabilidades em torne-do g
noma humane a civil, a administrativa e a criminal. A
responsabilidade é mais acentuada na questdo dosttransg
nicos do que propriamente nos genomas humanoss-A re
ponsbilidade civil e a criminal ja sdo mais tendentes as
pesquisas e terapéutica gendmicas humafBRASIL,
2005).

Desse modo, o art. 20 da Lei 11.105/2005 ajsea
as atividades gendmicas, quando declara que, sem prejuizo
da aplicacéo das penas previstassa lei, 0s responsaveis
por eventuais danos causados a terceiros responderéo sol
dariamente, ou seja, pela indenizacdo ou reparacéo int
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gral, mesmo que nao haja culpa, portanto, respdiusab
de objetiva

Ja dos crimes e penas definidas na lei, alguos sa
diretamente destinados ao genoma humano, outrceindir
tamente. Transcrevemos integralmente os dispositivos que
0S prevéem:

Artigo 24. Utilizar embrido huano em desacordo
com o disposto no artigd’Slesta Lei: Pena detencéo, de
1 (um) a 3 (trés) anos,raulta.

Artigo 25. Praticar engenharia genética em célula
germinal humana, zigoto humano ou embrido &omn
Pena- recluséo, de 1 (um) a 4 (quatro) anos, e multa.

Artigo 26. Realizar clonagem humana: Penee-
cluséo, de 2 (dois) a 5 (cinco) anos, e multa.

Artigo 27. Liberar ou descartar OGM no meima
biente, em degordo com as normas estabelecidas pela
CTNBiIo e pelos 6rgaos e entidades de registro e figcaliz
¢ao: Pena recluséo, de 1 (um) a 4 (quatro) anos, €-mu
ta.

Artigo 28. Utilizar, comercializar, rgistrar, pate-
tear e licenciar tenologias genéticas de restricdo do uso:
Pena- recluséo, de 2 (dois) a 5 (cinco) anos, e multa.

Artigo 29. Produzir, armazenar, transportarp-C
mercializar, importar ou exportar OGM ou seus dariv
dos, sem autorizagdo ou ediesacordo com as normas
estabeleidas pela CTNBIio e pelos orgaos e entidades de
registro e fiscaliagdo: Pena- recluséo, de 1 (um) a 2
(dois) anos, e multgBRASIL, 2005)

Outrossim, entre os aspectos estabelecidos sio di
positivo constitucional, o que peder vinculado a pret
¢do do genoma humano é a intimidade, consubstanciada
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"em mecanismo de defesa da personalidade humana, co
tra injuncdes, indiscricdes ou intromissdes alheids"a
pessoa ndo querer que determinados aspectos dersua pe
sonalidade chegum ao conhecimento de outros (KIAL
NOSKI, 20031-19).

Paralelamente ao comprometimento de setores do
Pais voltados a Genética, além dos gestores de politicas
publicas de saulde, instituicbes de pesquisa, agéncias de
fomento, Conselho Nacional de Etica emdeésa e setor
privado brasileiro, adequacao da legislacao brasileira de
propriedade intelectual, e de propriedade industrial, para
protecdo dos resultados das pesquisas nessa areag-sao el
mentos basilares para concretizacdo do desenvolvimento
econdmico, tenoldgico e cientifico do Pais em conférm
dade com a Constituicdo Federal (DIAFERIA, 2003-
16).

O Novo Cadigo Civil bbasileiro prevé medidasap
ra a protecaale lesdo ou ameaca de lesdo aos direitos da
personalidadeO artigo 59 do codigo veda ao "méalic
deixar de informar ao paciente o diagnostico, o progndést
CO, 0S riscos e objetivos do tratamento, salvo quando a
comunicacao direta possa proveltee dano”, incluido o
direito a autodeterminacdo, reparacdo, a satisfacdo ou
compensacao pelos prejuizos)da que isso somente-t
nha atingido o terreno da moral do individuo no aspecto
interna (AGUIAR JUNIOR,2000,p.133180).

Dentre os instrumentos de protecao e tuteidica
do sujeito investigado, encontresa o sigilo profisional,
a responsabilidadeefps danos provocados, o consent
mento Alivreo e informado,
conceitos juridiceconstitucional e no Principio da Dign
dade Humana. O genoma e a dignidade humana, entreta
to, sdo universais. Essa universalidade se realiza o ind



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
I ——
viduo que se fundamenta no direito tradicional, que nao
afianca a protecdo da espécie e muito menos da ruman
dade, como assinala Laymert Garcia. Dentro de uma soc
edade individualista, corge 0 risco da supervaloazio

do direito individualii ( .0 quedeve ser resolvido e 8o

sa criatividade e responsabilidade estdo postas a prova.
[...] N&o adianta pensar que o Brasil vai se posicionar de
tal ou tal forma enquanto o poder econémico esta fora
daqui € n«o somos (GARNEIRQuU e m
EMERICK; ROCHA, 2000, p.16).

Se acatarmos a ideia de que no Brasil se dewe ad
tar que afi(...) natureza juridica das informacdes genét
cas é de bens de interesse difuso, esta posi¢cao tem de ser

vi s2vel i nt e Oxautoresoanugdmnyeeneme O .

discursos dos cidistas, se constatam as citacdes a-Ac
demia Francesa, Inglesa, Americana. E perguriiafm. . . )
por que ndo uma Declaracdo Internacional partindo de
n-s, para a Am®r i .ceaquektianam,n a ,
com a sugestad:..] Temos de aclarar os pradhas, a
exemplo dos tratados ambientais globais e do direito i
ternacional gbbal na area de meio ambiente em relacéo
as questdes climaticas de protecdo do ozénio ou perda da
biodiversdade. No caso do genoma, qual é o problema?
O problema estd a demandar um caattiv internacional?

O inicio das negadacdes de um tratado, assim como o
inicio da apresentacdo de um projeto de lei, € um passo
inicial no ambito dapolitica. (CARNEIRO; EMERICK;
ROCHA, 2000, p16)

A Declaragédo Universal sobre o Genomantdno
e os DireitosHumanos aconselha contra a clonagem-e i
tervencdes em Ovulos e espermatozoéides. Também sugere
gue o genoma humano é patriménio comum da huraanid
de, no entanto, nos Estados Unidderam caicedidas
patentes de sequéncias genétioasdicose hosjitais que

Ta



163

desejam utilizar os genes para fins de diagndstico devem
pagar aogroprietérioscada vez que forem usadas essas
sequéncias. As grandes empresas farmacéuticas tém a e
peranca de recuperar, multiplicados por vérias vezes, 0s
investimentos na pesquisa Proj@&enoma Humandioje,

a partir do pensamento da complexidade, a vidaeap
como o comportamento emergente da substancia e da
energia. Considerando que um ser humano é definido por
seus genes € a perder de vista a espiritualidade, sentime
tos, a consciéria que caracterizam a espécie humana. Ele
simplesmente reduzindo as interacdes moleculares para
além da condicdo humana, que é basicamente formada sob
condicles especificas de interacdo com o meio ambiente
(SANCHEZ GONZALEZ, 2008, p.14247).

Alguns fatoes de perigo na tomada de decisdes
podem comprometer leis ou decretos,em razdo de devido
ao tempo necessario para desenvolver o udltimo. Um
exemplo é a clonagem de seres humanos ou aagditizde
embrides para experimentacao antes de existirem leis que
regulamentam o0 uso dessas tecnologi®&EGRAVE,
1999.

Com efeito, as discussbes sobre o corpo humano
mais e mais trazem aspectos relacionados cowregl
para além da questdo normativa ou legal, exigindo outra
posicdo em termos de ética humana.

Enfim, quand a "dimensé&o bioldgica do sujeito é
ressaltada, o homem acaba sendo reqicada como
fonte elementar do genoma, na condlade humana e, em
razao disso, passa a ter ampliada sua protecao palos d
reitos fundamentais'Kalinoski:
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O que se pretende, com asampliacdo, é juat
mente conferir uma maior protecdo ao ser humadoque
a partir de um dos seus asjps naturais: 0 genomae
nao reluzlo apenas a um aspecto ldigico. Atribuindo
se, portanto, um minimo normativo ao ser humano relac
onado a umalas faces dos direitos fundamentais especif
camente a normatividade decorrente da sistematizacdo do
direito ambiental (81), (82)), pog tuteldo sem se ae
rer o risco de que um eventual consentimento individual
possa se tornar 6bice a um completo ejaddo tratame
to de um dos elementos naturais que compfdem toda a e
pécie humana e por conseguinte, o meio ambie
te.(2003,p1-19 ).

O direito humano a integridade est4 diretamente
vinculado também &deia de protecdo a biodiversidade e
ao ambiente ecologamente equibrado, devendo dispor
da humanidade de uma nia¢za integra e preservada das
ingeréncias inconscientes do mundo cientifigRAU-
NER, 2003, p.1- 35).

Portanto, a ampliacdo cada dia maior entre m-ava
co da Ciéncia e o desenvolvimento sodrapdem aos
cientistas que mantenham uma postura maigare ss-
tematica sobre as consequéncias de suas investigacfes
com seres humanos. Acredita que ha comprovacdes
cienfficas do retorno benéfico no besstar social das
pessoas e da sociedade enmaljeralendoassim, os inve
timentos publicos em pesquisas
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CAPITULO IV O PATENTEAMENTO DE GENES
HUMANO

Neste capituloabordamos alguns aspectos do p
tenteamento da vida humarassim como a Lei de Pate
tes e a questao gendmica.

4.1 O patenteamento davida humana: alguns
aspectos da privatizacdo dos cuidados de saude dos
seres hunanos

Para além do Genoma a cadeia da vida. Déterm
nismo genético e "eu" um desafio para a razao.

De Marco PerottiA privatizagdo dos cuidados de
saude e a trasformacédo da sade em mercadoria sao
algumas das consequéncias de maior visibilidade da o
dem neoliberal nas ultimas décadas sobre a sociedade.

Vivemos na contemporaneidade "numa sociedade
em processo de mudancas em que 0 progressudgio
tem gerado profundas modificbes no meio andnte, nas
pessoas e familias. Wdamse atitudes, vafes e culturas"”.
(ARBERAS, 2001,p.196215. Essas mudancgas se eefl
tem sobre os profissionais da saude, e operadores jurid
cos, em espediaAntes, 0 médico desejavapeaticava o
principio do bemestar para o paciente. Hoje tem a visédo
do cliente como mercadoria, atendermdem conformid-
de com as ordens emanadas dos planos de saude, clinicas e
seguradoras de saude a que estédo habilitados esses pacie
tes.

A ldgica do capitalismo globakado é reduzir "g&
tos" com a saude, para que sobrem lucros. Osithdig
excluidos do processo produtivo, por esse mesmo sistema
capitalista, como 0s negros, os desempregados, o0s idosos,
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os doentes mentais, os drogados e encarcerados, S0 assi
tidos peb sistema publico, no Brasil, pelo ®is@ Unico

de Saude e, na Argentina, o Servico Publico, onda-os ¢
dadaos tém o direito & saude e o Estado o dever de prot
¢ao social.

A intervencédo do setor privado sobre o setoripubl
co de saude dge sobre o sistente reguhcdo da saude e
da pesquisa médica em hospitais e universidades sobre as
politicas de saude e de medicamentos. Tramsfm os
cidadaos com direito & saude em consumidores de saude e
concentram seu foco sobre os pesquisadores das inivers
dades e/ounstitutos de pegiisas biomédicasARBE-
RAS, 2001, p19&15).

Quanto as implicacdes do poder da neolibexaliz
cdo da saude, estas caminham a passos largos para o f
nanciamento privado da pesquisa publica, por meio do
patenteamento de processos edalgi&ncas resultantes da
atividade de pesquisa bi@dica e biotecnolégica.

Essa rapidez do "progresso” da Biomedicina e da
Biotecnologia carregam consigo uma grande possnle
de apropriacdo de informacéminformacéepessoal e de
violagao da privacidade e miais direitos humanos criados
pelo rapido procsso de ampliagcdo de bases de dados de
informacao genética do ser humano.

E reconhecido amplamente o fato de que a éxper
mentacdo com humanos ndo é uma pratica da ciéncia deste
século. Nao existe ciéncia, semvas pesquisaolre 0s
fendbmenos do mundo natural e humano. Esténfiemo,
sob forma de recorte, € observado, analisadayagf@do
e investigado, com base em uma hipétese extpiecque,
por sua vezse arrima em teorias cientificasodb este
resumidoprocesso cientifico objetiva o conhecimento do
fendbmeno, sua transformacéo, sua substituicédo e finalme
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te, a aplicacdo na pratica. A Ciéncia é convertida em in
trumento a servigo dos interesses tecnologicos, nem se
pre éticos com a humanidade. Ora, sei@n€la, criada
pelos cientistas publicos (e privados), é transformada em
meio para os fins da tecnologiadica, em especial, ha de
se convir que o ser humano também se torna umnuinstr
mento dessa mesma telogia. Deixa de ser sujeito de
direitos para corerterse em objeto de uso da Bioteanol
gia. E a coisifiecdo do homem e de seu corpo pelo poder
do capital globalizado, que visa a apropriacdo e ao lucro.
Nesta reflexdo rapida, visualizamos o fato de que sio ret
rados do homem os direitos a liberdade eigimldade
pela Medicina experimenta(PFEIFFER, 2006 p.356
371).

Em todo o cenério citado, mostramos que asstran
formacdes de concepcdo e praticas da Biomedicira, Bi
tecnologia e até da Bioinformacdo tém repercussdo nas
prioridades dos investidores enesguisa e desenvelv
mento da industria farmacéutica, na Biotecnologiae Bi
medicina, que permitem o acesso aos beneficios eaeontr
dos as popula¢cdes dos paises ricos comparados aos paises
subdesenvolvidos ou em desenvolvimento. Na escala de
valoracdo parainvestimentos em Biomedicina eoBi
tecnologia, ndo sao incluidas, na medida de sua nezessid
de epidemioldgica, as doencgas raras e as que atingem pri
cipalmente as populacdes pobres, seja dos paises- dese
volvidos do norte ou dos subdesenvolvidos do sugé qu
continuam ceifando milhdes de vidas, como as doencas
infecciosas transmissiveis (NUNES)06 p.1-36). Estas
sao pequenas reflexdes acerca dos abusos cometidos pela
investigacdo cieffica (pois muitas pessoas perderam a
vida ou tiveram a reducédo da syaalidade de vida), que
atenta e atgou contra a integridade fisica e a dignidade
humana.
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A agressédo ao cidadéo, seja em sua integridade f
sica, dignidade e liberdade humanas, pela privatizagédo do
patriménio do homem, também motivou a criacéo de fo
mas decontrole e regulacédo dgo da l6gica neoliberal,
gue privilegia o controle dos custos, o mercado e rivat
zacao dos cuidados de saude.

As violacdes de direito pelas praticas da Medh
neoliberal, especialment®ntra os povogxcluidos pelos
critériosdo lucro e da ganancia, sao velhas e novas pre
cupacOes dos bioéticos e geaistas comprometidos com
a vida humana.

A apropriacdo do genoma humano pelo processo
de privatizacdo desses recursos de pedpde do homem
e da humanidade, também, suscita pupacbes da Bé&
tica e dos geneticistas e dos juristas, pois estas pagem a
mentar as desigualdades das populacées do mundo no
momento em nao permitirem o0 acesso arBwmacao e
aos beneficios dos novos diagnosticos e terapias mesulta
tes das pesquisasatzadas com grandes irgtienentos
publicos, tanto no capital humano das universidades-publ
cas, como em capital para investimentos, em equipame
tos e recursos de laboratério. Como observamos, m-dese
volvimento das ciéncias tecnolégs ndo so contribui pa
0 progresso da humanidade, mas também pode converter
se em seu algoz, quando fere os direitos humanos, sua
integridade fisica, dnidade, liberdade e de protecdo da
espécie, que pedd num futuro imprevisivel intervir sobre
a genética e, assim, "crianlitras espécies "humanas" em
laboratorios.

Por esses motivos ,0 patenteamento do genoma
humano, da vida, provoca mundialmente debates eedelib
racbes por meio de cartas de Bioética e de protecdo do
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genoma humano contra 0s possivegeos que podem
afetar chomem e a humanidade.

De acordo com a Declaracéo Universal dm@na
Humano e dos Direitos Humanos (USIEO, 1997), o
genoma é um patriménio da humaanld, portanto, ndo
pode ser patenteado, vez queatepteamento, uma forma
de proteger a informacado, seostra interessante apenas
aos interesses do mercado biotecnoldgico.

Segundo Carneiro e Bartholo (1992125134),
entre outros, ha na literatura pertinente um exemplo muito
discutido nos meios cientificos, o caso do gene BRCA1,
cuja mutacdo que se relag@ frequentemente (quanto a
presdiposi¢cdo) a um determinado cancer dma) mas
sem quase nenhuma frequéncia no cancer &&0¥Esse
gene foi cloado e sequenciado.

Ainda sobre o cancer de mama, e o BRCAls0 e
tudo sobre a predisposicdo destasne aconstituicdo de
banco de dados, ou seja, anas de DNA, e dados de
bancos médicos genealogias e historias familiares aet
Ihados que convergiriam a partir de fontes diferentes, c
mo de laboratérios e de servicos médicos. Por enquanto,
isso € s6 uma utig ja que, conform€assierapud A-
mudio (2008, p.23), o simples fato de um pesquisador se
transferir de um laboratério para outro representa em d
sequilibrio financeiro entre o érgdo publico e a pesquisa
académica; além dos problemas cominarfciaments, as
discordias em relacdo a prazos e restricbes quantoia publ
cacdes e comunicacdo de resultados. Considessndo
projecao de resultados no Projeto Genoma Humano, ha de
se convir que este Ultimo elemento talvez seja 0 mais co
flituoso de todos. Pontogarticularmente nevralgicos,
guando a pesquisa é realizada em consorcio (e geralmente
€), sdo a necessidade de convergéncia técnica eegdarot
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dos dados, vez que a pesquisa assim realizada (enr-conso
cio) demanda néo s6 a definicdo dessBzr (1998, p277-

299, mas também impde uma de€do de interconexdes
técnicas e de coordenacao entre as equipes e centies, co
sequentemente, nole e padronizacédo dos dados.

Portanto, a Myriad é a Unica empresa que asta a
torizada a pesquisar as novas mutacdes dq geseEsd-
dos Unidos e, como Unica proprietéria, so ela podeoexpl
rar comercialmente quaisquer testes genéticos despredi
posicdo aqueles canceres (dama e de ovarios), além da
comercializacdo direta, via internet, por exemplo.m e
presa também realizatastagem, a qual, infelizmie, é
financiada pelas empresas de seguro de vida e saude, ou
seja, a dicriminacdo do individuo, pois conhecendo os
resultados de um futuro risco genéti@ASSIER; GAJ-
DILLIERE, 200Q p277-299, o seguro poderaumentar
ou nemmesmo ser fechado.

A tematica deste estudo nos permite um fluxo e um
refluxo da leitura social do genoma humano, quanao le
bramos que, num determinado momento historico, prese
ciado pelo mundo inteiro e até hoje mardgenvivo na
memoéria humana, ceidbmero do nazismo ja praticava a
eugenia de forma empirica. Em experiéncias proéprias, o
Partido prop6s a purificacdo das racas, de modo que as
inferiores fossem esterilizadas, caso ndo conseguissem ser
exterminadas, e sugeriu a criagdo de uma nova raca, a ar
am.

A eugenia que se visiona no século XXI, éea d
terminacao dos filhos a serem gerados, por meio d& man
pulacdo do codigo genético, mapeado pelo PGH, entre
eles, beleza fisica, inteligéncia, cor dos olhos etcoA ¢
mercializacdo da vida humana, sem duvstaja pavar-
sa. Nao mais teriamos filhos, mas sim bonecos pana bri



171

car, embora seja perfaibente I6gico que pais prefiram
nao ter filhos com problemas cerebrais ou fisicos. Bvide
temente, as descobertas da ciéncia devem ser utilizadas
para fins de prevedg de doencas genéticas ou com- pr
pensdo a serem adquiridas, mas ndo para se fabrier bon
cas. E ai que mora a ética.

Tecnicamente, antecigge um conjunto imeso de
beneficios, como o diagnéstico das causas daxdse,
evidentemente, seu tratamentoca#i, a medida que as
interagdes patogénicas desvendam entre essasenes ¢
na determinacdo de doencas, entre tantos outros proced
mentos.

Tais beneficios, porém, geraram debates ea rel
cdo a ética do manuseio desta informacao, pois a liuman
dade pode fiar tentada a intervir com a vida queda
nNao nasceu e, consequentemente, causar uma populagao
homogénica.

De acordo com as leis brasileiras, assim como na
Argentina, partes do organismo humano ndo podem ser
objeto de patente, e 0 DNA € parte do corpddgico. O
patenteamento de partes do corpo exigiria agregar uma
descoberta de genes umaiegtao de “invencao", ou seja,
somente a invencdo, na qual alguma parte do corpo fosse
utilizada, é que se tornaria patenteavel. Além disso, tal
invencdo nao poderi@r carater ébvio, mas teria que ser
atil.

De acordo com a Declaragéo Universal dm@na
Humano e dos Direitos Humanos o0 genoma é um patrim
nio da humanidade, portanto, ndo pode sernpzddo,
pois 0 patenteamentmdo custa refletiré uma forma de
proteger a informacdo, mosts® interessante apenas aos
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interesses do mercado biotecnologico confo adiantam.
(UNESCO, 1997),

Assim, antes de entrarmos mais profundamemie s
bre o direito de propriedade, queremos deixar claro que a
aquisicdo de uma patenfen«o conf ere ao
direito de propriedade (...) na verdade (...) garante ao seu
titular o direito de receber royalties, um caso de utilizacdo
por terceiros da informagéo (...) (SANTOS, 2001, p-188
208).

Também, ndo se pode esquecer mesmo Sem-a
fundidade que mereceria 0 assunto, caso fosse objeto deste
estudo, a questdo da Biopirataria do material genético h
mano, que deve estar entre 0s motivos para a criacdo de
novas formas de fiscalizagdo administrativa, ferrdase
juridicas e preocupacdpara os bioeticistas.

Na atual realidade econ6mica, hd a celeridade do
conhecimento de uma sociedade de consumo sera-prec
dentes na histéria da humanidade. Esta é conectada a alta
concorréncia entre as industrias, e as pessoas sao individ
alistas e paradatmente fazem parte de uma soedide
débil distribuicdo de riquezas e de grande populacdo de
miseraveis. Nesta contextura econdmica, politicacals
encontrase inserida a biodiversidade, permitindo perceber
a existéncia de alguns perigos na suazatfo sem os
freios legais e éticos necessarios.

Como a regulamentacdo existente no cademto
juridico da Argentina e do Brasil, em especial, ndo traz
mecanismos muito eficientes de sancéo, agregadoseas dif
rencas econdmiebnanceiras entre os paisdtados, po-
vedores de imensos recursos naturais (e de vigaarfas)

e 0s proprietarios de alta tecnologia para exploracdo de
sas duas naturezas vivas do planeta Terra, ndo sao raros os
casos de apropriacao indevida da biodiversidade tamto m

e
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terial (fauna,flora e hidrica propriamente dita), como a
imaterial (conhecimentos dos povos tradicionais e dos
cientistas associado@NESCO,1997).

Essa atividade ilegal, chamada de biopirataria, é
divulgada mais fortemente a partir de 1993, por meio de
entidades nagovernamentais, no intuito de alertar para o
fato de empresas multinacionais e instituicbes cientificas
estarem subtraindo e patenteando os recursos bioldgicos e
os conhecimentos milenares dos povos indigenas sem
qualquer autorizagédo do Governo.

A biopirataria abrange a apropriacdo de plantas,
animais, conhecimentos e amostras de tecidos i@@&n
genes e células. As informacdes genéticas contidas no
DNA destas naturezas vivas e com grande potencial de
serem exploradas economicamente, sdo contrabandeadas
posteriormente patenteadas.

Paises da América Latina, como a Argentina-Br
sil, Peru, Venezuela, Coldmbia, e outrasmo a Afica do
Sul, Malasia, Senegal, india, Vietna, Indonésia e Guiana,
estdo sob a mira dos biopiratas. Os maioresessados
nos produtos sédo colecionadores e os laboratérios para a
fabricacdo de medicamentos e outras substancias, entre
estes os EEUCARMO, 2006, 212213)

As preocupacdes de ambientalistas, bioeticistas, ¢
entistas, politicos, sanitaristas e juristas, entre owéus,
pela preservagdo da nossa biodiversidade. Ha duvidas
guanto ao uso desses elementos da natureza sejanambie
tal, seja humana, pelo alto poder dessas empresas-de m
nopolizar os produtos pirateados e dificultar o acesso pela
populacdo dos paises subtcsdassim como para og-d
mais povos em desenvolvimento,em razao do elevasio cu
to financeiro e, também, receiam pela concorréncia desleal
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dos empresarios nacionais diantepgdoler das multinact
nais

Estas pequenas divagacdes abrem espaco para um
maior estdo sobre a lei de patentessdgenes huranos,
suas implicacbes e demais leis que, combinadas as gara
tias estipuladas nas Constituicbes do Brasil e rtnge,
permitirdo apresentar o objeto desta investigacdo eas fr
gilidades das leis sobre este tema pat® e preogpante
para a sociedade civil como um todo.

Assim, a sociedade deste século defr@etaom
uma realidade de ideologias absolutamente novas am rel
¢ao ao passado, entre esta os avangos da Biociéncia.

Essas mudancas vdo desde a remocado, madific
¢ao, transferéncia e o uso de partes separadas do corpo
humano, de gametas, de embrides em beneficio de outras,
como no caso da saude, mas ndo somente por esse razao.

Sdo muitas, todavia, as incertezas que refletem a
Biotecnologia e Bioinforméatica, que &erpor longo te-
po assunto de debates acalorados e divergentes sobre as
vantagens e desvantagens do Projeto Genoma Humano.

Como fazem parte de todo o contexto e texto deste
estudo a preocupacdo com o mercado do coupmaho,
bem como a sua regulamentacacoatrole do acessoe
clusivo aos seus genes, reforcam a no¢cao de que este co
flito j& existia desde os primordios da civilizacdo, em que
os individuos utilizavam a forca fisica para defersier
alimentarse e proteger a sua familia. Esta realidade néo é
tdo diferente do quhoje se testemunha pela mjdjaan-
do fala da avassaladora violéncia entre os hon@oso
assinalam, acertadamente, Berling e Garr288%, p.200
221)
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A escraviddo pressupunha a propriedade sobre o
corpo e autoriava 0 comeércio doarpo inteiro do homem
ou da mulher, juntamente com suas descendéncias. Ela
esteve presente em muitas comades primitivas. No
mundo antigo teve amplo desenvolvimento, acompanhada
de justificativas fibsoficas e de legitimacdes juridicas. O
status servilfoi teorizado por Platdo e Aristoteles com
base na origem béarbara dos escravos. No direito romano,
os instrumentos do trabalho agricola eram divididos em
trés distintas categorias: instrumentum mutum, pomexe
plo, o arado, instrumentum semivocale, comooo du
cavalo e, enfim,ntrumentum vocale, o escravo.

