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RESUMO

A presente Dissertacdo, relacionada a Linha de Pesquisa Constitucionalismo e
Producéo do Direito, possui como escopo realizar uma andlise ética e normativa sob
a luz das esferas dos Direitos Humanos e da Bioética acerca das pesquisas com
técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano. No intuito de
delimitar esse objetivo, a pesquisa busca expor o desenvolvimento dos Direitos
Humanos no processo de positivacdo do valor e dignidade da pessoa humana, e a
ascensao da Bioética no compromisso de protecdo e reafirmacdo desses valores;
além de evidenciar as pesquisas mais controversas com seres humanos decorrentes
do avanco da tecnologia no campo da medicina, impulsionar a reflexdo sobre a ideia
de existéncia humana na era tecnoldgica e, sobretudo, entender os caminhos da
engenharia genética até alcancar o contexto atual das técnicas de manipulagao
genética. Nesse sentido, a investigagcdo possui como problematica: pode se
estabelecer mecanismos para os Direitos Humanos e a Bioética a fim de criar aportes
reciprocos mais eficientes frente aos avancos das pesquisas com técnicas de
manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano? Concluiu-se que embora
apenas haja uma expectativa sobre a implementacdo dos mecanismos mencionados,
os Direitos Humanos e a Bioética podem juntos desenvolver previamente um debate
ético, social e politico mais amplo e progressista no intuito de estabelecer no futuro,
gue esses mecanismos ou outros atinjam limites mais eficientes no enfrentamento dos
avancos da engenharia genética, no que condiz especialmente, no dilema das
técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano. Para o
desenvolvimento da pesquisa, a metodologia utilizada na Fase de Pesquisa foi
indutiva, e os resultados expressados conforme a base logica indutiva.

Palavras-chave: Direitos Humanos; Bioética; Técnicas de manipulacdo genética;
Genoma humano.



ABSTRACT

This dissertation is linked to the Line of Research Constitutionalism and Production of
Law. Its scope is to carry out an ethical and normative analysis in light of the spheres
of Human Rights and Bioethics concerning research with genetic manipulation
techniques applied to the human genome. More specifically, this research discusses
the development of Human Rights in the process of affirming the value and dignity of
the human person, and the rise of Bioethics in the commitment to protect and reaffirm
these values. It also highlights more controversial studies involving human beings
arising from the advancement of technology in the field of medicine, encouraging
reflection on the idea of human existence in the technological age and, above all,
understanding the paths of genetic engineering to reach the current context of genetic
manipulation technigues. The question posed by this investigation is: can mechanisms
be established for Human Rights and Bioethics that will create more efficient reciprocal
contributions in light of advances in research with genetic manipulation techniques
applied to the human genome? It was concluded that although there is only an
expectation about the implementation of the mentioned mechanisms, Human Rights
and Bioethics can, together, develop a broader and progressive ethical, social and
political debate in order to ensure that in the future, these mechanisms, or others, reach
more efficient limits in confronting advances in genetic engineering, which is
particularly applicable to the dilemma of genetic manipulation techniques applied to
the human genome. For the development of the research, the methodology used in
the Research Phase was inductive, and the results were expressed according to the
inductive rationale.

Keywords: Human Rights; Bioethics; Genetic manipulation techniques; Human

genome.
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INTRODUCAO

A presente pesquisa, relacionada a Linha de Pesquisa
Constitucionalismo e Producé&o do Direito, possui como escopo realizar uma analise
ética e normativa sob a luz das esferas dos Direitos Humanos e da Bioética acerca
das pesquisas com técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma

humano.

O exame se faz necessario uma vez que o aperfeicoamento da
tecnologia tem possibilitado que o homem desenvolva meios cada vez mais
eficazes na alteracdo de sua propria existéncia, melhorando sua condicao fisica e
mental sem precedentes. Isso tem despertado uma reflexdo ética e normativa a
respeito do limite do uso das técnicas de manipulacdo genética no genoma
humano, e igualmente, impulsionado o debate nas esferas dos Direitos Humanos

e da Bioética no enfrentamento desses dilemas contemporaneos.

Sera observado que os Direitos Humanos e a Bioética sempre
estiveram na intersecao de temas relacionados a protecao e promocao dos valores
humanos. Ocorre que, no plano das técnicas de manipulacédo genética aplicadas
ao genoma humano, as Declaracdes e demais diretrizes existentes ndo tém se
mostrado suficientes e, para tanto, as discussfes éticas ainda permanecem rasas
frente ao impacto irreversivel que a espécie humana estara predestinada a se

tornar.

Portanto, o presente estudo tem como objetivo cientifico examinar sob
a optica da ética e da norma as esferas dos Direitos Humanos e da Bioética acerca
das pesquisas com técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma

humano.

Deste modo, tem-se como objetivos especificos: (1) Expor o
desenvolvimento dos Direitos Humanos no processo de positivacdo do valor e
dignidade da pessoa humana, e a ascensdo da Bioética no compromisso de
protecdo e reafirmacgdo desses valores; (2) Evidenciar as pesquisas com seres
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humanos mais controversas decorrentes do avanco da tecnologia no campo da
medicina, impulsionar a reflexdo sobre a ideia de existéncia humana na era
tecnoldgica e, sobretudo, entender os caminhos da engenharia genética até
alcancar o contexto atual das técnicas de manipulacdo genética; e (3) Analisar
mecanismos que podem ser estabelecidos para os Direitos Humanos e a Bioética,
de forma a criar aportes reciprocos para atingir limites mais eficientes frente aos
avancos das pesquisas com técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao

genoma humano.

Para a conducédo da pesquisa, delimitou-se a seguinte problemética:
pode se estabelecer mecanismos para os Direitos Humanos e a Bioética a fim de
criar aportes reciprocos mais eficientes frente aos avangcos das pesquisas com

técnicas de manipulacao genética aplicadas ao genoma humano?

A hipétese levantada é que os debates acerca de uma educacéo
tecnoldgica e o fortalecimento de uma cooperacgdo internacional tornam-se cada
vez mais frequentes, podendo ambos constituirem como mecanismos para 0S
Direitos Humanos e a Bioética criarem aportes reciprocos para atingir limites mais
eficientes no enfrentamento dos avancos da engenharia genética, no que condiz
especialmente, no dilema das técnicas de manipulagdo genética aplicadas ao

genoma humano.

No intuito de cumprir o objetivo proposto e responder o problema
levantado, o trabalho foi disposto em trés capitulos. Principia—se, no Capitulo 1,
abordar as correntes dos Direitos Humanos e da Bioética, destacando os aspectos
sociais, politicos e econbmicos que impactaram no processo de positivacdo do
valor humano, bem como a ascenséo da Bioética na reafirmacédo e promoc¢ao do

valor e dignidade da pessoa humana.

O Capitulo 2 trata a respeito do avango da tecnologia, especialmente
no campo da medicina, apresentando as pesquisas mais controversas com seres
humanos, refletindo tdo somente acerca da existéncia humana na era tecnoldgica
e a jornada cientifica no estudo evolutivo do homem até o advento da biotecnologia
moderna com as descobertas e inovagdes da engenharia genética sobre a vida

humana.
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O Capitulo 3 dedica-se a andlise do novo paradigma da engenharia
genética: a idealizacdo de um padrao perfeito de genoma humano. Nesse sentido,
sera estudado os dilemas éticos e normativos decorrentes do uso das técnicas de
manipulagdo genética ZFN, TALENs e CRISPR-Cas9 e quais mecanismos 0s
Direitos Humanos e a Bioética poderdo adotar como forma de continuar
incentivando a pesquisa cientifica e ao mesmo tempo zelando pelo valor e

dignidade da pessoa humana.

Observa-se que ndo se optou por um rol especifico de conceitos
operacionais e as categorias principais da pesquisa bem como seus conceitos

serdo apresentados no decorrer da dissertacao.

by

Quanto a Metodologia empregada, registra-se que, na Fase de
Investigagdo! foi utilizado o Método Indutivo?, na Fase de Tratamento de Dados o
Método Cartesiano®, e, o Relatério dos Resultados expresso na presente
Monografia é composto na base logica indutiva. Nas diversas fases da Pesquisa,
foram acionadas as Técnicas do Referente*, da Categoria®, do Conceito

Operacional® e da Pesquisa Bibliogréafica’.

1 “(...) momento no qual o Pesquisador busca e recolhe os dados, sob a moldura do Referente
estabelecido (...).” PASOLD, Cesar Luiz. Metodologia da pesquisa juridica: teoria e prética. 14
ed. ver., atual. e ampl. Florianopolis: Emp6rio Modara, 2018. p. 112-113.

2 “(...) pesquisar e identificar as partes de um fenédmeno e coleciona-las de modo a ter uma
percepgao ou conclusao geral (...)". PASOLD, Cesar Luiz. Metodologia da pesquisa juridica:
teoria e pratica. p. 114.

% Sobre as quatro regras do Método Cartesiano (evidéncia, dividir, ordenar e avaliar) veja LEITE,
Eduardo de oliveira. A monografia juridica. 5 ed. Sdo Paulo: Revista dos Tribunais, 2001. p. 22-
26.

4 4(...) explicitagdo prévia do(s) motivo(s), do(s) objetivo(s) e do produto desejado, delimitando o
alcance tematico e de abordagem para a atividade intelectual, especialmente para uma pesquisa.”
PASOLD, Cesar Luiz. Metodologia da pesquisa juridica: teoria e pratica. p. 69.

5¢(...) palavra ou expressao estratégica a elaboragdo e/ou a expresséo de uma ideia.” PASOLD,
Cesar Luiz. Metodologia da pesquisa juridica: teoria e pratica. p. 41.

6 %(...) uma definigdo para uma palavra ou expressdo, com o desejo de que tal definicio seja aceita
para os efeitos das ideias que expomos (...)". PASOLD, Cesar Luiz. Metodologia da pesquisa
juridica: teoria e pratica. p. 58.

" “Técnica de investigagdo em livros, repertdrios jurisprudenciais e coletaneas legais”. PASOLD,
Cesar Luiz. Metodologia da pesquisa juridica: teoria e pratica. p. 217.
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CAPITULO 1

DIREITOS HUMANOS E BIOETICA

Pretende-se analisar nesse capitulo o processo de positivacdo do
valor e dignidade da pessoa humana, explorando através dos séculos 0s aspectos
sociais, politicos e econdmicos que impactaram na forma como se atribuia valor a

existéncia humana até alcancar o que se compreende hoje por Direitos Humanos.

Ademais, propde-se discutir os conflitos éticos advindos das ciéncias
gue permeiam a vida humana que inauguram novos capitulos no debate acerca do
valor e dignidade da pessoa humana que seréo observados a luz do surgimento da

Bioética.

Por este modo, objetiva-se abordar no tépico 1.1 as nuances no
sentido de valor e dignidade da pessoa humana, observando o contexto historico e

as normas estabelecidas que contribuiram para o avanco dos Direitos Humanos.

Quanto ao topico 1.2, destaca-se que o avanc¢o da ciéncia forneceu
aos Direitos Humanos novos temas que colocaram novamente sob andlise a nocao
de valor humano. Estuda-se, nesse sentido, os dilemas éticos na perspectiva da

Bioética na busca por respostas aos fenbmenos da contemporaneidade.

1.1 DIREITOS HUMANOS: A POSITIVACAO DO VALOR DA VIDA HUMANA

Até alcancar o que se compreende hoje por Direitos Humanos,
aconteceram pontuais eventos na historia que impactaram na forma como a
sociedade pensava e se comportava que resultou no desenvolvimento de sua

importancia.

Por este modo, para Gregorio Peces-Barba Martinez é dificil se obter

uma conceituacdo Unica sobre Direitos Humanos. Segundo o autor a expressao
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possui uma ambiguidade pois o0 seu sentido conforme o contexto histoérico significou

aspectos diferentes. Explica:®

[...] en realidad este fendmeno de los derechos humanos [...]
supone una dimensién moral y una juridica de Derecho positivo al
mismo tiempo [...] detras de cada uno de los dos sentidos en que
se usa la expressién derechos humanos existen unas tradiciones
culturales no sélo dsipares sino, en el limite, incompatibles. Es
dificil, por consiguiente, con um término tan extendido y con una
ambigiedad que expresa dos ideas que chocan frontalmente,
poder elaborar una reflexién sobre el concepto y el fundamento de
los derechos.

Na concepcao de André de Carvalho Ramos, “[...] os direitos humanos

asseguram uma vida digna [...]"”°, contudo, essa dignidade?® fora contestada sob

diversas opticas durante os seéculos, ressignificando o valor da vida humana e

despertando mais tarde a necessidade de sua protecao atraves da positivacao.

Para Daniel Sarmento:1!

Independentemente da posi¢do que se tenha sobre o fundamento
deste principio — se ele se ancora, por exemplo, em leis divinas, ha
natureza humana, ou se é o resultado contingente e provisorio de
lutas politicas e sociais —, ndo ha duvida de que, do ponto de vista
descritivo, o principio da dignidade da pessoa humana, tal como
hoje o concebemos, ndo nasceu pronto e acabado.

Nesse prisma, o desenvolvimento de nocdes acerca da dignidade e

valor humano foi essencial na construcédo dos Direitos Humanos, constituindo os

8 PECES-BARBA, Gregorio Martinez. Curso de derechos fundamentales: teoria general 3.
Madrid: Agencia Estatal Boletin Oficial del Estado, 1995. p. 24.

9 RAMOS, André de Carvalho. Teoria geral dos direitos humanos na ordem internacional. 6. ed.
Sao Paulo: Saraiva, 2016. p. 41.

10“Consiste em atributo que todo individuo possui, inerente a sua condi¢gdo humana, nio importando
qualquer outra condig¢ao referente a nacionalidade, opgao politica, orientagéo sexual, credo etc.”.
(RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. 4 ed. Séo Paulo: Saraiva, 2017. p.

77).

11 SARMENTO, Daniel. Dignidade da pessoa humana: contetido, trajetérias e metodologias. 22
ed. Belo Horizonte: Forum, 2016. pp. 25-26.
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estudos filosoficos aportes teéricos fundamentais nesse processo, como as

contribuicdes de Aristoteles.

Para o filésofo, uma vida humana dotada de valores esta
condicionada na busca por atingir o bem “mais desejavel”’, ou ainda, na conquista
pela eudaimonial?. Isto é, a busca por esse bem supremo consiste tdo somente em

uma vida feliz, sendo, portanto, a felicidade “[...] o fim que cabe ao ser humano”*3.

Nesse sentido, Aristételes apresenta que o retrato do homem feliz
puramente aquele que “vive bem” ou se “da bem”, “[...] que é quase uma defini¢do
da felicidade como uma forma de viver bem ou se dar bem”*4. Ou ainda, “[...] um
conceito critico, normativo, que exige a abstencao individual dos simples prazeres
empiricos por uma vida guiada por valores a respeito do que deve ser uma vida

humana plena de sentido”!®.

E importante salientar que para Aristoteles viver bem (felicidade),
valor e dignidade humana estavam ligados a uma nocdo politica e nao

propriamente vinculada a Direitos Humanos, ou seja, ha sua concepcao era

12 “Eudaimonia: Felicidade, prosperidade, abundancia de bens. O verbo eudaimonéo significa: ter
éxito, conseguir, ser feliz. Esta palavra é composta pelo prefixo eu- que indica: de origem nobre,
algo bom ou justo, algo benevolente, em boa ordem, a boa causa, a bondade, a perfeicdo - em
suma, eu- da um sentido positivo, bom, belo, justo as palavras que o acompanham. Daimonia [...]
faz parte de um conjunto de palavras ligadas a relacao entre as divindades e os homens:
inspiracdes, pressagios, prodigios, benfeitorias divinas para os homens. Como a acéo dos deuses
também pode ser malévola e vingativa, passa-se ao emprego do prefixo eu- e a palavra
eudomania para significar exclusivamente a acao boa, benevolente, favoravel. A seguir, a palavra
passa areferir-se as qualidades positivas e excelentes de alguém, isto é, passa a referir-se apenas
aos proprios homens como capazes de felicidade e capazes de uma relagéo ativa e positiva com
o divino. Eudaimonia é a felicidade como perfeicdo ética, como resultado da vida virtuosa.
Relaciona-se com eupraxia: a agdo boa, bela e justa; a agéo virtuosa.”. (CHAUI, Marilena.
Introducdo a Histéria da Filosofia: dos pré-socraticos a Aristoteles. vol. 1. 2 ed. Sdo Paulo:
Companhia das Letras, 2002. p. 501).

13 ARISTOTELES. Etica a Nicomaco. Sdo Paulo: Edipro, 2020. Traducdo de: Edson Bini. Edic&o
do Kindle. pp. 297-298.

14 ARISTOTELES. Etica a Nicomaco. p. 55.

15 JUNG, Lua Nogueira. Autonomia e eudaimonia: uma reaproximagao entre as teorias morais de
Kant e Aristételes. In: FLORIANO, R.; ALT, G. (Orgs.). XVI Semana Académica do Programa de
Pé6s-Graduacao em Filosofiada PUCRS. vol. 4. Porto Alegre: Editora Fi, 2016. p. 278. Disponivel
em: https://www.editorafi.org/xvippg. Acesso em: 11 jan. 2021.
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impossivel imaginar um homem feliz e solitario, “[...] o individuo feliz vive em

sociedade, porque possui tudo que é naturalmente bom”.16

Mas para que o homem seja de fato um ser politico e
consequentemente feliz, é essencial que se empenhe em atividades virtuosas com
designio ao que é nobre. Ainda assim, assevera que a felicidade se equivale a
qualquer outra atividade, sendo “[...] a melhor, a mais nobre e a mais prazerosa das
coisas [...]"Y’, e “[...] claramente algo que vem a ser e nédo algo que possuimos,

como algum item de propriedade™®.

Por outro lado, Immanuel Kant - muitos anos depois - através da obra
“A Metafisica dos Costumes” refuta Aristoteles e oferta uma nova perspectiva a
respeito do valor da vida humana. Kant desconstréi a maxima que o bem udltimo, ou
ainda, que a felicidade seria o fim que cabe ao ser humano e apresenta que as

atividades virtuosas, na verdade, se constituem em deveres de virtude.

Ainda que a reflexdo de Aristételes faca sentido, afinal a felicidade é
de fato um bem buscado por todos os homens, para o professor de filosofia Garvin
Lawrence'® ndo fica claro se o agir ou viver bem realmente trarda ao ser humano a

felicidade, sendo assim, um fim utdpico.

Nesse aspecto, a filosofia Kantiana justamente é pautada na
averiguacao acerca dessa “vida perfeita” apresentada por Aristoteles, colocando
“[...] em xeque a ideia de objetividade e universalidade acerca de tal conceito, pois
o que causa felicidade para alguém pode ndo produzir o mesmo efeito em outros”2°.
A felicidade, nesse sentido, deve ser compreendida como algo subjetivo, enquanto

a dignidade humana em carater universal.

16 ARISTOTELES. Etica a Nicémaco. p. 275.
17 ARISTOTELES. Etica a Nicomaco. p. 57.
18 ARISTOTELES. Etica a Nicémaco. p. 276.

19 LAWRENCE, Galvin. O bem humano e a fungdo humana. In: KRAUT, Richard. (Org.). Aristoteles:
A Etica a Nicbmaco. Porto Alegre: Artmed, 2009. Traducao de: Priscilla Spinelli. pp. 54-55.

20 ORBEN, Douglas Jodo. Felicidade e prudéncia: uma comparagdo entre Aristoteles e Kant.
Perspectiva Filosofica, Pernambuco, v. 43, n. 2, pp. 142-158, 2016. p. 150. Disponivel em:
https://periodicos.ufpe.br/revistas/perspectivafilosofica/article/view/230320. Acesso em: 12 jan.
2021.
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No imperativo moral?? de Kant??2, o homem representa o fim em si
mesmo pois possui um valor intrinseco absoluto e ndo um preco, demonstra para
tanto que se ha a pretensao que a felicidade se torne um fim proprio que a mesma

vontade se estenda aos demais homens. Destaca:23

Somente 0 homem, considerado como pessoa, isto é, como sujeito
de uma razéao pratico-moral, esta acima de todo o preco; pois que,
como tal (como homo noumenon), ndo pode valorar-se apenas
como meio para fins alheios, mas sim como fim em si mesmo, isto
€, possui uma dignidade (um valor intrinseco absoluto) mediante a
gual obriga todos os demais seres racionais do mundo a guardar-
Ihe respeito, podendo medir-se com qualquer outro desta espécie
e valorar-se em pé de igualdade.

Desta forma a felicidade na concepcéao de Kant deixa de ser um fim
individual para se tornar um bem ultimo para todos, mesmo que nao haja a garantia
que ira se obté-la. A partir desse ponto, nasce outros tipos de ideais
consubstancializados na igualdade e dignidade humana no sentido que nenhum

homem seja superior a outro, possuindo reciprocamente o dever de respeito.

Esse pensamento de que “[...] o homem é fim tanto para si mesmo
como para os demais [...]"** esta consolidado no principio supremo da doutrina da
virtude, ou ainda nos deveres de virtude. Enquanto Aristételes defendia que para
se alcancar um fim (felicidade) era necessario exercer atividades virtuosas, para
Kant ndo bastaria o dever de atingir o valor do seu proprio fim (dever de virtude

interno) mas igualmente o dever de perfazer o fim de outros (dever de virtude

21 “No imperativo moral e na necessaria pressuposicao da liberdade que ele requer, a lei, a faculdade
(do seu cumprimento) e a vontade que determina a maxima constituem a totalidade dos elementos
gue formam o conceito de dever juridico. Mas no imperativo que prescreve o dever de virtude faz-
se acrescer ao conceito de autocoercdo o conceito de fim, ndo o fim que temos, mas o que
devemos ter, o fim, portanto, de que a razao pratica € portadora, razéo pratica cujo fim supremo
e incondicionado (mas que, no entanto, é sempre dever) se consubstancia no seguinte: em que a
virtude seja o seu proprio fim e também, pelo valor que tem para os homens, seja a sua prépria
recompensa.”. (KANT, Immanuel. A metafisica dos costumes. 3. ed. Lisboa: Fundacdo Calouste
Gulbenkian, 2017. Traducao de: José Lamego. p. 309).

22 KANT, Immanuel. A metafisica dos costumes. p. 295.
23 KANT, Immanuel. A metafisica dos costumes. p. 367.

24 KANT, Immanuel. A metafisica dos costumes. p. 307.
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externo), no sentido “[...] de tornar outros também em fins para nés, a felicidade

alheia é um fim que é simultaneamente um dever”.?®> Descreve:2®

A humanidade € ela prépria uma dignidade; pois que o homem néo
pode ser utilizado meramente como meio por outro homem (nem
por outros, nem sequer por si mesmo), tendo de ser sempre
utilizado como fim e nisto consiste, precisamente, a sua dignidade
(a personalidade), em virtude da qual se eleva acima de todos os
outros seres do mundo que ndo sdo homens e que, esses sim, sao
susceptiveis de uso, por conseguinte, eleva-se acima de todas as
coisas.

Mas nem sempre foi assim. Até alcancar o pensamento de Kant, o
sentido de dignidade e valor humano se renovava a cada época, ao passo que “até
o final do século XVIII a dignidade ainda ndo estava relacionada com os direitos

humanos”.2’

Isso se justifica na medida em que o pensamento cristdo vai se
tornando protagonista na transi¢do entre a Idade Antiga para a Idade Média. Nesse
periodo acredita-se que tenha se instituido o conceito de dignidade humana, uma
vez que o homem era considerado aquele “[...] concebido a imagem e semelhanca
de Deus”.?8

Todavia, a dignidade humana era respaldada em uma noc¢édo de
igualdade e respeito ao proximo contraria as atitudes que realmente marcaram a
época. Isso posto, a filosofia crista criou um ideal de igualdade que era inatingivel,
visto que Deus - representado através da Igreja - estaria investido em uma “[...]
missdo evangelizadora como a de reabilitacdo e revalorizacdo do homem [...]"?®

para torna-lo semelhante a Ele.

25 KANT, Immanuel. A metafisica dos costumes. p. 304.
26 KANT, Immanuel. A metafisica dos costumes. p. 413.

27 BARROSO, Luis Roberto. A dignidade da pessoa humana no direito constitucional
contemporaneo: a constru¢do de um conceito juridico a luz da jurisprudéncia mundial. 3. ed. Belo
Horizonte: Férum, 2014. Tradugdo de Humberto Laport de Mello. p. 13.

2 MARTINS, Flademir Jer6nimo Belinati. Dignidade da Pessoa Humana: principio constitucional
fundamental, Curitiba: Jurua, 2009. p. 22.

2 MARTINS, Flademir Jerdnimo Belinati. Dignidade da pessoa humana: principio constitucional
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A divergéncia entre o que era propagado e o que era feito pela Igreja
é refletido nos “[...] casos das perseguicdes e dos cruéis castigos proporcionados

aos hereges”.3° Acrescenta Fabio Konder Comparato:3!

Mas essa igualdade universal dos filhos de Deus s6 valia,
efetivamente, no plano sobrenatural, pois o cristianismo continuou
admitindo, durante muitos séculos, a legitimidade da escravidao, a
inferioridade natural da mulher em relacdo ao homem, bem como a
dos povos americanos, africanos e asiaticos colonizados, em
relagdo aos colonizadores europeus.

Essa ideia de igualdade abstrata era compartilhada por Aurélio
Agostinho de Hipona (Santo Agostinho) e Tomas de Aquino. Ambos por
considerarem a pessoa humana a mais perfeita criagdo divina, colocavam o ser
humano em pé de superioridade diante dos demais seres vivos. Tal pensamento
contribuia igualmente para uma ordem hierarquica entre os homens, no qual

apenas alguns estariam fadados a “salvagao” de Deus.

Muito embora a reflexdo tomista apresente certa relevancia por “[...]
ter sido o primeiro a referir-se expressamente ao termo “dignidade humana” [...]"*?,

ainda se consistia em uma ideia embrionaria de dignidade. Sarmento expde:*3

Todavia, ndo se extraia daquela concepcao um sentido igualitario,
gue importasse em reconhecer a todos os mesmos direitos e
deveres. Prevaleceu durante todo esse longo periodo uma
concepcao estamental das relagbes sociais, que pressupunha a
existéncia de uma desigualdade natural entre as pessoas: algumas
eram destinadas a exercer fun¢cdes mais nobres na sociedade e
outras a desempenhar papéis subalternos.

fundamental. p. 22.

30 CORRALES, Eluane Lima de Lima; BENTONCINI, Carla. O Principio da Dignidade da Pessoa
Humana como fundamento da justica restaurativa a partir do pensamento de Immanuel Kant.
Revista Direitos Humanos e Democracia, v. 7, n. 14, pp. 249-262, 23 dez. 2019. p. 252.
Disponivel em: https://doi.org/10.21527/2317-5389.2019.14.249-262. Acesso em: 12 jan. 2021.

31 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmagéo histérica dos direitos humanos. 11. ed. S&o Paulo:
Saraiva, 2017. p. 30.

32 MARTINS, Flademir Jer6nimo Belinati. Dignidade da Pessoa Humana: principio constitucional
fundamental. p. 23.

33 SARMENTO, Daniel. Dignidade da pessoa humana: contetido, trajetdrias e metodologias. p. 32.
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Acrescenta Peces-Barba:3*

En la Edad Media, la Unica dignidad existente, al menos hasta los
siglos XlIl'y X1V, es de origen externo, basada en la imagen de Dios
o en el honor, cargo o titulo, como apariencia o0 como imagen que
cada uno representa o se le reconoce en la vida social.

Naquele periodo, a dignidade humana estava ligada a uma condi¢&o
de status, isto &, “[...] a dignidade representava a posi¢ao politica ou social derivada
primariamente da titularidade de determinadas funcdes publicas, assim como do

reconhecimento geral de realizagdes pessoais ou de integridade moral®,

Entretanto, ainda nessa fase h& de se destacar a criagcdo da Carta
Magna®® no ano de 1215 que foi fundamental no processo de desierarquizacdo
daqueles que detinham uma maior influéncia na sociedade, pois o “[...] documento

foi a sujeicdo do poder do rei as liberdades individuais de seus suditos™?’.

Para Norberto Bobbio, ndo ha como reconhecer os direitos relativos a
liberdade e consequentemente a ideia de dignidade humana antes da era moderna,
pois mesmo com a cria¢do da Carta Magna (1215) na préatica nenhum direito era
concedido sem que antes passasse pelas maos do soberano, sendo, portanto, um

documento constante de um ato unilateral. “O que equivale a dizer que, sem a

34 PECES-BARBA, Gregorio Martinez. La dignidad de la persona desde la Filosofia del Derecho.
Madrid: Dykinson, Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de Las Casas”, Universidad Carlos
1, 22 ed., 2003. p. 27.

% BARROSO, Luis Roberto. A dignidade da pessoa humana no direito constitucional
contemporaneo: a construcéo de um conceito juridico a luz da jurisprudéncia mundial. p. 13.

3% “A Carta Magna, manuscrita, redigida em latim e assinada pelo rei Jodo Sem Terra diante de
barbes e do alto clero em 1215, foi considerada o primeiro documento oficial com o propésito
explicito de garantir as liberdades e direitos dos suditos e impedir os abusos de poder real. Em
termos gerais, estabelecia que nenhum homem esta acima da lei, nem mesmo o rei, por dadiva
divina ou favores da igreja.”. (GUIMARAES, Elisabeth da Fonseca. A construgéo histérico-
sociologica dos Direitos Humanos. ORG&DEMO, v.11, n.2, pp. 95-112, Marilia, jul./dez. 2010. p.
99. Disponivel em: https://doi.org/10.36311/1519-0110.2010.v11n2.494. Acesso em: 18 jan.
2021).

37 GUIMARAES, Elisabeth da Fonseca. A construco histérico-socioldgica dos Direitos Humanos.
p. 99.
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concessdo do soberano, o sudito jamais teria tido qualquer direito”®. Reforca

Comparato:*°

Em que pese a sua forma de promessa unilateral, feita pelo rei, a
Magna Carta constitui, na verdade, uma convencéo passada entre
0 monarca e os bardes feudais, pela qual se lhes reconheciam
certos foros, isto é, privilégios especiais. Ela foi, por conseguinte,
antes um foral do que um contrato de senhorio [...].

E assim foi até a Declaracéo de Direitos de 1689 (Bill of Rights) que
“[...] pbs fim, pela primeira vez, desde o seu surgimento na Europa renascentista,
ao regime de monarquia absoluta, no qual todo poder emana do rei e em seu nome
é exercido”. Mas antes, é indispensavel retroceder alguns fatos na histéria para
gque se compreenda o impacto do documento na concessao de liberdades ao

individuo.

Nesse prisma, cabe evidenciar o papel de relevancia do filésofo
italiano humanista e renascentista Giovanni Pico della Mirandola, que dentre os
estudiosos da época representa uma mudanca efetiva no pensamento sobre a

dignidade e valor humano na transicao entre a Idade Média para a Idade Moderna.

Na passagem entre esses periodos surge concepcdes fundadas no
Humanismo*' que afasta cada vez mais ideais fortalecidos no teocentrismo para

consolidar-se no movimento antropocéntrico, fornecendo bases mais concretas no

% BOBBIO, Norberto. A era dos direitos. Rio de Janeiro: Elsevier, 2004. Traduc&o de: Carlos
Nelson Coutinho. p. 47.

39 COMPARATO, Féabio Konder. A afirmacéo historica dos direitos humanos. p. 91.
40 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacgéo histdrica dos direitos humanos. p. 105.

41 ¢...] o humanismo €& conceituado como um movimento que se interessa integralmente pelo ser
humano e sua vida em todos os seus aspectos (politica, cultura, ética, arte etc.), caracterizado por
uma concepgdo de ser humano que é centro de si mesmo e centrado no mundo, no livre
desenvolvimento de todas as suas virtualidades naturais e fazendo de si préprio um segundo
criador no mundo, enobrecendo-se mediante a exaltagdo de sua dignitas hominis, o que leva ao
restabelecimento do homem natural, em sua consciéncia de si mesmo, seu préprio valor, sua
prépria finalidade, para a construgéo responsavel do préprio mundo.”. (SANTOS, Rafael Padilha
dos. O principio da dignidade da pessoa humana como regulador da economia no espaco
transnacional: uma proposta de economia humanista. 2015. 568 f. Tese (Doutorado) - Curso de
Doutorado em Ciéncia Juridica, Universidade do Vale do Itajai - Univali, ltajai, 2015. p. 11.
Disponivel em: https://www.univali.br/pos/doutorado/doutorado-em-ciencia-juridica/banco-de-
teses-com-dupla-titulacao/Paginas/default.aspx. Acesso em: 20 jan. 2021).
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desenvolvimento do conceito de dignidade humana. Assim, “[...] hd um fio condutor
que produz coeréncia no tratamento da dignidade da pessoa humana a partir do
humanismo, especialmente porque no humanismo italiano houve a reacdo contra

as representacdes pessimistas da pessoa humana”2.

Desta forma, o humanista renascentista Pico della Mirandola defende
uma dignidade pautada na faculdade de escolha em que o homem pode optar por
uma vida digna ou infame. Embora néo afaste completamente a visao divina sobre
a dignidade do homem, apresenta uma nova interpretacao sobre o tema. Segundo

Martins:*3

O Conde della Mirandola pregou 0 homem como milagre da criacéo
divina, de modo que, gracas a possibilidade de ser tudo o que
quisesse, ele se tornaria o centro do universo, a centralidade do
mundo, o mediador das realidades terrena, celeste e divina. [...]
Revela-se, assim, a valorizacdo do homem como soberano de si
mesmo, orientado por sua razéo e livre arbitrio, como a centralidade
do mundo, superior as outras criaturas, sendo a sua dignidade
condicdo intrinseca da sua natureza de “camaledo”, multiforme e
mutavel.

Essa supervalorizacdo do homem defendida por Pico della Mirandola
€ uma resposta a banalizacdo a que era atribuida ao termo dignidade, na qual
apenas pertencia ou era concedida por determinagdo do soberano, ndo sendo,
portanto, algo determinavel pelo homem, ou ainda, um poder de escolha prépria

pela sua dignidade. Esclarece Cavalcante:**

42 SANTOS, Rafael Padilha dos. O principio da dignidade da pessoa humana como regulador
da economia no espago transnacional: uma proposta de economia humanista. p. 240.

4 MARTINS, Juliane Caravieri. Revisitando a dignidade da pessoa humana em tempos de
desconstrucdo de direitos sociais fundamentais (educacao e trabalho): contributo de Giovanni Pico
Della Mirandola. Revista do Direito Publico, Londrina, v. 14, n. 3, pp. 64-86, dez. 2019. pp. 70-
71. Disponivel em: http://www.uel.br/revistas/uel/index.php/direitopub/article/view/34022/26688.
Acesso em: 20 jan. 2021.

4 CAVALCANTE, Lara Capelo. O principio constitucional da dignidade da pessoa humana
como fundamento da producd@o da existéncia em todas as suas formas. Dissertacéo
(Mestrado em Direito) - Programa de Pés-Graduacdo em Direito Constitucional da Universidade
de Fortaleza (UNIFOR), Fundacdo Edson Queiroz, Fortaleza-CE, 2007. p. 52. Disponivel em:
http://www.dominiopublico.gov.br/download/teste/arqs/cp049145.pdf. Acesso em: 20 jan. 2021.
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O conceito da dignidade humana piquiano revela uma concepc¢éao
gue faz este valor perder o carater hierarquico e excludente para
adquirir uma dimensdo expansiva e inclusiva, uma vez que a
dignidade é pensada como atributo inerente ao ser humano como
tal e ndo feito membro de um estamento ou classe social. H&, no
pensamento piquiano, o inicio de uma idéia individualista da
sociedade, que se distancia da tradicional concepc¢édo organicista,
na qual o todo, ou seja, o Estado, € o0 bem maior a ser protegido e
ndo o individuo.

Mesmo que a filosofia piquiano nédo seja considerada um marco na
conceituacdo de dignidade humana, € truismo dizer que a contribuicdo de
estudiosos humanistas renascentistas como Pico della Mirandola construiram base
para que a discussado a respeito da dignidade, liberdade e respeito ao valor do

homem avancassem na era moderna.

Nesse sentido, a criacdo da Bill of Rights em 1689 carrega consigo
parte desse novo pensamento pois veio reassegurar “[...] alguns direitos
fundamentais dos cidadaos, 0s quais sao expressos até hoje, nos mesmos termos,
pelas Constituicdes modernas [...]"*°. Ainda assim, o documento ndo constitui o
apogeu da protecdo dos direitos fundamentais da pessoa humana. Expde Lynn

Hunt:46

Embora a Bill of Rights britanica de 1689 proibisse expressamente
0 castigo cruel, os juizes ainda sentenciavam 0s criminosos ao
poste dos acoites, ao banco dos afogamentos, ao tronco, ao
pelourinho, ao ferro de marcar, a execu¢do por arrastamento e
esquartejamento (desmembra - mento do corpo por meio de
cavalos) ou, para as mulheres, arrastamento, esquartejamento e
morte na fogueira. O que constituia uma puni¢éo “cruel” dependia
claramente das expectativas culturais.

Conforme ja evidenciado por Barroso, a dignidade s6 comeca de fato
a estar alinhada a uma nocao de Direitos Humanos no final do século XVIII. Neste

periodo a juncdo de varios eventos e movimentos, tais como o lluminismo e as

4 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmac&o histérica dos direitos humanos. p. 108.

4 HUNT, Lynn. A invencdo dos direitos humanos: uma histéria. Sdo Paulo: Companhia das
Letras, 2009. Traducéo de: Rosaura Eichenberg. p. 77.
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Revolu¢cdes Americana e Francesa contribuiram para o inicio da legitimacdo da

dignidade e valor humano.

A Revolucdo Americana que ensejou na Declaragcdo de
Independéncia dos Estados Unidos em 1776 culminou na “[...] primeira Constituicao
do mundo, a Constituigdo norte americana de 1787”4’, uma resposta em “[...] defesa

das liberdades publicas contra o absolutismo do rei [...]"*8. Descreve Sorto*°:

O documento revela pontos expressivos, tais como a
essencialidade intemporal do direito a vida e a liberdade, o da
universalidade dos direitos humanos, a progénie jusnaturalista de
direitos inatos e inalienaveis, o da limitacao dos poderes do Estado,
o direito de resisténcia. Trata- se, como se vé, de ponto de partida
na construcéo dos direitos humanos atuais.

Ja com o fim da era moderna, destaca-se a Revolu¢édo Francesa que
“[...] pode nao ter sido um fendmeno isolado, mas foi muito mais fundamental do
que os outros fendmenos contemporaneos e suas consequéncias foram portanto

mais profundas”°.

Isso se justifica pelo fato de a Revolucdo Francesa ter resultado na
criacdo da Declaracdo Francesa dos Direitos do Homem e do Cidaddo®! em 1789,
sendo considerada a “primeira com vocagao universal”®? pois tinha como objetivo
difundir os ideais liberais para além das fronteiras, diferentemente da Revolugéo

Americana. Desta forma, a “Declaragcdo Francesa dos Direitos do Homem e do

47T RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 44.
48 RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 44.

4 SORTO, Fredys Orlando. A Declaragdo Universal dos Direitos Humanos no seu sexagésimo
aniversario. Verba juris, v. 7, n. 7, pp. 9-34, 2008. pp. 14-15. Disponivel em:
https://periodicos.ufpb.br/ojs/index.php/vj/article/view/14882. Acesso em: 18 fev. 2021.

50 HOBSBAWM, Eric J. A era das revolucdes: 1789-1848. Paz e Terra, 2015. Traducgéo de: Maria
L. Teixeira; Marcos Penchel. Edicdo do Kindle. p. 62.

51 “Em 27 de agosto de 1789, a Assembleia Nacional Constituinte adotou a “Declaragdo Francesa
dos Direitos do Homem e dos Povos”, que consagrou a igualdade e liberdade como direitos inatos
a todos os individuos. O impacto na época foi imenso: aboliram-se os privilégios, direitos feudais
e imunidades de varias castas, em especial da aristocracia de terras. O lema dos agora
revolucionérios era de clareza evidente: “liberdade, igualdade e fraternidade” (“liberté, egalité et
fraternité”)”. (RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 45).

52 RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 46.
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Cidadao proclamou os direitos humanos a partir de uma premissa que permeara 0s

diplomas futuros: todos os homens nascem livres e com direitos iguais”3.

Hunt descreve a importancia do documento:>*

Atribuia a soberania & nacado, e ndo ao rei, e declarava que todos
sdo iguais perante a lei, abrindo posi¢des para o talento e 0 mérito
e eliminando implicitamente todo o privilégio baseado no
nascimento. Mais extraordinaria que qualquer garantia particular,
entretanto, era a universalidade das afirmagbes feitas. As
referéncias a "homens”, "homem", "todo homem", "todos os

homens", "todos os cidadaos", "cada cidadao", "sociedade" e "toda
sociedade" eclipsavam a Unica referéncia ao povo francés.

O impacto da declaracao foi tdo auspicioso que ainda no mesmo ano

“[...] os deputados franceses aboliram todos os usos da tortura judicial como parte

de uma reforma proviséria do procedimento criminal [...] em nome da "razdo e

humanidade".”>

As acbes da época, assim sendo, comegaram a ser pautadas na

razdo que era igualmente encontrada nos discursos dos iluministas, atribuindo

sensatez as decisdes que orientavam a vida humana. Conforme Barroso:>®

[...] foi apenas com o lluminismo que o conceito de dignidade
humana comecou a ganhar impulso. Somente entdo a busca pela
razao, pelo conhecimento e pela liberdade foi capaz de romper a
muralha do autoritarismo, da supersticdo e da ignoréncia, que a
manipulacdo da fé e da religido havia construido em torno das

sociedades medievais.

Contudo as oscilacdes aos direitos relativos a vida, dignidade humana

e igualdade persistiram. Simultaneamente a esse periodo ocorria a Revolucao

53 RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 45.
54 HUNT, Lynn. A invencdo dos direitos humanos: uma histéria. p. 14.

5 HUNT, Lynn. A invencdo dos direitos humanos: uma histéria. p. 136.

% BARROSO, Luis Roberto. A dignidade da pessoa humana no direito constitucional

contemporaneo: a construcdo de um conceito juridico a luz da jurisprudéncia mundial. p. 18.
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Industrial (1760), e a Declaracdo por sua vez, na pratica, beneficiou em grande

parte apenas aos burgueses em detrimento ao proletariado.