E notavel o fato de que a aquisicdo do direito de
posse e propriedade da espécie humana na época aa escr
vatura contribuiu para o nascedouro da comeregiiz de
partes do corpo humano ou seu todo,pddando para
acOes de proibicdo por meio de regras internacionais como
a Declaracdo aos Direitos daianos1948, que estah
leceu que nenhuma pessoa poderia ser submetida- a cat
veiro, assim como a trafico de escravos.

Hoje, é publico e notdrio, a mafia@uealiza traf
co de mulheres e criangas, principalmente para aé@bm
los a prostituicdo ou como objeto para a retiradarg@os
para transplantes. £ a nhi st
teso de perversidade atiaocm a e
do homem em taca de poder financeiro as custas de outro
ser humano. E barbarie deste novo milénio.

S&0 muitos os casos de transplantes de medula h
mana em que sao realizadas campanhas para doagdao com
anuéncia do doador ou responsavel.

Da mesma forma, as transfuséessdngue séo ae
lizadas legalmente em campanhas de doacd&o, como um
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principio de solidariedade entre os homeRECH; RO-
DRIGUES FILHO,2007,p.197204).

A comercializacdo do sangue foi enunciada pela
primeira vez durante a ditadura de Anastacio Somoza, da
Nicaragua, quejuntamente com um meédico exiladceg-P
dro Ramos, inaugurou um centro de transfusdo catdec
como Plasmaferesis, sendo denunciado pelo jornainka
prensa, ao informar qudurante os quatros anos de func
onamento tinham armazenados 300 miédms que foram
exportados para os Estados Unidos e EuropstaBemos
gue o sangue coletado era dos cidadaos pobres, subnutr
dos, prisioneiros e militares sob a forca da coacaorhiera
quica e da necessidade dos excluidos pelo ditdder (
COMINI, 2008, p. 7981).

As duas situacdes citadas no ambito internacional
deixam claras as diferencas entre a doacao voluntéria e a
comercializacao.

J& existem pesquisas apontando que a coleta por
doacdo traz menor probabilidade de ndo contaminacdo
para quem recebe, pois eceptor é submetido aos mét
dos de controle sanitario pelos érgdos do Ministério da
Salde, enquanto a mercancia leva ao relaxamento dos
controles.

Segundo dados da Cruz Vermelha, nos ultimos
anos, ocorreram novas doencgas com a maior incidéncia de
doadoresemunerados.

Estes exemplos e tantos outros divulgados e outros
ainda ocultos preocupam milhares de doutonasl Entre
estes, retornamos a Beduer 004, p.19Y que assinala:

[...] A inquietacdo advém da presenca simultanea de dois
fendnenos paralelosa perduracéo e, em alguns casos, 0
crescimento do mercado humano na sua forma servil e
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escravista, e a ampliacdo do biomercado em direcdo a
novos fobjetoso, 0S quai s i mg
mesmo antes) serem conhecidos e disponibilizados para
finalidades benéficas pelo progresso técridentifico,

sdo também inseridos nos catalogos das mercadorias ve
daveis. Escravidao e biomercado coexistem e se antrel

¢cam nestes tempos, nos quais o contraste entre a expanséo
dos dreitos proclamados e o drama doiseitos violados

esta sob os olhos de todos

A Declaracdo da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) contra a comercializacao de 6rgaos e de partes do
corpo humano, e a Declaragdo da UNESCO acerca do o
genoma humano, aprovada em 1997, sdo importarges in
truments legais para restringir as acgdes (clandestinas)
pelo mercado biotecnoldgico. Concedemos realce abecl
ragéo sobre o Genoma Humano, declarando que o genoma
humano é um patriménio da humanidade e que deve ser
respeitada a dignidade humana e suas caraitiesigfeé-
ticas e proclamando que o genoma humano nédo pode ser
fonte de lucros.

Todos os mecanismos de protecédo dos diretties h
manos estabelecidos nas diversas declaragdes internaci
nais vigentes, entre eles o do Comitéitmética DelCon-
sejo de Europ#2006), que edborou o Convénio para La
proteccion de los derechos humanos e dignidad Del ser
humano, em 1997, este, assim como a Declaragao rdnive
sal de Direitos Humanos, de 1948; a Declaracdo da
UNESCO, em 2005, que adaptou os principios daa>ecl
racdo Ulversal sobre Bioética e Direitos Humanos, de
1997, e outras declaracbes, que ndo sao objeto deste trab
Iho, gravitam em torno de um so6 principio, "o recoithec
mento da primazia do ser humano, cujo irssFee bem
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estar terdo que prevalecer sobre o interesskisivo da
socieade cientifica".

Segundo SchrammKottow (2001, p94995), o
conceito e a prética de protecdo do ser humano contra as
ameacas internas ou externas fazem parte da histéria da
ética ocidental, desde o aparecimento da palkthrasno
dramagrego, até a ética moderna cujo campo de atuacao €
saude publica, com as ahadas "politicas médicas" e a
"medicina social" do século XVIII. Portanto, a ideologia
da ética de protecdo ndo sO é a mais antiga, mashna co
temporanalade, se converte na maisgente funcdo da
Bioética e do biojuridico de protecdo dos individuos e
populacdes, amplianeke esta preocupacdo com osi-ind
viduos e populacfes do Terceiro Mundo, em paéaicas
populacdes humanas da América Latina, que ainda nao
gozam na pratica dasvestigacOes ciefficas de garantias
suficientes, colocada em risco a sua condicdo humana,
excluidas do exercicio de sua cidadania, preconizada, fo
malmente, pela legislacdo do ordenamento juridico, seja
do Brasil, seja da Ayentina.

Mesmo com estes insimentos juridicos internac
onais, sab&e que muitos assuntos estao destobepor
tais declaracbes como, o0 sangue, a utilizacao do ero c
mo barriga de aluguel, entre outros. Nesse sentatbhnB
guere Garrafa(2002 p.220221), acrescentam qug..] A
Reproducdo humana assistida ou fecundacgéo artificial
humana teve origem como solugcéo para a dglade;
(...). O Comité Nacional para a Bioética da Italia (Ciem
tato Nazionale per la bioética), stituido em marco de
1990, tentou evitar comprometse dsde o inicio quanto
a esse tema, considerando muito dificil devido a hostilid
de da Igreja Catdlicq...). ela considera uma sefacao
arbitraria entre o ato sexual e o ato repugtyo, e mais
ainda contra a inseminacdo heter6loga, como € nérma
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mente charda (impropriamente) a fecundacdo coét s
men que nao pertence ao marido, considerado pekgalgr
proporcional a uma infidelidade conjugal. O Comita-N
cional para a bioética manifesteae de modo mais g

nico e razoavel sobre objetivos e limifeg recomendan-

do que seja banida toda exploragédo comercial ou $adu
trial de gametas, embrionarias ectdos embrionarios ou
fetais e que com este propdsito seja sancionada aiproib
cao de qualquer forma de recompensa, intermediacao e de
publicidade.

Assim, perceb&e, que apesar das restricbes ético
religiosas quanto a reproducgéo assistida, mesamaalda
impossibilidade de um casal ter o direito derlilaele para
decidir ter filhos deixam implicito a necessidade da cricao
de leis mais delimitadoras.

Para Berlingue os produtos da bioindustria, como
na fecundacaa vitro, de embrides humanos, que tem a
capacidade de multiplicacdo das células embérias que
nos primeiros dias pode.] dar vida a um novo embrido,
e repete varias e varias vezes esse procedimeatea)-
teia os embribes e os vende no mercado interno e atern
cional, prontos para diversos usos: para a experiment
cdo, para a producdo de medicamentos, ou entdo (ndo
exitindo ainda inabadoras totais), para crescerem como
clones em barrigas de alugueydo em plena legalidade
(BERLINGUER, 2004, p.205).

O mesmo autor afirma que cada pais tenireitd
de suas proprias leis, porém, algumas questdes nzais gr
ves devem estar sob a tutelade normas univeisdis . . )
como ocorreu no passado em relacdo a esdawi.
(2004, p.205).
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Portanto, existem questdes legais que gy as
éticas que precisam ser consideradas no delsémemto
da era gendmica durante a manipulacdo cortepau o
todo do corpo do ser humano, a fim de que sejam ireduz
dos os riscos a va a saude e a dignidade humana num
futuro muito proximo.

Por esse motivo, a comercializacdo de genes h
manos serd mais bem estudada no capitulo sobre s legi
lacdes pertinentes do Brasil e Argentina.

4.2 A Lei n? 9.279, de 14 de maio de 1996 a
guestdo gndémica humana

O patenteamento da vida é prética estalida nos
meios académicos da Biomedicina das universidades p
blicas e laboratérios de industrias de Biotecnologia.

Muitos especialistas em Etica, cientistas, juizes e
advogados defensores das pasnaprofundam e anipl
am estudos e debates no mundo todo.

Vivemos uma nova Era de Medicina perdmada
e pesquisa genbmica. Se num passado longinquoge pra
matismo do cristianismo, em que tudo na face da terra era
resultado da natureza, seja do macramsiat seja do
ecossistema ou da hana, criacdo da divindade Deus,
hoje a humanidade enfrenta uma Ciéncia que se arvora de
"deus" dos laboratérios. E a vida humana entregue &s dec
sfes da Biomedicina, Biotecnologia e da Bioinformacéo,
comandadas pelo cagitéhanceiro, que percebe o campo
da investigacéao cientifica, de seres humanos e populacdes
como area de ampliacdo de seus lucros. O poderada Bi
tecnologia sobre os humanos e sua populacdo € imeome
suravel. Os médicos que devem proteger a saude e a vida
dos seres humanos, como sua miSSao e Compromisso pr
fissional, cada vez mais dependerdo, para o exercicio de
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sua profissdo, de testes patenteados de gens humamnos rel
cionados ao diagnoéstico e tratamentos.

Em todas as oficinas e leis de patent@sArgeni-
nae do Brasil, em especial neste estudo, sdo exigalos r
quisitos e limitacdes diversos paraegistro de patentes.

Ao ser concedido o registro de uma patentes-é r
conhecida a paternidade da invencao e, automatitame
€ outorgado o direito de exclusividad fabricacdo eoe
mercializacdo do produto da pesquisa. O direito deuexcl
sividade de uma investigacao cientifica impede a fabric
cao por um terceiro concorrente. Enfim, todos os canstr
tos das patentes carrega em sua esséncia os interesses de
carater eanémico, e por isso elas sdo consideradas como
elemento fundamental da propriedade indaist intele-
tual. S&o instrumentos juridicos que garantem a protecao
da propriedade intelectual do inventor e demsiitados da
investigacao cientifica e sdo um instrento também ee
nomico BRAUNER, 2005, 3435; BEIGUELMAN, 1979,
p.97985).

Por conseguinte, a patente do genonradno, em
especial, retira a liberdade dos cientistas, da Ciéncia, da
universidade e do ser humano e da propriedadeariaum
Submete a risco existéncia da universidade, que na@e p
de negar o0 acesso as infa¢des provindas dos estudos e
muito menos acesso aos beneficios destas, pois ndo visa a
lucros mas ao berestar dos cidadaos. Muda a ldgica e a
ética da producéo cientifica, compromete sesg|pisad-
res e seu processo de formacao de novos académicos que
percebem a pratica da pesquisa com seres humanos como
objeto de pesquisas biomédicas, com o degmento de
valores, como o direito de dignidade humana e a vida, para
uma visdo econdmica decro sobre a pesquisa com-h
manos. Nao é tarefa simples a regulacdo, pela sociedade,
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da franca expansao do processo de patenteamentouro Séc
lo XXI. O biojuridico tem esse fim de regular todo o
processo de registro de patentes com gens humanos.

Neste flxo e refluxo dos beneficios estos a que
a privatizacdo da saude é submetida na atualidade, ha de
se reconhecer, também, o fato de que o processo de pate
teamento é um mecanismo juridico e politicoaentivar
0 "progresso" técnico e, consequentemeatelerar o -
senvolvimento econémico e a base informacional @e c
nhecimentos tecnoldgicos e cientificos. Este é um fato
irrevergvel. Sdo paradoxos inegaveis, para 0S poucos que
possuem compromisso com a vida da humanidadeado pl
neta Terra.

O desenvolvimeto da Biotecnologia e da Bian
dicina convertese em um dos eixos prormots de toda a
geracdo da atual dinamica social, tendo o poder de atuar
diretamente na qualidade de vida e na elaboracdo da teia
de relacdes sociais, devendo, portanto, ser protegido ju
dicamente, em qualquer circunstancia em que houver ce
ceamento do ser humano ao direito de acesso aod-benef
cios da saude e, por esteira, a uma melhor e mais digna
gualidade de vida.

Na atual fase em que se encontram agefs de
mapeamento e sequenui@nto de genomas, algunsuest
dos tem indicado [...Jum forte potencial para o desemvo
vimento de uma série de atividades que futuramenote, p
derdo contrbuir para o conhecimento das estruturas e do
funcionamento das moléculas que definem o comport
mento ds sistemas biologicos para, a partir dai, identif
car uma série de enfermidades genéticas humdbaé.-
FERIA, 2003 p.1-16).
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Essa realidade de avanco biomédico e biotéenol
gico estimula o desenvolvimento de invencdes nessas
areas, por meio de politicas ppgas de financiamentos
elevados, 0 que, por conseguinte, exige a implementacao
de instrumentos juridicos regulatorios que garantanma co
trapartida financeira dos esforcos empreendidesses
instrumentos, além de garantirem o retorno financeiro,
devem poteger o recebimento dos lucros das aplicacdes
industriais dos produtos e processos e, também, lasseg
rando a potecdo das ideias dos investigadores cientificos,
pois sdo estas que fomentam a continuidade das pesquisas
e da inovagadDIAFERIA, 2003,p.1-16).

7

O instrumento utilizado é o sistema de patentes
pertencente ao direito de propriedade industiigdatente,
como é consebido, por todos, tem a fiatle de servir
como um dos instrumentos de desenvolvimento ecbném
co, desde da concesséo, pelo Estddalireitos privativos,
onde é permitido qua industria cessionaria, na exer
cdo provisoéria sobre frutos resultantes de stigacdes
cientficas originado de pesquisas cientificagativas e,
institui compromissos de compensatorios denfode que
esta afiance a publicacao dos beneficios a toda a sociedade
de maneira que o Estado e seus cidadgamsincluidos
no processo de acesso aos conhecimentos dos beneficios
da pesquisa e, assim, colocando em pratica a livre conco
réncia que promovera o avaneeondmico, cientifico e
tecnoldgico, conforme o estabelecido nosgag £ IV e
170 incisos IV, V e 225 |I, IV e 5XXXIX todo da Cors-
tituicdo Federal do Brasil e os artigos75 inciso 22 da
Constituicdo da Nacéo Argentina.

Portanto, a concesséao de dwosiprivativos de -
priedade industrial tem como pressuposto basico &-prot
¢cdo de um bem juridico da coletividade, de interesses s
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cial, tecnologico, econémico e cientifico para o universo
das sociedades argentina e brasileira e, posteriormente, no
segundmlano, proteger e garantir a possibilidade de-exe
cicio de direitos plenos pelo detentor da patevitaili-
zando,assim, de fato, o desenvolvimento econémico do
Pais.

Como temos demonstrado neste breve estudo sobre
0 uso de patentes, porém, o conhecimeas vardgens e
beneficios resultantes do processo de patentear(e ser
aprofundado posteriormente) constituem uma questao que
devera ser amplamente debatida por todos os segmentos
dos poderes constituidos do Estado e daedade civil,
por envolverdilemas éticos e juridicos, em especial, sobre
esse instrumento juridico. As controvérsias catalogadas
predominantemente sdo as que recaem sobresqsigses
biologicas e da Engenharia Genética, em que os cientistas,
geneticistas, bioeticistas, operadodesDireito, filésofos,
organizacbes ndo governamentais e do préprio governo,
argumentam se as mesmasan, na verdade, descobertas
e nao invenc¢degois, a engenharia genética, como ramo
da biologia molecular, que se utiliza das técnicas biotecn
I6gicas espedficas para a recombinacdo genética, deco
rente direta da descoberta déra@sira do DNA. (ALBA-
GLlI, 1998,p.7-10).

Por existirem davidas quanto a eficacia do instr
mento juridico de patentes, apenas algumsegacomo 0s
Estados Unidos, admitem a apriagdo do patrimonio
genético de um ser vivo, porém, muitos, entre elesios e
ropeus, a Argentina e o Brasil, apresentam ressalvas,
mesmo 0s que participam do Projeto Genoma Humano,
como a Argentina e o Bsil, ndo havendo convergéncia
guanto a legitimidde das patentes no controle e protecao
dos bens daumanidade.
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Como se observa, o tema patenteamento de genes
vivos, sejam vegetais, e, principalmente, dos dnas,
encerra controversias por envolverem interesses corflita
tes entre a l6gica de mercadofialidade da saude.

A esse respeitdCasado (2006, p. 97) assinala que
[ é lLa posibilidad de patentar las invenciones biotecn
|6gicas ha slo objeto de un importante debate en diversos
paises, mientras que el contrario, en otros se ha limitado a
los grups de profesionales eapalistas, a las elites de
los movimientos sociales, principalmente los caracteres
ecologista, y a las compafias con intereses ecousen
juego (é€)

Por esse motivo, continua afirmando que € siece
séario haver debates pela sociedadgue seja permitida a
mesma 0 acesso e participacao as informacfes Aeasss
para que possa decidir selsua vida, e refor¢d...). Esta
es la mejor forma de acercar la biotecnologia a la soci
dad, y de contribuir a la toma de decisiones tramsptes
y de mo c (BEXO; RASAD®, 2005 p.95)

Observase, pois, que a sociedade, ante a fragil
comunicacdo dos atos administrativos dos 6rgaosoeo g
verno sobre o teor dos contratos de patentes realizados,
ainda rejeita a ideia de que parte do corpo hunoanaté
mesmo bactérias possam ser consideradas propriedade ou
de uso exclusivo de outras pessoas (SCHOLZE, ,2000

p.32.

Diante a deficiéncias dos conteudos dos contratos
de patentes torrge dificil asseverar a priori e em modo
unanime qual a forma de pegfio mais apropriada para as
pesquisas biotecnoldgicas

O patenteamento de material genético humano, ha
20 anos, nao era cogitado, mas hoje no século XX3; é a
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sunto relevante nos meios académicos no mundadgarid
ou saude e ou bioética.

O Prémio Nobel d&980, conquistado pelo médico
Paul Berg, por ter realizado o primeiro implante de DNA,
foi o propulsionador para novas pesquisas manBdicina,
entre estas a possibilidade de modificacdo do patrimonio
genético pela acdo direta do home®GOMINI, 2008,
p.79-81).

Na contemporaneidade, € notavel a publicacé&e, p
los veiculos de comunicacao falada e escrita, a questdo dos
transplantes de célula e de material genético para benefic
ar a cura de algumas doencas, a possibilidade de clonagem
de células somaticasgerminais, bem como noticias pre
cupantes sobre o Projeto Genoma que busca mapear int
gralmente o DNA humano. Por isso, hd um aceleramento
das discuss0es juridicas, éticas e cientificas sobre o futuro
da humanidade ante o conhecimento de informacoe&s gen
ticas suas e que agora sdo de posse dos cientistas e dos
donos das industrias da saude.

No Brasil até meados de 1970, as atividadesieient
ficas, tecnolégicas e comerciais tinham uma lacuna ou
debilidade na protecédo dos direitos de propriedades int
lectual.Esta era explicada como um instrumento deirestr
¢ao no aumento dos precos de produtos essenciais.

Por esse motivae necessario relevar que € dificil
regular a concessao de patentes apenas comramno
tradicionais de patentes e sua dinamica que envolvesn
produtos em matéria viva, que se tornaram mafgnna
de novas invengbes no campo da Biotecnologia (BOFF,
2008 p67-79).

Entendemos que as pesquisas biotecnologicas e
volvem grandes cifras econbmicas para o mercadolda sa
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de, porémha de se reconher que as empresas @ias
financiadoras das investigacdes fazem uso da patente c
Mo instrumento garantidor do seu investimento.

A patente representa no mundo juridico oudoc
mento escrito, provido por autoridade competente, onde a
mesma outorga ou conéen concessdo de um titulo ou de
privilégio, onde ficam explicitos a forma de uso darinfo
macédo, do ressarcimento, quando ocorrer a violacdo ao
direito de patente
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CAPITULO V. GENOMA HUMANO E BIOETICA:
PREOCUPACAO COM OS DIREITOS HUMANOS

5.1 A Ideologia Cientifica: o poder da biociéncia
e biotecnologia

Partimos da certeza que conhecer e ter acesso as
informacBes sobre a genética hoje é condicdo premente
para o exercicio da cidadania. Portanto, é necessane dec
dificar a linguagem cientifigaseus significados explicitos
e outros implicitos e socializar os saberes da academia
para 0 senso comum das pessoas da sociedade. Esta € uma
exigéncia politica relevante, pois a Genética em particular,
€ de suma importancia para ser isolada na comunidade
académica e de governos, pois cabe ao cidadao o direito

constitucional gue assemgur a
formacdo (art. 5° inc. XIV CF/88), (...), pois 0 processo de
i nvestiga-«o0 cient?2fica, req.

todos, sem preconcegt de origem, raca, sexo, cor, idade e
quaisquer outras formas de discriminacdo (art. 3° inc. IV
da CF/88)", mesmo que no artigodsfput,a Constituicdo
Brasileira de 1988 garanta o Principio da Igualdadenpera
te a Lei e destaca sobre a liberdade do isienem seu
Art. 5° IX - "é livre a expressdo da atividade intelectual,
artistica, cientifica e de comunicacdo, independente de
censura ou licenca".(BRASIL,988)

Esses direitos sao contemplados na Constituicéo
Argentina de 1994, em seu dispositivo 1§¢de garate
Art. 16°1 La Nacion Argentina no admite prerrogeds
de sangre, ni de nacimiento; no hay en ella fuerosgpers
nales ni titulos de noblez&odos sus habitantes son &u
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les ante la ley, y admisibles en los empleos sin otraicond
cion que la idoeidad. La igualdad es la base del impuesto
y de las cargas puidas

Combinando a interpretagcdo do dispositivo 16°
com o artigo 75 inciso 19; 23; 24 e outros como 0S incisos
17; 18, entre outros, todos falam do direito do cidad&o a
igualdade , a libelade e de acesso as informacdes.

Em comentario ao dispositivo 75 isc 19 da
Constituicdo Argentina, Zarini (2010, p. 2995), res-
me: [...] sabemos que la persona (de los sexos) esnenge
drada, nasce, vive y se desarrolla en sociedad;ees,d
reconocenos la sociabilidad o sociabilidad del hombre
como constitutiva, natural, propia de élo hay, pues,
hombres vivientes en total soledad. No puede vivir de otra
manera mas que conviviendo con otros hombres, porque
fuera de la sociedad, el hombre es unatibeo un dios,
como dice Arist@es. Finaliza el primer parrafo de esta
norma encomendando al Ggreso proveer lo procedente
a la investigacion y al desarrollo cidfito y tecnologico,
su difusion y aprovechamiento, donde sobresale larmpo
tancia de lamvestigacion y de la ciencia para que swdlif
sidn en los estratos sociales cree condiciones efectivas de
aprovechamiento, y a que son aspectomddmentales
para el desarrollo y el progreso.

A cartografia e sequenciamento genético despe
dem grandes invastentos econdmicos para capac#o
de capital humano, equipamentos sofisticados etesdr
fisica e recursos logisticos de apoio. Por isso, 0 PGH nao
esta atrelado apenas as questdes cientificas, mas as cifras
financeiras altissimas, levantando debatesa a essg
cia da economia se adequa eticamente as neadsside
saude, com qualidadke vida para todos os efos?
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A influéncia do capital financeiro sobre os pasqu
sadores e a ci°ncia consgribuli
ta mesma ciéncia daquilo qse poderia chamar consaié
ci a h u(bEGRAVE, 1999, p.B

O biopoder das tecnologias genéticas € incomens
ravel, podendo provocar mudancgas na forma de operar do
ser humano. A banalizacdo da biotecnologia e do biopoder
gue esta exerce sobre o futuro gapulacdes e da énfase
das suas implica¢cdes, que por vezes sa@oeirsiveis. Por
esse motivo surge o principio da respoilgtdrle deJonas
(1994 com o fim de resguardar a liberdade dmmkem
bem como a integridade do planeta, para enfrentar o poder
nem sempre legal &tico a do avanco da biotecnologia,
principalmente, no momento de sua agglén

Assim, diz Jonas, ha a necessidade de adeqear a r
lacdo dos humanos com a natureza e transfansm
teméatca de compromisso ético, pd@is(.) o que aqui esta
implicado n&do é s6 o destino do homem, mas também o
conceito que dele possuimos, ndo apenas a sua sobrev
véncia fisica, mas também a integridade da sua esséncia
(...)0 (1994,p.37)

Ante o minusculo cenério, é relevante a reflexdo
sobre a coisificacdo augq o0 ser humano possa ser sabm
tido pela manipulacdo genética por parte dostisias e
instituicdes, que se apropriam de elementos persanaliss
mos do corpo humano, gy . . . ) Acomerci ali
elementos e da necessidade de protecdo asmafghes
gen®t i cas cont i da@®AFERIARMA h u m
p.46-49).

Husseini (2004p. 23-24), comentando sobre os-r
flexos da ideologia neocapitalista, inseparaveis do proce
so cientifico, exprime seu pensamemtozerdade € que os
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avancos das tecncéncias téminfluido de nodo muito
poderoso sobre a economia mundial, com inegaveie-refl
X0s sobre as instituicdes politicas contemporaneas e sobre
as relagcbes sociais tanto interpessoais como inteonaci
nais, constituindese mesmo em um dos grandegames

das mudancsocorridas neses campos.

E impossivel, portanto, que todos esseblpmas
e abrangéncia desses avancos da Biociéncia e da Biotecn
logia hdo de gerar perplexidade e preocupag¢éeantan-
do questionamentos sobre os beneficios esogsridesses
progresse cientificos promovidos pela Engenharia &en
tica, ante os principios da dignidade humana e liberdade.
Aautorasuprai ndaga: fAat® que ponto a

Dentro da preocupacgdo com 0s riscos e lieiosf
dos avancos da genética humana, Atiefif94 p.223
229 assinala quelLos éticos, al igual que los ciéfitos,
no pueden arrogarse ninguna competencia peldic- en
relacion con el resto de la gentgpara determinar lo que
esta bien y lo que esta mal, lo que debe proséby lo que
debe permitise. Lo que ellos pueden haceen realidad
lo que hacen es elaborar instrumentos cormteales y
tedricos que quizas no sean nunca casi hunca sui-
cientes para alcanzar vdades, pero que al menos evitan
incurrir en no pocos errores."

Mesmo a Lei & Biosseguranca n° 11.105/2005,
onde elenca os principios regulamentares basicos sobre o
uso e aplicacdo das técnicas de Engenharia Genética no
Brasil, entendemos que é necessaria alaegentacdo das
empresas de biotecnologias pois. ¢ Importante, potan-
to, perquirir se as atuais normas regulanegidras da
responsabilidade civil das empresas de engenhari&-gen
tica sdo suficientes para assegurar ao ser humanose re
peito aos seus bens materiais e ao seu patrimonio igenét
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co, bem como se existem mecanisafimsentes de prese
vacdo da natureza face aos interesses @uocos que
impulsionam as pesquisas genas(LIMA NETO, 1997,
p.11] .