A nocédo de igualdade novamente era distorcida como foi durante a
Idade Média, consistia-se, portanto, em algo inatingivel. E nem mesmo com a
criacao da Declaragao a igualdade se tornou um direito para todos. Conforme Silva

e Sanchez:®’

A liberdade individual estava atrelada a desigualdade social de
cada individuo, em cada classe. Os direitos politicos dos
trabalhadores estavam ainda sujeitos a restricbes por motivo
censitario ou qualquer outro. Os direitos sociais, tais como limitagéo
de jornada de trabalho, salarios maiores, melhorias nas condicdes
de trabalho, proibicdo de emprego de criancas, assisténcia social e
outros, ndo conseguiam ganhar espaco junto a classe patronal, que
se esforcava ao maximo para manter os lucros, contando inclusive
com a ajuda das policias de todos os paises.

Para Antonio Carlos Wolkmer®8, a nova ordem revolucionaria que se
espalhava no final do século XVIII fortalecida nos ideais iluministas construiu uma
crenca humanista no individuo que nem sempre padecia 0s seus proprios excessos

universalistas da razao.

Em outras palavras, era insustentavel pregar uma dignidade humana
universal ja que nem todos poderiam usufrui-la, assim “[...] o discurso dos Direitos
Humanos perdia-se no tempo desde 1789, ja que para a maior parte dos
trabalhadores do mundo era uma ideia abstrata e distante de alguns paises da

Europa Ocidental ou da América [...]"°. Conclui Paiva:®°

57 SILVA, Alexandre Alberto Gongalves da; SANCHEZ, Pedro Luis Préspero. A pericia como
garantidora dos Direitos Humanos no século XIX. Revista da Faculdade de Direito de Séo
Bernardo do Campo, v. 16, 30 jul. 2015. p. 04. Disponivel em:
https://revistas.direitosbc.br/index.php/fdsbc/article/view/156. Acesso em: 20 fev. 2021.

%8 WOLKMER, Antonio Carlos. Marx, a questéo judaica e os direitos humanos. Sequéncia, v. 25, n.
48, pp. 11-28, 2004. p. 12. Disponivel em:
https://periodicos.ufsc.br/index.php/sequencia/article/view/15230. Acesso em: 20 fev. 2021.

% SILVA, Alexandre Alberto Gongalves da.; SANCHEZ, Pedro Luis Prospero. A pericia como
garantidora dos Direitos Humanos no século XIX. p. 04.

80 PAIVA, Odair da Cruz. Construcéo historica dos direitos humanos: avancos, limites e desafios.
Revista Interdisciplinar de Direitos Humanos, v. 1, n. 1, pp. 31-45, jan-dez 2013. p. 38.
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Podemos inferir que este século lancou as bases de proposicées
radicais que ainda ndo conseguimos concretizar; no século XVIII
houve uma abertura para compreender-se a complexidade dos
elementos que compdem a humanizacdo do homem, a qual
chamamos contemporaneamente de Direitos Humanos.

Com efeito a nogdo de dignidade e valor humano continuou instavel
por todo o século XIX, o que ndo se contava era que 0 século XX seria uma fase

marcada por episodios que provocariam grande desvalorizacdo da vida humana.

Os documentos que foram criados durante esse periodo na tentativa
de promocao da dignidade e protecao da vida humana se mostraram muitas vezes
falhos e até hoje contestaveis. A Convencédo de Genebra de 18645 - que constitui
como parte do Direito Humanitario - conforme Comparato, contemporaneamente
nao poderia existir afinal assegurar um conjunto de leis e costumes de guerra seria
0 mesmo que admitir a guerra como algo licito, e ndo um crime, logo “[...] o Direito

ndo pode organizar a pratica de um crime”%2,

O contexto, no entanto, era justificavel. No decurso entre o referido
documento até o final do século XX a humanidade vivenciou duas guerras mundiais

gue marcaram a historia.

Em 1914 iniciava-se a Primeira Guerra Mundial e os desdobramentos
do conflito bélico impactaram na efetivagdo dos Direitos Humanos. Ao final da
guerra cerca de “...] 14 milhdes de pessoas tinham morrido, a maioria delas

soldados”®3. Pontua Hobsbawm:%4

Disponivel em: https://www3.faac.unesp.br/ridh/index.php/ridh/article/view/153. Acesso em: 20
fev. 2021.

61 “Ela inaugura o que se convencionou chamar direito humanitario em matéria internacional; isto €,
0 conjunto das leis e costumes da guerra, visando a minorar o sofrimento de soldados doentes e
feridos, bem como de populagdes civis atingidas por um conflito bélico”. (COMPARATO, Fabio
Konder. A afirmacéo histdrica dos direitos humanos. p. 185).

62 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacéo histérica dos direitos humanos. p. 185.
83 HUNT, Lynn. A invencdo dos direitos humanos: uma histéria. p. 202.

64 HOBSBAWM, Eric J. Era dos extremos: o breve século XX 1914-1991. Sdo Paulo: Companhia
das Letras, 1995. Traducgéo de: Marcos Santarrita. p. 33.
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N&o surpreende que na memdria dos britanicos e franceses, que
travaram a maior parte da Primeira Guerra Mundial na Frente
Ocidental, esta tenha permanecido como a “Grande Guerra”, mais
terrivel e traumética na memdéria que a Segunda Guerra Mundial.
Os franceses perderam mais de 20% de seus homens em idade
militar, e se incluirmos os prisioneiros de guerra, os feridos e os
permanentemente estropiados e desfigurados [...] ndo muito mais
de um terco dos soldados franceses saiu da guerra incolume.

Do mesmo modo, Martin Gilbert expée:®°

Os homens feridos de todas as nag¢des constituiriam um legado da
guerra que s6 terminaria com sua morte ou com a morte de todos
aqueles que viveram com eles e que cuidaram de seus corpos e
mentes. [...] O sofrimento humano dos antigos combatentes no pés-
guerra tomou muitas formas. Centenas de milhares de filhos e filhas
viam como os pais, com ferimentos fisicos que ndo podiam ser
curados, sofriam, consumiam-se e morriam.

Para tentar conter as consequéncias devastadoras pds a “Grande
Guerra” foram criados a Organizagao Internacional do Trabalho - OIT, a Liga das
Nacdes, e o ja mencionado Direito Humanitario (um conjunto de leis e costumes da
guerra das Convencdes de Genebra e de Haia®®). Todos constituem um marco na

internacionalizagdo dos Direitos Humanos.

Enquanto a OIT f...] tinha por finalidade promover padrées
internacionais de condicdes de trabalho e bem-estar’®’ a classe operaria, ‘[...] a
Liga das Nacoes tinha como finalidade promover a cooperacao, paz e seguranca
internacional, condenando agressfes externas contra a integridade territorial e a

independéncia politica dos seus membros”%8.

% MARTIN, Gilbert. A primeira guerra mundial: os 1.590 dias que transformaram o mundo. Rio de
Janeiro: Casa da Palavra, 2017. Tradug&o de: Francisco Paiva Boléo. p. 743.

66 [...] conjunto de normas internacionais destinadas a limitar o recurso a determinados métodos ou
meios de combate durante as hostilidades armadas”. (COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacao
histérica dos direitos humanos. p. 222).

67 PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internacional. 15. ed. S&o
Paulo: Saraiva, 2015. p. 191.

%8 PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internacional. p. 190.
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Todavia a Liga das Nagdes néo logrou éxito, dissolvendo-se por volta
de 1942. Dentre os motivos para o insucesso da Liga destaca-se a sua ineficacia
“[...] para deter o surgimento do fascismo na Italia e do nazismo na Alemanha e

portanto ndo conseguiu impedir a deflagracdo da Segunda Guerra Mundial”®°.

E de fato a Segunda Guerra Mundial inaugurou um novo capitulo na
histéria dos Direitos Humanos causando grande retrocesso no que havia sido

constituido sobre dignidade humana.

No regime totalitario da Alemanha nazista “[...] mais de 46 milhdes de
militares e de civis morreram, muitos em circunstancias de crueldade prolongada e
terrivel”’0. Entre os anos de 1933 e 1945 a humanidade presenciou o maior ato de
opressao e atrocidade cometida no século XX, comumente denominado de “[...]
Holocausto — 0 assassinato, pelos alemaes, de seis milhdes de judeus —[...]""! que,
para tanto, ndo poupou ninguém que nao se equiparava a “raga pura’ ou ainda a

“raca superior”. Destaca Nicholas Wade:"?

Dos 9 milhGes de judeus que viviam na Europa antes do
Holocausto, quase 6 milhdes foram mortos, incluindo 1 milh&o de
criangas. A maquina de matar engoliu ainda 4 ou 5 milhdes de
vitimas, como homossexuais, ciganos e prisioneiros de guerra
russos.

Da mesma forma, expde Martin:’3

A vitoriosa maquina de guerra alema destruia tudo a que se
propunha: intelectuais poloneses, prisioneiros de guerra soviéticos,
resistentes iugoslavos ou franceses; todos sentiam o peso de um
poderio superior. Os judeus, dispersos por muitas na¢des, gozando

8 HUNT, Lynn. A invencéo dos direitos humanos: uma histéria. p. 202.

0 MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o mundo. Rio de
Janeiro: Casa da Palavra, 2014. Traducéo de: Ana Luisa Faria; Miguel Serras Pereira. p. 02.

T MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o mundo. p. 1281.

2 WADE, Nicholas. Uma herancga incomoda: genes, raca e histéria humana. Sdo Paulo: Trés
Estrelas, 2016. Traducéo de: Pedro Sette-Camara. p. 54.

7 MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o mundo. p. 407.
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de poucas simpatias, foram escolhidos como vitimas de massacres,
torturas e humilhacdes.

A superioridade em questdo remete-se novamente ao periodo
hierarquico da Idade Média. Enquanto naquela época a dignidade era atribuida
aqueles possuidores de um status politico ou social de importancia na sociedade,
durante a Segunda Guerra Mundial a dignidade s6 era pertencente aqueles cuja
raca tivesse ”[...] caracteristicas “nérdicas” supostamente perfeitas [...]""4. Assim,
“[...] para a ideologia nazista, ndo bastava conquistar — era preciso criar uma nova

raca, baseada na nogéo espuria da superioridade étnica “ariana”.”’®

Foi, portanto, o Holocausto o resultado desse obijetivo ilégico por
dizimar aqueles considerados indignos de se adequar a “nova raga”. Na concepgao
de Zygmunt Bauman’® esse episddio na histéria é se ndo um fendmeno social que

mesmo que deploravel, € algo no qual se pode e deve conviver.

Mesmo que antecessor a Bauman, a filosofia de Friedrich Nietzsche””
fornece uma explicacdo que pode esclarecer essa visdo. No tocante a vida e as
experiéncias, Nietzsche as descreve como o “mundo dos fendbmenos”, isto é, o que

0 homem considera por vida e experiéncia é resultado dos seus atos.

Em suma, o homem € Unico responsavel por fazer o mundo dos
fendmenos. Interpreta-se nesse sentido que as escolhas de vida e experiéncias
errbneas do homem fez 0 mundo se tornar progressivamente diverso e ao mesmo
tempo terrivel, mas € nelas que reside o que o fildsofo considera o valor da

humanidade. Descreve:’8

[...] o que agora chamamos de mundo é o resultado de muitos erros
e fantasias que surgiram gradualmente na evolucao total dos seres
organicos e cresceram entremeados, e que agora herdamos como

7 MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o mundo. p. 46.
> MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o mundo. p. 46.

6 BAUMAN, Zygmunt. Modernidade e Holocausto. Rio de Janeiro: Zahar, 1998. Traducio de:
Marcus Penchel. p. 20.

" NIETZSCHE, Friedrich. Humano, demasiado humano. Companhia das Letras. Tradugdo de:
Paulo César de Souza. Edi¢édo do Kindle. p. 20.

"8 NIETZSCHE, Friedrich. Humano, demasiado humano. p. 21.
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o tesouro acumulado do passado — como tesouro: pois o valor de
nossa humanidade nele reside.

Logo, as experiéncias abominaveis vividas durante a Segunda Guerra
Mundial foram produto do que o homem acreditava ser o certo, e s6 por meio desse

“mundo dos fenbmenos” criado foi possivel resgatar o valor da humanidade.

A afirmacao pode ser justificada pois somente com o fim da guerra em
1945 o homem reconheceu que havia perdido os seus valores, necessitando de
aportes legais mais concretos que viabilizassem a realizacdo da dignidade humana

sob o viés universal. Ramos apresenta:’®

A barbarie do totalitarismo nazista gerou a ruptura do paradigma da
protecdo nacional dos direitos humanos, cuja insuficiéncia levou a
negacédo do valor do ser humano como fonte essencial do Direito.
[...] Os direitos humanos, entdo, ndo eram universais nem ofertados
a todos.

Era necessario, portanto, uma acdo do homem para reconhecer os
seus proprios valores. Para Hannah Arendt, a acdo constitui-se em uma das trés
atividades humanas fundamentais (vita activa: trabalho, obra e acdo) que
corresponde a condicdo humana e fornece os motivos pelos quais os homens

vivem em sociedade. Arendt ensina:&°

A acdo, Unica atividade que ocorre diretamente entre os homens,
sem a media¢do das coisas ou da matéria, corresponde a condicao
humana da pluralidade, ao fato de que os homens, e ndo o Homem,
vivem na Terra e habitam o mundo. [...] A condicdo humana
compreende mais que as condi¢des sob as quais a vida foi dada ao
homem. Os homens s&o seres condicionados, porque tudo aquilo
com que eles entram em contato torna-se imediatamente uma
condicdo de sua existéncia.

Em razéo disso, a logica fundamentada por Bauman faz sentido.

Pode-se e deve-se aprender a conviver com os fatos da Segunda Guerra Mundial,

 RAMOS, André de Carvalho. Teoria geral dos direitos humanos na ordem internacional. p.
67.

8 ARENDT, Hannah. A condi¢do humana. Rio de Janeiro: Forense Universitaria, 2020. Tradug&do
de: Roberto Raposo. pp. 16-17.



32

gue mesmo sendo uma circunstancia historica cruel condicionou o homem a
concretizacdo dos eventos posteriores e possibilitou a criacdo de meios que
cessaram com esse ciclo de atos desumanos decorridos pelo longo periodo de

guerra.

Foi entdo que em outubro do ano de 1945 cria-se a Organizagéo das
Nacdes Unidas - ONU, tornando “[...] todas as na¢des do globo empenhadas na
defesa da dignidade humana”®. A comunhé&o de esfor¢cos em prol da paz mundial
surgiu através da elaboracdo da Carta das Nacdes Unidas® no mesmo ano durante
a Conferéncia das Nac¢des Unidas sobre Organizagéo Internacional realizada em

Sao Francisco, Estado Unidos.

Assinada por 50 paises e posteriormente pela Polénia, a Carta da
ONU f[...] consolida, assim, o momento de internacionalizagdo dos direitos
humanos, a partir do consenso de Estados que elevam a promocgéao desses direitos
a propésito e finalidade das Nagdes Unidas”®. Inicia-se nesse periodo, portanto,
um nNovo recomeco no que corresponde aos valores da vida e dignidade humana.

Na concepcéo de Gomez:8

E sabido que na ordem internacional construida pelos Estados
vencedores da segunda guerra mundial, os direitos humanos
passaram a desempenhar um papel inédito e crucial. Tal decisao,
tomada sob o impacto moral dos horrores e das atrocidades do
holocausto e da propria contenda, elevou os direitos humanos a
condicao de lei internacional que consagra, junto e em tensdo com
o tradicional principio de soberania dos Estados, o novo principio
de que os individuos sao os titulares dos direitos reconhecidos e os
Estados os responsaveis internacionais do respeito e garantia

81 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacéo histérica dos direitos humanos. p. 226.

82 “[...] e a Carta tem como fonte a vitéria militar. E um direito novo, fruto do resultado da Segunda
Guerra Mundial. [...] A carta da ONU exprime este anseio de paz. Almeja, como diz 0 seu
predmbulo, “preservar as geragdes futuras do flagelo da guerra”.”. (LAFER, Celso. A ONU e os
direitos humanos. Estud. av., S&o Paulo, v. 9, n. 25, pp. 169-185, dez. 1995. p. 169. Disponivel

em: https://doi.org/10.1590/S0103-40141995000300014. Acesso em: 05 mar. 2021).
8 PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internacional. p. 209.

8¢ GOMEZ, José Maria. Globalizac&o dos direitos humanos, legado das ditaduras militares no Cone
Sul latino-americano e justica transicional. Revista Direito, Estado e Sociedade, Rio de Janeiro,
n. 33, pp. 85-130, 2014. pp. 87-88. Programa de Pés-graduacdo em Direito da PUC-Rio.
Disponivel em: http://dx.doi.org/10.17808/des.33.240. Acesso em: 20 mar. 2021.
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desses direitos para todas as pessoas submetidas a sua jurisdicao.
Assim, ao afirmar-se o valor da vida, da dignidade humana e de
todas as possibilidades de desenvolvimento da pessoa com um
alcance universal [...].

Da mesma forma Piovesan reconhece que:®

E nesse cenario que se vislumbra o esforco de reconstrucdo dos
direitos humanos, como paradigma e referencial ético a orientar a
ordem internacional contemporanea. Com efeito, no momento em
gue os seres humanos se tornam supérfluos e descartaveis, no
momento em que vige a légica da destruicdo, em que é cruelmente
abolido o valor da pessoa humana, torna-se necesséaria a
reconstrucdo dos direitos humanos, como paradigma ético capaz
de restaurar a logica do razoavel. A barbéarie do totalitarismo
significou a ruptura do paradigma dos direitos humanos, por meio
da negacdo do valor da pessoa humana como valor-fonte do
Direito. Se a Segunda Guerra significou a ruptura com os direitos
humanos, o PGs-Guerra deveria significar a sua reconstrucgao.

Entretanto, a Carta apresenta um conceito conciso ao abordar sobre
a promogao e protecao aos “direitos humanos e liberdades fundamentais”. Assim,
em 1948 fora formulada a Declaracdo Universal de Direitos Humanos - DUDH?®
mais completa, reforcando a universalidade e o carater internacional que tais

direitos deveriam ser constituidos.

Bobbio compreende que pela DUDH “[...] podemos ter a certeza
histérica de que a humanidade — toda a humanidade — partilha alguns valores
comuns; e podemos, finalmente, crer na universalidade dos valores [...]".8" Explica

Piovesan:88

8 PIOVESAN, Flavia. Direitos humanos e justica internacional: um estudo comparativo dos
sistemas regionais europeu, interamericano e africano. 7. ed. Sdo Paulo: Saraiva, 2017. p. 51.

8 Qrganizacdo das Nacgbes Unidas (ONU). Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, 1948.
Disponivel em: https://www.unicef.org/brazil/declaracao-universal-dos-direitos-humanos. Acesso
em: 30 mar. 2021.

8 BOBBIO, Norberto. A era dos direitos. p. 17.

8 PIOVESAN, Flavia. Declaracdo Universal de Direitos Humanos: desafios e perspectivas. Revista
Brasileira de Estudos Juridicos, Sdo Paulo, v. 9, n. 2, pp. 31-56, 2014. p. 35. Disponivel
em:https://vic.fasa.edu.br/arquivos/old/arquivos/files/RBEJ%20v_9%2C%20n_2 2014.pdf#page=
31. Acesso em: 30 mar. 2021.
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Nesse contexto, a Declaracdo de 1948 vem a inovar a gramatica
dos direitos humanos ao introduzir a chamada concepcédo
contemporanea de direitos humanos, marcada pela universalidade
e indivisibilidade destes direitos. Universalidade porque clama pela
extensdo universal dos direitos humanos, sob a crenca de que a
condicdo de pessoa é 0 requisito Unico para a titularidade de
direitos, considerando o ser humano como um ser essencialmente
moral, dotado de unicidade existencial e dignidade, esta como valor
intrinseco a condicdo humana. Isto porque todo ser humano tem
uma dignidade que lhe é inerente, sendo incondicionada, n&o
dependendo de qualquer outro critério, senao ser humano. O valor
da dignidade humana, incorporado pela Declaracdo Universal de
1948, constitui o norte e o lastro ético dos demais instrumentos
internacionais de protecdo dos direitos humanos.

Piovesan apresenta que apés a DUDH de 1948 o respeito a dignidade
e valor intrinseco a condicdo humana foram requisitos indispensaveis a ser
observado nos tratados, pactos, convencdes e declaragdes. A mudanca foi notada
nos posteriores documentos criados como a Convencéo sobre a eliminacédo de
todas as formas de discriminacao racial (1965), o Pacto Internacional dos Direitos
Civis e Politicos (1966), e o Pacto Internacional dos Direitos Econdmicos, Sociais e
Culturais (1966), todos esses ‘[...] passaram a integrar o chamado Direito

Internacional dos Direitos Humanos”®°.

Contudo, a afirmacgao da dignidade e valor humano n&o se resumiu
apenas a esses eventos, que embora relevantes, inaugurou novos capitulos na
construcao de documentos legais que legitimassem o valor da vida humana e da
liberdade. Assim também, surgiram outros conflitos, manifestacbes e
transformacdes na sociedade que possibilitaram novos enfrentamentos sobre o que
era valor, descobrindo direitos que deveriam ser observados a luz dos Direitos

Humanos e da dignidade humana.

1.2 BIOETICA: OS “NOVOS DIREITOS”

Em meados do século XX finalmente os Direitos Humanos

consolidam-se e ganham notoriedade internacional de forma que, apos a criacado

8 PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internacional. p. 216.
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da DUDH em 1948 os documentos legais firmados foram respaldados na dignidade

e valor humano.