Para Jungeé inconteste que o0 aspecto €uoito
esta intrinsecamente agregado ao R@Hato da nao pa
ticipacdo dospaises mais pobres na sua impletagdo.
Na verdade ainda observamos nesses paisesacia do
progresso da biociénciégato este que promove ameaca a
vida. (1999, p.229).

Em relacdo a influéncia da economia sobre @ Bi
ciéncia e da Biotecnologia que efweos dilemas do bt
poder, Laidens (2010, p.61) assinala:qug cumpre re-
saltar que o grande volume de recursos tecnolégicos util
zados para impulsionar a resolugcdo biotecnologica-pr
vém dos paises ricos do Hemisfério Norte, em especial, 0s
Estados Widos, ao passo que os paises do Hemisfério Sul
cabe apenas fornecer a maior dos recursos genétigos e
senciais para alimentar as pesquisas.

Entendemos que a desigualdade econémica acaba
por excluir qualquer oportunidade de um pais emrdese
volvimento comoo Brasil, por exemplo concorrer com
paises desenvolvidos em matéria de biotecnologia.

Para o projeto de mapeamento e sequenciamento
humano, sdo estimados os custos de trés bilhdes ae dol
res, sendo que na participagéo os Estados Unidasa@am
com 50%, o restante foi rateado entre GB&etanha
(15%); Franca, Italia, Alemanha e Japao pigoréicam com
aproximadamente 8% . Deste modo o fosso entre 0os mais
ricos e pobres é ampliado e as conseqgas, por certo,
recairdo sobre o0 acesso as biotecnologiassergereduz
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do ou ausente para as classes sociais excluidas e amargin
lizados dos bens e servicos, que esses avang¢os danBiocié
cia e da Biotecnologia promovem na gdatle de vida e
saude dos povos, em especial, da America Latina.
(ECHTERHOFF 2007 p.1-67).

Goulart et al (201,0p. 17091713 consideram em
seu estudo que a chamada "nova genética" (otngea)
esta penetrando de forma avassaladora os maéssds
dominios do mundo contemporaneo, gerando umauevol
¢cao tecnocultural associada aos gdnegsie,por sua vez,
garantem a transformacdo de tecnologias, instituicdes,
praticas e ideologias.

A crescente impregnacao da sociedade peloazonh
cimento genético € uma condi¢cdo que podera trazer m
dancas em uma escala sem precedentes, ja que a@ova G
nética devea promover uma remodelagdo na sociedade e
na vida com uma forca infinitamente maior do que a+ev
lugéo fisica jamais teve, uma vez que serd implantada em
todo o tecido agcial por praticas médicas e amsérie de
outros discursos. Conforme estes autorddN&SCO, ao
aprovar no ano de 199 Declaracdo Universal do Gen
ma Humano e dos Direitos Humanos, estabeleceu que a
clonagem humana ndo deve ser permitida. Sabendo que
este diploma n&o tem forca de lei, pe#eobservar que,
pouco a pouco, os paises teexibilizado suas posicdes e
varios ja permitem experiéncias para fins terapéuticos
(GOULART et al, 201(p.17091713.

A revolucdo do genoma é uma realidade que cada
vez mais tem se espalhado e influenciado o mundo. Neste
contexto, € importanta participgdo da bioinforrética ,
gue, por sua vezexigeuma variedade cada vez maior de
disciplinas, incluindo aquelas que tratam das dimensdes
sociais, historicasculturais da vida humanae fatq
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mesmo ndo sendo objeto deste estudo,entendemos que o
avanco d Biotecnologia serd mais amplo com 0s @nh
cimentos oriundos da Bioinformatica.

Partindese da concepgéao de que a vida dtuisse
no bem essencial do ser humano, pois sem a mesma hao
h& como se falar em outros direitos, nem mesmo os de
personalidade. Nesscontexto de relevancia da vida-h
mana, esta vem sendo protegida grandemente pelas dive
sas declaracdes internacionais.

A vida tem estreita ligacdo com o direaodigri-
dade regulado pela CF de 198®s artigos 1° inciso llI,
artigo 5°,227 e 230 dentreutros e na Constituicao Ange
tina desde seu preambulo, artigo 33; 75 inciso 22 entre
outros.(BRASIL, 1988 eC.F. daARGENTINA, 1994)

Os avancos cientificos percorrem geralmente ad
ante do Direito, que retarda a sua adaptacédo a comsequé
cias daquelesEsse desequilibrio entre Ciéncia &dio
origina una lacuna juridica que consente ao filésofo, ao
médico e ao jurista, entre outras ciéncias, refletirenoe pr
porem ajustes ao sistema. Na medida em que &hma
e a biotecnologia avancam, véem amacados deitos
vitais adignidade humana. Como asspaisas na eraeg
ndémica envolveno ser humano ou parte deste, urge o
maior envolvimento juridico em defesa de cada homem e
de toda a humanidad¢VASCONCELOS, 2006 p.36;
ESPOLADOR,2010,p 6-66).

Confome Goulart et al (201@.17091713, espe-
cificamente no Brasil, a pesquisa genética obtegerdo
na Constituicdo Federal de 1988, a qual, no Titulo-VII
Da Ordem Social e no Capitulo VI, trata do meio ambie
te, compreendido como um "complexo de relagéatre o
mundo natural e 0os seres vivos, as quais influem na vida e
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comportamento de tais seres", Disphfs, art. 225, que
todos os cidadady...) tém direito a0 meio ambientecec
logicamente equilibrado, bem de uso comum do povo e
essencial a sadia qudiade de vida, impondee ao Poder
Publico e a coletividade o dever de defefmlé preserva

lo para as presentes e futuras geracOd3ispde, ainda,

no § T que, para assegurar a efetividade desse direito, que
€ competéncia do Poder Publie):inciso II- "preservar

a diversidade e a imgridade do patriménio genético do
pais e fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa-e m
nipulacdo de material genético'h) inciso V- "controlar

a producado, a comercializacdo e o emprego de técnicas,
mébdos e substanas que comportem risco para a vida, a
qualidade de vida e o meio ambiente". Ademais, convém
lembrar que a Carta Magna estabelece uma gamaide d
reitos individuais e coletivos que resguardam, dentre eles,
o dreito a vida (artigo 5, caput), o direito a intgridade
fisica e moral, a dignidade humana (arf, inciso IlI),

bem como a saude como direito de todos e dever de Est
d o (@rtigo 196).

J& no Ministério Publico da Argentina, em sei+ art
go 129 estabelecert.120- El Miniterio Publico es um
organo indepadiente con autonomia funcional y auta
quia financiera, que tiene por funcién promover la aetu
cion de la justicia en defensa de la legalidad, de fBs i
tereses generales de la sociedad, en doaaon con las
demas autoridades de la Republica.

E inegavelque a neogenética tem transformaao r
dicalmente as ciéncias da saude, bem como prigpaao
o alcance de beneficios apreciaveis no futuro. Mesmo que
sejan apontadas pela literatura davidas mpaao acesso
dos beneficios prometidos pelas pesquisas gaséixs-
te uma visdo de mundo cada vez mais disseminada-genet
camente e as perspectivas sobre o futuro de inovagées g
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néticas sao fortemente adaptadas asepedes de saude e
doenca e as prioridades em saude. Além disso, ha s nece
sidade de debates solae impliacdes legais e de justica
dos progressos das biotecnoleg@vas que ainda sao
limitados pelo discurso bioético, que tende a procurar cada
vez mais respostas de assuntos em marcos tedricos que
evidenciem a melhor forma de garantir a protecaooe pr
mocé&o dos direitos do homem.

Acrescentamos, a propositnjdeia que o Biodiie
to, que busca argumentos capazes de convencer o§ doutr
nadores e juristas de que $@am espacos no ordename
to juridico brasileiro para um novo direito que tenha como
fim asquestdes pertinentes a defesa do genesiiman

5.2 Os principios da Bioética e a pesquisa g&n
tica

AO destino n«o estg8 na
emnas 0 s g(&amesiVatson)

Com o aumento vertiginoso do avanc¢o da Biocié
cia e da Biotecnologia em meadis século XX, em®
pecial das ciéncias biolégicas e da saude, a sociedade v
vencia dilemas de origem ética, religiosa, moral,ucailt
econdmica e juridicaNesse sentido, Ferraz, assevera que
estamos neste século passando por umdésafio ine-
clindvd: compatibilizar o controle da atuagéo cieictf
com a necessidade da investigacao bioldgica (déigan
em particular, com vista aos principios constinais
(1991, p.1663).

Também, o autor Ferraz, acrescenta aifidd:E
evidente que inexistermudireito de propriedade done
brido, eis que este ja é vida humana. Assim, o casal do
dor ndo pode dedir sobre sua eliminagdo, nem mesmo
dos sobrantes a implantacdo uterina. Os embrides a tal
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sobejantes devem ser mantidos congelados, para pmsteri
res impantacbes, ndo cabendo experimentos cientificos,
comercializacdo ou utilizacdo estranha ao casal respo
savel por sua formaca¢1991,p.1653).

A preocupacdo com a vida humana e a conduta dos
investigadores cientificos e dos empresarios das bigindu
trias fizeram surgir o termo bioética. Este vodabfoi
criado em 1970, dito pela primeira vpelo oncobgista
Potter Van (1998, p.88)no artigoBioethics, the science
of survivale logo apés lanca a sua obra que psagra:
Bioethics:bridge to the futureNeste artigo, ja awebia a
Bioética como uma ética multidisciplinar prepada com
0S aspectos relacionais e preservacdao dos seres humanos
com ecossistema e a vida da Terra, de forma que os ava
¢cos nado agredissem os valores éticos e culturais da soci
dade, condicdo para sua sobrevivéncia (COSTA; RGA
RAFA; OSELKA, 1998. p. 29802).

JaBobbio (1995,p.30, referindese aos fende
nos relevados pelos avancos da biociéncia edniokegia,
diz quel[...] aumento do podedo homem sobre o préprio
homem que acompha inevitavelmente o progressaté
nico, isto é, o progresso da capacidade do homenode d
minar a natureza e o0s outros homensu criar novas
ameacas a liberdade do individuo, ou permitir noves r
meédios para as suas indigéncias.

Esses avancos da biotecrgpibrequerem da saei
dade um estado de alerta, devendo estar conscia d®s ben
ficios ou dos maleficios que podem surgir destalug@o
tecnologica irreversivel. Este estado de conhatimgela
sociedade deve lastrese no aprimoramento ético, jurid
co epolitico de instrumentos de protecédo da digoelda
pessoa humana
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Como adverte Leit€2004, p.93)]...] Assim como
fechamos os hbs, de forma hipocrita e egasta m-
Séia,a violéncia, a prepoténcia, da mesma forma mos i
pomos uma cegueira moral asncpuistas cientificas ,c
mo se elas ndo nos dissessem respeito, transferindo toda a
responsabilidade e procedimentos ao corpo médics; me
mo quando, agindo contra a dignidade humana, mas ac
modados e omi ssos, porque o0
An«o mroesbBAD, e -fairearegpensavela i s s €
balizamse os mais hediondos crimes, anigorse as
nocdes mais elementares de direito de personalidade, avi
tamse os principios mais fundamentais de ética e de just
ca

Os ensinamengodo autor, alertanos @ara a read
dade atual em que o direito deve envolserainda mais
na protecédo da vida huma, inclusive dos embridesahum
nos, com a criacdo de instrumentos juridicos que de forma
explicita apontem como sera a forma dessa protég#o.
ma essa quedeve lastrar-se na protecado sujéto, pois o
cenario do progressadiotecnologia que tudo domira,
o ser humano foi transformado em meros dados otenum
ros. Entendese, outrossim, que o poder da teméncia
deva ter um sistema de freios juidicos porém, que na
dificultem a implementacéo dwvas pesquisas , que tanto
contribuem para o desenvolvimento econdémico,além dos
cientificos, mesmo com tantas duvidas dos biciiEi

Em virtude da concepc¢éo de que o genoma humano
€ patriménio comum da humanida@Gasabaoa, reforca a
necessidade deriacdo de um instrumento processual c
paz de assegurar a defesa dos dados genéticos ao assinalar:
[...] as concepgds e rebgdes sociais atuais foram red
zindo paulatinamente o espacoda esfera intim: as exigé
cis derivads de m maior intervencionismo estatal jant
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mente com a satisfatoria realizacéo das liberdadesipubl
cas, proprias de um Estado Social e Democratico de D
reito, puseram em primeiro plano frequentemente em d
trimento do Direito & intimidade a legitimidade da capt
¢cdo cada vez maior, por parte dos poderes igdlsl den
informacaosobre aspectos mais ou menos intimoseeu r
servados dos cidaddos com o fim dalizar suas funcdes
e prestar seus servi¢os de forma mais eficaz ( commn-exe
plo; no ambito genético, os dadodativos a saude rejor
dutiva; tendéncias criminais ou agressivas dos delinglie
tes), igualmente com o Direito "a informacéo e a lilzerd
de de exprssaa (1999, p.58)

Neste momento salao a inferéncia como impedir
0 acesso ilicito a tais informagdes geragibumanasni
clusive os materiais biolégicos descartados, comanes e
brées, nos quais habitem tais dados?

Para a docente Teodora Zamudio e estudiosa da
Bioética e do patenteamento de material biol6gicodrum
no, em especial, os fe¢ do. . ) C on
patent eament o Abecitamaaitvétigacdo v i v ao .
realizada por Bell Janet, em 1998 dtieavance de las
biotecnologias ha motivado en el imaginario social una
compleja y ambivalente variedad de respuestas y reacci
nes en punto a la alteracide los patones clasicos del
decurso de la vida, pero también acerca de los rada#
econOmicos que la apropiacion de la materia viva a través
del sstema de patentes puede ocasionar en los sectores
mas vulnerables de la sociedad y en los esquemasoee pr
duccion de bienes y servicios. Son ilustrativos algunos
casos aalizados en el siguiente inform@001, p.149).

Mesmo nao sendo objeto deste estudo oiB:dd,
este se encontra conectado com os dilemas d&idzio
neste séeculo, reforcande esta inte@o nas palavras de



201

Sa (2003p.25): [...] Levando ao surgimento do Bioglito,

0s seres humanos vém sendo cada vez mais testados em
sua capacidade de resisténcia as baixas e altas temperat
ras, ex@riéncias quimicas, além de serem submetidos a
radiacOes,poluicdes de toda sorte, alimentacdes nae n
turais, enfins similares e terrificdes praticas de nossos
antepassados tornarase corriqueiras. Tudosso pelo
fascinio do homem por um poder maior: a imortalidade.

A Bioética, assim como o Biodireito, € fumden-
tada no respeito aos direitos a vida, a dignidade e a-priv
cidade das pessoas, pois: [representando a paagem
do discurso ético para a ordem juridica, ndo padi® no
entanto, repesentar uma simples formalizacao juridica de
principios estabelecas por um grupo de sébios, ousne
mo proclamados por um legisladogligioso ou moral. O
Biodireito pressupfe a elaboracdo de uma categamia i
termediaria, que se materializa nos direitos humanos,
assegurando os seus fundamentos racionais e legiimad
res(FABRIZ, 2003,p.7580.).

Refor¢ando a relagdo entre a Bioética e o Bigdire
to, em que se utilizam as mesmas expressdes, tanto na
teoria como na pratica segundo Barracaorelacdo da
bioéticaom o bi odi r e dab exigeéth@as@mr r e f
rais indispensé&is ao desenvolvimento da vida humana,
com qualidade, para que a sociedade possa garantir 0s
mecanismos concretos de efetividade dos seus paradigmas
e pressupostds..)0 (BARACHO, 200@, p.84).

Por isso é imprescindivel a efetividade do Direito
frente a@g litigios questionados pelos bioéticos essaide
se que vivenciamos novos tempos e portanto, noves val
res que merecem a defesa juridica, tenteeddmpedir
abusos de direitos do homem.
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Reforcando a conexao entre a bioética e o biedire
to, Baracho acregnta: A vinculagdo das dimensdes do
saber pratico, que se efetiva pela moral, pelo Direito e
pela politica, tem correspondéncia com a Bioétice, e
pressa na propria Bioética, no Biodireito e na Biopolitica.
A Bioética relacionase com o Biodeito, em decwéncia
das exigéncias morais indispensaveis asedvolvimento
da vida humana, com qualidade, para que a sociedade
possa garantir os mecanismos concretos de efetividade
dos seus paradigmas e pressupostos. A Bioética ©la re
ponsallidade conduz, também, arfulacdo de direitos
gue atedem as exigéncias basicas para uma vida com
gualidade.(BARACHO, 200@, p.84).

Entendemos, portanto que ha a necessidadeséde in
trumentos juridicos especificos, (como o Biodireito), para
gue junto com os principios da Bioétigassam tudlar
juridica e eticamente as descobertas da Biotecnologia,
tentando evitar violacdes dos direitos fundamentais do
homem.

Semelhantemente a Declaracdo de Bilbao de
(1993), na Espanha, clama a sociedade para as reflexdes
sobre as questdes da Bima e 0 gens humano, onde
aponta que o desenvolvimento do mapeamento genético
humano'(...) abrird uma nova era na investigagcdo da-nat
reza, estrutura e fungdes dos genes, 0 que proporcionara
uma visdo nova até agora inimaginavel da fisiologia
humanae permitird conhecer as enfermidades genéticas".
E ante esta nova era genomica, a Declaragdo preconiza
gue €"(...) oportuno estabelecer certos principios que
devem ser r BHLPBADI 1998,dD/E1B2)

Na percepcdo de Cohen (2045438443 o ser
humand’(...) ndo nasce nem humano e nem ético owanti
tico", pois: [...] nasce aético, com a possidi&de de se
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humanizar. E € através desse processo de humanizacao
que ele pode se tornar ético. O que caracteriza 0 humano
€ a cultura enquanto fendmenmbolicos, sendo a biaét

ca um fenébmeno da cultura. De uma forma geral, a bioét
ca emerge das relacfes psicossociais. Assim, ser bioético
significa saber lidar com os conflitos entre os instintos
(sexuais), as pgades (sexualidade) e a realidade, ou seja,
lidar com os conflitos entre o ser natural e o ser cultural,
integrando a sua biologia com a sua biografia, queré-se

pre Unica.

Ainda Coh& (2005 p.438443), comparando a
Anatomia com Biotecnolomgi a a
humana néo permite localizqual € a parte do corpo onde
se | ocal iDoanesmo raodanactedifa.] que
nao serd o mapeamento do genoma que nos tranafa
em diabos ou deuses, pois estasstfigs humanas sao
muito complexas, dificeis de serem avaliadge método
cientfico. Nao sera focdo da bioética saber para onde
caminha a humanidade, mas sim sera funcédo da bioética
pensar, discutir e ensinar este caminho de uma forma
mais humana, poaeo-se assim decidir sobre o futuro.

Assim, a bioética € entendida pelos automaao
conhecimento e a confrontacdo com o outro ser humano.
Sua autonomia, sendo relativasigma-se das relagbes
intrinsecas e exinsecas deste com 0 mundo.

Retornandese a questao gendémica em que nes U
timos anos € o centro das atengfes dos bioeicistap-
ppers e Chadwick, assinaldm] Nos identificamos novas
tendéncias na ética, como a reciprocidadeytwalidade,
solidariedade, cidadania e universalidade. Ema eles
nao representem modos inteiramente novos, podem
ser encontrados em tradigdantigas de pensamento, eles
simbolizam ndo apenas um movimento da bioética do



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
e
mundo desenvolvido, mas também a apreciacao danece
sidade de uma abordagem participativa. A pesquis&-gen
tica esta obrigando a um exame publico e, por consegui
te, politico de vabres sociais e pessoais, e do lugar de
sua expressa@2005,p.7579).

Haveria portantoa necessidade de transfacoes
na base dos principios éticos que giam as iyagies
cientificas devido as peculiariedades especificas daigenét
ca populacional

Outras reflexdes polémicas quanto a manipulacdo
genética humana no séoukXI, partem de VingeZ000,
p.1:5),0 c¢criador da ATeoria da sin
A aceleracdo do progresso tecnoldgico é umastgioe
central na histéria da humanidade. Estanmuslimiar de
uma mudanca comparavel ao surgimento da vigadna
na Terra, com a criacdo iminente de entidades comiintel
géncia maior que a humana. Desenumlentos que antes
pensariamos s6 ocorrer em "um milhdo de anos", se oco
ressem, acontecerdo neséculo. Creio ser correto eh
mar este evento de singularidade. E o ponto em que uma
nova realidade passara a governar o mundo

Nesta teoria, ele propbée qéie( . . . ) ne pri mei
las a tecnologia produziria computadores avancados com
uma inteligéncia sobreumana; na segunda seria a inte
face entre 0 homem e a maquina, tornasdoinimas,
dando a ilus«o de Qgquee poer emos
ultimo, que a Biotecnologia gerara o desenvolvimento da
inteligéncia do ser humanao.

Peter Moonsobre a Teoria da jularidade de
Vinge, afirmou em entrevista&oncedida a Bvistalsto E,
gue O célebre astrofisico britdnico Stephen Hawkireg d
clarou em 2001 a Revista Focus que: "Com uma alteragédo
do nosso patriménio genético, podemos aumentama co
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plexidade doDNA e, po consequéncia, melhorar aoh
mem. (...) Devemos seguir este caminho, se queremos que
0s sistemas biolGgos sobrevivam aos eletrénicos. Ao
contrario do nosso intelecto, os computadores duplicam
sua capacidade a cada 18 meses. Dlviéan o perigo real

de quedes@volvam inteligéncia e dominem o mundo. Nés
temos também que desenvolver rapidamente técnicas para
possibilitar uma ligacdo direta entre o cérebro e omeo
putadores, permitindo que a inteligéncia artificial cantr
bua para a inteligéncia humana e née solte contra
nés".(MOON, 2007)

ApOs as afirmaies Peter Moon questiona Vinge
se 0 mesmacreditavaque esta modificacdo geméd seria
factivel?O que o autor asseveracredito que ela é tanto
pratica quando positiva e sujeita as mesmas preoedp
cOesrelacionados aos computadores. No longaza;, ndo
creio que a biologia organica possa acompanhar o passo
do harware. Por outro lado, a biologia organica é robusta
em modos diferentes das maquinas de hardware. Ae-sobr
vivéncia da vida sera melhor servidaatés da presea+
cao e aperfeicoamento de ambas as estrate(NdBIGE,
2007)

Ainda o campo das preocupacdes da Bioética com
0S progressos avassaladores da Engenharia Genética com
humanosfi(...) transcende, de muito, porque estamos em
face de novog discurg terreno (... (FERRAZ, 1991,p.

16) .(grifamos)

Seria a era pésumano, em que muitos tedricos
comoi (. ..) a emerg°ncia ontol
cbes de hibridizacdo entre homem e maquina, carne e
silicio, aos avancos da consciéncia (...Jasés da coe-
xao com dispositivos e a manipulacéo gradativa do DNA
huma n o (FRANCO, 2001, p.114).
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Nas palavras reforcadoras do autor Ferraz (1991
p.19, dizi (. . . ) sem sombra de d¥vid
(cinquenta) anos a ciéncia progrediu numaoeedade e
profundidade e numa abrangéncia no campo dadgiel
e da manipulacdo humana".

Continuando, faz inferéncias sobre essenava fi e
agora para onde vamos?o0,; A (
tenta responder aos seus questionamerssinalado:

[...] Chegamos ao limiar em que a ciéncia esta pronta
para criar até vida. Temos visto isto no no#iéo, e até
mesmo no proprio paisa clonagende seres vivos, aier
acdode novas espécies, a formacédo de todo um p&trim
nio e de toda uma série infindavel datgntes, inclusive

no campoda biologia. Tudo isso propde esse tipo d& m
ditacdo paratodos n@s, ja nas ggeras do ano 2000: qual

€ o limite e a baliza que o homem do direito tem paea pr
por? Esse € o tipo de consideracdo que vou trazer para 0s
senhorescom a absoluta imildade e a absoluta certeza

de que néo estarei a proferir verdades lapidares, au co
clusdes definitivas, mas sim, muito mais que iSso, @Aqui
tacdes profundasnstigacées a que os senhores irds-re
ponder, na medida em que estamos em ufiente um
verstario e, logo, por exceléncia, um ambiente pronto,
preparado e convocado paesse tipo de atuaca@-ER-

RAZ, 1991,p.16)

Revisitando os ensinamentds Vingeem ente-
vista a Peter Moon, quando perguntado sobre a unido da
nanoterapia (robo6smplantados no corpo humano para
corrigir algum problemdiotecnoldgico) com a Engeah
ria Genética e a Bioinformatica, como a unido que podera
representar uma ameaca para a humanidade, respondeu
quel[...] O planeta (e o universo) séo repletos de ameacgas
martais. A tecnologia é a fonte de algumas destasaame
¢as- mas ela igualmente nos tem protegido contra o
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tras. Eu acredito que a tecnologia é, ela prépria, a melhor
resposta da vida contra 0S riscos que nos ameacam.
(2007)

Para eleno futuro, as maquingsoderdo ter cast
ciéncia- e aqui reside um dos perigos da bioética e do
Direito, pois, diante desse cenario temeroso, ha a necess
dade de atores sociais, sejam eles cientistas, bioéticistas e
operadores juridicos, que tenha claro o seu papel ndo so
na sguranca juridica mas também na seguranca social, ja
que somos instrumentos de transformacdo da sociedade.
Perante tais dilemas ele enfatiza fjué¢ A esperanca e o
perigo estdo no fato de que estas criaturai@ como
criancas. Como com qualquer criangama questao fu
damental € assegurar sob qual moral elas irao serdese
volver. Neste sentido, existem boas razGes para ter esp
ranca, apesar, e ato, do perigo de que estas criangcas em
particular serdo muito mais poderosas do que as nossas
naturais. (VINGE, 2007)

Em 2011, assistimos na telenovela da Rede Globo
AMorde e Assoprao, de autori :
Flavia Alessandra, fruto da robdtica de seu noivo que néo
suportando a sua morte, resolve (re}ai&stando trap
Ihando a memdria da noivabotizada na esparga de
que ela venha a expressar sentimentos humanos como
AGEuU te amoo. Wal cyr Caurrasc
¢céo da humanidadéCARRASCO, 2011).