O periodo, no entanto, contou com estudos mais complexos que
contribuiram para o avanco da ciéncia e forneceu aos Direitos Humanos temas que
ainda ndo estavam habituados a dar uma resposta efetiva. O aperfeicoamento da
tecnologia despertou novos debates sobre a quem deveria se atribuir dignidade,
iniciando, para tanto, um processo que Comparato descreve como: “crise de

valores”,

Para o autor a crise de valores é resultado do contexto controverso
ético e principalmente capitalista que gira em torno dos procedimentos atuais
relativos a reproducdo da vida humana, colocando em prova os préprios valores do
homem. Comparato polemiza sobre a técnica de fertilizagdo in vitro e o embrido
ainda nao implantado, questionando se este poderia ser considerado coisa ou
pessoa ja que nele apenas reside - nas palavras do autor - um “projeto de ser

humano”.

Ademais, faz reflexdo acerca do sequenciamento do genoma humano
e a possibilidade de torna-lo objeto de patente industrial com fonte de ganhos
pecuniarios. Comparato descreve que assim “[...] chegamos ao ponto culminante

da insania capitalista: instituiu-se a propriedade sobre as matrizes da vida”.%

Nesse sentido, em virtude dessa “crise de valores” fruto das
modernidades advindas das ciéncias que permeiam a vida humana, inaugurou-se
uma nova era na qual foi necesséaria a criagcdo de uma area especifica que
observasse tais avancos, afinal, a evolugao tecnologica n&o cessou “[...] de criar

problemas novos e imprevisiveis, a espera de uma solucao satisfatoria, no campo

% COMPARATO, Fabio Konder. A afirmagé&o histérica dos direitos humanos. p. 30.
91 COMPARATO, Féabio Konder. A afirmacéo historica dos direitos humanos. p. 45.
92 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacéo histdrica dos direitos humanos. p. 570.
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ético [...]"°%, e sobretudo, em matéria legal. Volvei Garrafa e Leocir Pessini

complementam:®*

Ao lado dos avangos cada dia mais extraordinarios experimentados
pela ciéncia e pela tecnologia, surgem também perplexidades
morais relacionadas ndo somente a esses avangos em si e seus
desdobramentos, como, principalmente, a necessidade de esse
processo ser melhor estudado, interpretado e controlado.

Portanto, como forma de dar resposta a essa crise surge a figura da
Bioética. Alguns autores a descrevem como uma “[...] disciplina (ou subdisciplina)
concreta dentro da familia da ética [...]"®®, isto &, “[...] uma modalidade da ética
aplicada que se preocupa em resolver problemas relacionados com a vida (bios)"®.
Para Alexandre Brasil da Silva ndo ha um consenso sobre a sua

interdisciplinaridade e muito menos possui uma definicdo Unica:®’

Nao héa definicdo Unica para a bioética, além de consenso sobre
sua interdisciplinaridade, sua relagdo com a saude e a qualidade
de vida. Desde o inicio, a disciplina oscilou entre um significado
amplo, englobando preocupac8es com o meio ambiente e a saude
publica, e uma definicdo mais estrita, focada na relacdo médico-
paciente e pesquisador-voluntario.

Isso pode ser justificado pelas oscilagdes quanto a origem do termo.
Descobertas feitas no final do século XX revelam que fora criado no ano de 1927

pelo tedlogo aleméo Paul Max Fritz Jahr. Conforme Goldim:%

Em 1927, em um artigo publicado no periédico alemédo Kosmos,
Fritz Jahr utilizou pela primeira vez a palavra bioética (bio + ethik).
Esse autor caracterizou a Bioética como sendo o reconhecimento

% COMPARATO, Fabio Konder. A afirmagé&o histérica dos direitos humanos. p. 44.
% GARRAFA, Volnei; PESSINI, Leocir. Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2004. p. 11.

% ALVAREZ, Juan Carlos; FERRER, Jorge Jose. Para fundamentar a bioética: teorias e
paradigmas tedricos na bioética contemporanea. Sdo Paulo: Edi¢cdes Loyola, 2005. p. 59.

% NEVES, Maria do Céu Patrdo; OSSWALD, Walter. Bioética simples. Lisboa: Verbo, 2007. p. 10.

% SILVA, Alexandre Brasil da. Bioética, governanga e neocolonialismo. Brasilia: FUNAG, 2015.
p. 31.

% GOLDIM, José Roberto. Bioética: origens e complexidade. Rev HCPA., Porto Alegre, v. 26, n. 2,
pp. 86-92, 2006. p. 86. Disponivel em: https://www.hcpa.edu.br/revistas-hcpa-publicacoes-
anteriores. Acesso em: 10 abr. 2021.
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de obrigacdes éticas, ndo apenas com relacdo ao ser humano, mas
para com todos 0s seres Vivos.

Contudo, existe a corrente predominante que alega que o surgimento
da Bioética se deu apenas na década de 1970 pelo bioquimico Van Rensselaer
Potter com a publicacdo do seu livro “Bioethics: bridge to the future” em 1971.

Apesar de ndo haver um consenso sobre a génese do termo, tanto
Fritz Jahr como Potter possuem em comum a propositura de uma Bioética em
sentido amplo, ou ainda, uma macrobioética®. Fritz Jahr defende um imperativo
bioético que se assemelha de maneira ampla ao imperativo moral de Kant - como
ja destacado anteriormente - tornando ndo apenas o homem um fim em si mesmo

como todos os demais seres vivos. Conforme Pessini:190

Essa proposta pode ser traduzida, entdo, por: Respeite todo ser
vivo como principio e fim em si mesmo e trate-o, se possivel,
enquanto tal. [...] a figura de Fritz Jahr, [...] alargou os deveres
éticos associados aos seres humanos ao incluir os animais e as
plantas ao imperativo.

Vale destacar que, o dever de perfazer o fim de outros (dever de
virtude externo) sustentado por Jahr “[...] ndo inclui os deveres éticos a todos os

seres [...] mas por reconhecer seu valor intrinseco”.10%

Potter por sua vez, de forma igualmente abrangente inclui no seu
pensamento sobre Bioética os demais seres vivos, porém aqui, 0 dever possui um
sentido diferente. Esta atrelado ao proprio futuro do homem, isto é, quais deveres
éticos para com 0s demais seres vivos caberdo a ele para garantir a sua propria

sobrevivéncia.

9 “[...] trata de questdes ecoldgicas, em busca da preservagdo da vida humana”. (DINIZ, Maria
Helena. O estado atual do biodireito. 10 ed. S&o Paulo: Saraiva, 2017. p. 36).

100 PESSINI, Leocir. As origens da bioética: do credo bioético de Potter ao imperativo bioético de
Fritz Jahr. Rev. Bioét., Brasilia, v. 21, n. 1, pp. 09-19, 2013. pp. 15-16. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S1983-80422013000100002. Acesso em: 10 abr. 2021.

101 PESSINI, Leocir. As origens da bioética: do credo bioético de Potter ao imperativo bioético de
Fritz Jahr. p. 16.
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Assim, a Bioética cultivada por Potter reside no que ele denomina de
“ciéncia da sobrevivéncia”, isto é, “a humanidade necessita urgentemente de uma
nova sabedoria que forneca [...] 0 conhecimento de como usar o conhecimento para
o bem social [...]"*%?, ou ainda, que viabilize caminhos [...] para a sobrevivéncia

humana e para o melhoramento da qualidade de vida”.1%® Conclui:10*

A ciéncia da sobrevivéncia deve ser mais que ciéncia apenas;
portanto, sugiro o termo bioética para enfatizar os dois ingredientes
mais importantes na obtencdo da nova sabedoria que é tao
desesperadamente necessaria: conhecimento biolégico e valores
humanos.

Logo, a nova sabedoria almejada por Potter €, portanto, a Bioética. O
pesquisador defende ser primordial estabelecer uma ponte entre a ciéncia da

biologia e das ciéncias sociais e humanidades para que tal feito seja alcancado.

Muito embora o neologismo pertinente a Bioética seja uma constante,
nas “[...] diferencas historicas e conceituais destes autores, ambos delinearam
perspectivas que permitem a aproximagdo entre bioética e ecologia, que
atualmente revela-se indispensavel”’.1% Enquanto Jahr entendeu “[...] que uma
nova ciéncia e tecnologia exigem uma nova reflexdo (e solugéo), ético-filosofica,
[...]1%¢ Potter assumiu o papel de “[...] mensageiro de uma responsabilizacdo
individual (como a redugé&o dos consumos e a mudanca de habitos) e coletiva
(como a protecdo das outras espécies e do ambiente)”.’%” Propostas com

enfrentamentos diferentes, mas correlatas para um mesmo fim.

102 POTTER, Van Rensselaer. Bioética: ponte para o futuro. Sdo Paulo: Edigdes Loyola, 2016.
Traducdo de: Diego Carlos Zanella. p. 27.

103 POTTER, Van Rensselaer. Bioética: ponte para o futuro. p. 27.
104 POTTER, Van Rensselaer. Bioética: ponte para o futuro. p. 27.

105 PESSINI, Leocir. As origens da bioética: do credo bioético de Potter ao imperativo bioético de
Fritz Jahr. p. 17.

106 HOSSNE, William Saad; PESSINI, Leocir.; SIQUEIRA, José Eduardo de; BARCHIFONTAINE,
Christian de Paul de. Bioética aos 40 anos: reflexdes a partir de um tempo de incertezas. Revista
Bioethikos, v. 4, n. 2, p. 130-143, abr-jun. 2010. p. 132. Disponivel em: https://saocamilo-
sp.br/bioethikos/bioethikosdetalhes/76. Acesso em: 20 abr. 2021.

107 SCHRAMM, Fermin Roland. Uma breve genealogia da bioética em companhia de Van
Rensselaer Potter. Revista Bioethikos, v. 5, n. 3, pp. 302-308, jul-set. 2011. p. 305. Disponivel
em: https://saocamilo-sp.br/bioethikos/bioethikosdetalhes/87. Acesso em: 20 abr. 2021.
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Ainda nesse prisma, surge a concep¢ao do médico obstetra holandés
André Hellegers que apresenta a microbioétical®® e torna-se concorrente do
expoente Potter na paternidade conceitual de Bioética. Hellegers “[...] fundou, em
1971, na Universidade de Georgetown, o Joseph and Rose Kennedy Institute for
the Study of Human Reproduction and Bioethics e passou a considerar a

bioética como a ética das ciéncias da vida”.19°

A proposta nao foi vista de forma animadora por Potter que declarava
uma Bioética ampla e ndo apenas como uma ética biomédica, isto €, uma ética

considerada ao nivel do humano. Pessini explica:'*°

Hellegers animou um grupo de discussdo de médicos e tedlogos
(protestantes e catélicos) que viam com preocupacao critica o
progresso médico tecnoldgico, o qual apresentava enormes e
intrincados desafios aos sistemas éticos do mundo ocidental.

A ideia de Hellegers sobre Bioética era voltada para uma relagdo
médico-paciente, isto €, uma ética pratica pautada em casos clinicos que “[...]
deveria lidar com os aspectos simultaneamente descritivos, explicativos e

normativos relacionados aos fenémenos da biomedicina”.111

Embora aplicada a forma reducionista ao termo, Hellegers [...]
lancara realmente a bioética como campo de estudo universitario e como

movimento social [...]"*'2. Desta forma, “[...] a bioética se desenvolveu muito mais

108 “[...] cuida das relagdes médico e paciente, instituicdes de saude publicas ou privadas e entre
essas instituicbes e os profissionais da saude”. (DINIZ, Maria Helena. O estado atual do
biodireito. p. 36.).

109 DANTAS, Ivo; ARAUJO, lonnara Vieira de. Dignidade da pessoa humana e Bioética. Revista da
Faculdade de Direito da UFG, v. 32, n. 2, pp. 85-97, 2010. p. 90. Disponivel em:
https://lwww.revistas.ufg.br/revfd/article/view/12141. Acesso em: 20 abr. 2021.

110 PESSINI, Leocir. As origens da bioética: do credo bioético de Potter ao imperativo bioético de
Fritz Jahr. p, 11.

111 SCHRAMM, Fermin Roland. Niilismo tecnocientifico, holismo moral e a 'bioética global' de V. R.
Potter. Hist. cienc. saude-Manguinhos, Rio de Janeiro, v. 4,n. 1, pp. 95-115, jun., 1997. p.
101. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.1590/S0104-59701997000100006. Accesso em 20
abr. 2021.

112 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: historia, conceitos e instrumentos. 5 ed. S&o Paulo:
Centro Universitario Sao Camilo: Loyola, 2014. Tradugédo de: Nicolas Nyimi Campandrio. p. 20.
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voltada para os cenarios dos servigos de saude [...]"*'® do que pela “[...] pertinéncia

da ética ambiental e da ética animal [...]"*'* defendida na filosofia potteriana.

A influéncia de Hellegers recaiu sob alguns eventos importantes para
a Bioética no sentido de oferecer respostas éticas para as pesquisas médicas que
estavam sendo realizadas e que, no entanto, ainda nao se obtinha uma resposta.
Em efeito, no ano de 1974 o Congresso norte-americano instituiu a Comissao
Nacional sobre Protecdo dos Sujeitos da Pesquisa Biomédica e

Comportamental:1*®

Essa comisséo tinha a funcdo de aconselhar o governo sobre os
problemas gerais encontrados em pesquisa, assim como sobre os
problemas mais especificos suscitados pela pesquisa com
criangas, prisioneiros ou outras populagées vulneraveis.

A criacdo da Comisséo foi resultado da infinidade de revelacdes

Y

chocantes que vieram a publico envolvendo pesquisas médicas com seres
humanos nos Estados Unidos, sendo o caso Tuskegee (Alabama, 1972), um dos

mais escandalosos e perturbadores:16

Neste estudo, cerca de 400 negros portadores de sifilis foram
deixados sem tratamento com o objetivo de estudar a evolugéo
natural da doenca. A eles foi oferecido apenas placebo, mesmo
ap6s o advento da penicilina, e os individuos nem mesmo sabiam
gue faziam parte de um experimento.

113 7OBOLI, Elma Lourdes Campos Pavone. Os enfoques da bioética e a intervencdo em
enfermagem em saude coletiva. Revista Cadernos. Centro Universitario Sdo Camilo, Sao Paulo,
v. 12, n. 2, pp. 51-56, abr-jun.,, 2006. p. 52. Disponivel em: https://saocamilo-
sp.br/cadernos/cadernodetalhes/39. Acesso em: 20 abr. 2021.

114 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: histdria, conceitos e instrumentos. p. 21.
115 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: histdria, conceitos e instrumentos. p. 42.

116 KIPPER, Délio José. Breve histéria da ética em pesquisa. Revista da AMRIGS, v. 54, n. 2, pp.
224-228, 2010. p. 227. Disponivel em: https://www.amrigs.org.br/revista/124. Acesso em: 25 abr.
2021.
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O que causou ainda mais repulsa pelo caso foi a longa duragéo da
experiéncia. Os acometidos pela doenca foram “[...] deixados sem tratamento,

alguns deles durante mais ou menos quarenta anos [...]".1"

Com as denuncias se tornando cada vez mais evidentes na midia, o
governo americano por meio da Comissdo desenvolveu o Relatério Belmont

(1978)*18 que desencadearia no inicio da “Teoria Principialista”:1°

O Relatério Belmont apontou 0s seguintes principios como
referéncia fundamental: 1. respeito pelas pessoas, que na pratica
se concretiza pela formulagéo e obtencdo do consentimento livre e
esclarecido; 2. beneficéncia, que pressupbe a garantia de
seguranca e bem-estar aos participantes por meio da avaliacdo
criteriosa da relacdo risco-beneficio; e 3. justica, no sentido de
equidade, com possibilidade de igual de acesso a participagdo nos
estudos e distribuicdo de resultados.

Um ano depois, embarcando no que ja havia sido desenvolvido desde
Hellegers até o Relatério Belmont, os filosofos Tom L. Beauchamp e James F.
Childress publicam a obra “Principles of Biomedical Ethics” aperfeicoando os

principios dispostos no Relatorio e criando a famosa Teoria Principialista.

A Teoria acabou se tornando muito difundida pelos pesquisadores da
area da saude e uma ferramenta base da Bioética para lidar com os “[...] conflitos
éticos existentes no campo da biomedicina em geral”’.*?® Além dos trés outros

principios ja pré-definidos: autonomia (respeito pelas pessoas), beneficéncia e

117 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: histdria, conceitos e instrumentos. p. 41.

118 “O Relatério Belmont foi oficialmente promulgado em 1978 e causou grande impacto na
comunidade médico-cientifica. Tornou-se nao somente a declaragao principialista classica para a
ética ligada a pesquisa com seres humanos, mas também foi utilizada para a reflexdo bioética em
geral. Os trés principios identificados pelo Relatério Belmont foram: o respeito pelas pessoas
(autonomia), a beneficéncia e a justiga.”. (PESSINI, Leocir. Prefacio. In: BEAUCHAMP, Tom. L.;
CHILDRESS, James. F. Principios de ética biomédica. Sao Paulo: Edi¢cdes Loyola, 2002.
Traducéo de Luciana Pudenzi. pp. 10-11).

119 KIPPER, Délio José. Breve histdria da ética em pesquisa. p. 227.

120 SERODIO, Aluisio. Revisitando o Principialismo: aplicacées e insuficiéncias na abordagem dos
problemas bioéticos nacionais. Revista Brasileira de Bioética, v. 4, n. 1-2, pp. 69-79, 2008. p.
72.
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justica, os autores incluiram o da ndo-maleficénciat?!, formando os quatro

principios da Teoria:1??

Assim, recomendava-se aos profissionais de salude ou
pesquisadores que durante as suas praticas respeitassem a
liberdade particular de cada individuo decidir sobre os aspectos de
sua condicdo de vida (autonomia); que nao fosse realizado
gualquer tipo de intervencdo que prejudicasse os individuos,
abstendo-se das praticas nocivas (ndo maleficéncia); que
procurassem sempre agir no sentido de fazer o bem (beneficéncia);
gue desenvolvessem suas préaticas sem discriminagdo, agindo de
modo justo (justica).

Beauchamp e Childress frisam em sua obra que os principios nao
podem ser encarados como diretrizes precisas, mas sim como diretivas gerais que
auxiliam no desenvolvimento de algo mais concreto, devendo, portanto, ser

observados de caso a caso. Elucidam:123

Os principios séo diretrizes gerais que deixam um espago
consideravel para um julgamento em casos especificos e que
proporcionam uma orientacdo substantiva para o desenvolvimento
de regras e politicas mais detalhadas. Essa limitagdo nao é um
defeito nos principios; ela é, antes, parte da vida moral na qual se
espera que assumamos a responsabilidade pela forma como
empregamos 0s principios para auxiliar em nossos julgamentos
sobre casos particulares.

A Bioética Principialista foi bem recepcionada pela comunidade
médica o que fez com que qualificassem a Teoria como um paradigma, ou ainda,
um paradigma bioético. A referida classificacdo € motivo de muitas criticas em

virtude da sua semantica vaga'?* e por possuir um carater reducionista ao elencar

121 “[...] a ndo-maleficéncia (uma norma que previne que se provoquem danos)’. (BEAUCHAMP,
Tom L.; CHILDRESS, James. F. Principios de ética biomédica. Sado Paulo: Edi¢cdes Loyola,
2002. Traducéo de: Luciana Pudenzi. p. 56).

122 GARRAFA, Volnei; MARTORELL, Leandro Brambilla; NASCIMENTO, Wanderson Flor do.
Criticas ao principialismo em bioética: perspectivas desde o norte e desde o sul. Salde soc., S&o
Paulo, v. 25, n. 2, pp. 442-451, jun. 2016. p. 444. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.1590/S0104-
12902016150801. Acesso em: 25 abr. 2021.

123 BEAUCHAMP, Tom. L.; CHILDRESS, James. F. Principios de ética biomédica. p. 55.

124 “] para uma teoria possuir tal carga semantica deveria deixar clara a maneira que os
“principios” se relacionam, e ndo deixar a escolha do operador da teoria a combinacéo a ser feita.
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apenas quatro principios (autonomia, ndo-maleficéncia, beneficio e justica) para

solucionar os problemas da ética médica.

Para o filosofo Gilbert Hottois em sua obra: “El paradigma bioético:
una ética para la tecnociéncia”, ao se restringir o estudo apenas para a ética médica
- na qual se consubstancializa a Bioética Principialista - muitas outras questées de
igual importancia para a Bioética sdo deixadas de fora. Propde, portanto, que a

Bioética seja definida em sentido lato:1%°

Aunque los problemas suscitados por las tecnociencias biomédicas
ocupan un lugar importante en ella, la bioética no se identifica de
immediato com la ética o la deontologia medica, sino que éstas
constituyen, mas bien, capitulos y aspectos muy importantes de la
probelmatica bioética, que incluye, también cuestiones relativas a
la manipulacién (biotecnologias, ingenieria genética...) y a la
preservacion de especies no humanas, vegetales y animales, asi
como cuestiones relativas, de modo mas general, a la gestion de la
biosfera.

Hottois considera importante o0 modelo de Bioética Principialista e ndo
dispensa a sua existéncia, pois a sua teoria assim como as demais que vao
surgindo fazem parte de capitulos fundamentais na conceituacao, histéria e solucao

dos problemas que se manifestam para a area da Bioética.

Extrai-se nesse sentido que, os “[...] principios sdo de fato elementos
importantes e necessarios, mas absolutamente insuficientes, mesmo porque o
corpo conceitual e doutrinario da Bioética esta em franca evolugédo”'?8, Assim como

Durand ¢ enfatico ao declarar que “ndo ha uma teoria bioética”’?’, Pessini e

Essa inexisténcia de sistematizacdo compromete a possibilidade de existéncia de uma teoria e de
principios apropriadamente fundamentados.”. (GARRAFA, Volnei; MARTORELL, Leandro
Brambilla; NASCIMENTO, Wanderson Flor do. Criticas ao principialismo em bioética: perspectivas
desde o norte e desde o sul. p. 444).

25 HOTTOIS, Gilbert. El paradigma bioético: una ética para la tecnociéncia. Barcelona: Anthropos:
Universidade del Pais Vasco, 1991. p. 170.

126 HOSSNE, William Saad; PESSINI, Leocir; SIQUEIRA, José Eduardo de; BARCHIFONTAINE,
Christian de Paul de. Bioética aos 40 anos: reflexdes a partir de um tempo de incertezas. p. 140.

127 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: histdria, conceitos e instrumentos. p. 51.
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Barchifontaine apresentam que ha varios outros paradigmas bioéticos e que todos

apontam para o0 mesmo sentido ético:?®

As similitudes e diferengas entre os varios modelos para trabalhar
a bioética levam-nos a uma conclusdo inevitavel: as dimensdes
morais da experiéncia humana ndo podem ser capturadas por uma
Gnica perspectiva. [...] Cada método visa explorar as densas
camadas da experiéncia humana num esforco para atingir novos
insights partilhados e promover a acgéo informada. Cada um, de
maneira caracteristica, sugere que o modelo principialista, embora
valioso, também tem sérias limitacfes. [...] Cada alternativa vai
além do principialismo ao dar acesso a diferentes possibilidades de
sentido e rotas alternativas de acao em face da ambiguidade ética.

Segundo Garrafa e Azambuja!?®, a Bioética Principialista alargou os
“macro-problemas” éticos que pode ser percebida nos paises periféricos e na
vivéncia cultural de cada comunidade ao redor do mundo, onde no entanto, a
bioética estadunidense ndo alcanga'®’. Destacam, portanto, a indispensabilidade

de novas leituras e propostas.

Para Pessini, Bertachini, Barchifontaine e Hossne vive-se uma nova
era tedrica da Bioética que visa amplia-la para o ambito dos Direitos Humanos
como forma de apresentar melhores solugdes frente as complexidades atuais que

ndo séo suportadas pelo modelo simplicista da Bioética Principialista. 3!

Na era da globalizacdo, enfrentamos novos desafios e problemas,
como pobreza, corrup¢do iniquidade, comércio internacional de

128 pPESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 11
ed. Séo Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Loyola, 2014. p. 51.

129 GARRAFA, Volnei; AZAMBUJA, Leticia. Epistemologia de la bioética: enfoque latino-americano.
Revista Colombiana de Bioética, v. 4, n. 1, pp. 73-92, jun. 2009. p. 78. Disponivel em:
https://revistas.unbosque.edu.co/index.php/RCB/issue/archive. Acesso: 30 abr. 2021.

130 Garrafa, Martorell e Nascimento polemizam acerca da bioética principialista estadunidense ser
traduzida como “moralidade universal”: “[...] como se pode falar em uso de ferramentas bioéticas
universais se, por exemplo, existem comunidades que nem chegam a construir socialmente um
entendimento de autonomia dos individuos, como no caso de comunidades indigenas?”.
(GARRAFA, Volnei; MARTORELL, Leandro Brambilla; NASCIMENTO, Wanderson Flor do.

Criticas ao principialismo em bhioética: perspectivas desde o norte e desde o sul. p. 449).

131 PESSINI, Leocir; BERTACHINI, Luciana; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de; HOSSNE,
William Saad. Bioética em tempos de globalizacdo: a caminho da exclusdo e da indiferenca ou
da solidariedade?. S&o Paulo: Edi¢cdes Loyola, 2015. p. 27.
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orgaos, turismo médico, questbes ecoldgicas ambientais, para os
guais as respostas da Bioética tradicional principialista sé&o
inadequadas.

Contudo prevalece o questionamento sobre qual espago esse “novo”
referencial tedrico da Bioética ocupa. Alguns autores entendem que a Bioética faz
parte de uma quarta geracdo dos Direitos Humanos, ampliando, para tanto, a teoria
geracional elaborada por Karel Vasak (liberdade, igualdade, solidariedade)*®?,
enquanto outros defendem que ela se encaixa no plano dos “[...] “novissimos”

direitos da terceira geragéo”.13

A existéncia de uma quarta geracao de direitos para Bobbio - embora
nao mencione sobre a Bioética explicitamente - traduz os dilemas enfrentados por
ela contemporaneamente como a pesquisa com seres humanos, pois conceitua
que a respectiva geragao esta incumbida de cuidar dos “[...] efeitos cada vez mais
traumaticos da pesquisa biolégica, que permitirdA manipulagbes do patriménio

genético de cada individuo”.1®*

De igual modo, Paulo Marcio Cruz ndo menciona expressamente a
Bioética, mas considera que a “manipulagao genética Latu Sensu” - dilema atual da
Bioética - assim como a informatica sdo pertencentes a uma quarta geracao de
direitos, asseverando, todavia, que estdo “[...] em estagio ainda embrionario,

quando analisados sob o prisma do constitucionalismo contemporaneo”. 3

132 “Tgl teoria foi langada pelo jurista francés de origem checa, KAREL VASAK, que, em Conferéncia
proferida no Instituto Internacional de Direitos Humanos no ano de 1979, classificou os direitos
humanos em trés geracdes, cada uma com caracteristicas préprias. Assim, a teoria geracional
dos direitos humanos divide os direitos protegidos em trés (para alguns quatro) geragdes.”.
(RAMOS, André de Carvalho. Teoria geral dos direitos humanos na ordem internacional. p.
131).

133 GARCIA, Marcos Leite. Direitos Fundamentais e transnacionalidade: um estudo preliminar. In:
CRUZ, Paulo Marcio; STELZER, Joana. Direito e transnacionalidade. Curitiba, PR: Jurua Ed.,
2009. p. 186.

134 BOBBIO, Norberto. A era dos direitos. p. 09.

135 CRUZ, Paulo. Mércio. Fundamentos do Direito Constitucional. Curitiba: Jurua, 2001. p. 145.
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Ja Wolkmer consolida a ideia de uma quarta geracao de direitos e a
defini como “[...] direitos de natureza polémica, complexa e interdisciplinar [...]"1%¢

caracteristicas atinentes a Bioética. Acrescenta; 137

Sao os direitos referentes a biotecnologia, & bioética e a regulagéo
da engenharia genética. Trata dos direitos que tém vinculagdo
direta com a vida humana, como a reproducdo humana assistida
(inseminacao artificial), aborto, eutandsia, cirurgias intra-uterinas,
transplantes de o6rgdo, engenharia genética (“‘clonagem”),
contracepgao e outros.

Marcos Leite Garcia'®® fornece uma outra perspectiva sobre o tema.
Para o autor ndo necessariamente sdo direitos correspondentes a uma quarta
dimensdo, mas sim “novos” direitos da terceira geragao. Trata-se de direitos
fundamentais especificados quanto ao contetdo, e nesse caso, que tem vinculacao
direta com questdes relativas a vida humana como aborto, eutanasia, engenharia

genética e entre outros. Sao, portanto, “novos” direitos pertinentes a Bioética.

Para Garcia, “[...] uma geracao nao supera as outras, uma vez que as
anteriores seguem vivas e se integram com as novas, e que nao existe de forma
alguma hierarquia entre esses grupos de direitos fundamentais [...]".13° Em outras
palavras, para Antonio-Enrique Pérez Lufio as geracdes de Direitos Humanos séo
readaptaveis, ou ainda, estéo sujeitas a um processo cronoldgico. Compreende que
0S novos direitos sdo resultado das necessidades que vao surgindo na

sociedade.140

136 WOLKMER, Antonio Carlos. Direitos Humanos: novas dimensGes e novas
fundamentacdes. Revista Direito em Debate, v. 11, n. 16-17, 2013. p. 19. Disponivel em:
https://www.revistas.unijui.edu.br/index.php/revistadireitoemdebate/article/view/768. Acesso em:
05 mai. 2021.

13 WOLKMER, Antonio Carlos. Direitos Humanos: novas dimensdes e novas fundamentagdes. p.
19.

138 GARCIA, Marcos Leite. Direitos Fundamentais e transnacionalidade: um estudo preliminar. p.
185-186.

139 GARCIA, Marcos Leite. Direitos Fundamentais e transnacionalidade: um estudo preliminar. p.
185.

140 pEREZ LUNO, Antonio-Enrique. Las generaciones de Derechos Humanos. Revista Direitos
Emergentes na Sociedade Global. v. 2, n. 1, jan./jun., pp. 163-196, 2013. p. 188. Disponivel em:
https://periodicos.ufsm.br/REDESG/article/view/10183#.YKxk57VKhPY. Acesso em: 10 mai.
2021.
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Conviene advertir, em cualquier caso, que las generaciones de
derechos humanos no entrafian un proceso meramente cronolégico
y lineal. En el curso de su trayectoria se producen constantes
avances, retrocesos y contradicciones por lo que su despliegue
responde a un proceso dialéctico. De outro lado, las generaciones
de derechos humanos no implican la sustitucién global de un
catalogo de derechos por otro, sino que, en ocasiones, se traduce
en la aparicion de nuevos derechos como respuesta a nuevas
necesidades historicas, mientras que, otras veces, supone la
redimension o redefinicion de derechos anteriores para adaptarlos
a los nuevos contextos en que deben ser aplicados.

Em vista disso, Ramos!*! defende uma unicidade dos Direitos
Humanos pois todos sao indispensaveis e possuem igual importancia para a vida

humana. Para o autor, a ideia de divisédo por geracfes deve ser afastada.

Enquanto ha a discussdo acerca das geracdes de direitos, ha por
outro lado o debate sobre a desconexao entre os Direitos Humanos e a Bioética. A
reflexdo surge em virtude de a Bioética tratar de temas como o aborto e a eutanasia

(casos em que se ha a interrupcéo da vida humana).

Esses dilemas da Bioética inclinam-se sobre a autonomia do paciente
e, consequentemente, podem colocar em risco a integridade fisica e mental do ser
humano em questéo, resultados que, no entanto, ndo sao admitidos no plano dos
Direitos Humanos que tem como primazia a dignidade humana que “[...] € um bem
inalienavel, o qual ndo pode ser objeto de transac&o ou renuncia por parte do seu

titular, sobrepondo-se, inclusive a autonomia da vontade”.'#?

Concomitantemente, pode-se entender que a Bioética também se

propde a ser uma ferramenta que viabiliza a qualidade de vida do ser humano - até

141 RAMOS, André de Carvalho. Teoria geral dos direitos humanos na ordem internacional. p.
136.

142 BAEZ, Narciso Leandro Xavier; MARCAL, Julia Dambrés. O direito fundamental a vida e a pratica
da eutandsia: limites da dignidade humana. In: Il Simpésio Internacional Brasil-Espanha, 2, 2012,
Joacaba. Anais Simpdsio Internacional de Direito: dimensdes materiais e eficaciais dos direitos
fundamentais. Joagaba: Universidade do Oeste de Santa Catarina, Unoesc, pp. 193-209, 2012. p.
204. Disponivel em:
https://portalperiodicos.unoesc.edu.br/simposiointernacionaldedireito/article/view/1613.  Acesso
em: 10 mai. 2021.
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mesmo nos casos apresentados acima -, ndo sendo, portanto, tdo dissociavel dos

Direitos Humanos.

Durand faz reflexdo a respeito do que se entende por qualidade de
vida, pois o seu sentido possui diferentes significados seja para agentes sociais, ou

no caso em analise, para areas opostas como os Direitos Humanos e a Bioética.43

[...] @ nogéo de qualidade de vida constitui em primeiro lugar um
objetivo: promover a qualidade de vida das pessoas e das
populacdes. Ela também pode servir, em certos casos, como
critério: serd que uma determinada intervengdo mantém ou melhora
a qualidade de vida deste paciente individual ou do conjunto da
populacdo? E pois uma nocdo que pode e deve ser integrada a
exigéncia do respeito a vida, constitui um desenvolvimento dela.

O sentido de dignidade e valor da vida humana para os Direitos
Humanos - como observado inicialmente - também sofreu varia¢des, isso porque a
cada novo periodo a sociedade renovava sua perspectiva sobre os temas - por
vezes de forma positiva e por outras negativas - mas nem por isso invalida-se todo
o processo de atribuicdo de respeito e qualidade a vida humana a quais se

preocupou. Compreende Garcia:144

[...] as origens e a fundamentagdo dos direitos humanos se
confundem. Devem-se estudar as origens dos direitos humanos
exatamente para fundamenta-los. Estudando suas origens
histéricas estamos fundamentando e vice-versa. Isso porque 0s
direitos humanos podem ser considerados através de seus
processos de evolugédo, ou seja, suas linhas de evolugao [...].

Do mesmo modo isso vale para a Bioética, que “[...] esta inserida no

amplo movimento de recuperagéo de valores humanos [...]".14> Para Oliveira é por

143 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: histdria, conceitos e instrumentos. p. 160.

144 GARCIA, Marcos Leite; MELO, Osvaldo Ferreira de. Reflexdes sobre o conceito de direitos
fundamentais. Revista Eletrénica Direito e Politica, Programa de Pés-Graduacao Stricto Sensu
em Ciéncia Juridica da UNIVALI, Itajai, v. 4, n. 2, pp. 293-319, 2009. p. 298. Disponivel em:
https://www.univali.br/direitoepolitica. Acesso em: 10 mai. 2021.

145 DUCATTI, Ivan; SOUZA, Terezinha Martins dos Santos. A histéria da Bioética e Direitos
Humanos. In: XIV Encontro Regional de Histéria - ANPUH-Rio, 2010, Rio de Janeiro. Anais do XIV
Encontro Regional de Histéria da ANPUH-Rio. Memdéria e Patrimbnio, 2010. p. 5. Disponivel em:
http://www.encontro2010.rj.anpuh.org/site/anaiscomplementares#l. Acesso em: 10 mai. 2021.
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essa logica que os Direitos Humanos e a Bioética se tornam préoximos: pela

dignidade humana e por determinados valores basicos.4®

Ambos, entdo, propdem normas para pautar a atuacao de atores
sociais com base em valores humanos histérica e socialmente
construidos. Os Direitos Humanos, formalizados em normas
internacionais, condensam valores que foram consensualmente
acordados como essenciais para 0 convivio social; e a Bioética, ao
propor formas de resolucdo de conflitos morais, fundamenta-se
também em valores humanos surgidos em determinado contexto
social e histérico.

A conexao entre a Bioética e Direitos Humanos € reafirmada com a
criacdo da Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos - DUBDH!*" no
ano de 2005 pela Organizacdo das NacOes Unidas para a Educacao, Ciéncia e
Cultura - UNESCO, adotada por unanimidade pelos 191 Estados-membros da

Organizagao.

Entre tantas questdes aludidas no documento, reconhece que as
“‘questdes éticas suscitadas pelos rapidos avancos na ciéncia e suas aplicacdes
tecnoldgicas devem ser examinadas com o devido respeito a dignidade da pessoa
humana e no cumprimento e respeito universais pelos direitos humanos e

liberdades fundamentais”.

McLean'*® comenta que o documento possui um valor pratico e
simbdlico. Pratico no sentido de “reorientar”, ou ainda, “reorganizar” o discurso da

Bioética tornando-a mais ampla. Em nivel simbdélico, pois entende que os direitos

146 OLIVEIRA, Aline Albuguerque S. de. Bioética e Direitos Humanos: tratamento tedrico da
interface. Revista de Direito Sanitério, Sdo Paulo, v. 11, n. 1 pp. 65-94, mar./jun., 2010. p. 87.
Disponivel em: https://www.revistas.usp.br/rdisan/article/view/13196. Acesso em: 10 mai. 2021.

147 OrganizacBes das Nacgdes Unidas para a Educacio, Ciéncia e Cultura (UNESCO). Declaragéo
Universal sobre Bioética e Direitos Humanos. Traducdo para o portugués: Catedra Unesco de
Bioética da Universidade de Brasilia, 2005. Disponivel em:
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_univ_bioetica_dir_hum.pdf. Acesso em:
10 mai. 2021.

148 MCLEAN, Sheila. A. M. Human rights and bioethics. In: Fifteenth Session of the International
Bioethics Committee of UNESCO: Report. Paris: UNESCO, 2008. pp. 80-81. Disponivel em:
https://wayback.archive-it.org/10611/20170517054919/http://www.unesco.org/new/en/social-and-
human-sciences/themes/bioethics/international-bioethics-committee/ibc-sessions/fifteenth-
session-paris-2008/. Acesso em: 30 abr. 2021.
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expressos sdo insuficientes para alcangar as populacdes mais vulneraveis do
mundo, afinal ndo basta declarar o respeito pelas pessoas - quem quer que sejam
e onde quer que estejam - sem encarar todo o relativismo cultural que existe. Mas
ainda assim, acredita que a criacdo da Declaracdo contribuiu para uma Bioética
mais inclusiva e enraizada nos preceitos dos Direitos Humanos, e ademais,
assumiu o compromisso de alinhar novos padrées e principios bioéticos. Saada

ainda descreve a importancia no contexto legal:14°

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos abre
nuevos espacios para que la reflexibn ética y proporciona
herramien-tas necesarias para los gobiernos puedan establecer
leyes, normas y legislaciones adecuadas en el campo bioético. Se
necesitan acciones por parte de los legisladores, de los
responsables de la salud, médicos, bioeticistas, abogados,
investigadores y docentes, en todos los campos, para concretar los
principios adquiridos en la realidad cotidiana de los pueblos.

Na visdo de McLean!® a existéncia da DUBDH reforca a importancia
de a Bioética ser encarada como uma disciplina, e primordialmente repensada e
aderida através da linguagem dos Direitos Humanos, encontrando, portanto, o seu

papel em ambito global. Complementa Knowles: 1!

A estrutura dos direitos humanos tem muito a oferecer como um
guia para o desenvolvimento dessa ética. A forca da estrutura de
direitos humanos reside na for¢ca moral de sua linguagem, sua visao
pratica e aspiracional, a conexao com direito internacional e sua
inclusdo de comunidades e responsabilidade.

149 SAADA, Alya. La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos - ampliacion
democratica para una sociedad mas justa. Revista Brasileira de Bioética, v. 2, n. 4, pp. 413-
422, 2006. p. 420. Disponivel em: https://periodicos.unb.br/index.php/rbb/article/view/8010.
Acesso em: 03 mai. 2021.

150 MCLEAN, Sheila. A. M. Human rights and bioethics. p. 80.

151 No original: “The human rights framework has much to offer as a guide to developing that ethic.
The strength of the human rights framework lies in the moral force of its language, its practical and
aspirational vision, the connection with international law, and its inclusion of communities and
responsibilities.”. (KNOWLES, L.P. The Lingua Franca of Human Rights and the Rise of a Global
Bioethic. Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics. 10, pp. 253-263, 2001. p. 262. Disponivel
em: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/11414181/. Acesso em: 03 mai. 2021).
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No mesmo sentido, para Potter:1>?

E necessaria uma nova disciplina para fornecer modelos de estilos
de vida para os povos que podem se comunicar uns com 0s outros,
propor e explicar as novas politicas publicas que poderiam fornecer
uma “ponte para o futuro”. A nova disciplina sera forjada no calor
dos problemas da crise de hoje, todos que exigem algum tipo de
mistura entre a biologia basica, as ciéncias sociais e as
humanidades.

Esses problemas atuais que tanto Potter como Comparato (crise de
valores) descrevem como “crise” correspondem as inovagdes tecnoldgicas e seus
impactos no desenvolvimento da vida humana e dos demais seres vivos. Esses
problemas ainda podem ser traduzidos como “demandas transnacionais”, pois

consistem em dilemas que transpassam fronteiras. Conceitua Garcia:*>3

As demandas transnacionais justificam-se a partir da necessidade
de criagdo de espacgos publicos para tratar de questdes referentes
a fendmenos novos, que serdo ineficazes se tratados somente
dentro do espaco do tradicional Estado nacional. Estes fen6menos
novos identificam-se com os chamados “novos” direitos ou novos
direitos fundamentais.

Nesse prisma, para superar essa crise € necessario que seja
estimulada “[...] uma reflexdo sobre como as normas juridicas, inclusive em cenario
de cooperacdo internacional, [...]"*>* possam repensar as questfes éticas que
surgem com as modernidades, assim como ja foi realizado por meio da criacédo da
DUBDH.%°

152 pOTTER, Van Rensselaer. Bioética: ponte para o futuro. p. 28.

158 GARCIA, Marcos Leite. Direitos Fundamentais e transnacionalidade: um estudo preliminar. p.
175.

154 MARQUES, Clarissa; SILVA, Whodson. O Confronto de Povos Tradicionais com a Central
Nuclear do Nordeste no Sertdo de Pernambuco: um campo as margens dos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel. In: JUBILUT, Liliana Lyra; et. al. Direitos humanos e
vulnerabilidade e a agenda 2030. Boa Vista: Editora da UFRR, 2020, pp. 262-263.