Esta € a preocupacgdo que Vingé07)define o-
moA (. ..) a gr and e liberdadeshpra-r a - « 0
na ( sentengiamdoAntes do computador pessoal, a
maioria das pessoas acreditava que os computadoses fo
sem o grande inimigo da liberdade. Quando surgiu o PC,
muitas pesoas perceberam que milhdes de computadores
nas maos dos cidaddesam uma defesa contra @ania.
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Agora, no novo milénio, vemos como 0s governos podem
usar as redes para um monigonento onipresente, e isto é
asswtador. Mas uma das idéias que procuro passar no
meu livro é a possibilidade de que o abuseggnamental

se torne irrelevante. Na medida em que a tecnologia g
nha importancia, os governos precisam fornecer a iluséo
da liberdade para os milhdes de pess que precisam se
manter felizes e criativas para manter aoeemia nos
trilhos. Tudo somado, estas pessoasguem maior dive
sidade e recursos (e até mesmo melhor coordenacao) do
gue qualquer gverno. Os bancos de dados-lome, as
redes de computadores e a&sl@s sociais fornecem a esta
tendéncia um enorme impulso. No final, a "ilusdo ida |
berdade" pode ser nmreal do que em qualquer outro
momento da histéria. Com a internet, o povo pode atingir
uma nova forma de populismo, poteatizado por um
conhecimento absolutamente profundo e abratege

O australiano Stelarc (2001) tem como catacde
corpo humano aua relacdo entre corpo, bioteay e
arte, ja quepara ele, a nossa composi¢cdo materialsé re
pons8vel pel o fAaprisi ocakeament o d
Pode parecer poético quando eu falo absolutismo de co
po humano atual, mas a visdo que eu tenho nétoma.
Se ja se pode fertilizar fora do corpo humanoienahtar
um feto fora do utero feminino, entdo tecnicamentenfala
do podemos ter vida fora do nascimento. E se até podemos
substituir partes do corpo humano que famam mal e
colocar 14 componenteartificiais, entdo- mais uma vez
tecnicamente falande ndo ha necessidade de morte.
Chegamos a uma situacdo em que a vida ja ndo € mais
condicionada plo nascimento e pela morte. O corpo nao
necessita mais ser Airepar adoo,
partes sbsituidas.(STELARC, 2001 online).
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Logo, para Stelarc, a tecnologia( . . . ) serve
um fio condutor e de um inevitavel agente caadlis do
processo de Aciborguirmtéd «o00
ao homem ser rarquitetado”.

Segundo Santaella (2004,6%-75) nas ultimas wa+
as décadaganto o corpo como tudo que compde o hum
no foi tdo questionado que acabou por atingiesagthacao
péshumang formas de expressao para indicar as adter
cbes mudancas fisicas e psiquicas, mentais, pefagpt
cognitivase sensorias que estdo em acgéao, provocadas pela
re-configuracdo do corpo humano na sua integracdo com a
tecnoldgia e influéncias das biomaquinicas. Assim esta em
processo e implementacédo de duas forcas: de um lado o
corpo humano e suas caracteristicas @e acde repulsédo
elétricas e do outro a poder da maquina.

Noutro ponto a autora comenta [Coém a etrada
na era digital e virtual, o espaco real em 3D no qual o
corpo se movimenta, dilatse sob efeito do transporte da
mente pelos espacos multidimensasn da ciber
realidade. Entre esta dimensionalidade dilatada e @mesp
co real em 3D, o corpo torase uma superficie internid
atica, tornase um meio e uma mediacdo entre o prasenc
al e o virtual, adquirindo ele mesmo uma nova disae
mul t i p (SANTAEBLRA, 2004, p. 74)

Por certo, o termo pédsumano, concebido dentro
da possibilidade de uma nova forma de pensar o corpo
além da natureza, mas em conexao com a tecnologia, ali
da produzira grandes debates e muitos estudos e pesquisas
nessa tematica que desafodos os significados tradei
nais de ser humandruto da natureza e da vede divina
de Deus.
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Na opinido de Brodwigfii nci si vo -quanto
relagBes entre o desenvolvimento de tecnologasétigas,
sociedade e construcdo de identidade no mwotten-
poraneo” (2002, p.324).

Para esse autor, os conflitos recentes sobresas pe
quisas genéticas em humanos sdo causados pela &agilid
de politica da area de Engenharia Genéticadeskquil
brio histérico de poder entre os geneticistas e leigos, e
pela vulnerabilidade conceitual, ou seja, pelo descosnpa
SO entre 0 entemohento cientifico e popular acerca da
base genética de identidade colat Além disso, segundo
0S autores, pequenos grupos isolados, muitas veaes est
dados por esta ciéncia, estdo mat@ihdese como suje
tos politicos, pressionando as autaitts e exigindo o
controle sobre a idecdo e interpretacdo das pesquisas
nesta area.

Enfim, a intefrelacdo do homem (e seu reo
po),com as Biotecnologias, a Bioinformatica, a sociedade
e a conquistale uma identidade em harmonia e equilibrio
com 0s novos avangos da Biociéncia, da saude, do Direito
e da Etica, ultrapassa as ac¢des técnicas intra laboratorio,
para um novo agirtr pol 2tico . £
%l tima da ver dade aotidaeiintep-os padr
rados ao longo da histéria pela sociedade, podem mudar e
ganhar maior legitimidade, ou ser negados pelos aesult
dos dos estudos do mapa genético das pessoas. Agui reto
namos as preocupacdes da Bioética, sobre a utilizacdo das
novas biotecnaigias com seres humanos. Este dilema é
pensado de forma pibiva por Brodwin (2002, p.32328),
para quem:[...] o conhecimento genético ergente tem o
potencial de transformar no¢cdes contemporaneas ée co
sdo social e de identidade coletiva (...) est@mliém em
jogo questbedgadas a auteestima e valorizacdo, coesao
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social, acesso e recursos e formas de remediar injusticas
historicamente produzidas.

Em razdo, pois, dos beneficios retrocitadose-agr
gamos a hha de pensamento de Bragie resume oseb
nd 2ci os da Gen®tica Humana
de casos documentados aonde fatores genéticos centrib
em na modulacéo da reacéao individual a farmacos, mume
tando ou diminuindo a eficAcia dos mesmos ou cspe
de t ox i(2007da@B&88)0

Acrescaite-se que genética permite a admirastr
cao personalizada de medicamentos, com base nasearact
risticas genéticas de cada pessoa e com a anomaéa mol
cular possuida. O conhecimento das anomaliastigas
capazes de provocar danos as células, por cerfounaa
melhoria no nivel de vida das populacdes.

Marlene Braz,finaliza asseverando entre outros
beneficios]...] O impacto econémico sobre o sistema de
saude é também importante porque a ineficacia ouitoxic
dade resulta segundo estimativadernacionas, em um
numero grande de mortes e internac¢des prolongadas d
vido a efeitos adversos E Nao ha duvida que a medicina
personalizada tera um espaco crescente no futuroiprox
mo. Entretanto, € de suma importancia que estes benef
cios estejam aleance de todag2007, p183-189

Por outro lado, ndo ha como esquecer que ao lado
dos inumeros beneficios as biotecnologias tem efeitos s
bre a ciéncia juridica, tais como os relativos a diagég
dos dados e que fazem parte da informacédo gendtica s
cundaria do ser huamo, a protecéo da privacidadegnte
terceiros nos aspectos concernentes, por exemplo,aas rel
cOes trabalhistas e as seguradoras, ao dilema sobra-revel
cdo de dados genético, ao assessoramento geneético, ao
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diagnéstico prénatal e ao aborto eugénico, entantos
outros que tém relagdo com os progressos da Biogenética .

Nas Declaracdes Universal do Genomartdno e
dos Direitos do Homem, existeproblemas legais ainda
pendentes por solucdes tais como} Respeito aos dire
tos humanos, segundo estdo cgnados nas Constitu
cOes dos Estados democraticos e acordos intemnais,
como limite nautilizagdo de técnicas genéticasamintes
ao ser humano; Protecédo a intimidade pessoal ouiconf
dencialidade na informacdo genética e determinacao dos
supatos em ge é possivel alterka ou transformda...).

Como estamos sempre reforcandDireito precisa
penetrar mais eficasmente na area da biotecnologia e da
biociéncia, tanto para quer sejam validé, como para
guer seja para regulamentar ou impedir outras.i$30 a
lei € sempre evocada; [.nRo sO porque as leis rs@m
como fAmei osO perante aoes finalic
mas e sobretudo porque sua ocorréncia é expressao i
guestionavel de seguranca, de limites, dos valooesios
da comunidade que semecessidade de sua deteratin
¢cdo via normativa, como parametro de conduta oldserv
vel por todos. Porque o Direito procura organizar aneo
duta de cada um no respeito e promocédo dos valores que
servem de base a civiigdo.(SANTOS,2001, p104)

Neste ambitog¢ iminente a necessidade denada
de medidas, inclusive legislativas, que orientem os sienti
tas em seu trabalho na seara da biotecnologia pa& salv
guardar a sobrevivéncia da espécie humana speite da
dignidade do ser humano, evitando sua co&géio, pois
como vimos, a Biotecnologia poderd lesar alguém @ alt
rar sua qualidade de ser unico e irrepetivel e até mesmo
modificar seu patriménio genético, transfi@ando sua
identidade e a das geracdes.
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Na Constituicdo Argentina de 1994, semelhante a
do Brasil, no seu artigo 75, inc. 22 e 24, explicita o respe
to aos direitos humanos de todos os povos, tendo como
principios a igualdade em todos aspectos, sejam género,
raca, opcao sexual, politica, religiosa, inclusive acata todas
as Declaracbes e Convengdkaternacionais em quene
volva a defesa intransigente dos cidadaos.

Retornando a Constituicdo dentina, Zarin
(2010, p.63)comentando o artigo 14, 16, 18, 19 e 20, em
especial o dispositivo 75, diEl art 14 es La norma clave
del Aconst idalque ancuaeimilassumma des o
dos expresiones,que revesten el caracter deaderas
conquistas de la era corfistu ¢ i .damédmoel art.20 a
su modo los arts.,14bis,16,18 y.@ade os articulo 16
Afconsagr a el principiom-deno
plio,de iguddade juridica,dado quella existe ante el &
tado y ante y entre las parti@rks,complementandose
com |l a supresi - n2016,m81l)Jdao0 e s c |
art.18,expressa principios fundamentais fi.jje Beqgur
dad juridica para todos los habitées:inviolabuidad de
persona,dda defesa erjuicio,del domicilio,de la corre-
pondéncia, etcét a(@010,p93) O art.19,(...)encierra el
concepto de liberdad,como derecho natural demho
bre,como fundamento d&E€ont-r ®gi I
tuicdo Argentina diferencias habitantes do pais,(...) em
ciudadanos o argentinos y em estrainge (art.14,18,20 y
21),em que os (...)los estrangeiros gozam em la territério
del Estadode todos los derechos civilis Del ciudadano
(. (2000,0.11000 arti cul o 7 bpecifitaci s o
taxativamente deataciones y tratados internacionales
sobre derechos humanos,a los que otorga juarquiz ieonst
tucional,y aja abierta la probalidad de que otros tratados
sobre derechos humanos, no comprendidos em Laiespec
f i ¢ ad)do artcub supra.(2010,p.301)
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O direito a saude nao é explicito nem no artigo 14
e tampouco no artigo 2&omente em la inteligencia do
texto del artigo 33 (...) ya que establece uma extension de
derechos y garantias qume biem g
plicitos! (...), dentre estes direito do homem, destacando
se o direito a saud€010,p.142),

Assim como nos ensinkerraz (999 p.1-5) a
Constitui-«o deve ser nc. . .) I
concebe esta comp..] Eu diria que ndo ha conflito na
sociedade qu@ao possa ser rebiao na sua solucdo a
uma baliza con#ucional. Pensem mais infima, na mais
simples, na mais corriqueira, na mais cotidiana das dif
culdades sociais. Pensem em uma briga de casais ou em
uma relacdo locdtia. Pensem no que quiserentudo,
sempre, podera ser contrastado com um balizamento de
indole constitucional. A Constituicdo é o ultimo reéept
culo onde o homem do direito teqme buscar as solucdes
para os conflitos da sociedade e, quando n&do existam tais
solucbes, sera com base nejae ele meditara sobre as
propostas de solucdes que havera de formular para aquele
determinado novo desafio.

Para el e, n«o basta ¢er uma
raria ou poética da Constituicdo, como sendo a lédbma
das leis,pois: [...] Tudo que é adissivel dentro de um
contexto social, dentro de um tecido social em umr-dete
minado momento historico, estécessariamente posto na
Constituicdo. E, quando ela se verifica aeglizada, em
face do desafio que a sociedade propde, a solugdo que se
impOe é ratamente a da reformtacéo da Constituicae
seja pelo processo corriqueiro da Emenda (art. 62
CF/1988 no Brasil e da CF de Argentina) ou pelo psace
so renowdor (...) e legitimo pela nova constituinte eleita
pelo povdFERRAZ1999,p.15).
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Por fim, os dikmas da Bioética foram até aqui e
planados, ora mostrando os beneficios dos avancos vel
zes da Biotecnologia genética e da Biociéncia, oraas m
leficios que podera provocar a manipulacdo genética de
seres humanos. O confronto dompipios éticos, morais
filoséficos sdo algumas das dificuldades no momento da
tomada de decisdes pelo médico, pesquisgdo, usd-
rio ou seus familiares e juristas. Estas dificuldades podem
ser ainda mais amplas e imprevisiveis quando ndo ha no
ordenamento juridico instrumis adequados para regular
os procedimentos cientificos e seus resultados.

Sendo ofiDi rei to concebido coc
normativa, como um sistema de normas que regulam
conduta de Homens . , onde éada amciados sdo apl
cados a cada caso em concretayyé o direito € incapaz
de enquadrar todos os conflitos que ocorrem na sociedade
plural da atualidade. E o caso dos avancos da era geném
ca que precisa ser estudada mais profundamente pela C
éncia Juridica atualKELSEN, 1998,p.215)

Bobbiodefine homengéticocomoiaquel e que
com base numa | ivrRoresssmaetl ha
Vo, € que ha a distincdo do homem em relacdo todas as
outras coisag1995, p.30).

Valls (2004, p.141) faz observagao sobre o nlese
volvimento biotecnolégico e suas consedii@s e, ainda
acerca da responsabilidade dos profissionais ddesa
cientistas e juristas, também, que deve estar conectada aos
procedimentos técniedentificos realizadosf...] quanto
mais o poder tecnolégico nos permite manipular a reatur
za em seus geedos mais intimos, mais responisidiade
recai sobre nés e, consequentemente, se formos imespo
saveis, a propria vida humana podera extinggerdo ph-
neta
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Entende Souz&001, p131-132), 0 prgresso &
entfico e seus bendfios deve ser direcionad@ma o lo-
mem [...] Dai a importancia da inteeféncia do Direito
como instrumento social harmonizador entre o avanco
cientifico e os interesses individuais e coletivos daesoci
dade. [...] O progresso cientifico existe para promover e
facilitar a nossa vidacom equidade, responsabilidade e
justica social; isto também constitui a razdo de ser do
Direito.

Portanto, tornae imprescindivel que as normas
recepcionem os preceitos fundamentais de dignidaee h
mana e respeito a vida do homem. Tanto pela Etica, pel
Filosofia, pelo Direito, ndo se admitem investigacdes que
utilizem, indiscriminadamente, experimentos eiwamdo
seres hunreos

Os doutrinadores da Saude, do Direito, da éwntr
pologia, da Psicologia, da Bioética e Sociologia, entre
outras ciéncias, tém denciado experiéncias em idosos,
doentes mentais, recémascidos, sem a informacédo sobre
0 objetivo da pesquisa, riscos e beneficios, confornae est
belece a Resolugcédo 196/96, do Conselho Nacional @le Sa
de do Ministério da Saude DNIZ; GUILHEM;
SCHUKLENK, 2005, p.3144).

Outrossim, a Declaracdo Universal de Direitos
Humanos, de 1948, documenta os principios e direitos
inerentes ao homem ppsteriormente, em 1974 e 1978,
sao apresentados e atualizados os direitos da humanidade
por meio do Relatorio de Belmb{1974/1978)da Coms-
sdo Americana Nacional para a Protecao de Sujeites H
manos envolvidos na pesquisa médica e de saude de forma
geral, que sdo marcos historicos para a Bioética.
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Também a Comisséao Internacional da Orgagao
das Ciéncias Médicas (CIONI®stabelece, em cooper
cdo com a OMS, orienta¢des "para indicar como osiprinc
pios éticos que devem nortear a conducdo de EEsyU
biomédicas envolvendo seres humanos, conformeesstab
lecido na Declaragcdo de Helsinque", o que poderia ser
efetivamente aptado, em especial, nos paises em riese
volvimento, em virtude da sua situacaocioeconOmica,
leis e regulamentos, que se fundamengemprincpios. A
Associagdo Médica Mundial emitiu a Declaracédo original
de Helsinque, em 1964, e uma versao alterada efm 197
(BRASIL, 2008.

Como resultadoem 1982,0 CIOMS/OMS propds
Diretrizes Eticas Internacionais para Biomédica Pesquisa
envolvendo seres humanog:..] Houve também outros
fatores- os rapidos avancos na medicina e na biotegnol
gia, mudancas nas pli@as deinvestigacdo, tais como
ensaios de campo multinacionais, experimentagaolenvo
vendo grupos vulneraveis da populacdo, e também uma
visdo de mudanca, em paises ricos e pobres, que aipesqu
sa envolvendo seres humanos foi amplamentéfibare
nao ameacgador@RASIL, 2009.

Ainda é de riorcar que mivel deprogressaient-
fico alcancadoneste séculoprincipalmente referente ao
genoma humano, demonstra a necessidade de uma fo
de controle,porém,que ndo impeca a evolucdo diestif
em todas as areamas quehaja um acompanhamento-s
cial,legal e ético entre outros.

A Bioética defende a garantia da humanizacée té
nico-cientifica, como principio de justica, beneficéncia e
autonomia do ser humano pesquisado ou submetide a t
rapia genética.
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Por meio das normasrjdicas e dos principios, a
Bioética tem seu sustenticulo no desenvolvimentméda s
ciedade tecnoldgica, visando ao controle desses avancgos
para que eles ndo agridam a humanidade.

A Bioética tem dimenséo multidisciplinar e, psf i
so, depende das varias copg@es, podendo ser classif
cada como secular, principialista, confessional e fenom
nolégica na visdo seculakrjgelhardt).ABioética ndo se
preocupa com principicgbsolutesmascom os que gar
rdo o comportamento ético n visando a estabelecer regras
a cormduta humana, para que esta acompanhe agéneaia
de inovacdes biotecnoldgicas.

A inquietacdo da ética (e, a partir de 1971, da&Bio
tica de Potter) com as atividades historicamente aéHorit
rias da Biomedicina tem sua origem na Grécia Antiga.
Como exemplada existéncia (autoritaria) de algunsnpri
cipios,basta citar o Juramento de Hipdcrates no século V
a.C., que estabelece o sigilo médie@ beneficéncia, mas
exclui o principio da autonomia do paciente, hoje ¢onst
tucionalmente garantido nas constitug@® Brasil e A
gentina.

A vigéncia do avanco tecnocientificentretanto,
teve inicio na segunda metade do século XIX, masrse co
cretizou na segunda metade do século XX, com o fim da
Segunda Guerra Mundial e a invencdo e dedeimento
de equipamentos diBngenharia BiomédicaEntre estes
estavam os destinados ao tratamento hemodialiicpor
insufici®°ncia de equitprmeonstoo s ,
de selecdo para os pacientes com faléncia renal, por um
Comité de Selecédo de Dialise de Seattle.

Este comé foi formado por sete pessoas leigas d
ferentes,excluidos os doentes, tendo por referéncia os
Acr it ®r i o-ssexnoe&adestatuscanjogsl,onure-
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ro de filhos, escolaridade, ocupacdo e potencialrdut
Nestas rapidas passagens deste episédimgoEssdo aos
direitos de permanecer vivos de milhares de seres-hum
nos, h4 uma ideia das preocupacfes da Bioética com as
acOes da Biomedicina diante dos avancos biotecnoldgicos
contemporaneo¢NAVES, 2002,p.130135).

Fica evidenciado em outras afirmacdbs Naves
(2002,p.130135),"(...) a necessidade de criacdo de-m
canismos de controle em pesquisas e tratamentosti-
do cita:[...] Em 1966, Henry Beecher, professor desane
tesia de Harvard, publicou um artigo demonstrand@a-est
tisticamente que 12% dostigos médicos publicados em
uma importante revista cientifica aplicava métodos-co
trarios a ética. Por fim ikamos o caso que teve grande
repercussao na imprensa, que foi anpeiro transplante
de coracao, realizado por Christian Bernard. Para prec
der-se o0 transplante era nessario remover o0 coracao
ainda em funcionamento, isto é, de um individuo com mo
te cerebral. Surgindo assim, varios questionamenttes e
eles quando alguém pode ser considerado morto? Quem
determina esse momento, a ciéncia ou a feivida cos-
ciente € a Unica forma de vida? Morto o cérebro, morre a
pessoa? Constatse, pois, nestes trés exemplos publicos
que os dilemas inerentes a Bioética (e andBeito) estdo
em pleno curso de reflexdes e aels).

No século XXl,resta evideneida a eugenia nad
terminacdo dos filhos a serem gerados pela da marnipul
céo do codigo genético, mapeando pelo PGH, entre eles,
beleza fisica, cor dos olhos, inteligéncia, retiradasede g
nes que estdo com alteracdes ou podem desenvolver doe
cas futuras. Acomercializagéo da vida, sem duvida,sé a
sustadora. Enteneke que as descobertas da ciéncia devam
ter a finalidade de prevencéo, promoc¢ao de qualidade de
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vida e saude dos seres humanos e cura de doencas genét
cas.

Nessa direcdo, consoante reforg@eneirae Cal@g-
ro (2007, p.1-8): A humanidade precisa lutar pela busca
do conhecimento, ndo peitindo que a ciéncia se deturpe
frente aos imperativos econémicos, mas construa limites
de atuacao dos cientistas e pesquisadores, através de um
biodireito planeério e de uma bioética, que possua como
objetivo primordial a busca da preservacdo a biodiirers
dade e a busca dos direitos das geracoes presentes-e fut
ras, mesmo em se tratando de sociedade queugnDss
diferengas econdmicas, potias e culturais

As informac@s contidas em cada gene humano
traduzemse em uma poderosa ferramenta de poder social,
politico e econbmicoNessa direcdo assinala Brauner
(2003, p.74), evidenciando as preocupacgfes daéftia
deste século com as pesquisas genéfitadas essaso
vastécnicas que recorrem a manipulagdo genética-e i
tervencao direta nos processo vitais, envolvem, certame
te, uma grande complexidade e este fato exige rg@be
nao apenas da comunidade cientifica, mas daedade
como um todo, haja vista que as descal®dientifcas e
a sua utilizacdo na medicina, através das terapias genét
cas, da reproducao artificial, dos transplas e doacodes
de 6rgaos atuamicetamente sobre a vida e o destino de
toda a humanidade.

Continuando, o autor alerta para a compplage @
guestdo ,dizenddeste contexto de complexidade entre a
utilizagéo dos recursos cientificos e a necessidadesde r
conciliacdo com os principios éticos, frutos do saber h
manista, surge um movimento de reacao objetivands-con
truir premissas para fundamemtas escolhas nondbito
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da biomedicina a partir de uma reflexédo pluralista a-di
logal.(BRAUNER, 2003, p.74)

Esta nova eugenia comercial permite esco#ms
tes impossiveis mas ao mesmo tempo, pode produzir
grandes impactos sociais e politicos. Conforraayras
de Leite (2000, p.40Yais que a capacidade de mauiigr
as letras do cddigo hereditario das plantas, animai®€ h
mens, a engenharia genética se notabiliza pelo poder de
por em crise remsentacfes basilares sobre o que seja
humano e natural, impalo ao mundo seus clones &-qu
meras (omo pés de milho que produzem horménios de
crescimento humano e cabras que secretam proteinas da
teia de aranha no proprio leite).

Para Habermas (2008,18), i¥(...) as mudacgas no
campo da Engenharia Genétidavemos Consicerar a
possibilidade, categorialmente nova, de intervir noaen
ma humano como aumento deerdade, querecisa ser
normativamenteegulamentadaou como autopermssao
para transformacdes quesgendem de preferéncias e que
nao precisam daenhumaauwlimitagad?.

Nessa trilha € que se justifica a aplicacao das pri
cipios da Bioética aos experimentos médicos na Ergenh
ria Genética com seres humanBsra conhecermos dsr
vemente a Bioética, € importante que se definam os seus
trés principios basicos.

O tripé principiolégico da Bioética é comgio: (1)
principio da autonomia ou respeito a pessoa,(2) principio
da beneficéncia ou ndo maleficéncia e (3) ppioc da
justica DURANT, 1995;VALLS, 2004).
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5.2.1 Principio da Autonomia na Manipulacéo
Genéica do $r Humano

Qualquer pesquisa que envolva seres husjano
sempre pressup»e riscos e (.
razao pela qual existe ampla preocupacdo com o resguardo
da dignidade do sujeito da pes:
dimensb6esESTIGARA, 2006 p.1-2).

Este principio prima pelo respeito de as pessoas
tomarem decisdes sobre questdes relacionadas com o seu
corpo e a sua vida&or isso 0 médico e/ou pesquisador
deve, antes de realizar qualquer ato, seguir 0 consentime
to livre e esclarecido, confoenpreconiza a Resolucao
196/96 do Conselho Nacional de Saude (CNS), que no
teia a obtencgéo do referido principio.

O Principio da Autonomia prevé a mangméo do
ser humano pela investigacao cientifidgpesar de o @-
nhecimento biotecnolégico viabilizarpar o du - «b0 de fic
pi as h u nedatoanexplicAvaedsgjuestionamentos no
campo da Moral, da Etica, do Direito, além de ser aence
nente aos campos cientificos, religiosos e sociais. "A-Bio
tica, na berlinda dessas idéias antagonicas, firseow-
mo instrumato mediador capaz de nortear a experi@ent
cao genética em seres humanoRODRIGUES, 209, p.
1-8).

O Relatériode Belmont,(19741978, estaleleceu
os trés principios fundamentais da Bioética, codaable
0s como as linhas norteadoras para as pesqnsad/en-
do seres humanosssim:|[...] principio da aubnomia -
correlacionado com o conceito da dignidadentana,
ensejando duas awicg¢des éticas: os individuos devem ser
tratados como agentes autbnomos e as pessoas com aut
nomia diminuida devem ser pegidas; principio da best
ficéncia- referindose a conduta do profissional médico,
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condicionandeo a agir sempre em favor do pacientg-m
ximizando o bem e minimizando o mal; e principio d@a ju
tica - garantia de distribuicéo justa, equitativa e universal
dos beneficios dos servicos da saudéRODRI-
GUES2004p.1-8)

O Principio da Autonomia significa o paciene d
cidir sobre seu direito a vida e a saude, respeitaad®
sua vontade, crengas, moral e religioes.

Para Pessini e Barchifontaine (1997, p.44),i0-Pr
cipio da Autonomia tem como pressuposto tedrico a nogao
de que todo ser humano tem capacidade de raaioe,
portanto,é capaz de ter leis propriasi si gni fa-ca a
cidade de a pessoa goversa a Si mesma, ou a capac
dade de se auigovernar, escdler, dividir, avaliar sem
restri-»es internas ou exterr

Para Goulart et al (2010.17091713, em elacao
a autonomia, devem ser preservadas a privacidade-e a i
timidade de seus direitos perante o grande estimulo dado
para o conhecimento do genoma lamm individual. O
conhecimento das informacgdes contidas no genoma de
cada pessoa preocupa a Bioética pela possibilidades-de di
criminacdo. Esse processo, inaceitavel pelos bioéticos, e
execrado nas constituicbes da Argentina e do Brasil, pode
ir desde da diculdade no acesso aos planos de salale, s
guradoras, empregos e entrada em outros paises, entre
outras discriminacfes apds 0 acesso ao teor das aform
cOes genéticas.

Ja paraDurant (1995p.33), a autonomia d&o do

AC. . .) direito mloimpotanc@a acd 8 cC
atributo da pessoa, dandbe diversos nhomes comou-a
tonomi a , autodetermina-«o,, |Inv

devendo tais atributos ser respeitados por toda a secied
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de, epecialmente na area da saude e pelas leis reguladoras
do uso de gewmas humanos,

Esse principio esta conectado ao principio aem
cratico (além de outros), em que a manifestacdo da-vont
de, bem como o consentimento de uma pessoa de forma
livre ,estdo diretamente ligados ao Principio da Dignidade
da Pessoa Humana.

Na prépra Constituicdo Federal do Brasil, existem
varios dispositivos que resguardam esses principias e o
tros como: art. 1°inc. Ill e § Unico, art. 3° |, art. 4° 1l e lll,
art. 5° 1, 1, IV, VI, VIII, IX, X, XIV, XXXIII, 196, 198 I,
205, entre outro§BRASIL, 1988).

Igualmente, na Constituicdo da Nacdo Argentina,
especificamente, nos artigos 75 inc. 19 e(ZARINI,
2010,p.271295).

Sao levantadas posi¢cfes contrarias ao Pimaa
Autonomia, diante da sua relatividade, quando se trata de
pessoas com a suapeeidade de raciocinio egprometida
por alguma doenca, idade, condicfes de isgiéncia, ndo
podendo livremente manifestse¢ sobre sua vida e saude.
Nesse sentido, o entendimento de Santos (1998, ®©43),
que:[...] que o bem mais genérico quatdeprotegido pelo
principio da aubnomia € a liberdade de realizar qualquer
conduta que nao prejudique a terceiros. Encoiseaesta
liberdade consagrada nos artigoS & 5’ da Declaragdo
dos Direitos do Homem e do Cidadao de 1789.

Logo, em casos de reducdo daoaoimia individi-
al, o problema passa a ser de quem tem autoridade para
decidir com legitimidade sobre o que representa ou nao
perigo para além do individuo, visualizando o perigo a
saude de uma coletividade.
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Para finalizar, usamos as palavras de Garay (2008
p.1-38) para quem a autonomja.] es un concepto ese
cial para el ulterior desarrollo del consentimiento info
madq ya que es la regulacién personal de unesmu,
libre, sin interferencias externas que pretendanticar
al individuo, y sin limitacioas personales, como por
ejemplo, una comprension inadecuada, que impidan hacer
una eleccién. Una persona autbnoma actlaehente de
acuerdo con un plan elegido.

Outrossim, Hightore Wierzba(2004,p.1), fcha o
conceito de autonomiagpresentando os regilos para
este seja concretizadbtay tres requisitos que deben ser
satisfechos para que uno puedablar de autonomia: i)
en primer lugar, una accién autbnoma no debe seraforz
da. El agente decide por si mismo qué hacer; ii) enrsegu
do lugar, la nocibnde autonomia supone mas que $er |
bre para decidir; implica también la posesion de opeis
reales, y iii) finalmente, para que una persona tome una
decision de manera autbnoma y la decision resultante sea
efectivamente adhoma, es necesario que poseaatdd
informacion relevante. Uno ejerce autonomia en unisent
do completo cuando toma decisiones infasas.

5.2.2 O Principio do Consentimento Livre en-
formado

Este principio ,segundo a Resolucédo n°® 196/96, do
Conselho Nacional de Saude, € uma norma ajaien
respeito ao Principio da Autonomia do voluntario de uma
pesquisa, garantindo a esse sujeito a liberdade para tomar
decisbes sobre sua saude. Ela estabeledeConsent
mento livre e esclarecidoanuéncia do sujeito da pesgu
sa e/ou seu represamite legal, livre de vicios (simulacgéo,
fraude ou erro), dependéncia, subordinacdo ou intamid
cdo, apoés explicacdo completa e pormenorizada sobre a
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natureza da pesquisa, seus oljes, métodos, beneficios
previstos, potenciais riscos e o incomodo que pstde
acarretar, formulada em um termo de consentimente, a
torizando sua participacdo voluntaria na pesquiBiRA-
SIL, 199&).

Sobre este principiomanifestase Garay (2008,
p.1-38): [ é JSobre este instituto se ha dicho que es la
"aguiescencia prestada pam enfermo, donante, ajsto
de investigacién a los procedimientos diagnosticos a-ter
péuticos que se van a efectuar sobre él, después de haber
recibido la informacion relevante al respecto. La legisl
cion actual exige que dicho consentimiento se déepor
crito, con el fin de disponer de una prueba woental de
gue se ha dado tanto la informaciéon del médico como la
autorizacion del paciente. En lo posible, dicha infarm
cion debe ser completa y debe proporcionarse de modo
gue no presione indebidamenteldgitima autoommia del
paciente. El consentimiento del paciente no eximeéal m
dico de la responsabilidad en los resultados de su-inte
vencion, por lo que, sopesando los riesgos y bensf
gue conlleva, puede no efeatia aunque el enfermo la
desee".

O oonsentimento deve garantir a voluntaage do
sujeito da pesquisa e/ou tratamento, desde que esta se e
contre com sua capacidade memtaltomar decisGefs
suas etapas que caracterizam a capacidade absoluta de
raciocinio sdo: a do entendimento e a dggmento de
valor. A primeira é aguela em que o sujeito de posse das
informacdes repassadas pelo profissiopatas sao eo-
preendidas pelo sujeito receptor da mensagem, e possa
apos atribuir juizo de valor acerca da sua aceitacdo sobre
0s procedimentos guserdo realizados e participagdo na
investigacao.
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Sabese, que pela grande desigualdade, seja social
ou econdmica a que estao submetidas parcefasssivas
das populacdes do Brasil, estas sao assistidas pelo Sistema
Unico de Salde (SUS). A universaligadomo principio
do SUS, nestes 21 anos da sua regultagéo pela Lei
8080/90, ainda existe dificuldade de acesso a esse sistema
por essa parcela da populacéo brasileira. Em decorréncia
dessa dificuldade de acesso, existe a possibilidaderda pa
ticipacdo en pesquisas em troca de atendimento; finance
ramente ndo € |lhe acessivel, mesmo ndo conhecendo de
gue se trata, quais seus direitos e danos que possa sofrer
(SEGRE, 2004p.24).

A existéncia de valores que naturalmente estao
acima de qualquer regra nornvatinvocada pelo homem,
seja no ambito econémico internacional, que, por fazerem
parte da ragca humana.Sao a forma de sobrevivéncia da
espécie, devendo, portanto ser respeitados;tais valores,
mas nem sempre isto € cumprido pelos detentore®-do p
der do capdl monetarista

Reafirmamos também que, neste estudo, temos um
quadro desalentador, quando mencionamos evento "de
comercializa-«o0o do asamlgdoe 0,
por lacomni (2008, p.11), que anotf:..] veio a ser um
dos maiores xperimentos utizando o ser humano, bem
como o estudo realizado em criancas deficientes mentais
na escola estadual Willowbook; a pessgufoi realizada
em 22 pacientes judeus idosos recebiam células dancer
genas no figado, e os varios casos de biopirataria de co
po humao, que acaba por transformar o corpanhano
em um propicio mercado.

Percebemos, com efeito, que, no conjusatodtico
que pretendemos caracterizar na proposta deste estudo
gue reconhecemqgguanto mais temos acesso as inform
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¢Oes, mais somos atraidosgeljueza de comaimentos
cientificos acontecidos sutilmente, por estendwuafora,

em especial, nos paises em desenvolvimento, como na
Argentina e no Brasil. E o caso da matéria prigh pela

TV AmapéBrasil, veiculada em 12/12/2005, no Jornal
Hoje, daRede Globo, com a manchete: "brasileiros sao
cobaias em pesquisa americana”. Pasmem! A pcil

do estudo foram trés comunidades de Santana, Estado
Amapa, da Regido Amazobnica, que se submeterars-a pe
quisa, sem qualquer garantia dos direitos trabalhistis e
saude, recebendo o valor vil de R$ 12,00 (doze reais) por
uma jornada de trabalho que iniciava as 17 horas,mprolo
gandese até a meia noite. Estarrecedor, ainda, € saber que
nesse periodo recebiam em média 900 picadas des mo
guitos transmissores da raah Plasmodiuny, sendo que

trés deles foram contaminados pela doenga. Utilizaram o
corpo do caboclo da Amazénia pdcapturar os mosqgl

tos e depois ficar expostos as picadas. Esse procedimento
teria que ser repetido seguidamente durante nove noites
durante todo més"(REDE GLOBQ 2005).

As palavragio desempregado Sidney Siqueir& ev
denciam que o desconhecimento patesso as inforaa
¢cOes dos cidadaos representa um dos crimes ausitlia
reitos humanos, defendido mundialmente, quando ele cita:
"Depois qe agente captura, agente coloca ossguitos
num caneco e automaticamente coloca no corpo para eles
se alimentarem do nosso sangue, até o Ultimo nimsqu
encher".

O coordenador da pesquisa no Brasil disse que "os
trés entre as cobaias, que pegaram a doérrgan assist
dos, acompanhados pessoalmente por mim e pela médica
responsavel pelo projeto”, afirma Alan Kardeoverdade
logo desmentida pela cobaia Adelson Ribeiro, que disse:
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"Depois que fiquei doente desisti de ser cobaia. Quase que
morro. Eu ndoecebi nenhuma assisténcia".

Para finalizar mais este crime contra a hoigade,
h& a surpresa em descobrir que o Ministério da Saude, ao
ser acionado pela Comisséo de Direitos Humanosedo S
nado, que solicitou a investigacdo pelo Migist Publico,
informou que o estudo foi aprovado pelo Conselho daci
nal de Etica em Pesquisa. €€to cerne da questio deste
estudo- a auséncia de mecanismos legais de controle de
acesso e gestao rigorosos das pesquisas com humanos para
gue evitemos agressdes a vida e aidage humanas,
comoo ora apresentad¢REDE GLOBO,2005)

Apesar de ndo haver conhecimento sobre o proce
so de patenteamento sobre este estudo realizado pelos 12
Afcobai as o0i Biasil, paroebee §ue muitas ge
quisas séo realizadas sem o consentimen fil invr e 0
formado dos sujeitos de pesquisas, ja que estdo econom
camente em posicdo inferior de necessidadgsahas
basicas para sobrevivéncia.

O item Il 11 da Resolucéo 196/96 do CNS/MS e
tabelece que toda pesquisa d
corsentimento livre e esclarecido dos sujeitos, individuos
ou grupos por si e/ou representantes legais, manifestem a
sSua anu°nci a - participa-«o
19960).

O instrumento TCLE utilizado para obtencdo do
consentimento devera ser redigidoidé or ma cit ar a
sa, com vocabulo adequado e apresentando todas as i
forma-»es necess8rias ~ toma
visando a alcangar sua finalidade. Este consentimento p
de ser modificado ou revogado a qualquer tempo.
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A participacao conscieatdo sujeito apos o coeh
cimento do objeto e finalidade da pesquisa constitui um
direito do ser humano pesquisaédapresentado por Silva
(2003, p.28, quando salienta qug:..] O consentento
informado constitui direito do paciente de paipiar de
toda e qualquer deciséo sobre tratamento qussp@fetar
sua integridade psicofisica, devendo ser alertado pelo
médico dos riscos e beneficios das alternativasleidas,
sendo manifestacdo do reconhecimento de que ouwser h
mano é capaz de escolher o mellsorsob o prisma da
igualdade de direitos e oportunidades .

O Novo Cadigo Civil brasileiro prevé medidaa-p
ra a cessdo de lesdo ou ameaca de lesdo aos direitos da
personalidade.O artigo 59 do Cddigo veda ao "médico
deixar de informar ao paciente o diagngstio progndst
Co, 0s riscos e objetivos do tratamento, salvo quando a
comunicacado direta possa proveltee dano”, incluido o
direito a autodeterminacdo, reparacdo, a satisfacdo ou
compensacao pelos prejuizos, ainda que isso soneente t
nha atingido o terr® da moral do individuo no aspecto
interno (SILVA, 2003, p. 2-54)

Os elementos do Principio do Consentimemto |
formado faz parte obrigatéria da atual medicina, ndo sendo
apenas "doutrina legal, mas um direito moral dos pacientes
gue gera obrigacégzaraos médicos"(CLOTET, 19%,
p.51-59). Assim, os quatro elementos, para que seja valido
0 Principio do Consentimento Informado, sdorned-
mento de informacgbes, compreensdo dasagem, seja
um ato voluntario e haja o consentimento.

Assim, deve ser dispesxdo ao paciente pguUpde
o dever de informar, que encontra fundamento na teansp
réncia e bodé, que devem guiar as relacdes em geral”,
gue para Silv§2003, p27-54), é :[...] O exercicio do ao-
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sentimento informado efethse apds a juncdo da anst
nomia, capacidade, voluntariedade, informacéo, eselar
cimento e o proprio consentimento. Considerasdoo
paciente como verdadeiro sujeito, e hao mepeto da
atuacdo medica, exigge do médico uma nova postura,
facultando ao paciente os elementos impresegidipara

gue este anheca e compreenda os dados do seu problema
de saude para, a partir dai, decidir em conjunto com o
médico sobre o tratamento que sera ou nao efetivaado. E
tre os elementos de validade daosentimento informado
talvez a informacéo sejam dos mais imptantes, motivo
pela qual deve ser clara, objetiva e em linguagem eemp
tivel com o receptor. Assim, de nada adianta o médico
falar para o pactente que ele tera que se submeter a uma
“laparotomia”, pois dificiimente um paciente pouco ®co
tumado com as expressdes médicas sabera do que se trata.
O normal é a ignorancia quanto aos termos técnices, d
vendo o médico evitar utilizids, salvo em situacbes adt
rizadas pelo nivel intettéual do paciente receptor.

Por isso, 0o realizarmos investigagiodiagnost
Co e tratamentos torree relevante o processo deeracao
e comunicagdo com 0 paciente/pesquisado ntdsede
este entenda dentro do seu nivel de escolaridade as info
macdes sobre a sua condi¢cdo de saude e ou 0 objetivo e
implicacdes da puisa , pois do contrario continuara
sem o conhecimento requerido para que possa tomar dec
sbes sobre sua vida e saude

Ja para Hightore Wierzba (2004 p.1), o conse-
timento[ € TTambién se dijo que el consentimiento linfo
mado "implica una declaracionedvoluntad efecada por
un paciente, por la cual, luego de brindarsele una- suf
ciente informacion referida al procedimiento o interve
cion quirdrgica que se le propone como médicamente
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aconsejable, éste decide prestar su conformidad y presta
se a tal proedimiento o intervencion”. O que "el C.es

un proceso, cuya materializacién consiste en una daclar
cion de wluntad realizada por una persona, a través de la
cual, luego de haberse considerado las circunstancias de
autonomia, evaluada su compatia y la comprension de

la informacién sministrada previamente

A preocupacao da Bioética e do Direito comras i
vestigacdes que envolvam os genomas humanos é-enalt
cida por Martinez (1998, p.233),ue assegura que
dente que, para proteger a dignidade de ter hurano,
sua liberdade individual iefundamentalmenté seu dire
to a privacidade, a difusdo indevida de sua coiggos
gen®tica deve ser |l egalr-mente p
carse o direito a intimidade ou segredo do dados genét
cos, utilizandese as palavras de Casabona, que [diz:
AO asseguramento da conagdidenci a
cdo, que concerne a cada pessoa, se eleva também a um
primeiro plano dessa perspectiva, como meio de protecao
da vida privadai na qual se destaca a intimidades de
outros direitos e, em especial, como meio preverd&o
condutas di sEC€ASABONA,a2004pRklas . O
28).

Sabese que a iniciativa e a liberdade de investig
cao pelo dispositivo 5° inciso IX da Constituicdo éfa
de 1998, do Brasil e no artigth® incisos 22 e 24, die
outros da Constituicdo Federal da Argentina, tamb&m e
tabelecem como um direito fundamental, o que p@ira
abrange a liberdade de investigacdo sobre a genética h
mana. No entanto, ainda que seja concedida legalidade
para arealizacdo da pesquisa genética, ainda assirg; é n
cessario instituir limitesReforcando o imperativo dant
posicdo de freios legais, assinala Casabona, que:
[.]inaunque se reconoce La | eqgit.i
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cion cientifica, considerandola como umeetitad publica

de los ciudadanos, y se propugna, ademas, que sea ef
cazmente impulsada por los poderes publicos, sin que
quede por ello excluida La iniciativa privada, esta tibe
tad T como qualquier outraibertad publica o derecho
fundamentali tiene susil mi t (EASARDNA, 2004,p.
21-28)

Também, a Declaracdo Universal do Genonoa H
mano e dos Direitos Humanos, editada pela UNESCO,
estabelece o reconhecimento ao direito de investigagéo e
sua colaboracdo paesevolucdo da humanidade (art. 12,

A b centretand, em seu artigo 10°, determina que as-pe
quisas realizadas com genes humanos sejam atreladas aos
direito humanos, as liberdades fundamentais e a dignidade
da pessoa humana.

Na mesma Declaragdo em seus artigos 11 a 14,
preconizam a proibicdo de pesquisage gcontrariem a
dignidade humanéart.11°); que o beneficios decorrentes
dessas pesquisas sejam de acesso universal dos cidadaos
(art 12°); que entre as responsabilidades dos cientistas
estejam (...) cuidado, a cautela, a honestidade e aiintegr
dade(...) (art 13°), e ,por fim o dispositivo 14° os Estados
devem implementar condicbes materiais e imateriags ad
quadas para o processo de trabalho do cientista que sejam
il ( .favardveis a liberdade na realizacdo de pesquisas
sobre o0 genoma humano e para teva conta as impla:
cOes éticas, legais, sociais e econdmicas de tais pesquisas,
com base nos princ2pios expos

Quanto ao Principio do Consentimento Livres E
clarecido o autor enfatiza os artigos 5°, 6° e 1Deldaa-
¢do Universal d Genoma Humano e dos Direitos Ham
nos. [ & El consentimiento libre e informado del irger
sado (art. 8). Esto es, proclamacién de la autonia del
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individuo o, en el caso de que le falte la capacidad de
prestar su consentimiento, intervencion de quiejesen

su representacion legal (art.°)6 Proteccion de la vida
privada y derecho a la informacion supone eledéo de

la persona a conocerotla la informacion que se haya
obtenido respecto de su salud, asiedbo al respeto de la
decision de no ser infmada saber y a no saber (art. 10).

Com suporte nessas nogoes, surgem os deveres dos
profissionais de saud&arfinkel, informa...] Os pring-
pais deveres do médico séo: conselho; cuidado; obtengéo
do consentimento esclarecido; hdo abuso de paigip;
aprimoramento dos conhecimentos e uso do progresso
cientifico; prescricdo @ra; atendimento de pacientes em
estado urgente; e informagédo do patte sobre 0s riscos
e objetivos da atividade médicéGARFINKEL, 2007,
p.37-58).

Assim fica explicito paraue o paciente possa dar
conentimento para tratamento ou pesquisa este deve ser
capaz fisica e medtnente para entender a informacao
dada pelo profissional de saude, para que sua decisédo seja
consciente e que nao lhes traga danos de qualquer espécie.

Cabe esclarecer a pessoa de todas as implicagOes
de qualquer intervencéo de acordo com os principios me
cionados, sendo que esclarecer significa deixar claro, com
uma linguagem compreensivel aos pesquisado.

E oneroso impor ao médico o esgotamento das i
formacdes concernentes ao tratamento e a doenca do pac
ente.Mesmo assim, 0 médico deve ser pontuablbesc
quais informacdes sdo importantes para a deciséda-do p
ciente, ndo se atendo mais aos beneficios do quesaos ri
cos, em funcéo de responder por omist&dado releva
te, devendo ser ponderada a linguagem e a quantidade de
informacgfes a serem repassadas, considerando o grau de
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entendimento do paciente e a gravidade da intervencdo a
ser efetivadaassimsegundo Silva (2003, D7-54):

Continuando o autor a&drte para a impont&ia da
participacdo do médico, com realce para o seelpaje:
[...] como orientador, que se o0 pante mereceu o0 devido
cuidado médico, com o correspondente esclarento
sobre os riscos e beneficios dos tratamentos, assim corno
asvariaveis envolvidas, ele ndo decidiu sozinho, a decisédo
foi tomada em conjunto, a importancia da papacéo do
médico como orientador

Assinal a, t amb®m, O mut or
formacao na prestacéo de servicos esta garantiddigo a
6° do Cdligo de Defesa do Consumidor, que deve ser ad
quada, clara, especificar as caracteristicas e 0s rigeos e
volvidos.(SILVA, 2003, p.2754):

O consentimento voluntario do ser humanosé e
sencial, significando que a pessoa a ser submetida-ao e
perimento devees legalmente capaz de dar consentime
to; essa pessoa deve "exercer o livre direito de escolha sem
qualquer intervencao de elementos de forca, fraudej-ment
ra, coacao, astlcia ou outra forma de restricacepmst
assim como deve ter conhecimento do asem estudo
de maneira suficiente para tomar uma decisdo (GOLDIM,
2004 p.1-7).

Para Gonzélez (1996, p.2), o consentimentoerepr
senta uma nova expressao de autonomia e raicdadal
do paciente]...] ElI consentimiento informado apsme
como un nuevo &hl de autonomia y de racionalidad.
Como todos los ideales generales, sirve para orientar los
actos aun cuando no pueda realizarse por completo. Esta
nueva forma de entender l&lacion del médico con el
paciente ha surgido como consecuencia de profundas
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transformaciones en la Medicina y en la sociedadi-occ
dental. Es la nueva expresion de una cultura de larinfo
macion y del pluralismo. Por todo ello constituye alor
gue los profesionales de ladiicina ya no podemos dejar
de tener en cuenta. El consernignto infomado es una
forma radicalmente distinta dentender el problema de
guién toma las decisiones médicas.

Na sociedade contemporanea, que tem unma pe
cepcao tecnocientifica, com um conjunto de novosoe pr
fundos conhecimentos, que esboca uma compeadah-
de social, econdémica, politica, juridica e de saude,m Pri
cipio do Consentimento Inforrda é visto porTallone
(2006, p.1-29): [...] debe contemplarse como un nuevo
ideal de la rehcibn médico enfermo hacia el que debe
tender paulatiamente.Este mevo ideal es la promocion
de la autonomia personal de los pacientes'. Para ei-cu
plimiento de esta meta es imprescindible que los pacientes
puedan disponer de toda la informacion que pidan ynec
siten para mar@ner un control sobre sus vidas" .

Por fim, € de se reconhecer que a divulgacdo do
conteudo das resolucdes nacionais de controle dasipesqu
sas com seres humanos, é fundamental, porém, airgda exi
te um vazio entre o teor das normas e a realidade das pe
quisas no Brasil. A existéncia de normas, sejaamexto
de Argentina e Brasil, sejam as Declaracdes latgpnais
de protecao a vida das pessoas, ndo basta, segunde Palac
os; Rego &schramm(2001, p.1-5),poi s A(. .n-~ ) ® fu
tal que a populacdo também se mobilize paradinmue
abusos sejam conigbs e garantir que nenhuma pesquisa
seja realizada sem que a questdo ética seja bem cansider
dao.

Reputamos relevantes as palavras dos autores s
pracitados, mas deixamos duas quesi@igscomo a pop-
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lacdo se mobilizara se grande parcela desta detémdeivel
escolaridade baixo e ndo € lhes dado o acesso as @aform
cbes? (2) Nao seriam os profissionais de saude como
agentes de transformacdo social responsaveis em retirar
das normas frias as informacdes sobre direitos dos usu
rios e dialogdos com eles?

5.3 Direito ao acesso a informacédo dos resalt
dos da investigacdo com genes humanos

N&o esta em saber quais,
guantos séo esses direitos, qual a
sua natureza e o seu fundamento, se
sdo direitos naturais ou histéricos,
absolutos ou relativos; mas sim qual
€ 0 nodo mais seguro para garanti
los, para impedir que, apesar das
solenes declaracdes, eles sejam-co
tinuamente vida-
dos(BOBBIO,1992,p.30).

Verificamos no transcurso deste estudo que-a i
formacao genética é extraordinaria, ndo somente para o
individuo, cono para terceiros, Estado, empregadores,
seguradoras e sociedade em geral.

Por isso @sabonaalerta que:...] A informacéo
obtida ou que se poderia obter, como consequéncia da
realizacdo de analises genéticas nas pessoas, sudcita a
guns problemas relativos essa informagéo , a seu aee
SO e a sua utilizagdo, pois os interesses da pessoa afetada
podem entrar em conflito com os outros interessesiindiv
duais incluidos os dos familiares biolégicosu mletivos
relacionados a saude e &guranca, mas tambémws de
outra natureza, como s&o 0s econdmi¢b899, p.56)
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Portando, observee que as informacdes sacerel
vantes, com realce quando evidenciamos eu vivemos na
era da informacéo, e que a posse desta representaium val
0s0 pode nas daquele que as detém.

O assunto da justica no acesso aos beneficios das
investigagbes com genes humanos, -lees a inquirir: se
0S avancos biotecnolégicos da era gendmica seria um
aberto para todos ?

Retornando a Casabona (2003, p 166) adverte: [...]
La investigacion tiene com@orte irrenunciable su @
tica em liberdad, concebida ésta como El derechafund
mental a la creacion y la produccion cientificas, com El
cual se atienden de forma primaria los interesses Bel i
vestigador o cientifico, pero también los colecs de
promove El progreso cientifico por lod beneficios gen
rales que pueden proporcinarse a acedad.

Continuando o autor refere outros aspectos s$ignif
cants que n«o devenmn.)ahetembiens queci d
outra consecuencia que deve igualmente garantizada pr
tegida: la difusion y circulacion de la informacion y Del
cono cimiento cintifico.

Jaa Declaracédo Internacional sobre Dados Genét
cos Humanos, aprovada em Paris, na Conferéncia Geral da
UNESCO, em 2003, dado o impacto do texto em causa,
refere informacaagenética e regras para a invgatao,
circulacao e intervencdo sobre o genoma humanosno si
tema de saude (CNECV, 2004 1g29).

H& o direito ao acesso a informacédo dosltadas
da investigacdo cientifica genética, sendo que nos Artigos
1° a 5° da Dedracgéo ora citada, Direito a paoidade e
segredo do ser humano sob estudo genéticererese a
caracterizacdo e a distingdo entre informacdo de saude e



239

informac&o médica, entendendo que informacdo de saude
€ "todo o tipo de informacao pessoal, direta mdireta-
mente ligada a saude presente ou futura do iddiv e a

sua historia clinica e familiar® inclui a infornagéo a ser
utilizada em prestacbes de cuidados e/owrtrantos de
saude (CNECV, 2004, fi-29).