155 MARQUES, Clarissa; SILVA, Whodson. O Confronto de Povos Tradicionais com a Central
Nuclear do Nordeste no Sertdo de Pernambuco: um campo as margens dos Objetivos de
Desenvolvimento Sustentavel. p. 263.
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O cenario de crise exige um questionamento ndo dualista que seja
capaz de interpretar, para além das duas caixas modernas, 0s
elementos humanos e 0s ndo humanos, isso significa considerar os
elementos simbdlicos construidos a partir da interagdo entre o
humano e o meio em que vive, sinalizando o complexo campo
sociopolitico que permeia tal interacdo. O entrelacamento entre
natureza e sociedade exige ser analisado e, talvez, esse seja
exatamente o ponto em crise: a humanidade levada a repensar as
suas relagdes com a natureza, com a cultura e, consequentemente,
com 0s sujeitos.

Nesse contexto, pode-se compreender que a Bioética pensada
juntamente aos Direitos Humanos representa o caminho na resolugéo das atuais
incertezas e simboliza esse “novo direito” (Pérez Lufio e Garcia) ou o surgimento
de uma “nova ciéncia” (Jahr), ou ainda a realizagdo de uma “nova
disciplina/sabedoria” (Potter) na busca por respostas éticas aos fenbmenos da

contemporaneidade.
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CAPITULO 2

TECNOLOGIA, ENGENHARIA GENETICA E VIDA HUMANA

Enquanto o avanc¢o da tecnologia no campo da medicina favoreceu
na descoberta de tratamentos e curas de doencas, por outro lado, impulsionou o
desenvolvimento de muitas pesquisas com seres humanos sem uma observancia

ética.

Nesse prisma, o dominio tecnolégico sobre a vida humana tem
despertado uma reflexdo profunda a respeito da existéncia do homem e, sobretudo,
da progressiva auséncia de humanidade. Colocando para tanto, em analise a

expanséo acelerada da biotecnologia moderna através da engenharia genética.

Isto posto, o topico 2.1 tem como escopo abordar alguns dos casos
mais controversos da pesquisa com seres humanos e os impactos dos documentos

criados no tratamento do tema.

O tépico 2.2 polemizara acerca do progresso tecnoldgico e cientifico
das novas formas de modificar, aperfeicoar e prolongar a existéncia humana,
apresentando os riscos eminentes do transumanismo e de um consequente pos-

humanismo.

Quanto ao tépico 2.3, discorrera este por fim, sobre o processo
evolutivo do homem até alcancar as descobertas e inovacdes da engenharia
genética, destacando que o estudo do genoma humano progrediu ao ponto de

possibilitar atualmente na criagdo de vida humana sob encomenda.

2.1 O AVANCO DA TECNOLOGIA NA PESQUISA COM SERES HUMANOS

Bobbio% reflete que “os direitos ndo nascem todos de uma vez”, eles

por outro lado, “nascem quando devem ou podem nascer’. Em outras palavras,

156 BOBBIO, Norberto. A era dos direitos. p. 09.
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para o filbsofo quando se ha o aumento do poder do homem sobre o homem criam-
se riscos, e no caso, os efeitos cada vez mais danosos envolvendo pesquisas com

a vida humana tornou necessario o nascimento de novos direitos.

A Bioética, portanto, representa esse nascimento, pois a partir do
momento em que se ha “[...] o aumento do poder de escolher novas possibilidades,
crescem também a possibilidade de manipulacdo e as possibilidades de riscos
potenciais geradores de danos eticamente inaceitaveis para a humanidade”.*®’

Avalia Comparato:1%8

Os dois ultimos séculos foram a melhor ilustrag@o histérica dessa
grande verdade. O homem tornou-se, definitivamente, “senhor e
possuidor da natureza”, inclusive de sua prépria, ao adquirir o poder
de manipular o patriménio genético. Mas, ao mesmo tempo, pela
espantosa acumulacdo de poder tecnolégico, jamais o engenho
humano foi capaz de provocar uma tal concentragcdo de
hecatombes e aviltamentos [...].

Paralelamente aos avancos tecnoldgicos na medicina que favoreceu
na descoberta de doencas e na producdo de vacinas, ha um lado sombrio que
revela que naquela “...] época ndo se discutia consentimento humano as
experiéncias, proibicio do homem como cobaia e, nem mesmo, direitos

humanos.”1%°

Os estudos realizados sobre a febre amarela no inicio do século XX
demonstram essa falta de valorizagdo humana. Por volta de 1900, o
desconhecimento sobre a origem da transmissao do virus contribuiu para que
muitos testes com seres humanos fossem realizados até que se descobrisse que

de fato a contaminagéo era feita pelos mosquitos e ndo de pessoa para pessoa,

157 PESSINI, Leocir; BERTACHINI, Luciana; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de; HOSSNE,
William Saad. Bioética em tempos de globalizagdo: a caminho da excluséo e da indiferenca ou
da solidariedade?. p. 28.

158 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmagao histérica dos direitos humanos. p. 581.

159 UJVARI, Stefan Cunha; ADONI, Tarso. A historia do século XX pelas descobertas da
medicina. S&o Paulo: Contexto, 2014. Edi¢do do Kindle. pp. 9-10.
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como uma bactéria. O experimento do médico do exército norte-americano, Walter

Reed comprova as tentativas: 150

Os testes ocorreram em uma €poca em que nao havia a rotina atual
de aprovacdo ética. Dez voluntérios estenderam seus bragos para
serem picados pelos mosquitos suspeitos de transmitir a doenca.
Frascos de vidros tinham suas bocas acopladas na pele dos
voluntarios, que, pacientemente, aguardavam ser picados. [...] Os
mesmos mosquitos haviam sido colocados, dias antes, em contato
com doentes da febre amarela para sugarem o0 sangue
contaminado.

Mesmo controverso, o experimento foi concluido com sucesso e “[...]
abriu as portas para o combate aos mosquitos transmissores da febre amarela e
de outras doencas infecciosas”.1%* A pesquisa de Reed muito embora aparentasse
agressiva e antiética, ndo estava nem perto de alcancar as atrocidades cometidas

durante a Segunda Guerra Mundial.

Nessa época os estudos da medicina juntamente com a tecnologia
mais apurada desenvolveram praticas depreciativas e torturantes que ocasionaram
em uma grande desvalorizacdo da vida humana. A ciéncia em questdo nao fora
utiizada apenas na construcdo de armamento bélico, mas também em
experimentos médicos cruéis que hoje, gracas aos “novos direitos”, seriam

inadmissiveis de ocorrer.

O caso em questdo remete-se ao chamado “experimento terminal”
conduzido pelo médico Sigmund Rascher, cirurgido da forca aérea alema. Os testes
desumanos serviam para determinar “[...] os limites da necessidade de oxigénio por
parte dos pilotos alemées e sua resisténcia a pressdo atmosférica”%2, Descreve
Gilbert;163

160 UJVARI, Stefan Cunha; ADONI, Tarso. A histéria do século XX pelas descobertas da
medicina. p. 29.

161 UJVARI, Stefan Cunha; ADONI, Tarso. A historia do século XX pelas descobertas da
medicina. p. 32.

162 MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o mundo. p. 322.
163 MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o mundo. p. 541.
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Os judeus eram ainda utilizados em experiéncias médicas. Em
marco, o Dr. Rascher realizou aquilo a que deu o nome de
“experiéncia terminal” sobre “um judeu saudavel de 37 anos”. O
homem foi colocado vivo numa cédmara, onde o Dr. Rascher
simulou as condicbes de uma altitude de doze mil metros. O
sofrimento do judeu foi meticulosamente registrado: ele comecou a
transpirar e a mover a cabeca, sentiu caimbras e falta de ar e,
finalmente, espumando pela boca, perdeu os sentidos e morreu.

As consequéncias das experiéncias durante esse periodo resultaram
no Julgamento de Nuremberg. No ano de 1945, por volta de seis meses ap0s o fim
da Segunda Guerra Mundial instituiu-se na cidade de Nirnberg, Alemanhal® “[.. ]
o Tribunal Internacional Militar, tendo como partes originais o Reino Unido, Estados

Unidos, Unido Soviética e Franga, bem como 19 Estados aderentes.”16°

O comumente denominado Tribunal de Nuremberg, “[...] significou um
poderoso impulso no processo de justicializagdo dos direitos humanos”.1%¢ Do
mesmo modo tornou-se palco para a discussao de pesquisas com seres humanos,
demandas nas quais fortaleceria o desenvolvimento da Bioética, afinal “[...]
verificaram que havia uma lacuna normativa, ou seja, ndo havia normas que

regulamentassem a experimentacdo envolvendo seres humanos”.16”

Ademais, o Tribunal de Nuremberg foi fundamentado no costume

internacional, isto é, consideraram que os 24! individuos representantes do

164 «1 ] Como n&o existia, em Berlim, um edificio suficientemente grande e ndo danificado que
pudesse funcionar como tribunal, foi decidido que os principais julgamentos por crimes de guerra
decorreriam em Nuremberg, enquanto outros julgamentos se realizariam em certos campos de
concentragdo.”. (MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias que mudaram o
mundo. p. 1251).

165 RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 425.

166 PJIOVESAN, Flavia. Direitos humanos e justiga internacional: um estudo comparativo dos
sistemas regionais europeu, interamericano e africano. p. 83.

167 OLIVEIRA, Aline Albuquerque S. de. Bioética e Direitos Humanos: tratamento tedrico da
interface. p. 86.

168 Martin Gilbert explica que dentre esses 24, na verdade apenas “[...] 22 nazistas foram acusados
desses crimes [...]", pois quatro dia apds as acusagdes “[...] Vidkun Quisling, declarado culpado
por “colaboragao criminosa” com a Alemanha, era executado por um pelotdo de fuzilamento
noruegués, em Oslo. No mesmo dia, em sua cela em Nuremberg, Robert Ley, um dos mais antigos
apoiadores de Hitler, suicidava-se”. (MARTIN, Gilbert. A Segunda Guerra Mundial: os 2.174 dias
que mudaram o mundo. p. 1251).
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regime nazista “[...] cometeram crimes contra os valores essenciais da comunidade
internacional”.*®® Assim, o Julgamento de Nuremberg foi possivel em virtude “[...]
de que o costume internacional tem eficacia erga omnes, aplicando-se a todos os
Estados, diversamente dos tratados internacionais, que s6 se aplicam aos Estados

que os tenham ratificado”.1"°

Todavia, o Tribunal de Nuremberg sofreu criticas a respeito da sua
natureza ex post facto, ou seja, sob a luz do principio da anterioridade da lei penal
alega-se que ndo se poderia condenar 0s réus aos atos que anteriormente ao
julgamento ndo eram considerados crime. Além disso, alguns casos foram

passados desapercebidos e ndo receberam a mesma puni¢cdo como os demais.

Enquanto o mundo estava voltado aos desdobramentos finais do
Julgamento de Nuremberg em 1947, o médico norte-americano John Charles Cutler
especialista em doencas sexualmente transmissiveis e chefe do programa de
doencas venéreas no Servigo de Saude Publica dos Estados Unidos iniciava os
seus experimentos humanos, “[...] o estudo inoculou bactérias da sifilis em quase

700 pessoas, e pouco mais disso para a bactéria da gonorreia”.1"*

Cutler se instalou na Guatemala e por I& iniciou seus experimentos
que contou como “cobaias humanas” tanto os doentes mentais do Hospital Nacional

como 0s presos da Penitenciaria Nacional. Ujvari e Adoni descrevem:172

No Hospital Nacional, doentes mentais entravam na Umida sala de
azulejo e piso frio para testes. Apdés serem fotografados para os
arquivos do experimento, testemunhavam procedimentos
incompreensiveis para a condicdo mental que apresentavam. Os
homens, deitados nas macas, expunham o pénis. O prepucio era
retraido e um algodao embebido em solucao repleta de bactérias
da sifilis cobria a superficie do érgao genital. Outros tinham as

169 RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 426.

170 PIOVESAN, Flavia. Direitos humanos e justica internacional: um estudo comparativo dos
sistemas regionais europeu, interamericano e africano. p. 86.

171 UJVARI, Stefan Cunha; ADONI, Tarso. A histéria do século XX pelas descobertas da
medicina. p. 156..

172 UJVARI, Stefan Cunha; ADONI, Tarso. A historia do século XX pelas descobertas da
medicina. p. 156.
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mucosas sexuais ligeiramente raspadas com laminas afiadas para
inocular as bactérias sifiliticas na area cruenta. [...] Ja as mulheres,
assentadas em uma sala fria, testemunhavam agulhas infectadas
pela bactéria inseridas em seus bragos. A mucosa da cavidade oral
e a face também eram feridas com agulhas infectadas em meios de
cultura bacteriana.

Os testes de Cutler prosseguiram de forma camuflada, ao passo que,
o médico esteve envolvido até o inicio da década de 1970 no abominavel caso
Tuskegee - j& mencionado - e mesmo assim seus experimentos sO foram

descobertos ap6s a sua morte. 1’3

Apbs oito meses do fim dos julgamentos de Nuremberg, o estudo
de Cutler foi encerrado de maneira abrupta. Os supervisores norte-
americanos de Cutler o obrigaram a pér fim a experiéncia por receio
de que se tornasse publico. Nuremberg expbs os experimentos
desumanos nazistas em tempo recorde apés a Segunda Guerra
Mundial e condenou alguns dos envolvidos. Ja os estudos de Cutler
foram descobertos e expostos apenas 60 anos depois. Enquanto
comissdes judaicas vasculhavam a América Latina em busca de
médicos nazistas refugiados, Cutler permaneceu fora de qualquer
suspeita em solo americano.

Apesar dos experimentos de Cutler ndo terem sido recepcionados
pelo julgamento - entre outros estudos que possam ter permanecidos ocultos -, nao
se pode invalidar a importancia do Tribunal de Nuremberg e seu impacto no

processo de reafirmacdo dos Direitos Humanos e na progressao da Bioética.

Em meados do ano de 1947, o julgamento estava sendo concluido
resultando no Codigo de Nuremberg. Ademais “[...] a Comissdo de Direito
Internacional da ONU foi incumbida de codificar os principios utilizados em

Nuremberg, para consolidar o avango do Direito Internacional Penal”.1"4

O Cadigo de Nuremberg foi formulado com base em dez principios,

dentre eles estabelece que “o consentimento voluntario do ser humano é

173 UJVARI, Stefan Cunha; ADONI, Tarso. A historia do século XX pelas descobertas da
medicina. p. 157.

174 RAMOS, André de Carvalho. Curso de direitos humanos. p. 426.
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absolutamente essencial” e que “o experimento deve ser conduzido de maneira a

evitar todo sofrimento fisico ou mental desnecessarios e danos”.

Principios basicos que mais tarde serviriam de espelho para as
definicbes tedricas da Bioética, pois para alguns entende-se que ‘..] a
promulgacédo do Codigo de Nuremberg [...] teria sido a certiddo de nascimento da
bioética”.1’> Sendo, ainda “[...] historicamente considerado um fato essencialmente
bioético mesmo antes do seu surgimento enquanto disciplina académica”.1’®

Fredrigo e Oliveira destacam:*’’

Esse julgamento é considerado como o mais significativo na historia
da disciplina. Ele seria uma reacdo da humanidade, ali
representada pela comisséo de Aliados, as barbéaries da Segunda
Guerra. A causa judaica, bem como das demais minorias étnicas
submetidas ao confinamento nos campos, passou a ser tomada
Ccomo uma causa universal, extensiva a todos que compartilham da
mesma hatureza humana. [...] Tomado dessa forma, este foi um
dos motivos de sua escolha como marco para a ascensdo da
Bioética. [...] o Cddigo de Nuremberg apelou, pioneiramente, para
a adesao de todos os povos a causa da Bioética — embora,
conforme anotado, o termo s6 viesse a ser cunhado na década de
70.

Os fatos que sucederam o Cédigo de Nuremberg demonstram - como
defini Garrafa - uma “crise de consciéncia’’®, isto é, a preocupacdo com as
pesquisas realizadas tomou proporcdes cada vez maiores, tornando a valorizacao

da vida um proposito ético e normativo.

175 PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 8
ed. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Loyola, 2007. p. 15.

176 OLIVEIRA, Aline Albuquerque S. de. Bioética e Direitos Humanos: tratamento teérico da
interface. p. 86.

177 FREDRIGO, Fabiana de Souza; OLIVEIRA, Laura de. A ascensido da bioética na segunda
metade do século XX: da meméria do holocausto a afirmacao historica dos direitos humanos.
Textos de Historia, Brasilia, v. 16, n. 1, pp. 129-153, 2008. p. 133. Disponivel em:
http://repositorio.bc.ufg.br/handle/ri/13526. Acesso em: 15 mai. 2021.

178 GARRAFA, Volnei; PRADO, Mauro Machado. Alteragdes na Declaracdo de Helsingue: a histéria
continua. Revista  Bioética, v. 15, n. 1, 2007. p. 13. Disponivel em:
https://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/26. Acesso em: 15 mai.
2021.
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Em vista disso, logo apds Nuremberg “[...] iniciou-se um trabalho no
sentido de criar normas éticas mais rigidas em nivel internacional”.!’® Nesse
prisma, pode-se citar as contribuicbes da DUDH (1948) e da Declaracdo de
Helsinque (1964).

A Declaracdo de Helsinque surge em um momento em que
escandalos envolvendo pesquisas com seres humanos estavam vindo a tona, a
titulo de exemplo, cita-se os experimentos de Chester Southam com células

cancerigenas, o Comité de Selecdo de Didlise de Seattle e o Caso da Talidomida.

Entre as décadas de 1950 a 1960, o médico oncologista Chester
Milton Southam liderou experimentos com células cancerigenas em seres humanos
no Memorial Sloan Kettering Cancer Center, em Manhattan, Nova York. Uma de
suas pesquisas contou com pacientes ja em fase debilitada e portadores de

doencas croénicas, que, entretanto, ndo possuiam cancer.

Selecionaram 22 doentes entre 43 e 83 anos de idade, que
receberam uma infusédo subcutanea de células cancerigenas vivas,
na porcao anterior da coxa. Tal experimento provocou grande
desconforto no seio da instituicdo. Primeiro, questionou-se a
obtencéo de adequado consentimento dos pacientes. Segundo, a
palavra cancer ndo fora mencionada para os pacientes. Eles
simplesmente teriam sido informados que receberiam uma infuséo
de determinado tipo de células.

Ja no ano de 1962 em Seattle, Washington fora instaurado o Comité
de Admissao e Politicas do Centro Renal de Seattle. Na época havia quase 15 mil
acometidos com insuficiéncia renal nos Estados Unidos, e a novidade da técnica

de hemodialise ainda ndo era um recurso disponivel em todos os centros de saude.

Com a grande demanda de pacientes, o Comité de Seattle foi criado,

contudo, era formado por sete pessoas totalmente leigas a area médica e mais dois

1% FIGUEIREDO, Antonio Macena de. Diretrizes éticas internacionais em pesquisa: critica a
Declaracdo de Helsinque. Derecho y Cambio Social, v. 8, n. 24, 2011. p. 04. Disponivel em:
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=5498890. Acesso em: 15 mai. 2021.

180 |LOPES, José Agostinho. Bioética: uma breve histéria: de Nuremberg (1947) a Belmont
(1979). Revista Médica de Minas Gerais, Belo Horizonte, v. 24, n. 2, pp. 262-273, 2014. p. 269.
Disponivel em: http://www.rmmg.org/Sumario/130. Acesso em: 20 mai. 2021.
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médicos que teriam a missao de decidir quais e quantos pacientes seriam elegiveis

ao tratamento.181

Como a maior parte dos pacientes era “medicamente escolhivel’, o
comité se serviu, para operar essa sele¢éo, de critérios sociais tais
como a produtividade no seio da comunidade e o bom
comportamento. Aqueles cuja candidatura era rejeitada em funcao
desses critérios eram, por esse fato, condenados a morte.

A “Comissao Divina” (God Commission) como ficou conhecida - por
se entender que o Comité possuia o “poder de Deus” de escolher quem viveria ou
morreria - se estendeu até o ano de 1971, “[...] pois s6 a partir de entdo os
programas de seguro saude e o apoio financeiro do estado de Washington

permitiram que todos os indicados fossem igualmente tratados”.1®?

Coincidentemente ou n&o, no mMesmoO ano seguiam-se outras
operacdes experimentais. O professor David Rothman'83 em seu livro “Strangers at
the Bedside: A History of How Law and Bioethics Transformed Medical Decision
Making”, relata que em 1962 a Talidomida era amplamente prescrita na Europa
para mulheres gravidas em risco de aborto espontaneo ou parto prematuro.
Naquela época ainda ndo se sabiam dos riscos das quais a substancia poderia

causar em gestantes, como a ma-formacgéo ou auséncia de membros no feto.

A droga, todavia, ainda estava em processo de investigacdo pela
agéncia federal do Departamento de Saude e Servicos Humanos dos Estados
Unidos, Food and Drug Administration - FDA. O atraso nos testes fez com que a
comercializacdo do medicamento acontecesse sem que ao mMenos se

concretizassem os estudos sobre a sua seguranca.

181 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: histdria, conceitos e instrumentos. p. 28.

182 GJLVA, Carlos Henriqgue Debenedito; SCHRAMM, Fermin Roland. Bioética da obstinacgéo
terapéutica no emprego da hemodialise em pacientes portadoras de cancer do colo do Utero
invasor, em fase de insuficiéncia renal crénica agudizada. Rev Bras Cancerol, v. 53, n. 1, pp. 17-
27, 2007. p. 20. Disponivel em: https://rbc.inca.gov.br/revista/index.php/revista/article/view/1824.
Acesso em: 20 mai. 2021.