A Lei 67/98, de Portugal, define como dadues-
soais"(...) "qualquer informacéo, de qualquer nataa e
independentemente do respectivo suporte, incluindo som e
imagem, relativa a uma pessoa singular iderddi ou
identificavel (titular dos dados)'Na apreciacdo dessa
definicdo, Conselho Nadnal de Etica para Ciéncias da
Vida (CNECV), assim se manisfestdu.] parece oritir
deliberadamente a questdo da propriedade efectiva da
informacéo de saude e dos dados clinicos registados. N
te-se, porém, que ainda de acordo com a Lei de Proteccdo
de Dados Pessoais qualquer pessoa tem o direito dg-ace
S0 a estes dados ainda que por interposta pessoa (médico
escolhido pelo titular dos dado$2004,p1-29)

A omissdo do médico em informar sobre oarat
mento a que o paciente "ter4 que se submeter podera ser
classificado como negligéncia a justificar a responisabil
zacao do médico. A principal importancia da informacéo é
munir o paciente de elementos béasicos a sua decisdo".
(SILVA, 2003, p. 1).

Aceitando, em principica ideia de que a inforan
cdo de saude affjva, que inclui "resultados dedhises e
outros exames subsidiarios, intervencdes e diigns- €
propriedade exclusiva do paciente, menos clara € aipropr
edade de dados subjectivos que decorrem dgietacao
individual do médico" (CNECV, 2004, f-29).
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Silva acentua que (.."[E bom ressaltar a imporia
cia da informacéo para validade do consentimento, pois na
hipotese de submissdo do paciente ao tratamento médico
por insuficiéncia de esclarecimento dos dados, invalido
sera o consentimento infoado”. (SILVA, 2003, p. 1).

hY

Assim, o direito a privacidade e segredo do ser
humano sob estudo genético estd amparado na divisa do
respeito ao direito a privacidade de toda pessoa, sendo
necessario "estabelecer se o cdédigo genético de usna pe
soa € um bem pécular inviolavel ou ndo, e em case-n
gativo, até onde esta intimidade pode ou nao ser flexibil

zada"(RUIZ, 2001, p. 1).

Cabe ressaltar que, ao ser humasdm reconhec
dos os direitos de personalidade, respeito a vidleage,
observancia a sua dignis devendo ser resguadds as
informacgdes de propriedade da pessoa sob pesquisa ou em
tratamento, 0 que incorpora o direito de negar a divulg
¢ao de dados pessoais de sua propriedade

Na concepcao de que o direito a privacidade pode
abranger os direitoa intimidade e do segredo, eixjal
Szaniawski{...] Os partidarios da subtipificacdo do dire
to a vida privada em direito a intimidade e em direito ao
segredo conceituam o primeiro como o direito que & pe
soa possui de se resguardar dos sentidos alhprasgi-
palmente da vista e ouvidos dos outros, enquanto que o
direito ao segredo consiste na ndwulgacao de determ
nados fatos da vida de alguém, cujo cecimento foi b-
tido licitamente(1990,p.25)

E preciso resguardar ¢ a vida privativa das pessoas,
direito que salvaguarda a liberdade e a honra,poig-a d
pender do processo de comunicacdo dos dados dos genes
de uma pessoa, podega provocar danogor vezes ire-
paraveis, moral e juridicamente, ja que atinge frontalmente
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o direito de privacidade no®ss desdobramentos db d
reito & intimidade e ou do direito ao segredo.

O Principio da Informacao garante ao cidadae o d
reito de receber dos érgaos publicos informacdes de seu
interesse, conforme preconizam os dispositivos 5° XIV,
XXX e LXXII, da Constituicdo Brasileira de 1988sa
sim explicitados nos principais dispositivédst. 5° Todos
sao iguais perante a lei, sem distincdo de qualqueun-nat
reza, garantindese aos brasileiros e aos estgeiros
residentes no Pais a inviolabilidade do dicea vida a
liberdade, a igualdade, a seguranca e a pregade, nos
termos seguintesXIV - é assegurado a todos 0 acesso a
informacéo e resguardado o sigilo da fonte, quande n
cessario ao exercicio profissionaKXXIll - todos tém
direito a receber dos 6rgaos blicos informacdes de seu
interesse particular, ou de interesse coletivo ou geral, que
serdo prestadas no prazo da lei, sob pena de responsabil
dade, resalvadas aquelas cujo sigilo seja imprescindivel
a seguranca daceiedade e do Estadd;XXIl - conceder
sed "habeasdata": a) para assegurar o conhecimento de
informacdes relativas a pessoa do etmpnte, constantes
de registros ou bancos de dados de entidades gavern
mentais ou de carater publicds) para a retificacdo de
dados, quando nao se prefira fapépor processo sigi-
so, judicial ou @ministrativo; LXXIII - qualquer cidadao
é parte legitima para propor acdo popular que vise a-an
lar ato lesivo ao ptriménio publico ou de entidade de que
o Estado participe, a moralidadedainistrativa, ao meio
ambente e ao patriménio histérico e cultural, ficando o
autor, salvo comprovada rf@, isento de custas judiciais
e do 6nus da sucumiida;(BRASIL,198)

No Biodireito, o Principio da Informacéo é fumd
mental, pois para resguardar a clareza necessaria para o
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consentimento livre e informado, como estabelece aRes
lugdo 196/96 do CNS do Ministério da Saude, pririeipa
mente nNos casos que envolvam investigacfes ou em eve
tos de doentes graves e em estado terminal.

Os médicos em geral, e 0s geneticistas, tém o dever
de informar seus pacientes. Esse direito pode ser requerido
pelos usuarios do sistema de saude, conforme teor do 5° e
outros da CF/8§BRASIL, 1988).

Também a Convencao sobre Direitos Humanos e
Biomedicina de 1998, elaborada pelo Conselho da Europa,
gue egula a protecao dos direitos do homem e da dignid
de do ser humano em face das aplicacdes dads e da
Medicina, dispde, em seu art. 5°, que a pessoa recebera
antecipadamente informagdes sobre a natureza e finalidade
da cirurgia, assim como suas canséncias e s
cos.BRASIL, 2001a).

Atualmente o direito de acesso a informacaore co
cebido como um direito de cidadania, haja vista que um
paciente ou sujeito de pesquisa cientifica com maior nivel
de informacédo € um aliado da equipe de saude, ou seja,
protagonista na tomada de decisbre sua salde e sua
vida

A ética da investigacdo com humanos deve ser re
peitada pelos profissionais de salde e demais cientistas,
como os do Direito, com énfase na qualidade da irderm
¢cdo por meio de uma comunicacao adelguao nivel de
escolaridade do paciente, para que este possa compreender
e decidir sobre sua saude.

No artigo 5° da Declaracdo universal sobreee g
noma humano e os direitos humaf(t@97) estabelece que
A ( .se deye respeitar o0 direito das pessoas dadde
que se lhe informe ou n&do dos resultados de ua ex
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me/ teste gen®tico e(UNESBCOsuas
1997).

Consoante informapreliminarmente, alhures, a
Declaracéo de Helsinque, de 1982, determina quesas pe
quisas em que sejam envolvidos seremdmos,(pesqur
sas in anima nobili) estes devem ser informados d@&s obj
tivos, métodos, beneficios e potenciais riscos dadest
do mal- estar que pode implicar.

Ja na Declaracdo Universal sobre o Genoma H
mano e os Direitos do Homem, adotada pela Cémfex
Geral da UNESCO em 11 de novembro de 1997, e na
Convencao de Direitos do Homem e a Biomedicira, tr
tam em seus artigos do direito do paciente e cidadao as
informacdes pertinentes a sua saude e dos objetivas e n
tureza da pesquisa, assim como seusi®e beneficios
(UNESCO,1997).

No Relatério e Parecer da 40° Conselho Nacional
de Etica pea as Ciéncias da Vidzsta assim expsso:[...]
E particularmente importanteneontrar novas e eficazes
formas de protecc¢éo da confidencialidade, eneaspno
gue respeita a dados genéticos sensiveis, a medida que
crescem as possibilidades técnicas de amenamento
informatico de resultados destes genéticos. A quebra de
confidencialidade para fins namédicos poeia causar
graves discriminacdes e estigmati@das sociais. As B
dicBes éticas relativas a testes genéticos no local da+trab
Iho foram desenvolvidas no citado documento
31/CNECV/2000. Muitos dos argumentos aduzidibsny
também para a ilegitimidade do acesso a testegtiges
pré-sintomaticos por pde das seguramas.(CNECV,
2004)
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Em raz&o avanco dominante da Biotecnologig, su
gem conflitos entre a liberdade de investigacao cieaté
as exigéncias da dignidade humana. Nesse ambito, surge a
necessidade da informagao aos sujeitos da pesquisa;
tanto, hd no campo bioéticeegundoHoof (2002,p.211-
237), [...] um consenso seguramente imtpate (embora
possa haver algumas vozes discordantes) mtidee de
gue a liberdade de investigagao cientifica ndo é um direito
absoluto, e que, portanto, elaté limitada glos outros
direitos (entre estes o da informacao) fameéntais, e, em
Ultima instancia, por tudo o que implica o respeito g-di
nidade humana inalien8vel do se

Dentro dos direitos a informacao dos sujeitosipart
cipantes de muisas da Biociéncia, conforme expeess
mos anteriormente, esta incluido o Direito a &iade e
ao sigilo das informagdes referentes ao seramonsob
estudo.

ConformeBlanco (2002,p.91), o direito a info-
macédo decorre do fato da pessoa possuir cigudeie p-
tencial para abrigar obrigacoes e, direitos de paatjéip
no momento da tomada de decis@a na pesquisa ou
no tratamento, afirmando que o corpo médicd, antes
de ensayar procedinténs invasivos 0 riesgosos, debia
revelar pormenorizagmente a su griente cudl era la
naturaleza y el propésito que dicho procedimiento @ers
guia, y asimismo sus riesgos y beneficios potenciales
ademas de las alternativas de tratamiento disples al
tratamiento recomendaddlodo esto para que fuera él
misno el que finalmente acordara o rexara la oferta
de los profesionales. Recién en esa época se sistamatiz
ron las preocupaciones en torno a la calesacion del
enfermo como persona plena, titular de obligaciones y
derechos, pero también duefio de una aet@rminacion
gue le permitia, en forma racional y liber, ejercer s+ d
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minio sobre si y, por lo tanto, participar en las decisiones
terapéuticas, diagndsticas o de investigacion quenie i
cumbian directamente. Recién entonces comenzo @& post
larse que la begficencia médica podia encontrar unaali

do en la autonomia del paciente para poder llevar auela
te un tratamiento exitoso, sin lesionar la dignidad imtri
seca del ser humano ni su intimidad moral.

Complementando as palas de Cechettoapud
Blanco @002, p.91-116) assinala que a pleniude do ser
humano e sua capacidde de autodeternsadt..]Recién
en esa época se sistematizaron las preocupaciones en
torno a la consideracion del enfermo comogoma plena,
titular de obligaciones y derechos, perant@én duefio de
una autodetermiacion que le permitia, en forma racional
y liber, ejercer su dominio sobre si y, por lo tanto, partic
par en las decisiones terapéuticas, diagnodsticas onde i
vestigacion que le incumbian directamte Recién en esa
época se sistaatizaron las preocwgziones en torno a la
consideracion del enfermo comorpena plena, titular de
obligaciones y derechos, pero también duefio de wna a
todeterminacion que le permitia, en forma racional-y |
ber, ejercer su domio sobre si y, por lo tantgarticipar
en las decisiones terapéuticas, diagnésticas o de invest
gacién adelante un tratamiento eogb, sin lesionar la
dignidad intrinseca del ser humano ni su intdad moral.

Na contemporaneidade, € fato ser cada vez mais
importante que os prskionais da saude e investigres
cientificos auxiliem o usuario e sujeito da pesquisana co
preender as questdes pertinentes aos aspectos pessoal, s
cial politico, ético e juridicos, entre outros. O estalelec
mento da responsabilidade profissional e ereixio do
principio da beneficéncia requerem o respeito pelai-dign
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dade do sujeito do tratamento da pesquisa, e conseque
temente, da sua autonomia.

ParaBrandi e Llorens 1996 p.1-19), o paciente
tem direitos a informacappis,[ € Como tal es tillar de
derechos e intereses personalisimos, entre ellos ekde n
garse a recibir tratamientos médicos y sufrir intervenci
nes quirdrgicas que no podran serle practicadas en contra
de su voluntad. El "encarnizamiento terapéutico" ne-pu
de serle mpuesto a ningunes humano. El derecho de
todo ser humano a ser imfmado por el médico sobre su
enfermedad, los prondsticos y perspectivas, las alternat
vas terapéuticas y las previsibles cemgencias del uso de
cada una de ellas, que tiene sus origenes en los Estados de
Estados Unidos, es reconocido hoy por las legielaes
particulares de los paises, el nuestro entre ellos, y lo ha
sido en el plano internacional por la @eencion para la
Proteccion de los Derechos del Hombre y de la Rigd
del Ser Humano frente a l#gplicaciones de la Biogia y
la Medicina, aprobada en Oviedo por el Consejo deokEur
pa en abril de 1997.

E continuam assinaland: é Antes de acudir al
"consentimiento informado” de su curador, familiar o
allegado, o de suplirlo por la voluntad del méadli es le§
timo escuchar y respetar, en primer término, la wtdd
del propio incapaz manifestada aukp aun era capaz en
forma felaciente e indubitable(BRANDI; LLORENS,
1996, p.119).

Como a Bioética se encontra diretamente c@aect
da aos direitos humas, ainda se observa que os textos de
protecdo a esses direit@gmo da dignidade humana, da
informacao, da privacidade, da intimidade, da saude, da
gualidade de vida, da igualdade e da justigaeeoutros,
tanto no ambito nacional quanto internaciormhda se



247

apresentam de forma estreita ante o célere avancoeda Bi
ciencia e da Btecnologia. Nesse sentidoBaracho
(1996/1997, p.y , afirma: Ao direito
nesses documentos em seu sent

Varios doutrinadores enfatizama idéle que, entre
0s inumeros temas debatidos sdo os experimentoa-hum
Nos e a permissao para esse, pois 0 sujeito sdaipa ou
de terapias, € o principal sujeito desta relacéo obrigacional
e acima de qualquer requerimento devem estar os direitos
humanosPara tantourge a manifestacdo da vontade livre
e consciente.

Quanto avoluntariedadelo pacienteos orgaos a
cionais e internacionais, ao examinarem a tematicaada m
nipulacdo do genoma humano, persist&im somate na
guestado da vontade consciente doigrate e/ou do gsqu-
sado, deixando de ladws beneficios resultantes deaer
peuticas ou dpesqlsa.

A relacdo médicgaciente, ainda esta neste século
centrada na linha hipocratica, ou seja que a @al#ade e
consequentemente as informagdes encors@nas maos
dos médicos. Esse monopdlio do saber € definidé-qor
cault (1998, p.148como biopoder, que pertence a dign
dade intrinseca da profissdo e o seu com@smEom a
saude do usuario de seus servico

Na base do biopoder des o corpo humano visto
como uma maquina, onde as disciplinas eram idig)
para (...)0 seu adestramento, na ampliagdo de suas apt
does, na extorsao de suas forcas, no crescimerdelpar
de sua utilidade e docilidade, na sua integracdo est sist
mas de controle eficazes e ecomdm oErada. postura de
donos unicos do poder, 0s pacientes eram apengebj
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nao sujeitos ativos no processo de tratame(FQU-
CAULT, 1988, p.151)

Reforcando a postura hipocratica da relagéo entre o
médico e o paciente Fortes (20038), expressd:..] por
muito tempo, a tradicdo hipocratica dos meédicos, que se
estendeu aos outros profissionais de saude, ndo estimulou
a autoromia do paciente,privilegiando a acéo beneficente
por parte dos profissionais, o
Acui dardque cantraridn@ente a vontade do paxcie
te. As normas hipocraticaxgr essam que ® a fAr a
Afaber 0 do profissional que devel
nao o respeito a autonomia da pessoasiski.

Diante deste contexto obsersae |, a ol if mecn eavd
do mélico, defendido com a argumentacdo de a doenca
interrompe a autonomia e portanto, ndo ha como atender a
vontade do paciente. Esta posicao aindaqonatinte na
cultura médica, vem sendo criticada e sendo reclamada
uma nova postura.

Autores como Munoz e Fas (1998 p.62), sdo
contr8rios a esta pddimin{«o. ipat
gue muitas vezes ndo tém nada de paternalistaspca-
rem no interesse da pessoa assistida, mas sao fruto do
autoritarismo de nossa sociedade, expresso nas relacdes
dosistera de sa¥deo

Para outros doutrinadores todo poder esta nas maos
do paciente. Nesse sentido estdo as posicOessdmiRe
Barchifontaine (2002, p.12122), quando assefram |[...]

Ele é um manipulador de técas requintadas de circuitos
eletrénicos. No estcicio da medicinanierpde entre ele e

0 paciente um complexo de aparelhos; essa realidade deu
um golpe mortal na relagdo meédipaciente Para o &
dico-tecnotrénico, o futuro do doente jA ndo se encontra
mais em suas maacssim na tecnogia.
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Finalmene, CaprarajFrancoe CapraraRodigues
indicam para o0 momento histérico que vivenciamosoe m
delo relacional e comunicacional entre médico e o pacie
te, que se baseia num processo de empatia com aipossib
lidade de participacdo do paciente no seu pragrpél-
tico, assinalandd...] Observamos que os modelos cem
nicacionais estdo relacionados ao espaco terapéuta
aspectos do paciente (sintoma, expectativa, medosie ans
edades, etc.) e também aspectos do médico (hadslid
comunicacional, experiénciarofissional, stress, ansiad
de, etc.) que assim vao constituindo uma relacdaaC
consulta € uma nova relacdo que se estabelece, mas que
habilidades sdo esperadas do médico como detentor do
saber? A ele cabe o papel de possibilitar que a relacao
seja cetrada no paciente e ndo apenas na doenca. iEons
deramos que, com essa attagem, podeseia diminuir
a assimetria da relacdq1999,p.648 e 2004p.22).

Conforme enfatiz&sediel (2000, p.131fia w-n c |
sdo da manifestacdo da vontade dos sujeitos, comad-requ
sito legal de validade juridica dos atos envolvendodatisp
sicBes corporais, sob forma de consentimentorméalo
( . .promo¥e no ser humano o seu direito de autodete
minacao e, consequentemente, sua consciéncia de direitos
a participacao no controle dligacdo de seu materialdai
l6gico, as informacdes genéticas contidas nesses genes,
riscos e beneficios; enfim, exercendo o seu papel de cid
dao de direitos fundamentais a vida e a dignidameana
de si e da sociedade em geral.

5.4 O direito a privacidadee segredo do ser i+
mano sob estudo genético

Este tema objetiva analisar o conhecimento genét
CO e a perspectiva do seu impacto sobre o direito da-priv
cidade bem como do segredo das informagdesdamho
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genoma das pessoas sob estudo da Biogenéi@dag-
nharia Genética.

A dificuldade encontrada neste capitulo
é,principalmente,demarcar os construtos de inamid
de,privacidade,segredo,sigilo,tendo em vista que n@s exi
te consenso conceitual entre os doutrinadores pataes br
sileiros.

A propria CF/8 nao estabelece nenhwamorma
expressasobre o assunto, de forma o que se sabe sobre a
temética provém da doutrina e jurisprudéncia.

A Constituicdo Federal de 1988 em seu artigo 5°
inciso X, estabelece conibi nvi ol 8vei si-quatro
cos diferentes @ ser Humano a serem tutelados tas c
mo:a vida,a honra e a imagem das pess&asesteponto
gue reside a dificuldagdepois apesar de varios est
dos,ainda neste século a doutrina brasileira tem deficiéncia
guanto ao enquadramento juridico do conceitontieni
dade

N&o deixamos de considerar ,na abordagem-a i
portancia dos avancos tecnoldgicos, as consequéncias do
progresso cientifico, em particular, a privacidade eia int
midade dos sujeitos participantes de pesquisastigasé
ou de tratamentos medicos.

Apesar de o direito a privacidade em conexao c
mo o direito a intimidade estarem resguardados nisdnc
X do artigo 5° da Constituicdo Federal do Brasil de 1988,
e no artigo 75 incisos 14 e 22, dentre outros da Constitu
¢céo Federal da Argentina, tuteladosncodireitos de pe
sonalidade, ainda existe, principalmente, entre os idoutr
nadores, divergéncias quanto aos termos: direito a vida
privada e o direito a intimidade, tratados mais pradom
nantemente como sinbnimopprém cada um apresenta
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caracteristicas ppoias. (BRASIL,1988 e ARGENTINA,
1994).

Sabese Qque essa exprlriddee«o i

vida privadao surgiu | 8 pe
Tomas de Aquino (122b 1274) ja considerava a intim
dade Aum e numa ves qe apandsoadpria
pessoa a conhece e pode deselzbr56 quando esta €
revelada pela pessoa e se torna conhecida publicamente é
gue pode ser submetida a julgamento e valoradd {DE
GADO, 2000, p.39).

Paiano assink, quefi ( . & em 1903, nosdados
Unidos da América do Nie, a Suprema Corte ljgou o
primeiro caso de violacdo do direito a intimidade, que foi
rejeitado pela votacdo de quatro a trés. . Someate o
repudio da opinido publica em relacdo ao redoltfez
com que fosse finalmente reconhecido o direitanteni-
dade (1999p.2)..

De acordo com as palavras de Silva (1998, p.35),
em 1968, na Conferéncia dos Juristas Nordicos, foram
determinadas as primeiras nocdes s@bprotecdo a pr
vacidade, comoEle foi conceituado como o direito do
individuo de ter a suarivacidade protegida contra: a)
interferéncia em sua vida privada, fdiar e doméstica;

b) ingeréncia em sua integridade fisica ou mental ou em
sua liberdade moral e intedaual; c) ataque a sua honra e
reputacao; d) colocacdo em perspectiva falsa; epeuc
nicacdo de fatos irrelevantes e embaracosdativos a
intimidade; f) o uso de seu nome, identidade ou retrato; Q)
espionagem e espreita; h) intervencdo na correspondé
cia; i) ma utlizacdo de suas informagbes escritas ou
orais; j) transmisséo de dadascebidos em razdo de-s
gredo pofissional.
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Este conceito inclui as varias dimensoes ueitd
de privacidade, entre eles, direito a intimidadeugos
direitos, como o da integridade fisica e mental, r@de a
reputacdo, a imagem, ao dofficce ao poprio rome.

Szaniawski (190, p.25 tem a concepc¢ao de que:
A(...) o direito ~ intimidade o
privada tem sido classificado pelos autores, na suamai
ria como uma tipificacdo do direito de personalidade e
subtipificacdododiret o ao respeito ° vida

Entendemos® direito aintimidade como um direito
mais limitado a vida privada, ja que a origem da intamid
de pertence as entranhas da alma humana, sendceum el
mento espiritual. J4 a vida privada possui umceio
ampliado composto de menos esséncia espiritual (DOTTI,
1980,p.69).

E notério que o direito & intimidade e a vida priv
da diuturnamente violado pela dinamica veloz da inferm
cdo na sociedade. Ela foi necessaria em dawar&a
evolucdo do homem e da bugiela sua dignidade huan
na, por meio da luta contra a opresséo e o arbitrio.&Na re
lidade, luta e caminhada por aqgueles que buscami-sua |
berdade e concretizacdo dos direitos personalissimos
(PAIANO, 1999,p 11).

O direito a privacidade e a intimidade alédmres-
guardados pela Constituicdo Federal do Brasil de 1988 e
na Constituicdo da Argentina de 1994, é igualmenteprot
gido por diplomas internacionaisDeclaracdo Universal
dos Direitos do Homemart.12- da Convencéo Européia
dos Direitos do Homem no spiositivo 8- e do Pacton-
ternacional dos Direitos Civis e Politicos em seu artigo 17.
(BRASIL, 1988; BRASIL, 1992b).
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Na tarefa de definir a privacidadeilizamo-nos da
licdo de Wacks1980, p.12 e 180que ressaltd:..] a pn-
vacy cresceu tornandeeum conceito imenso e semilim
tes. SinGbnimo de autonomia colonizou liberdades tradic
onais, tornouse inseparavel da confidencialidade, segr
do, difamacgé&o, propriedade e guarda de infagéo...
cresceu tanto que agora ameaca devesara si proprio...

é a nica, indeternmada e ilimitada quimera.

Desta formaa Constituicdo Federal do Brasil de
1988 apresenta no artigo 5° inciso X ,"inviolaveis a intim
dade, a vida privada, a honra e a imagem das pesseas, a
segurado o direito a indenizacdo pelo dano nateu
moral decorrente de sua violac&ologo no dispositivo 5°
inciso XIll, estabelece que "é inviolavel o sigilo da cerre
pondéncia e das comunicac0des telegréaficas, de dados e das
comunicacdes telefénicas, salvo, no ultimo caso, por o
dem judicial, nasipodteses e na forma que a lei estabel
cer para fins de investigacéo criminal ou instrugao [groce
sual penal.(BRASIL, 1988).

J& na Constituicdo da Republica da Argentima,
artigo 19, fica estabaé eci d
como direito natudado homem como fundamento de-r
gi me democr8tico (...)oO.

A esse respeitiZarini (2010, p.105) procura de
xar claro quéeArt. 197 has acciones privadas de losrho
bres que de ningin modo ofenda al orden y a la moral
publica, ni perjudiquen a un tercerostén solo resea+
das a Dios, y exentas de la autoridad de los magistrados.
Ningun habitante de la nacién sera obligado a hacer lo
gue no manda la ley, ni privado de lo que ella no prohibe.

Portanto,0 esclarecimento sobre o direito a priv
cidade, focalizdo genérica e amplamente, abrange imult
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plas dimensdes que vao desde a esfera intimagdprarda
personalidade, que o Texto Constitucionafjuardou.

Segundo o conceito etimoldgico das palavrass int
midade e privacidade Paiano (1999, 3)afirma que ebs-
tem diferencas entre as dups] A intimidade é proceae
te do advérbio intus. Tem o sentido de interiorinfot
oculto, do que esta nas entranhas. Carrega a idéiaede s
gredo, confianga. Logo, tem um significado de ato e co
fianca. Enquanto o conceitte privacidade, engloba tudo,
inclusive a intmidade, e o que ndo desejamos gej@ do
conhecimento publico.

Para Goulart et g201Q p.17091713, a preoan-
pacdo quanto a divulgacdo das informacbes contidas no
genoma humano do usuario que participourti@ pesqu
sa,faz parte do uso inadequado das inégfias,podendo
provocar prejuizos materiais e tambémrais a pessoa. O
acesso e a disseminacdo das informacfes dos dados gen
ticos de forma indevida violam o direito a intimidade da
pessoa submetendo aaw o Principio da Autonomia.

Dentre os direitos humanos, o direito a acidade
€ de definicao dificilpara Lafer {998,p.239 éA ( . . . )
direito do individuo de estar sé e a possibilidade que deve
ter toda pessoa de excluir do conhecimento de terxeiro
aquilo que a ela s6 se refere, e que diz respeito ao seu
modo de ser no ©Ombito da vi

Sendo concebido o conceito de privacidade como
mais abrangente do que o da intimiddde,Cupis(1957,
p.115) e Dotti 1980,p.6869) assinala que, por sa esé-
ra secreta da vida humana na qual este tem o poder legal
de defendéa, esta também abrange a inviolalatid do
domicilio e o sigilo profissional, entre outros.

da

p
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Outrossim, dewse ressaltar que a dificuldade em
diferenciar o direito a vida privade direito a intirdade
com o fim de tutelar a restrita esfera privada dmém,
do direito publico a informacédo, e, dentro dessaté,
delimitar um circulo minimo de privacidade de sua@ers
nalidade, encontrae no direito a intimidade o disgitivo

paa a defesa daquela, assim como o direitaegredo.