183 ROTHMAN, David. J. Strangers at the bedside: a history of how law and bioethics transformed
medical decision making. New York: Walter de Gruyter, Inc., 2003. p. 64.
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A negligéncia resultou em 20.000 mulheres americanas afetadas, das
quais 3.750 estavam em idade fértil e 624 estavam gravidas, todas elas ja haviam
tomado a Talidomida em caréater experimental. Posteriormente, fora descoberto que

nenhuma delas tinha o conhecimento que pertencia a um experimento.

Simultaneamente a esse periodo, no ano de 1964 por meio de
deliberacdes da Associacdo Médica Mundial - AMM!84 era convencionada a
Declaracdo de Helsinque que tinha como escopo “[...] fornecer orientacbes aos
médicos envolvidos em pesquisa clinica, cujo foco central era a protecdo dos
participantes voluntarios de pesquisas cientificas”.18°

A criacao da Declaracao de Helsinque fora oportuna e necessaria pois
embora o Cédigo de Nuremberg representasse o “[...] primeiro cédigo de ética em
pesquisa [...]"*8, ndo obteve forca suficiente para tratar dos casos de experimentos

com seres humanos fora do contexto da Alemanha. Diniz e Corréa explicitam:*8’

Somente vinte anos depois da promulgacdo do Cddigo de
Nuremberg, a possibilidade de mau-uso da pesquisa clinica foi
considerada uma hip6tese concreta para todos os médicos e
pesquisadores, fossem eles nazistas ou democratas. Essa lacuna
de tempo parece ter sido necessdria para que as dendncias de
maus tratos e imprudéncias, fora do contexto e da moralidade da
guerra, fossem investigadas.

Rothman descreve que a comunidade cientifica dos Estados Unidos

na década de 1960 ndo considerava o Cédigo de Nuremberg e muito menos a

184 “A Associagdo Médica Mundial (AMM) é criada no proprio ano em que foi elaborado o Cédigo de
Nuremberg, isto é, em 1947, em substituicdo & Associacao Internacional da Medicina Profissional
e Social, cujas atividades foram interrompidas pela Segunda Guerra Mundial.”. (DURAND, Guy.
Introducédo geral a Bioética: histéria, conceitos e instrumentos. p. 43).

18 FIGUEIREDO, Antonio Macena de. Diretrizes éticas internacionais em pesquisa: critica a
Declaracéo de Helsinque. p. 05.

186 KOTTOW, Miguel. Histéria da ética em pesquisa com seres humanos. Revista Eletronica de
Comunicacédo, Informacdo e Inovacdo em Saude, v. 2, 2008. p. 10. Disponivel em:
https://www.reciis.icict.fiocruz.br/index.php/reciis/article/view/863. Acesso: 20 mai. 2021.

187 DINIZ, Debora; CORREA, Marilena. Declaragido de Helsinki: relativismo e vulnerabilidade.
Cadernos de Saude Pdablica, v. 17, n. 3, pp. 679-688, 2001. p. 680. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S0102-311X2001000300022. Acesso em: 20 mai. 2021.
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importancia das descobertas feitas pelo julgamento algo relevante para a esfera da

pesquisa americana.® Apresenta:18®

No entanto, com algumas excec¢des, nenhuma dessas questbes
recebeu analise sustentada nos Estados Unidos no periodo do pés-
guerra imediato. Nem os horrores descritos no julgamento de
Nuremberg nem os principios éticos que surgiram dele tiveram um
impacto significativo no estabelecimento da pesquisa americana.
[...] a visédo predominante era que eles eram nazistas em primeiro e
altimo lugar; por definicdo, nada do que eles fizeram, e nenhum
codigo elaborado em resposta a eles, era relevante para os Estados
Unidos.

Deste modo, era “[...] necessaria a divulgagédo de eventos ocorridos
dentro dos préprios Estados Unidos para que a opinido publica norte-americana se
mobilizasse em torno da causa da Bioética”.'®® Ocorre que, com os casos de
experimentos em solo americano tornando-se cada vez mais publicos (Chester
Southam, 1950; Comité de Seattle e Talidomida, 1962 e Tuskegee, 1972) a
responsabilidade ética ndo poderia ser mais negada e questionada sob a
justificativa de ndo se encaixar em um Codigo no qual as diretrizes foram

elaboradas para casos especificos e cometidas fora do espaco nacional.

Nesse sentido, a Declaragcédo de Helsinque trouxe a amplitude ética e
normativa para o campo das pesquisas com seres humanos que o Cddigo de
Nuremberg, todavia, ndo havia alcangado. Possui uma “[...] inegavel importancia

histérica e enorme aceitacdo mundial ndo s6 pela comunidade meédica que a

188 ROTHMAN, David. J. Strangers at the bedside: a history of how law and bioethics transformed
medical decision making. pp. 30-31.

189 No original: “Yet, with a few exceptions, none of these issues received sustained analysis in the
United States in the immediate postwar period, Neither the horrors described at the Nuremberg
trial nor the ethical principles that emerged from it had a significant impact on the American
research establishment. [...] the prevailing view was that they were Nazis first and last; by definition,
nothing they did, and no code drawn up in response to them, was relevant to the United States.”.
(ROTHMAN, David. J. Strangers at the bedside: a history of how law and bioethics transformed
medical decision making. pp. 62-63).

1% FREDRIGO, Fabiana de Souza; OLIVEIRA, Laura de. A ascensio da bioética na segunda
metade do século XX: da meméria do holocausto a afirmacéo histérica dos direitos humanos. p.
134.
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produziu, mas como valor de referéncia em suas diretrizes éticas para pesquisas

com seres humanos”.191

A Declaracdo ao longo de sua existéncia sofreu sete revisGes!®?
(Toquio, 1975; Veneza, 1983; Hong Kong, 1989; Somerset West, 1996; Edimburgo,
2000; Seul, 2008; Fortaleza, 2013) e duas alteragbes (Washington, 2002; Toquio,

2004). Miguel Kottow esclarece:1%3

Desde 0 comeco, a declaracéo se viu enfrentada pela desconfianca
dos cientistas perante regulacées minuciosas que produziriam
sérias limitacdes a liberdade dos pesquisadores e néo lhes
permitiriam sua propria reflexdo sobre a possibilidade de dispensar
0 consentimento informado do paciente ou de realizar estudos em
criancas ou adultos mentalmente incapazes — todas as situacfes
gue a AMM propunha desautorizar.

A primeira revisdo em 1975 priorizava o0 consentimento do paciente,
sendo que este deveria ser obtido de preferéncia por escrito. Dispunha ainda o
individuo - conforme o artigo 9 - do direito de ser informado sobre a liberdade para

retirar 0 seu consentimento de participacdo a qualquer época.

As revisdes posteriores (1983, 1989 e 1996) ndo tiveram mudancas
significativas no seu texto. Contudo, a partir de 1999 os Estados Unidos comecaram
a manifestar a sua reprovacéo acerca do carater limitante dos artigos 19, 29 e 30

da Declaracéo:

19. A pesquisa clinica é justificada apenas se ha uma probabilidade
razoavel de que as populag¢des nas quais a pesquisa € realizada se
beneficiardo de seus resultados.

29. Os beneficios, riscos, encargos e eficacia de um novo método
devem ser testados comparativamente com os melhores métodos
atuais profilaticos, diagnosticos e terapéuticos existentes. Isso ndo

191 GARRAFA, Volnei; PRADO, Mauro Machado. Alterages na Declaragdo de Helsinque: a histéria
continua. p. 14.

192 World Medical Association (WMA). Declaration of Helsinki. Disponivel em:
https://www.wma.net/policies-post/wma-declaration-of-helsinki-ethical-principles-for-medical-
research-involving-human-subjects/. Acesso em: 20 mai. 2021.

198 KOTTOW, Miguel. Histéria da ética em pesquisa com seres humanos. p. 12.
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inclui o uso de placebo ou de nado-tratamento em estudo que néo
existam métodos profilaticos, diagnosticos ou terapéuticos
comprovados.

30. Na conclusao do estudo, todo paciente nele incluido deve ter o
acesso assegurado aos melhores métodos profilaticos, diagnéstico
e terapéuticos comprovados, identificados pelo estudo.

Em atencdo ao artigo 30, a Associagdo Médica Norte-Americana
entendeu “[...] que os participantes da pesquisa deveriam somente ter garantido os
métodos diagnosticos ou terapéuticos que Ihes fossem acessiveis e disponiveis no

pais onde residem”.1%*

Isso geraria um desequilibrio moralmente inaceitdvel entre paises
periféricos e paises centrais, nos quais 0s primeiros nao teriam recursos suficientes

para assegurar os melhores métodos terapéuticos.

O “duplo padrao” sugerido pela nagdo americana nao foi atendido na
revisdo de 2000 e igualmente reprovada nas alteracdes de 2002 e 2004. Assim, na
Assembleia de Toquio, “[...] os Estados Unidos retiraram oficialmente seu
reconhecimento a DH, formalizando que a partir daguela data pesquisadores
estadunidenses e pesquisas financiadas por empresas do pais, deveriam passar a

sequir as regras ditadas pelos proprios EUA."19

A revisao de 2008 foi considera retrégrada pois na nova versao além
de retirar o direito dos participantes/voluntarios no “[...] acesso aos melhores
métodos profilaticos, diagnosticos e terapéuticos identificados pelo estudo [...]

passou a permitir a utilizacdo de placebo, independendo da existéncia ou néo de

19 GERMANO, Ivone Maria; FRANCA, Beatriz Helena Sottile. Estudo comparativo entre as
diferentes versdes da Declaracdo de Helsinque. Estudos de biologia, v. 36, 2014. p. 05.
Disponivel em: https://periodicos.pucpr.br/index.php/estudosdebiologia/article/view/22962.
Acesso em: 25 mai. 2021.

195 GARRAFA, Volnei; LORENZO, Claudio. Helsinque 2008: reducdo de protecdo e maximizacéo
de interesses privados. Revista da Associacdo Médica Brasileira, v. 55, n. 5, pp. 514-518, 2009.
p. 516. Disponivel em: https://www.scielo.br/jframb/a/VRfOIPXFxC6g7dky5xF65VXxS/?lang=pt.
Acesso em: 25 mai. 2021.
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tratamentos ou remédios adequados para a condicdo da pesquisa.”*® Passini,

Pinheiro e Montagner detalham os perigos do uso do placebo:%’

As argumentacGes contrarias ao uso do placebo versam,
principalmente, sob alguns aspectos, dentre eles a ndo garantia da
verdadeira “cegueira” para pacientes ou investigadores, por
exemplo, como quando o farmaco testado induz a efeitos objetivos
e subjetivos facilmente mensuraveis. Outro argumento é de que o
placebo é farmacologicamente inerte, sendo criticado seu uso
somente para verificar eventual obtencdo de significacdo
estatistica. Ademais, 0s ensaios clinicos com placebo nédo
descartam a hipétese nula, colocando em risco os pacientes por
utilizar dose errada em seus experimentos, utilizar critérios de
exclusaolincluséo inadequados, perfil de participantes recrutados
inadequados, dentre outros.

A Ultima revisdo realizada em Fortaleza em 2013 néo trouxe
mudancas quanto ao uso do placebo, reafirmando a possibilidade do uso desde
que haja a certeza de que o nao recebimento da melhor intervengédo comprovada
nao apresente riscos adicionais de danos sérios ou irreversiveis, e que para tanto,

sejam certificadas por raz6es metodologicas convincentes e cientificamente solida.

O Brasil tanto na revisdo de Seul como de Fortaleza ndo acatou as
diretrizes sobre a utilizacdo do placebo, inclusive em Resolugdo!®® prépria
determina que, quando for o caso, o uso de placebo deve ser plenamente justificado
em termos de ser observada pela Optica da ndo maleficéncia e de necessidade

metodoldgica.

E valido analisar que mesmo diante de tantas modificacées e criticas,
tanto o Cddigo de Nuremberg como a Declaracdo de Helsinque contribuiram para

o discurso da Bioética e o aprofundamento de dilemas pertencentes ao novo direito

1% GERMANO, Ivone Maria; FRANCA, Beatriz Helena Sottile. Estudo comparativo entre as
diferentes versdes da Declaracéo de Helsinque. p. 07.

197 PASSINI, Rosana; PINHEIRO, Marilia; MONTAGNER, Miguel. Declaragdo de Helsinque:
flexibilizacdo do uso do placebo, um interesse do mercado farmacéutico. Rev Bras Bioética, v.
14, 2018. p. 08. Disponivel em: https://periodicos.unb.br/index.php/rbb. Acesso em: 25 mai. 2021.

19% BRASIL. Resolucdo n°® 466, de 12 de dezembro de 2012. Brasilia. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/cns/2013/res0466_12_ 12 2012.html. Acesso em: 25
maio 2021.
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que nao eram observados, como a pesquisa com seres humanos. Juntamente com
a DUDH (1948) estes documentos reestabeleceram os valores da vida humana que

haviam sido rompidos no periodo de guerra.

De outro modo ha quem encare principalmente a Declaracdo de
Helsinque como uma iniciativa na defesa de propostas mal-intencionadas. Kottow
descreve que “o objetivo dessas revisbes é defender o uso de placebos, negar a
garantia de beneficios pos-pesquisa e justificar a falta de compromisso com as

necessidades de comunidades que abrigam essas pesquisas”.1

Kottow adentra em um ponto importante ao abordar sobre as
comunidades que abrigam as pesquisas. Ainda hoje € muito dificil controlar as
pesquisas com seres humanos que ocorrem em paises em desenvolvimento,
mesmo sob a luz de cddigos a nivel internacional como o Cédigo de Nuremberg e
a Declaracédo de Helsinque. Cabral, Schindler e Abath esclarecem:2%°

As populacbes-alvo nos paises em desenvolvimento geralmente
tém pouco acesso a servicos de saude e pela situacao vulneravel
em que se encontram, sdo facilmente pressionadas a participar da
pesquisa, na expectativa de acesso a assisténcia médica. Apesar
de serem expostas aos riscos da pesquisa, geralmente, os
beneficios da mesma (novos medicamentos e vacinas) vao
predominantemente para as pessoas dos paises desenvolvidos e
os lucros, para a industria farmacéutica.

Percebe-se que gradativamente na esfera da pesquisa com seres
humanos, os paises ricos tentam “[...] impor suas visGes éticas para 0s paises
periféricos, como se essas ideias fossem universais.”?! Verifica-se que mesmo que
a Declaragéo de Helsinque tenha se “[...] tornando um documento normativo global,

tomado como referéncia moral e colocado muitas vezes acima da prépria legislacéo

19 KOTTOW, Miguel. Historia da ética em pesquisa com seres humanos. p. 16.

200 CABRAL, Marta Maciel Lyra; SCHINDLER, Haiana Charifker; ABATH, Frederico Guilherme
Coutinho. Regulamentacdes, conflitos e ética da pesquisa médica em paises em
desenvolvimento. Revista de Saude Publica, v. 40, n. 3, pp. 521-527, 2006. p. 523. Disponivel
em: https://www.scielo.br/j/rsp/i/l2006.v40n3/. Acesso em: 28 mai. 2021.

201 GARRAFA, Volnei; PRADO, Mauro Machado. Alteracdes na Declaracdo de Helsinque: a historia
continua. p. 19.
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de paises, [..]"”°? ndo possui carater obrigatério, portanto, “[...] ndo tem
consequéncias legais, a menos que as leis nacionais ou internacionais executaveis

proponham a mesma conduta [...]".2%3

Para Figueiredo?%* os casos polémicos envolvendo experimentos com
a vida humana - muitos deles desenvolvidos apds o surgimento do Cédigo de
Nuremberg e Declaracédo de Helsinque - revelam que nenhum destes documentos
éticos a nivel internacional foi capaz de impedir as barbaries dos abusos e a

exposicao dos mais vulneraveis na pesquisa com seres humanos.

O cenario atual também n&o se manifesta como animador. O século
XXI traz consigo novos obstaculos para a Bioética e os Direitos Humanos no que
corresponde a experimentos com a vida humana. Necessitardo de novas
abordagens tedricas e normativas frente aos avancos tecnoldgicos que permeiam
a vida humana como forma de impedir que os mesmos erros e lacunas do passado
se reproduzam. O “novo tempo” ja iniciou e ele € denominado de p6s-humanismo.

Tirosh-Samuelson assevera:?%
O pbés-humanismo é uma descricdo de uma nova forma de
existéncia humana na qual as fronteiras entre humanos e natureza
e humanos e maquinas ndo sdo muito claras, bem como uma
prescricdo para uma situacao ideal na qual as limita¢des da biologia
humana sao transcendidas, substituidas por maquinas. A transicado
da condicdo humana para a condicdo pds-humana sera facilitada
pelo transumanismo, o projeto de aprimoramento humano que

202 GARRAFA, Volnei; LORENZO, Claudio. Helsinque 2008: reducéo de protecdo e maximizagao
de interesses privados. p. 517.

203 SCHROEDER, Doris. ObrigacGes pos-pesquisa. Revista Eletrénica de Comunicagéo,
Informacdo e Inovacdo em Saude, v. 2, 2008. p. 68. Disponivel em:
https://lwww.reciis.icict.fiocruz.br/index.php/reciis/article/view/868/1510. Acesso em: 28 mai. 2021.

204 FIGUEIREDO, Antonio Macena de. Diretrizes éticas internacionais em pesquisa: critica a
Declaracéo de Helsinque. p. 13.

205 No original: “Posthumanism is a description of a new form of human existence in which the
boundaries between humans and nature and humans and machines are blurred, as well as a
prescription for an ideal situation in which the limitations of human biology are transcended,
replaced by machines. The transition from the human condition to the posthuman condition will be
facilitated by transhumanism, the project of human enhancement that will ultimately yield the
transformation of the human species from the human to the posthuman”. (TIROSH-SAMUELSON,
Hava. Transhumanism as a Secularist Faith. Zygon, v. 47, n. 4, pp. 710-734, 2012. p. 710.
Disponivel em: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1467-9744.2012.01288.x. Acesso: 28
mai. 2021).
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acabara por produzir a transformacdo da espécie humana do
humano para o pés-humano.

Igualmente, para Pessini, Bertachini, Barchifontaine e Hossne:2%

A genética, a nanotecnologia, a clonagem, a criogenia, a
cibernética e as tecnologias de computador, a biogerontologia e
Medicina antienvelhecimento séo parte de uma visdo pés-humana
gue inclui até a ideia de formar uma mente computadorizada, livre
da carne mortal e, portanto, imortalizada.

O pos-humanismo resultado da relacdo acentuada entre o homem e
a tecnologia enfrentara “[...] a tdo alegada ameacga de “desumanizag¢ao”, bem como
a promessa de “super-humanizagao”.”?%’ Colocando, portanto, a ideia de existéncia

humana em analise.

2.2 AS NOVAS TECNOLOGIAS: UMA RELEITURA SOBRE A EXISTENCIA
HUMANA

Com o passar do tempo e a potencializacdo da tecnologia, o homem
tem experimentado novas formas de modificar, aperfeicoar e prolongar a sua

existéncia na terra. Francisco Rudiger ilustra;2%®

[...] a tecnologia nos permitira parar de envelhecer, adquirir maior
vitalidade e conquistarmos inteligéncia comparativamente superior
a dos melhores que conhecemos, fard com que desenvolvamos
artificialmente novas competéncias em todas as areas e
controlemos nossas emocgoes racionalmente, para dela tirarmos o
melhor proveito possivel e, finalmente, possibilitar4 que fagamos o
que desejarmos com nosso corpo [...].

206 PESSINI, Leocir; BERTACHINI, Luciana; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de; HOSSNE,
William Saad. Bioética em tempos de globalizacdo: a caminho da exclusdo e da indiferenca ou
da solidariedade?. p. 07.

207 PESSINI, Leocir; BERTACHINI, Luciana; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de; HOSSNE,
William Saad. Bioética em tempos de globalizagdo: a caminho da excluséo e da indiferenca ou
da solidariedade?. p. 08.

208 RUDIGER, Francisco. Cibercultura e pés-humanismo: exercicios de arqueologia e criticismo.
Porto Alegre: EDIPUCRS, 2008. p. 142.
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A relacdo acentuada do ser humano com a tecnologia tem impactado
novas releituras sobre a importancia e valor da vida humana, reascendendo

indagagdes ja adormecidas como: “de onde viemos e para onde vamos?”

Quanto ao ultimo questionamento, ha algum tempo existe a crenca
que o homem ja tenha superado o limite de onde pretende alcangar, ao passo que,
para Yuval Noah Harari, vive-se um momento em que o ser humano tornou-se o

Deus da prépria vida e que nada podera deté-lo.2%

Um dia nosso conhecimento sera tdo vasto e nossa tecnologia tao
avancada que conseguiremos destilar o elixir da juventude eterna,
o elixir da felicidade verdadeira e qualquer outra droga que
possamos vir a desejar — e henhum deus ira nos deter.

Mesmo que a cada nova descoberta cientifica se tenha a convic¢ao
qgue o ser humano finalmente atingiu o seu limite, a modernidade - nas palavras de
Harari - se apresenta como uma grande tentacdo ao homem encorajando-o a

avangar mais um pouco.