Bittar (2001, p.41), entende o direito de privaeid
de como of{..] direitos de cunho psiquico, nele idi@mos
a protecdo a privacidade, na exata medida dads de
qualquer atentado a aspectos part@ds ou intmos da
vida da pessoa, em sua consciéncia, ou em seu circuito
préprio, compreendendse o seu lar, a sua faha e sua
correspondéncia

Essa polémica quanto as caracteristicas difeaenci
doras entre direito a privacidade e a intimidade, agrega
do-se o direito ao segredo em suas Vvarias vertentes € que
se destaca na questdo deste estudo a necessheigapr
ao sigilo por parte dos profissionais da salude e da iGenét
ca em si, para o resguardo da inviolabilidade das irgorm
cOes obtidas e de impediracesso a certas areas dessas
informagdes com realce por outras pessoashdigadas
do sigilo profissional ENGELHARD JR, 1998.78.

O Codigo de Etica MédicaBrasileiro(2009) entre
as vedacOes constantes nos artif®s 79, destaese 0s
dispositivos 74 e75 que estabelecen#&rt. 74. Redar
sigilo profissional relacionado a paciente menor de idade,
inclusive a seus pais ou representantes legasledque o
menor tenha capacidade desckrnimento, salvo quando a
nao revelacao possa acarretar dano paciaite. Art. 75.
Fazer referéncia a casos clinicos identificaveis, exibir
pacientes ou seus retratos em anuncios profisgs ou na
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divulgacdo de assuntos meédicos, em meios de comunic
¢do em geral, mesmo com autorizagao

Portanto, o Direito a privacadie faz referencia a
todas as manifestac6es doninio intimo, referindese ao
respeito fia todos aqueloes cost L
mente ao individuo a escol ha de
consebenddia di sposi -«o0 do oi dad«o
formacbesaessu r es pei t200@,p.32EF I NGE,

Na mesma linha de pensamento, Francisconi e
Goldim (1998. p.269 acrescentam que o desrespeito a
confiabilidade ou da privacidade nas rela¢cdes profissionais
de saude]...] Aceitase uma distincdo entre dgoara de
privacidade e quebra de caencialidade. A "violacdo"
da privacidade consiste no acesso desnecessario & info
macdes ou uso de informacfes sem a devida autorizacao
do paciente. Ja a quebra de confidencialidade é a acao de
revelar ou deixar de revelar informacdesrrfecidas em
confianga. A violacédo do segredo pode ocorrer na relacao
do profissional da saude com terceiros, como a familia,
empregadres, seguresaude, autoridade policial

Continuando os autores asseveram ¢ué:O tra-
balho em equipe multiprofissiohé necessario e adca
de informacdes é fundamental para o desenvolvimento de
um trabalho de qualidade na assisténcia ao ifdlio em
sua totalidade. Porém, as informacdes devem seralimit
das aquelas que cada profissional peecpara realizar
suas ativlades em beneficio do paciente. Algun®rast
propdem que tal politica seabeie nas seguintes questdes:
"Quem necessita saber, profissionalmente, o qué, de
quem?"(1998,p.84.

Segundo Sparemberger e &en, o direito a ide-
tidade genética devé...] permitir ao individuo o teito
de saber a sua histéria, assegurar a certeza dgeon
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genética. Assim, a partir de tal ponderacao, o ser nascido
de técnicas heterdlogas de inseminacgdo artificial, igua
mente, tem direito a investigacdo e ao reconheuaionge

sua origem genética como um direito personalissimo, i
renunciavel e imprescritivel, sem que isso implique gguai
quer outros direitos inerentes a filiacdo como direitd s
cessorio e, atribuicdo da paternidade, por exem(#610,
p.33-65)

Neste contextoChinelato, citada poMoreira R-
lho, afirma quel..] O fAdireito 7 iciaddent i
nao significa a desconstituicdo de paternidade dos pais
sociafetivos. Hoje, enfatizee a importancia da patern
dade socioafetiva e a denomi
paternidade. E o filho sé conheceria os pais bioldgicos se
quisesse. O que nao se pode € negar o Direito de Rerson
lidade a identidade e fadé crescer sob uma mentira,
como alertam os psicologos. Um simpleanes de tipo
sanglineo pode destruir toda a fasita de que a crianca é
filha biolégica de um casaf2002,p.53)

Mais adiante Moreira Filhng2002 p.4) ressalta a
importancia ética de nao utidznos de fatos falsos quanto
a guestdo da identidade genéficd Ao legar ao filho o
direito de conhecer &ua verdadeira identidade genét
ca,estamos reconhecentte o exercicio pleno de seu
direito de personalidade e a possibilidade de buscar nos
pais biolégicos as explicacdes para as mais variadas d
vidas e questionametos que stgem em, sua vida, como
por exemplo, as explicacdes acerca da caracteristica-fen
tipica, da indole e docomportamento social, das prape
sOes ou resisténcia a certas doencas

Sendo a dignidade humana percebida como ain v
lor supremo que abrange todos os demais direitosafund
mentais ddiomem desde a origem da vida e pet@nada
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pela Constituicdo Federal da Argentina do Brasil, que e
guadra um valor normativoonstitucional e ndo um mero
conceito do homem

Portanto, a dignidade percebida como seriedade e
consciéncia é habil para a vitagéo de valores individ
ais, coletivos e valores humanos com direito da perisonal
dade.Assim, os avancos da bioindustria e da idkte
genética e da dignidade humana estédo fortenesimter-
dependentes, visandoavanco para qualidade de vida do
homem.

Logo, diante das transformacdes provenientes da
Biotecnologia, identidade genética e dignidade humana
estdo estritamente conexas na busca pelo reconhecimento
das raizes historicas e biolégica do homem como um dire
to a individualidade e a personalidade.

Havendo quebra do sigilo profissional, e, cens
guentemente, do direito a privacidade e da intimidade de
pacientes submetidos a pesquisa genética ou clinica, o
conhecimento das caracteristicas préprias e singulares
desse paciente podera estimular discrimioagiial, pak
tica, cultural, de género, de raca, entre outras inaceitaveis
pelas Constituicdes Brasileira e Argentina.

Assim, o rompimentalesse sigilo profissional e,
consequentemente, a ruptura do direito de privacidade e a
prépria intimidade quando bmetidos gpesquisa saone
fatizados mais claramente por Goulart et al (201032
1713 ,quando dos diz qe.] O conhecimento das cara
teristicas genéticas humanas pode ensejar discriminagao,
guando aliado ao poder do homem de interferir na gonst
tuicdo genética dos seres humanos, e podera conduzir a
pratica criminosa de "lnpeza étnica", gerando, com isso,
uma discusséo de até que ponto é ético a utilizagdo dessas
informacdes gendmicas. Para estes mesmos autores, 0
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genoma humano € propriedade inalieede toda a pe

soa e, por sua vez, um camnpnte fundamental de toda a
humanidade. Dessa maneira, ele deve ser respeitado e
protegido como caracteristica individual e esifiea, pois
todas as pessoas sao iguais no que se refere aos seus g
nes, afinal urgtidade e diversiade sao propriedades de
valor da natureza huama.

A esse respeit@antosCifuentes(1974 336) dei-
ne vida privada comof...] reducto intransferible de la
sol edado. Afirma que fdAen |
agranda, interioriza, alimental vuelo de su espiritu; oe
serva el impulso de las fuerzas interiores; y también, se
achica, toca lo bajo y palpa lamea de la propia miseria.

Assim, buscando maior conhecimento sobre-o d
reito a intimidade,Santos Cifuentes {995 p.550558)
referese @ segredo definindo como :[...] Por secreto
debe enterdense no lo reservado, La vida interior o em
soledad, sino aquellas situaciones, @n®ntos y datos
em general que pertenecen a la personanocidos por
terceros. Es lo que se mantiene ocultsi pien muchas
veces El ocultamiento es diverso de lo puramenteopers
nal, no cabe Duda que se refiere a u aspecto Del derecho
a la intimidade.

Ja Campos conceitua direito a vida privada € como:
[...] O direito a vida privada aasiste no direito de viver a
sua vida em isolamento, obstando o conhecimentorde te
ceiros no aspecto amoroso, familiar, religioso, sentime
tal, além das intervencdes do Estado. Ou seja,otepéo
da vida privada visa a salvaguardar dacuriosidadeeind
vida de tercaos tudo o que se fere a esfera intima da
pessoa, mantenese, assim, um resguardo das sides
pessoais(2009, p.8182)
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Enfim, todas as pessoas tém o direito deepéat a
privacidade, a intimidade e ao sigilo sobre dados parson
lissimos. Dentre esses principios, inteetefentes e que
estdo no cerne do Principio da Dignidade Humana; exi
tem diferencas de pessoas para pessoas a depender da sua
cultura, valores morais etc.

Revisitando Goulart et al (2010.17091713, eles
acrescentam sobre os o0i miot es,
pesquisador durante seus experimentos com serea- hum
nos e o respeito ao direito da privacidade, ambos swerd
pendentesEm sintese, a relacdo dicotdmica liberdade de
investigagao versus limites a investigacgao retrata a tenséo
entre direitos fundamenta De um lado, o exeiwo de
um direito que, ao resguardar a capacidade c¢xatdo
homem, assegura o processo da ciéncia, voltado ae bem
estar individual e social, direito esse que pressup0g-a e
perimentacdo com seres humanos, sem a qual a imadic
nao poderia avangar na luta contra enferragks e na
busca do alivio do sdfnento. De outro, os direitos a vida
e a integridade corporal, benomo o respeito a dignidade
humana, que podem ser violados no trabalho de invest
gacgao ou experinmacao.

Finalmenteentendemos que a protecao legalie ét
ca a dignidade humana envolve diretamente o respeito aos
direitos a privacidade, a intimidade e ao segredo dos dados
contidos no genoma humano sob pesquisa genética.

A evolugéo da Biotecnologia é irreversivel e mais
rapida que o avanco do Direito, por isso este deve buscar
ancoragem nos principios da Bioética e nas lagjisks
internacionais pertinentes a defesa da humanidade em sua
plenitude.

Desta forma, a violagdo aos direitos da privacid
de, interligada aos da lilade e da intimidade,pelosrba
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cos de dados informatizados das empresas e demais inst
tuicdes , com realce quando ocorre 0 cruzamergsede
dados, implica diretamente ao Direito a privacidade. A
capacidade de célere divulgacao, ja que é utilizado o meio
eletrénico, pode afetar grandemente a individualidade de
uma pessoa. O avan¢o da era da informética permite o
acesso a diversos dados de propriedade do individae, de
de preferéncias, cultura, conhecimentos, classe social, sem
qualquer pedido de autorizac&peelo cidadao informa-

cOes que podem ser deturpadas do real contexto.

E importante ressaltar que a falta de uma Begul
mentagao mais explicita e especifica permite que esapr
tenham em seus cadastros dados privativos doi iy
Eles, os comerciargeentre outros, sabem, muito mais de
cada cliente dgueele presumeE a dominacdo dos it
resses econdmicos que, de posse de meioSrates de
comunicacao, aproveitam a lacuna de leis regulamentad
ras para atingir liviemente o direito a privaxid.

Assim o0s avancos tecnoldgicos informatizades r
querem do direito a elaboracdo de mecanismos dearegul
mentacdo para a protecdo do direito a privacidade como
um dos direitos relevantes dos direitos civis.

5.5 O direito a identidade genémica e o uso de
geneshumanos

ANem tudo que se en:
modficado, mas nada pode ser modificado
até que seja enfrerdao QAlbert Einsten)

Em decorréncia dos avancos da Biotecnologia e da
Genética, o sistema juridico internacional dos direites h
manos também avancoo sentido de buscar os beoafs
de redefinir o direito a identidade pessoal.
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Assim com 0 progresso cientificod® colocados
em riscos paradigas da esséncia da pessoa huaremtre
essas a identidadenicidade e a autonomi&or isso 0s
principios bio&écos até aqui realgcados e agregados com as
normas do biodireitopuscam constituir embasamentos,
atribuindo limites sobre os avancos cientificos da bmcié
cia,com a finalidade de ser protegido o direito a identid
de pessoal e a dignidade humana do iddiv, familia e
comunidadede maneira que as melhorias da biociéncia e
da bioindustria promovam beneficios ao homen, e que nédo
sejam utilizados como instrumentos de dominacédo sobre
0S seres humanos.

O novo conceito do direito a identidade fursia
ndo nadentidade individual, mas numa Optica det@gcéo
de uma identidade coletiva humanidade. Assim, o iRd
viduo é parte da totalidade, representada pela dolaae,
a ser protegida.

Na Declaracdo Universal sobre Genomaridno e
Direitos Humanos, é reconhdoi o patrimdnio genético
como nova espécie de direitos humanos, eedo dos
paises signatarios a obrigacéo de incluir em suas canstitu
¢Oes nacionais os artigos que compdem o texto daDecl
racdo.

Apesar de as duas Constituicdeda Argentina e
do Brasi - proclamarem a liberdade da atividadentifica
(art. 5° IX CF/88 e artigo 75 incisso 14 e 22 na Constitu
¢cdo da Argentina) como um dos direitos fameéntais,
nao significa que ela seja absoluta e esteja imune alimit
¢Oes, pois ha outros valores supess e bens jidicos
reconhecidos constitucionalmente, como a vida, a privac
dade, a integridade fisica e mental etc, que sdo um sistema
de freios ®ti colatea-ddsceas- Al i
tas

ber c
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Reforcando esse pensameridiniz (2002 p.7-8),
asshal a que Anenhuma | i berdade
podera ser aceita se colocar em perigo a pessoa humana e
sua dignidade. A liberdade cientifica sofrera as restricoes
gue forem imprescindiveis para a preservacao douwser h
mano na sua dignidadeo.

A autaa acrescenta que (...) os bioeticistas devem
ter como paradigma o respeito a dignidade da pessoa h
mana, que é o fundamento do Estado Democréticoi-de D
reito e o cerne de todo o ordenamento juridico

Sabendese que o significado de dignidade humana
ndo é arefa simples, ante a infinidade de valores, crencas
e culturas em uma sociedade plural, mas rept@san
principio juridico constitucional.

Ter direito ao reconhecimento da origem genética
significa um direito fundamental do individuo, de cenh
cer sua dentidade genbmica que para Moreira Filho
(2002, p.53). [...] O direito ao reconhecimento da origem
genética ndo importa, igualmente, em desconstituicdo da
filiagdo juridica ou socioafetiva e apenas assegurara ce
teza da origem genética, a qual podera peepondera-
cia impar para a pessoa que a busca e ndo podendanu
ser renunciada por quem nao seja o seu titular. Emeentr
vista a Tribuna do Direito, a doutrinada Silmara Juny
de Abreu Chinelato e Almeida, ao dissertar a réspde
sua tese de livre @@ncia pela Universidade de SaouPa
lo, ressalta em seu trabalho o direito a identidade genét
ca, ou seja, "o direito de os filhos gerados poagfmn de
gametas (6vulos e espatnzdides) conhecerem os pais
bioldgicos, sem que o exercicio desteeitb impate em
desconstituicdo de paternidade, nem mereRpa pate
nidade socioafetiva
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O autor ainda reafirma que ha um consolidado d
reito a identidade Genética que néo significa, pompia
desconstituicdo de paternidade dos pais sécioafetivos, pois
h& o dreito de personalidade a identidade.

Para Baachoa identidade genétio& personalic-
de humana nao deve ser compartimentalizada coréo
0s preceitos econdmicos constantes no ordenamerito jur
dico, em especial dos direitos civis patoniais.Por isso,
no transcurso desta tematica, buscamos aoxipr.] é
considerada um bem jigico constitucional. No plano da
consagracao constitucional da tutela deste bemyreco
uma identificagdo socialmente relevante. A Congtio
consagra um conjunto de bens que ird@ga consi&ncia
juridica. Discutese dentro dessa perspectiva aaggo
entre identidade genética e identidade pessoal. A iident
dade genética aparece em varios documentos internaci
nais, encontrand@e consagrada enodumentos, além da
Diretiva sobre a lPotecao Juridica das Invencdes Biote
nolégicas.(2008, p.3).

A declanacao dos direitos humanos com osidire
tos a dignidade humana. Esta légica encontra respaldo no
fato de que a autonomia do homem € para determinar seu
destino e preservacdo da sua digdé@a, consequest
mente, influir nos destinos da sociedade.

Tornase evidente que o principioluz na busca
pela identidade genética é o da dignidade humana e que as
Constituicdes da Argentina e do Brasil s6 vieram human
zar esse trajeto, muitas vezesuodo para o pescgador.

O Principio da Dignidade Humana, estabieleco
artigo 1° Illl da CF/88, demonstra que este principio é o
gue assegura a efetividade do desenvolvimento douser h
mano, para assim poder realizar suas potencialidades e
aptiddes, em stonia com todo o corpo social.
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O conceito da identidade genética conduz ing@xor
velmente a identidade biologica, que compde o cbdigo
genético do ser humano. A identidade deve ser associada a
ideia de integridade e, portanto, intangivel. Esta identidade
gereética é a esséncia fundamental da identidade pessoal e
por esteira é aropria dignidade do homem (BXACHO,

2008 p.1-5).

Encontrase ainda dPrincipio da Dignidade Huex
na explicito em outros capitulos da CF/88, entre eles, o
art. 226 8§ 7° (da paternidadesponsavel) e caput do
artigo 226 (que defende o direito a dignidade da crianca e
do adolescente), entre outros.

Para Moraes (2004, p.52),
um valor espiritual e moral inerente a pessoa, manifesta
do-se na autodeterminacdo constéee responsavel da
pr-pria vida (...)o0.

Na compreesédo de Otero (1993 3 ) , Arg . . . )
sonalidade é uma conseqiéncia e ndo uma causa da inte
ven-«o do direito neusdawt el a
inicio da personalidade do homem ela preexiste a protecao
legal.

Portanto, observamos que a dignidade émanpor
ser um principio fundamental, enquadrado entre os direitos
fundamentais das Constituicbes da Argentina e do Brasil,
ndo pode ser inobservada quando a identidad@éngica,e
a intimidade de outros dites, restarem viados.

Esses ensinamentos nos séo repassados por Moraes
(2004, p.52),quando acentua que a dignidade da pessoa
humana é ¢...] a dignidade da pessoa harma concede
unidade aos direitos e garantias fundamentais, seneo in
rente as perstalidades humanag&sse fundmento afasta
a idéia de predominio das concepc¢des transpessoalistas
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de Estado e Nacédo, em detrimento da liberdade inghvid
al. A dignidade é um valor esjpjual e moral inerente a
pessoa, que se manifesta singularmente na aigode
nacao consciente e resmavel da propria vida e que traz
consigo a pretensdo ao respeito por parte das demais pe
soas, constituindse um minimo invoeravel que todo
estatuto juridico deve assegurar, de modo qoeente
excepcionalmente, possanr geitas limitacbes ao exe
cicio dos direitos fundamentais,mas sempre sem
menosprezar a necessaria estima que merecem todas as
pessoasmguanto seres humanos

A dignidade humanasomo condi¢do furamental,
requer e pressupde o reconhecimento e a protecd-do
reitos fundamentais, entre estes o direito a idemtidp-
noémica.

Lora Alarcon (2004, p.25255) assinala que a
dignidade da pessoa humana se harmoniza a necessidade
de protecdo da integridade fisica espiritual. Complementa
essa concepcao ressaltande [..] O principio da dign
dade da pessoa humana nao apenas é fundaments-do E
tado Democratico de Direito, mas valor constitual.
Transcende, assim, a digamk consagrada no art. 1°,
inciso lll, da Constituicdo, o normatsmo positivo puro e
simples outagando um statugue para muitos permanece
inadvertido, mas que, no entanto, € determinante para a
persisténcia da forma de Estado, o de membro da celetiv
dade, o de participar da humanidade, de ser uma partic
la viva, arte e parte do géro humano.

Logo, entendemos que o Principio da Dige da
pessoa Humana nao se traduz somente em uma escolha
moral e ética, mas numa norma juridica, queccetiza os
direitos e deveres fundamentais. Ela perpassa e determina
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gue esta € a razao da existéncia dadfstle Direito Ba-
sileiro.

Assim advogamos no sentido de reafirmar que a
pessoa é na verdade o centro de maior interesse e valor
entre qualquer outro valopois o pensamento é de que,
com ceteza, o objetivo final do direito € a pesgzaa
guem as leispormas e critérios séo elaborados com vista a
lhes conferir a legitimidade a toda ordem juridica.

Na decodificacdo de Fagdes Junior, a pessoa
humana € concebida como o maior valor entre todos os
demais valores, devendo abranger uma visdo em que tudo
dewa gravitar ao derredor deseus proprios direitos e-dev
res e fA(...) ser o destinat§
do direito, revelando, assiroritério essencial para canf
rir legitimidade a toda &@Ordem juridicad FAGUNDES
JUNIOR,2002,p.271

A identidadegenética épois,havidapor Baacho
(200, p.96) como um bem juridico constitucional e;-po
tanto, deve ser respeitada e protegida. Por se tratar de um
bem juridico, albergado constitucionalmente enbas as

constituicdes, isto €, da Argentina e do Brasifi ( . i- . ) d
reito a busca pela identidade genética tem como fulcro a
di gnidade do ser humano (.. .)

Jé& no raciocinio de Loureiro (2000, p.293), oidire
to a identidade genética pode iniciar do Principio dg Di
nidade da Pessoa Humana e do Direito Fundahent
Vida, visando encontrar a tutela das manifestacoes-esse
ciais da personalidade do homem.

O avanco da Biociéncia e da Biotecnolodiaan-
do, em especial, a Genética, no seculo Xathpliou os
direitos da personalidade e os direitos fundamentais. Sob
tal aspecto, é realcada a identidade genética, kudeida



Contratos do acesso exclusivo aos recursos genéticos...
e

sua relevancia na configuracdo do ser humano, em todos
os angulos da vida (XAVIER, 2004, p.58).

Depreendemos das palavras de Xavier (2004, p.65)
gue A® poss?vel concedgeeéF mos o d
ca como um biodireito fundamen
Texto Constitucional.

Quando nos reportamos a omissao ou ag&yao
conhecimento da origem genética do homem, no sentido
de se produzir estragos ao Principio da Dignidade humana,
buscamos respaldwos ensinamentos de Lob@om base
neles, salientamos que o estudo em pauta busca gemon
trar o fato de que proteger o Direito Fundamental da-lde
tidade Humana é proteger a genética intransferivel de cada
ser humanopois sua base bioldgica da identidadeas-
contra em constante mudand¢ago, esta em elabagcao
permanente junto as relacbesipessoais(2004,p.344)

Salientamos que o Direito Fundamental a Identid
de Geneticaneste estudatem o objetivo de miteger a
identidade genética Unica de cada lsemano,haja vista
gue a base biologica de sua identidade pessoal por-ser d
namica,estd em formacao constantes nas relacées entre as
pessoas.

Em jurisprudéncia patria do Supremo Tribunet F
deral, considerada polemicaesmo quebaseada prine
palmentes a principio da dignidade humana, afiancando
ao suplicante o direito de recusa ao exame de DNA, mas
denegando ao outro ao o direito de ter acesso as mform
¢cbes genética de sua origem. A ementa do acérdao, no
HC-71.373RS (DJ de 22/11/96), sendo Relator migtro
Marco Aurélio, expressa bem esse entendimdntpIN-
VESTIGACAO DE PATRNIDADE i EXAME DE DNA/
CONDUCEODO RE£U ADEBAI X&®aDE VARA
a mais néo poder, de garantias constitucionais implicitas
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e explicitasi preservacdo da dignidade humarts int-
midade, da intangibilidade do corpo humano, dpério

da lei e da inexecuc¢éo especifica e direta de obrigacdo de
fazeri provimento judicial que, em acéo civil de invest
gacdo de paternidademplique determinacdo no sentido
de o réu ser conduzidm laboratr i o, Adebai xo
para coleta do material indispensavel atfiea do exame
DNA. A recusa esolve se no plano juridice
instrumental,consideradas a glmatica, a doutrina e a
jurisprudéncia, no que voltadas ao dede das questbes
ligadas aprova dos fato$BRASIL,199&)

J& o Ministro Sélvio de Figueiredo Teixeira do- S
perior Tribunal de Justica opinou em sentido antagdn
quando em decisao no Recurso Especial n. 140VBB5
(DJ de 03/11/98), por unanimidade da Quarta Turma do
Tribunal, deairam: [...] na fase atual da evolucdo do
Direto de Familia, ndo se justifica inacolher a producéo
de prova genética pelo DNA, que a Ciéncia tem procl
mado idénea e eficaem caso envolvendo reconheaime
to judicial de paternidadeA divergéncia jurispruencial
reflete a confuséo que se faz erdmeito da personalid-
de, inerente énato a pessoa, em seu ambito individaal
personalissimo, e o reconhemnto ou contestacdo do
estado de filiacdo, que pode ou nédo teigem biologica
(BRASIL, 1998)

Entenémos assim que o Superior Tribunal Federal
(STF) alicergcotse nas segurangas constitucionais de ind
viduo (principios e direitos da personalidade) pas re
guardalo da realizac&o do teste de DNA, determinado por
ordem judicial. Porém, seria nocivo a digmile do ser
humano, e agressivo da intimidade, submeter pessoas,
qualquer exame de elementos de seu corpo (sangee, cab
lo, tecido, etc.).
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Entretanto a orientacdo do STF apesar de sr ad
guada quanto barreirf:.] provoca a utilizagcdo equivee
da da origemgenética para negar o estado dedgi#o ja
constituido. Todavia, seu amplo alcance pode com@grom
ter o conhecimento da origem genética com intuitouexcl
sivo de tutela do direito da personalidade do ingsaelo,
fundado no mesmo principio da dignidade dsgwa b-
mana, ainda que nao produza efeitos de negataxle de
filiacdo de origem nédiologica, comprovadamente con
tituida na convivéncia familiar duradourdMARTINS e
OLIVEIRA,2006,p.7)

Assim, havendo conflito de direitos, com fand
mento no mesmo ptdado constitucional, a ciéncia da
hermenéutica deve fulckgeno principio da razoabilidade
ou da proporcionalidade utilizados na solucao de colisdes
de principios juridicossendo estes compreendidos como
valoresbens e interesses.

Por fim, restanosrespeitar o ser humano coma-v
lor principal e razédo da existéncia do Estado e da socied
de, no sentido da promocao de bestar, melhorar a @u
lidade de vida e a existéncia do homem e da hidada.

Ainda reforcando a importancia da dignidade h
mana par@ Estado e comunidade em gemtjoutrirador
Ferraz (1991, p.20) aponth:.] o reconhecimento e a
afirmacédo da dignidade humana,nguanto seja esta um
direito fundamental, sofrem o impacto diario das aonti
géncias dos apetites espurios ou das degraeagult-
rais. Em verdade, ter®e aqui uma luta permanente, que
perpassadda a histéria da humanidade e que registra
ora animadores progssos, ora dolorosos recuos.

Ele, completa, dizendo que o Principio da Dign
dade da Pessoa Humaria:] é a base d@répria exist@é-
cia do Estado Brasileiro e, ao mesmo tempo, fim perm
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nente de todas as suas atividades, é a criacdo e nmanute
céo das condicOes para que as pessoas sejamitasps,
resguardadas e tuteladas, em sua integridade fisica-e m
ral, assegurados alesenvolvimento e a possibddke da
plena concretizacdo de suas possibilidades e aptidées
(1991,p.20)

Ainda devemos ressaltar que a abordagem do dire
to a identidade gendmica, como um direito incluso no
Principio da Dignidade dBessoadumana, na cortnpo-
raneidade, deve ser percebida dentro de uma ética plurali
ta, interagindo com as varias ciéncias humanas e biolog
cas, criando uma reflexdo ética multiprofissional e mult
disciplinar, que va ao encontro da tendéncia de perceber
holisticamente o ser huano.

Destas breves reflexdes sobre alguns dogipids
estruturantes da Bioética e do Biodireito, nasce a riecess
dade de que a ética ultrapasse os limites individuaisi-incl
indo valores humanistas, como a dignidade e o respeito a
vida e a identidade gemiica, entre outros.

Finalmente, devse entender o homem nao como
uma coisa ou mercadoria, mas criando freios étiqguae
cipalmentelegais que impecam a degradacao do ser h
mano pela sua reducdo a mero objeto do Estado ou da
bioindustria.

Para encerramcentuase que a pesquisa em seres
humanos encontra no respeito a dignidade humana o mais
relevante dos principios juridicos que regula o r@ssD
alicerce desses principios regulatérios esta nas Caonstitu
¢Oes da Argentina e do Brasil, que tépoder decoman-
dar o respeito a todos os individuos, aos grupos edgeném
cos e ao Estado.
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Tanto relativamente a investigacao cientifica como

ao processo econdmico sistematico no ambito das ipesqu

sas em seres humanos, os debates éticos levantansa nece

sidade do compmisso de que os operadores jlod,

profissionais de saude, pesquisadores, sociedades@-

do respeitem a dignidade e a identidade gendémica inerente

a cada ser humano, como Unica maneira dgense vivo

o Planeta Terra.

Por ultimo, € imperioso compFrdermos ndo ser
necessario que haja a proibicao de investigacdes, mas urge
gue sejam criados instrumentos legais, além dossatle
forma a guiar a liberdade profissional, aproximha as
novas formas de relacionamento humano comiéadia.

O objetivo né é apagar a relevancia das pesquisas para 0s
seres humanos, seja individual, ou coletivamente, mas
nossa preocupacao repousa No processo de cagmmida
imensidade dos conhecimentos gerados nestaadttrés
décadas, de forma que sirvam para a protecé&espeito

dos principio humanitarios.

Assim, concluise que a maior dificuldade na idel
mitacdo do conceito do que seja vida privadda na ro-
bilidade de seu conteudo, que pode variar conforme o
momento histéricaas culturas de cada povo e lugares.
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CAPITULO VI. PROPOSTA DE MECANISMOS
LEGAIS DE GARANTIA DE ACESSO EXCLUSIVO
DOS RECURSOS GENETICOS DAS POPULACOES
HUMANAS

6.1 Os Biobancos: Contextualizagdo e Natureza
Juridica

Na atualidade, as novas tecnologias dedeias
pelas mais diversasréas do conhecimento desafiam a
capacidade de compreensao do mundo do século XXI.

Cada vez mais o crescimento e a revolucao tiote
noldgica, seus resultados, beneficios e vantagens para o
mercado da saudppem a disposicdo uma série de recu
sos, bem como atilizacdo de elementos biolégicos-h
manos por parte da industria da Biotecnologia e axémn
da Biociéncia a dinamica e a légica do capital, 0 que traz
preocupacdes em relacdo aos seus impactos negaiivos S
bre o desenvolvimento social, do ecossisterate enesmo
para o futuro da humanidade.

Sgreccia 2002, p.365,comentando mais detath
damente os efeitos maléficos das Biotecnokgida Ne-
ogenética, assinala varios problemas relacionadosaos d
dos genéticos, em especial, alerta para a formacdo dos
biobancos.Estes bancos sao verdadeiras empresasede sel
cdo, armazenamento e distribuicdo dos dados sobras-as pe
soas pesquisadas.
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Ja para Sturmer (1998,13), os biobancos const

tuem A(. . .) a reuni«o die infor
sando,por exemplo, a anarese médicapara segurams
ras, c¢cr®ditos junto a bancos e

Os bancos biolégicos, para Cruz (2003,35), e-
presentam uma estrutura de pesquisa que

[...] consiste na associagédo de informacdesaie v
luntarios que participam da pesquisa &mazamento de
material bioldgico destes voluntarios para outros usos, que
nao somente os descritos no poato inicial da pesquisa.

A amostra segundo Marti e Kaye, é todo e qualquer
amostra de tecido do corpo humano, fluidos corporais ,
sangue , germa, que possa ser colhidos por meio de
aspiracdo, remocao cirurgica, processos nd invasivos, etc.

A importancia das informacgfes contidas noayen
ma humano transformese num produto rentavel para a
sociedade capitalista. Este fato é preocupauejuanto
as informacdes singulares de cada ser humasguisado
passa para o0 dominio dos interesses ecendbm
cos.(MARTIN-COSTA,200Q p.229230.

Todas estas preocupacdes, ora suscitadas, também
possuam alcance internacional, com a inquietacao de aut
ridades eitleres da comunidade cientifica e govername
tais sobre as possiveis consequéncias para edadei de
humanos.

Outrossim, além de todas estas preocupacdes, o
servamos também que as decisdes sao tomadas sem o re
peito aos direitos constitucionais de pap#géo, de ter
acesso as informacgdes, a dignidade humana e a autonomia
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dos cidadaos, entre outros, permitirs# sobressair 0s
interesses de empresas, governamentais, internacionais e
de pessoas (aéticas e individualistas) que ocultam praticas
e manipulam esultados que podem comprometer ainda
mais o cenario de verdadeira instrumentalizacdo do corpo
humano, pela ciéncia e pelo mercado.

O aumento das discussdes sobre a propriesade |
telectual ndo é mais realizado dentro e interpaises, mas
sim pelos prépriosgentes de mercado, que atuamedort
mente como principais operadores do direito nas decisdes

juridicas sobre a biotecnologia.

Nesta circunstanciaste estudo visa a &sentar e
refletir as questdes pertinentes aos mecanismos legais de
garantia de acesso @wsivo dos recursos geingds das
populacdes humanas, tendo como fundamento a questao
gue envolve a implementacdo e uso destesrsesypor
parte dos chamados biobancos.

N&o pretendemos,evidentemente, esgotar as di
cussbes em relacdo a este tema, a pesgiga a contrilp
ir para profissionais de saude e do Direito, discentes e da
sociedade em geral, para que possam encontrar uma atu
lizagc&o sobre o assunto no que concerne ao Direito.

No mundo académico, cresce o interesse pela i
vestigagdo da Biociénciaajam vistas os descobrimentos
de novos conhecimentos das informacfes contidas nas
moléculas de uma amostra biologica.

Em razdo dos avancos do conhecimento nas areas
daBiociencia e da Bioindustrigue vincula direéimente a
investigacdo cientifica ao trat@nto de pacientesdo de-
senvolvimento de novos medicamnos e de ideificacao
criminal de DNA (&cido desoxirribonucléicog outros
marcadores moleculargsrge anecessidade de armazenar
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em Biobancos e Brepositérios osnateriais biologicos
humanos

O imperativo de organizar materiais bioldgicos,
como sangue e tecidos tumorais, recolhidos para fins d
agnosticos e de pesquisa motivou a procura por bidrepos
torios especializados para o guarda das amostras: Ta
bém, a urgéncia de conseguirem segundo Cask:

[...] amostras de tumores humanos de excelente
gualidade para pesquisa genbmica, agregadas a aform
cOes epidemioldgicas, mibgicas e clinicas fez surgir em
todo o mundo uma estrutura ainda mais complexa aham
da de Biobanco ou Centro de Recursos Idje
cos(CASALI,2009,p.2532 e BRASIL,2009

Ainda, o autor, assinala que o biobanco é composto
pelo biorrepositério aliado aos servigos da bioinformatica
gue realiza o processamento das amostras e o encaminha
para os biobancos. Explica que emborastari varios
tipos de biobancos as suas estruturas séao diferentas depe
dendo da finalidade para que se propde, por exemplo os
(...) Biobancos epidemiolégicos ou poputmais visam o
armazenamento principalmente de sangue, plasma, urina
ou de DNA de populacdesmecificas, xpostas ou ndo a
um determinado fator de riscoo,
as pesquisas com genomas humanos

Os biobancos e os biorrepositorios sao relevantes
para a conservacdo do material genético designado para as
investigacOes presentesf@uras de tratamentos para o
préprio doadorPor isso esse processo de arenamento
biologico das pesquisas devem ser divulgadas e reguladas
para impedise a posse do biopoder. (LIEDKE)09,p.7,
BRASIL, 2009.
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O perigo que ronda a posse exclusivaidémma-
¢cbes contidas nos dados genéticos das pesquisas retidas
nos biobancos e biorrepositérios, é alertado por Foucault
que enfatiza que:

[...] esse excesso de biopoder aparece quando a
possibilidade é técnica e politicamentes dada aoem,
ndo sO de @anizar a vida, mas de fazer a vida proliferar,
de fabricar algo vivo, de fabricar algo monstruoso,ade f
bricar no limite- virus incontrolaveis e univerdsaente
destruidores.Extensédo formidavel do biopoder que vai
ultrapassar toda a soberania lanm (2005 p.280)

O Ministério da Sauddefinindo a importancia dos
biobancos para as pesquisas diz:

[...] os biobancos sdo fundamentais para a pesqu
sa, contribuindo também para as atividades de awsesté
clinica, pois permitem o armazenamento de amostoas bi
l6gicas- como sangue, corddo umbilical, tecidos tumorais
e normais, entre outrasassociadas aos dados wirs dos
pacientes. Um exemplo na pesquisa é o estudo de ioma
cadores caracteristicas que podem ser mensuradas e que
podem indicar processos higicos e patoldgicos, pe
suindo valores de previsdo e de prognostico. Ja nas ativ
dades assistenciais, regist& a importancia dos bancos
de tumores, que contribuem para o diagndstico e awomp
nhamento do stadiamento tumoral(BRASIL, 2009 898
9).
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Quarto a terminologia empregada, existem duas
correntes no mundo da Ciéncia: para algumastesmi
diferencas entre biobancos e biorrepositérios, amqua
outras consideram esses termos sindbnimos. A definicdo da
Organizacao Mundial de Saude considera

[...] biorrepositorio como um prédio, sala ouneo
tainer onde sdormazenados espécimes bioldgicos, seja
para uso clinico ou de pessa; e biobanco representa
uma colecdo organizada de materialdgico humano e
informagOes associadas, coletados prospmuogwnte e
armazenados para finspecificos de pesquisa, conforme
recomendacdes e/ou normas téas, éticas e operacionais
prédefinidas. (BRASIL, 2009p. 8989).

O Conselho Nacional de Saude aprowvapns co-
sulta publica, em 11 de mar¢co de 2010, a ATA 205° RO
A ( .os Bigrrepositorios que compreendem repoisis
humanos como DNA, tumores, corddo, que consiste numa
colecdo organizada de material biolégico humano para
fins de pesquisa. (...), a importancia da criagdo de fioba
cos institucionais para registgistematico de anstras
coletivas para fins de pesquisa na instituicao, evita coletas
inadequadas e alteracdo das propriedades biolog
caso. (BRASI L, 2010).

Na elaboracdo da Ata do Conselho Nacional de
Saudeforam fundamentos:

(1) A Lei 8080/90 do Sistem&nico de Salde
(SUS) e seus principios da universalidade de acesso aos
servicos de saude; integralidade de assisténcia; paeserv
¢ao da autonomia das pessoas na defesa de sua integridade
fisica e moral; igualdade da assisténcia e direito a-info
macéo (BRASL, 1990).
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(2) O disposto no Codigo de Nuremberg de 1947,
na Declaragao dos Direitos Humanos de 1948; na Reclar
cdo de Helsinque de 1964; nas Diretrizes Eticas Internac
onais para Pesquisas Biomédicas envolvendo seres-hum
nos (CIOMS/OMS) de 1982 e posteder nas Recome
dacdes da Organizacdo Mundial da Saude sobre Padrdes
Técnicos Comuns Minimos e Protocolos para Centros de
Recursos Biolégicos (OMS/IARC, 2007) e na Declaragéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos de 2005.

(3) Também levou em consideém a Lei
11.105/2005, que estabelece normas de segurancaae mec
nismos de fiscalizacdo de atividades que envolvera-org
nismos geneticamente modificados e seus derivados, e o
uso de célulatronco embrionérias.

(4) A Resolucédo n° 196/96 do Conselho Nacional
de SaudeCNS que normatiza as pesquisas quwodve
seres humanos; a Resolucdo 292/90 do mesmsekm
gue coordena as pesquisas que ocorrem no exterior ou
com participacdo estrangeira, entre outros.

(5) Os principios bioéticos da dignidade humana,
do repeito a pessoa, da beneficéncia, da justica e aa pr
caucao:

(6) E por fim concebendo o ser humano com® pe
soa, Unico animal pensante livre e autbnomo, e como tal
deve ser garantido como senhor exclusivo e incoorit
de todos os orgaos e produtos biobdgi que ndo poderao
ser utilizados sem seu consentimento expresso (BRASIL,
2010).

Todos os considerandos da Ata 205° do CNS séo o
sustentaculo teorico/principiologico desta pesquisa e a sua
citacdo serve de sintese do que até agora eapress
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No artigo 3 e seus incisos a Ata 205 CNS cance
tua biobanco e biorrepositorios:

[...] biobanco: uma colecao orgaada de material
biologico humano e informagcBes associadas, coletados
prospectivamente e armazenadesins especificos de
pesquisa conforme reguatento ou nhormas técnicasioéts
e operacionais préefinidas, sendo uma atividade instit
cional sem fins comerciais dos materiais armazenados.

Il - biorrepositério: uma organizacao formal @ ¢
lecéo informal de matiais biol6gicos humanos obtidos e
armaznados ao longo do desehyimento de um projeto
de pesquisa especifico, sob custédia do psadar.

[ll - material biolégico humano: toda matériairet
rada de ser humano, tais como tecidos e fluidosocaig
bem como seus componentes e deies.(BRASIL2010).

Os demais incisos versam sobre o principio do
consentimento; comités de ética; protocolos de organiz
cdo de biobancos; acesso aos resultadosdgs e as br
entacbes quantosaimplicacdes, incluindo o aconsaih
mento genético (...) garantido a quar tempo (art. 8°).

Destacarrse entre os 35 dispositivos os art. 13 e 14
da Ata 205 do CNS, que expressam a nao aceitacdo de
patente de Genoma Humano e o retorno dos beneficios
para a sociedade.

Art. 13. O patrimbénio genético humano néo &é-su
cetivel agudquer patenteamento.
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Art. 14. As atividades dos biobancos e biorrépos
torios deverdo prever o retorno dos beneficios kedade.

AsthonProlla et al 2009, p.7579) destacam em
seu estudo que:

[...] de uma forma geral, os biobancos mantém os
materias kiologicos e informacdes clinicas e sua conexao
direta com a identificacdo de pacientes, de sujeitos gle pe
quisa e, em alguns casos, da populacdo em geral, eatreta
to poderdo conter materiais, devidameedocumentados
quanto aos aspectos técnicos, semhoma iderificacéo.

Os materiais bioldgicos armazenados em biobanees g
ralmente sdo doados a instituicdo e compartilhados em
projetos de pesquisa, intra ou extrainstitucional, coébor

tivos

Para Martin et al e Consejo de Europa o surgime
to dos biobancoé um fato atual na na ciéncia neal

[...] Hasta hace pocos afios la creacion y us@de r
gistros epidemioldgicos, o la utilizacion de infacion
procedente de registros peristentes con fines de invest
gacién, apenas tenia limitaciones. Esta situmbié can-
biado de modo sustancial debido basicamente a das fact
res: por un lado, la creciente importanci que las ley@s m
dernas conceden a la proteccion de la intimidad, lapriv
cidad y la confidencialidad de los datos de caracteopers
nal, y que reflejama mayor preocupaaidsocial por ccha
proteccion MARTIN et al 2006 ,p.7) y, por otro lado, la
facilidad de acceso a la informacién clinica que ha sipue
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to la informatizacion progresiva de la misma y quepres
miblemente nos haria mas vulnerables a lasidvade
nuestra intimidagbor terceros (MARTIN et aR006, p.7e
CONSEJO DE EUROPA,2009

No mesmo sentido sdo as posicoedasejo de
Europa e Boletin dea Cortes :

[...] La actividad de coleccionar materiales faim
nos con fines clinicos y de saludigfica es un hecho $u
térico en medicina, pero el concepto de biobanco es muy
reciente y se aplica a colecciones de muestras de indole,
magnitud y finalidades muy diversas, si bien mayoatari
mente de ADN, y que ademas conllevan la creacion de
una baseale datos asociada a las mism& ONSEJO DE
EUROPA, 2006, p. 56; BOLETIN de LAS @B
TES,2006, p.56 )

Segundo Comité do Instituto de Salud Carlos llI,
de Espanha, as origens e as aplicacbes da criagcdo dos
biobancos sao variadas:

[...] Bancos establecidos prasyivamente para un
proyecto de investigacion especifico; bancos destrase
recogidas como parte de intenciones sanitarias (como
por ejemplo, las colecciones de muestras remanentes de
los programas de cribado neonatal) que en el futaro p
drian utilizase en investigacion biomédica; bancosaest
blecidos con propdésitos forenses y de investigacioni-crim
nal; bancos establecidos con objetivos principalmente de
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identificacidon (como los establecidos por las fueraas a
madas de algos paises).

Continuando, o Quité do Instituto acrescenta que:

[...] También se han establecido bancos potiaci
nales de acuerdo con decisiones gubernamentalesbeon o
jetivos de interés general como buscar prevalencias de
genes especificos y sus variantes en las poblaciones, si
plificar la busqueda de marcadores moleculares despredi
posicibn a enfermedades, investigar interacciones entre
genes y factores medioambientales, mejorar el dascubr
miento de dianas terapéuticas, refinar estrategias para la
prevencion de enfermedades o proparamlos datos et
cesarios para la toma de decisiones basadas en la-evide
cia respecto a individuos, familias y pobtaci
nes.(COMITE DE ETICA DO INSTITUTO DE SALUD
CARLOS 111,.2009, p. 56)

Ainda o referido Comité garante, que grande parte
do interesse dos vestigadores geneticistas se baseia na
busca das informagbes contidas no genes humaogs,
em processo de armazenamento em bancos hiokige
DNA. Afirma que a relevancia das informacdes genéticas
humanas sédo entendidas pela sociedade como parte int
grante das caracteristicas bioldgicas Unicas, de cada ser
humano, familia e atgrupo populacional. Caniéncia
esta que se transforma em um fato gerador de temaor, dia
te a probabilidade de utilizacdo maléfica port@alos
cientistas e empresas biotecnot&g. Nesse sentido af
anca:
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[ € Em consecuencia, se argumenta que dioha i
formacion gegtica debe merecer um tratamiento legal y
medidas de protecciorxeepcionalesA esta postura se la
viene denominando fAexceampcional.i
bargo, la infomacion genética forma parte del espectro
completo de informacion sanitaria y no constitupenc
tal una categoria aparte: todos los datos médicos, incluidos
los genéticos, requieren los mismos niveles de calidad y
garantias de confidencialidad tal y come s$efialadoe-
cientemente la Comision Europea (COMISION EMR
PEA, 2004, p.56)

A organizacao onde estiverem armazenadasamo
tras biol6gicas sdo respoinsaveis pela guarda, dos seus
resultados e do sigilo das informagdes dos dadesaclos
dos doadoresDessemodo, (...) se pueden ofrecer mas
garantias de proteccion de los derechos del sujeto fuente y
facilitar las gestiones que habria que hacer en el caso de
que cambiara el investigadCOMITE DE ETICA DO
INSTITUTO DE SALUD CARLOSIII, 2009, p.58)

Destacaros a questao do acesso aos resultados das
investigacbes na recomendacao segunda do Comité que
alerta que, (...)Se debe promover el acceso e ricaenbio
de informacion y demuestras para investigacion siempre y
cuando la confidencialidad esté protegi@OMITE DE
ETICA DO INSTITUTO DE SALUD CARLOS I1) 2009,

p.58)

Como observamos os debates e as preocupacoes
ocorrem na atualidade em varios paises, inclusiverna A
gentina e no BrasiEntre essas discussoes, destasaras
garantias de gestao da informag@ntidas nestes bioba
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COS e 0 consentimento para participar de pesquisas”,
autorizagdo para armazenagem no biobanco.

Uma preocupacao internacional € a formacéo de
uma rede de biobancos harmonizados, que cumpram 0s
preceitos éticos, juridicos e socidiss paises integrantes,
demonstrando, também, a urgéncia em elaborar enmpla
tar diretrizes nacionais sobre a questdo (BRASIL, 2009).

Em razdo dos esses motivos acima elencados, o
armazenamento de amostras de material bioléginwmho
se tornou uma impontée pratica, pertinente tanto a ativ
dades assistenciais quanto de pesquisa nos ultimos anos.
Em paralelo, se estabeleceu requerimentos a nivelantern
cional de que esta técnica devera ser normatizadai; cons
derando os imperativos de desenvolvimento cieotif
tecnoldgico e econdémico.

Na apreciagcao de Cruz (2003, p 135), o biobancos
constitui uma composicdo de pesquisa onde sdo caigreg
das informacdes sobre uma pessoa que:

[...] consiste na associagao dermagdes sobre 0s
voluntérios que participam daesma e o armagamento
de material biol6gico di#es voluntérios para outros usos
gue ndo somente os descritos no protocolo inicial da pe
quisa(...).

Os doutrinadores entre seus ensinamentos tém ev
denciado a valoragao dos biobancos para a sociedaede cap
talista, com realce quando se avalia os interesses econém
cos sobre os dados contidos nos genes humanos. Esta é o
motivo para os esclarecimentos de que na sociedade co
temporanea o obra fundamental é a propfi@macao.
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Robustecendo o grande valor parsoaiedade de
te século, Carvalho (2003, p.80) destaca que na:

[...] na sociedade de massa em que o Estado e os
fornecedores de bens e servicos se relacionam com um
ndmero infindavel de individuos, os bancos de dados, to
namse instrumentos imprescindisgara viabilizar essas
relacOes, fatitando a identificacdo das pessoas e de suas
caracteristicas relevantes em cada contexto.

E aqui que ressurge uma nova inferéncia se-as i
formacgbes genéticas dos seres humanos, as quais tem o
poderde identificalos, de indicar sua caracteristicas-bi
I6gicas Unicas, de saber das condi¢cdes de salde presente e
futuras, além, das questfes de heranca genética, guais s
réo as formas de proteger tais informacoes?

E manifesto que a criacdo de biobancos de-gen
mas humanoscasiona ainda mais inquietacdes relagion
das ao uso dos arquivos de informacdes biologicas

A Resolugédo Del INCUCAI, la 69/09, n°2 de Res
rio - Argentina, dispde regulamentos sobre unidades de
sangue A(...) del cord-ea al mace
cha & bancos para uso propio, a pesar de haber sido co
tratado el servicio, y ser la unidad de sangre propiedad de
un menor t (ARGENAINA 2009.) O .

Esta Resolucao recebeu diversas demandas-judic
ais acautelatorias retroativas a situacao. A Jusedargl
n°2, de Rosério deliberou pela procedéncia parcialedo p
dido. A deciséo foi da Douta juiza Sylvia Aramberry, que
se fundamentou essencialmente nos (...) derechos-hum
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nos | os damni fi cadobEstasestaa 8n c
¢a gerou jurisprudéncias sedas por outros juizos.

A deliberacao pela parcialidade do pedido, teve e
tre seus argumentos juridicos o fato que o agnsmento
pelos bancos privados do sangue retirado do cordde umb
lical de familias, que acreditavam e tinha aeempca que
essas ceélaks pudessem num futuro serem utéis para seus
filhos, jA que asseguram compatibilidade em geral em
100%, em questdes imunoldgicas, entre outros beneficios
promovidos pelo processo de guarda de rredtgenético
humano em bancos biolégicos.

Outrossim, o &to de haver a necessidade de um
contrato civil entre a pessoa fisica dos paisadores do
sangue de corddo umbilicalcom a pessoa juridica do
banco privado, estaria exgito a visdo de lucro desses
bancos com o sangue coletado sem 6nus, oudssjeaca.
(ARGENTINA, 2009).

Em nossa compreensam,custo do pagamento de
qguase mil délares pelo servigco de armazenamento @ mat
rial biolégico somente poderd ser assumido pelasela
social mais rica, ficandas excluida dos beneficios de pr
cesso de guardeedtélulas embrionarias ou outra parte do
corpo humano as popula¢cdes mais pobres. Repetea
criacdo dos biobancos a histéria da satde publica mundial,
do Brasil e Argentina, em que os primeiros beneficiarios
dos avancos da Biociéncia sdo as pessoas piaEgessos
esses conseguidos com o material biolégico de pessoas
desinformadas e pobres. Estes estdo ainda longe da-usufr
ir dos bens e produtos da industria da saude, ficaxdo e
postos aos riscos de adoecer e morrer; somente cos inve
timentos por parteas governos em politicas publicas, que
priorizem a ampliacéo da criacdo de biobancos publicos de
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acesso universal a todos os cidaddB&RASIL, 2010 e
2001b).

Somos favoravel a existéncia de biobancosapriv
dos para aquelas pessoas que possam pagar pelgesse
desobrigando o governo de assigf diante da compr
vacao de rendimentos.

Para as pessoas necessitadas, todavia os biobancos
publicosexistem com o objetivo de cura de certas doencas
e melhora da qualidade de vidango, esses biobancos
publicosséo, sim, um fator de preservacédo da vida e da
concretizacdo no cotiano da préatica da saude da atencéo
integral e de qualidade.

Existem autores que assinalam diferencas entre
biobancos publicos e privados, cada um com objetivos
diferenciados. Assim, Gluckman Rocha & Chastang
(1997, p.340343), apontam que bancos publicos séo os
que trabalhamcomi ( . . . ) transplantes het
a mae doa o sangue de cordao umbilical para um receptor
nao relacionado. J4 os bancos privados trabalham com
transplantesutélogos, onde o sangue de corddo umbilical
® utilizado para o pr-prio indi

Ja Fisk et al (2005, p.8&0), apontam outra dif
renca entre biobancos publico e privaio.) os bancos
privados visam o lucro, sendo necesséario o pagamento de
uma taxainica para os procedimentos de registro, coleta e
processamento, além de taxas periddicas para aesriopr
serva-«o0o do sangue de cord«oo.

Mesmo com esta cobrancga pelos produtos d-serv
-0s prestados pel os &iadbsaonc oas f
existéncia destdseneficia muitos pacientes tsmantados
no mundo e os que recebem transfusdes $aeas no
caso de perdas hematoldgicas.


















































































