Para o autor isso tem causado um efeito “bola de neve” constituindo
em uma imensa ameaca a existéncia humana. Progressivamente tem se investido
dinheiro em pesquisas que tem gerado novas descobertas cientificas e alimentado
de forma acelerada a economia, um ciclo vicioso que vem sendo perpetuado nas
Ultimas décadas, e que no entanto, é desprovido de um significado humano. E,
portanto, a geracdo que mais produz, mais tecnoldgica e cada vez mais aflita com

a sua propria existéncia:?*°

A onipoténcia esta diante de nés, quase ao nosso alcance, mas
debaixo de nés se escancara o abismo do nada total. No nivel
préatico, a vida moderna consiste numa constante busca do poder
num universo destituido de significado. A cultura moderna é a mais
poderosa da histéria e esta incessantemente pesquisando,
inventando, descobrindo e crescendo. Ao mesmo tempo, €

209 HARARI, Yuval Noah. Homo Deus: uma breve histéria do amanha. Sdo Paulo: Companhia das
Letras, 2016. Traducao de: Paulo Geiger. Edicdo do Kindle. p. 218.

210 HARARI, Yuval Noah. Homo Deus: uma breve histéria do amanha. p. 218.
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assolada por mais angustia existencial do que qualquer cultura
anterior.

Por outro lado, Comparato?!! expde que o carater evolutivo é uma
esséncia inerente ao ser humano, estar em constante transformagao consiste em
um proposito que acompanharé o individuo durante toda a sua vida, isso porque
sua personalidade sempre estara em um estado incompleto e inacabado. “O
homem né&o é, portanto, um fato bruto e incondicional, muito menos um dado
natural, mas uma entidade relacional, cuja identificagdo, sempre precéria, variavel

e relativa é funcdo do processo histérico universal”.?t?

Esse carater evolutivo que Comparato descreve como sendo a
esséncia do ser, € igualmente observado nos estudos desenvolvidos pela filosofia

do existencialista Martin Heidegger.

Heidegger, na procura por entender o sentido do ser apresenta uma
reflexdo mais profunda acerca da relagéo da existéncia humana com o mundo em
gue habita. Para tanto, ndo pretende arquitetar um novo parametro “...] que
explique a esséncia e funcionamento do homem e do mundo [...] propde é que
pensemos a questdo do ser como preparacdo historica que abarca todas as

estruturas da natureza em um processo continuo de construgéo.”?*?

Em outras palavras, para o filésofo o sentido da existéncia humana
esta condicionado a sua relacdo com outros seres (ser-com-o-outro) e com o
mundo em que habita (ser-no-mundo). Logo, a existéncia do ser ndo € imutavel e
estard sempre em transi¢cdo, ou ainda, em construcdo de acordo com 0s seres no

qual se relaciona e o mundo em que esta vivendo.?#

211 COMPARATO, Fabio Konder. A afirmacao histérica dos direitos humanos. p. 42.

212 RUDIGER, Francisco. Cibercultura e pés-humanismo: exercicios de arqueologia e criticismo.
p. 213.

213 COSTA, Poliana Emanuela da. Diferenga ontoldgica e técnica moderna em Heidegger. Saberes:
Revista interdisciplinar de Filosofia e Educacgdo. Natal, v. 1, n. Especial: | ENAFA e XXIV
Semana de Filosofia da UFRN, jan. 2015, pp. 59-69. p. 63. Disponivel em:
https://periodicos.ufrn.br/saberes/article/view/6423. Acesso em: 30 mai. 2021.

214 BRAGA, Tatiana Benevides Magalhdes; FARINHA, Marciana Gongalves. Heidegger: em busca
de sentido para a existéncia humana. Rev. da Abordagem Gestaltica, Goiania, v. 23, n. 1, pp.
65-73, abr. 2017. p. 71. Disponivel em:
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[...] o sentido s6 existe para o ser e pertence aguele momento; por
isso ele considera o ser como ser de presenca no mundo.
Heidegger ndo concebe o homem apenas em relagdo a ele mesmo,
mas sim, em continua interagdo com todos os seres circundantes
junto aos quais ele permanece. Ser-no-mundo € condigdo
fundamental do individuo.

De igual modo, Zontini e Burak apresentam:?%®

Além disso, o Ser-no-mundo tem sua vida em comum e o mundo é
sempre um mundo de participacdo-em e participagdo-com, de
modo que existir é estar em solicitude, em interdependéncia com o
outro. N&o temos um ser isolado, que existe desconexo do mundo,
a postura do ser é de perceber-se no mundo e de reconhecer-se
como ser finito e inacabado, sempre em busca do vir-a-ser.

Além da existéncia do ser estar em processo evolutivo, a forma como
se relaciona com outros seres e como lida com o mundo em que habita se
constituira em sua propria humanidade, pois as “[...] emocdes, valores e
envolvimento nao existem em si mesmos, como entidades, ou de maneira pronta e

estatica, mas, antes de tudo, sdo constituidos e compartilhados nas relacdes.”2%®

Nesse aspecto, trazendo a filosofia de Heidegger ao contexto do
mundo atual pode-se compreender que dependendo da forma como se desenvolve
a relacao do ser com o mundo tecnoldgico, 0 homem podera colocar em risco sua
propria humanidade, isto é, a filosofia existencialista heideggeriana oferece [...]
uma série de questionamentos pertinentes a reflexdo acerca das necessidades de
se pensar a atual aniquilacdo de valores humanos essenciais que conduzem a

humanidade a um bem viver em face a atual supervalorizagéo técnico-cientifica”.?’

http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1809-68672017000100008. Acesso
em: 30 mai. 2021.

215 ZONTINI, Laynara dos Reis Santos; BURAK, Dionisio. Teoria critica e educagcdo matematica
centrada no estudante: buscando bases para a teoria educacional. Revista Eletrénica de
Educacdo Matematica, v. 11, pp. 134-148, 2016. p. 140. Disponivel em:
https://periodicos.ufsc.br/index.php/revemat/article/view/1981-1322.2016v11nesppl34. Acesso:
30 mai. 2021.

216 BRAGA, Tatiana Benevides Magalhdes; FARINHA, Marciana Gongalves. Heidegger: em busca
de sentido para a existéncia humana. p. 72.

217 COCCO, Ricardo. A questdo da técnica em Heidegger. 2007. 100 f. Dissertacdo (Mestrado) -
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No mesmo sentido, a filosofia Jean-Paul Sartre - discipulo de
Heidegger - provoca reflexdo ao presente periodo quando aborda sobre a liberdade
do ser?8, Para o filésofo ndo ha como descrever uma Unica liberdade que seja
aplicavel a todos, “[...] pelo contrario, a liberdade é fundamento de todas as
esséncias, posto que o homem desvela as esséncias intramundanas ao
transcender o mundo rumo as suas possibilidades préprias”.?® Do mesmo modo,

Marques destaca:??°

O homem escolhe o que projeta ser, usando de sua liberdade. E os
seus valores serao criados através da escolha por ele feita, escolha
da qual ndo ha como fugir, pois mesmo a recusa em nao escolher
ja € uma escolha. Assim, ao escolher, nota-se com evidéncia a sua
liberdade.

A ideia de Sartre sobre a liberdade carrega consigo uma grande carga
de responsabilidade, pois dependendo de como a utiliza para o que projeta ser
pode impactar na vida do outro. “Sartre entende que o homem ao desejar a
liberdade, a faz para si e para toda a humanidade, tomando tal fato de carater

universal, isto é, quando o homem escolhe faz de maneira universal”.?%

Assim, utilizando a noc¢ao de liberdade de Sartre ao contexto atual, as
escolhas feitas na era tecnoldgica pelo homem podem gerar efeitos negativos a

toda a humanidade, mesmo constituindo em uma escolha singular.

Programa de Pés-Graduacao em Filosofia, Universidade do Vale do Rio dos Sinos - UNISINOS,
Séo Leopoldo, 2007. p. 09. Disponivel em:
http://www.repositorio.jesuita.org.br/bitstream/handle/UNISINOS/2029/questao%20da%?20tecnica
.pdf?sequence=1&isAllowed=y. Acesso em: 30 mai. 2021.

218 “Na doutrina existencialista, a liberdade ¢ conceituada de uma forma totalmente diferente da
concepcao classica, ou seja, na concepcao classica de liberdade € compreendida com livre
arbitrio. Todavia, na visdo sartreana, o conceito de liberdade é diferente do simplesmente poder
optar ou ndo por se fazer algo, ou seja, € agir com liberdade, incorporada a responsabilidade.”.
(MARQUES, llda Helena. Sartre e o existencialismo. Revista Eletrénica Metavoia S&o Jo&o Del
Rei: FUNREI, Sdo Jodao Del Rei, n. 1, pp. 75-80, jul. 1998. p. 78. Disponivel em:
http://www.funrei.br/revistas/filosofia. Acesso em: 01 jun. 2021).

219 SARTRE, Jean-Paul. O ser e o nada: ensaio de ontologia fenomenoldgica. 20 ed. Petropolis:
Vozes, 2011. Tradugéo de: Paulo Perdigéo. p. 542.

220 MARQUES, llda Helena. Sartre e o existencialismo. p. 78.

221 MARQUES, llda Helena. Sartre e o existencialismo. p. 79.
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Sartre coloca que o homem esta fadado a ser livre, isto é, sempre
cabera ao ser a liberdade de se fazer uma escolha, desde que a faca, deixando
claro que “[...] ndo somos livres pra deixar de ser livres”.???2 Assim, diante dessa
impossibilidade, incumbido “[...] por sua escolha e responsabilidade o homem
estabelece relagdes com outros homens e estas ndo podem deixar de ser éticas,

pois, podem degenerar em fracasso e anarquia [...]".?%3

Enquanto Heidegger salienta a importancia de se conduzir uma boa
relacéo do ser com o mundo em que habita como forma de prevenir possiveis riscos
a propria humanidade, Sartre estabelece que a liberdade de escolha - que € um
fator indispenséavel a todas as ac6es do ser - devera ser tomada de forma cautelosa,
caso contrario, acarretara efeitos danosos a toda humanidade. Deduz nesse
sentido que a existéncia do ser, a sua liberdade de escolha perante o mundo em
que vive e as relagbes que se consolida, consiste, portanto, em implicacdes éticas.

Mas o que podem ser essas implicagbes éticas? Positivas ou
negativas? Para Peter Singer, ndo ha uma Unica concepcéo possivel sobre o que
€ ético ou antiético, pois considera que nem sempre o “padrdo ético” que uma

pessoa pauta a sua existéncia é a mesma que a de outra.

Singer demonstra que para algumas pessoas mentir ou roubar se
encaixam em seu padrdo ético, enquanto para outras tais agfes estdo fora do
contexto de suas vivéncias por ndo considerarem éticas. Para compreender, revela

que ha dois patamares distintos:?*

A primeira é a distincdo entre viver de acordo com (o que julgamos
ser) padrdes éticos corretos e viver de acordo com (o que julgamos
ser) padrbes éticos errbneos. A segunda € a distingdo entre viver

222 SARTRE, Jean-Paul. O ser e 0 nada: ensaio de ontologia fenomenoldgica. p. 544.

223 PEREIRA, José Alan da Silva. Liberdade e escolha: pressupostos éticos para a construcdo do
individuo no existencialismo Sartriano. Recife, 2012. 119 f. Dissertacdo (mestrado) - UFPE, Centro
de Filosofia e Ciéncias Humanas, Programa de P6s-graduacéo em Filosofia. Recife, 2012. p. 116.
Disponivel em: https://repositorio.ufpe.br/handle/123456789/10667. Acesso em: 01 jun. 2021.

224 SINGER, Peter. Etica pratica. 32 ed. Sdo Paulo: Martins Fontes, 2002. Traducao de: Jefferson
Luiz Camargo. p. 17.
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de acordo com alguns padrdes éticos e viver a margem de todo e
gualquer padrao ético.

Nesse prisma, Singer coloca que independentemente do padréo ético
que é adotado, a ele sempre estara “[...] ligada a ideia de defender o modo como
se vive, de dar-lhe uma razéo de ser, de justifica-lo”.??> Assim, se um furto de um
alimento é justificado com base na fome e na escassez de dinheiro, pode ser que
para alguns a conduta esteja em conformidade ao padréo ético, ou melhor, ao que

julgam ser ético.

O mesmo exemplo pode ser aplicado aos que defendem novas
tecnologias aplicadas a vida humana. Se ha justificativas que afirmem gque essas
implicacdes podem ser benéficas ao ser, logo para a vivéncia dessas pessoas essa

realidade esta de acordo com o padréo que julgam ser ético.

Contudo, Singer expde que para a justificativa utilizada ser
considerada ética deve ser observada a um nivel mais amplo, ndo apenas

percebida no plano individual, devera ser valida e benéfica para todos. Esclarece:?%¢

Para serem eticamente defensaveis, é preciso demonstrar que 0s
atos com base no interesse pessoal sdo compativeis com principios
éticos de bases mais amplas, pois a nogao de ética traz consigo a
ideia de alguma coisa maior que o individual. Se vou defender a
minha conduta em bases éticas, ndo posso mostrar apenas 0s
beneficios que ela me traz. Devo reportar-me a um publico maior.

Ao reconhecer “[...] que os juizos éticos devem ser formados a partir
de um ponto de vista universal, estou aceitando que 0S meus proprios interesses,
simplesmente por serem meus interesses, ndo podem contar mais que 0s
interesses de uma outra pessoa”’.??’ Singer confirma aqui tudo o que ja foi

sustentado anteriormente, principalmente no que condiz a valoracdo do ser e a

225 SINGER, Peter. Etica pratica. p. 18.
226 SINGER, Peter. Etica pratica. p. 18.
227 SINGER, Peter. Etica pratica. p. 20.
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sensibilidade de se olhar para o outro e, para tanto, possuir responsabilidade pela

existéncia humana.

Durand entende que a responsabilidade é uma percepcao inerente a
ética, entretanto atualmente o conceito possui uma maior dimensao, afinal “[...] o
desenvolvimento tecnolégico recente, a autonomizacdo cada vez maior dos
sujeitos morais e a mundializacdo das questdes Ihe dao mais importancia que em

qualquer outra época”.??®

Hans Jonas apresenta uma reflexdo antagonica de responsabilidade.
Para ele “[...] ndo somos responsaveis pelos homens futuros, mas sim pela ideia
de homem [...]".?2° Em outras palavras, para o filésofo o homem ainda ndo detém o
poder de intervir seja no presente ou no futuro dos seres humanos, porém “[...] em
decorréncia da excessiva grandeza do nosso poder [...]"?%°, coloca em exame a sua

propria ideia de existéncia.

Significa ainda dizer que “[...] a dimensao ameacgadora e perigosa do
progresso técnico vai além da destruicdo do homem atual e da natureza, pois esse

poder coloca em jogo a ideia mesmo de homem, a sua esséncia enquanto ser
[..]7.2%L

Traduz nesse sentido que, o poder empregado pelo homem no
progresso tecnoldgico e cientifico exigir4, portanto, de uma nova ética da
responsabilidade que ndo contestara, no entanto, que futuro esse processo levara

o homem e sim como ele interpretara e lidara com a sua existéncia em ameaca.

228 DURAND, Guy. Introducéo geral a Bioética: histdria, conceitos e instrumentos. p. 89.

229 HANS, Jonas. O principio responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizag&o tecnoldgica.
Rio de Janeiro: Contraponto: Ed. PUC-Rio, 2006. Traducdo de: Marijane Lisboa, Luiz Barros
Montez. p. 94.

20 HANS, Jonas. O principio responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizag&o tecnolégica.
p. 63.

231 SGANZERLA, Anor. Natureza e responsabilidade: Hans Jonas e a biologizacdo do ser moral.
2012. 272 f. Tese (Doutorado) - Programa de Pés-Graduacgao em Filosofia, Universidade Federal
de Séo Carlos, Séo Carlos, 2012. p. 107. Disponivel em:
https://repositorio.ufscar.br/handle/ufscar/4794. Acesso em: 02 jun. 2021.
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Jonas identifica esses processos - principalmente decorrentes da
tecnologia - como “novos limites do agir’ e a esses deve-se aplicar uma ética de
previsdo e responsabilidade. Considera ainda que a circunstancia exige

prudéncia:?%?

Enquanto ndo existirem projecdes seguras - levando-se em conta,
particularmente, a irreversibilidade de muitos processos em curso -
, @ prudéncia serd a melhor parte da coragem e certamente um
imperativo da responsabilidade [...] A incerteza podera ser o nosso
destino permanentemente - 0 que acarreta consequéncias morais.

Igualmente, postulam Pessini, Bertachini, Barchifontaine e Hossne:?33

Portanto, essa é a hora da ética, da consciéncia critica, do assumir
com liberdade a responsabilidade pelo futuro da vida humana.
Nessa perspectiva, avancgo cientifico significa esperanca e nao
medo ou temor do pior! Prudéncia, precaucdo e responsabilidade
séo referenciais bioéticos imprescindiveis neste cenario.

Ainda que se haja a pretensdo de encarar o progresso tecnoldgico e
cientifico com prudéncia, precaucdo?** e responsabilidade vive-se atualmente um

estado de grande incerteza como bem apontado por Hans Jonas.

Talvez seja audacioso demais afirmar que a existéncia humana nunca
foi tdo contestada como vem sendo desde o final do século XX. Contudo, os fatos
que se apresentam revelam que o avanco da tecnologia inaugurou uma nova
abordagem sobre o ser através das correntes - cada vez mais fortes - do

transumanismo e pos-humanismo.

222 HANS, Jonas. O principio responsabilidade: ensaio de uma ética para a civilizag&o tecnolégica.
p. 307.

233 PESSINI, Leocir; BERTACHINI, Luciana; BARCHIFONTAINE, Christian de P. de; HOSSNE,
William Saad. Bioética em tempos de globalizacdo: a caminho da exclusdo e da indiferenca ou
da solidariedade? p. 09.

234 “0O respeito a precaugio € interpretado como a adogdo de medidas protetoras relativas a
possiveis danos ou riscos que poderiam ser produzidos por determinados produtos ou
tecnologias.”. (GARRAFA, Volnei; AMORIM, Karla.; GARCIA, Ticiana.; MANCHOLA, Camilo.
Bioética e vigilancia sanitaria. Revista de Direito Sanitéario, v. 18, n. 1, pp. 121-139, 2017. p. 131.
Disponivel em: https://www.revistas.usp.br/rdisan/article/view/135345. Acesso em: 02. jun 2021).
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E necessario compreender primeiramente que ambos ndo s&o
sinbnimos, mas possuem o0 mesmo objetivo, ao passo que “[...] o transumanismo é
o trajeto, enquanto o pés-humanismo é a meta; um é o caminho ou o processo, o

outro é o resultado ou o ponto de chegada.”?%®

O transumanismo especificamente, “...] pretende passar do
paradigma médico tradicional, o da terapéutica, cuja finalidade principal é “reparar”,
curar doencas e patologias, para um modelo “superior”, o da melhoria, ou até do
“aumento” do ser humano.”*¢ A sociedade contemporanea é por conseguinte um
espelho no que se consiste o transumanismo, pois vive-se um periodo de busca

incessante pela melhoria do corpo humano. llustra Ferry:2%7

A cirurgia estética, por exemplo, desenvolveu-se ao longo do ultimo
século, ndo com a finalidade de curar, mas sim de melhorar, neste
caso de “embelezar’ o corpo humano. Porque, tanto quanto se
sabe, a feiura ndo € uma doenga, e um fisico desgracioso, nédo
importa a definicdo que se dé, ndo é em absoluto uma patologia
(embora, as vezes, possa resultar disso).

Ja o pobs-humanismo, nao incentiva “[...] uma melhoria da
humanidade, mas a sua superacao radical no plano ao mesmo tempo intelectual e
bioldgico.”>*® Em vista disso, a pés-humanidade estaria encarregada da [...] criagdo
de uma nova espécie, se necessario hibridada com maquinas dotadas de
capacidades fisicas e uma inteligéncia artificial infinitamente superiores as

nossas”.23°

O poés-humanismo é visto como preocupante para Rudiger, pois 0
professor entende que a “[...] entidade construida, meio humana, meio maquina, é
algo que comeca nao sé a ser esperado, mas [...] pde em perigo de extincdo a

propria espécie humana, conforme a reconhece hoje a ciéncia natural e, por

235 FERRY, Luc. A revolucéo transumanista. Barueri: Manole, 2018. Tradugio de: Eric R. R.
Heneault. Edig&o do Kindle. p. 10.

26 FERRY, Luc. A revolucdo transumanista. p. 01.
71 FERRY, Luc. A revolugdo transumanista. p. 31.
238 FERRY, Luc. A revolucdo transumanista. pp. 13-14.

239 FERRY, Luc. A revolugdo transumanista. p. 42.
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extensdo, a consciéncia cotidiana.”?*® Reafirma-se aqui o mesmo receio ja
levantado por Hans Jonas sobre as constantes intervencgdes tecnologicas na vida

do homem colocarem a sua existéncia em prova.

Na visdo de Rudiger, o p6s-humanismo deve e pode ser visualizado
como um marco na histoéria, mas sobretudo, compreendido como um dilema da
espécie humana na era tecnoldgica. Ja Francis Fukuyama sugere que a poés-
humanidade promovera um espaco com ainda mais desigualdade social do que

hoje: 24!

Mas o mundo pés-humano poderia ser um mundo muito mais
hierarquico e competitivo do que o hoje existente, e, em
consequéncia, cheio de conflito social. Poderia ser um mundo em
que toda nocdo de “humanidade partilhada” teria sido perdida,
porque teriamos misturado genes humanos com os de tantas
outras espécies que ja ndo teriamos uma ideia clara do que € um
ser humano.

Tirosh-Samuelson aponta que o cenario promovido pela tecnologia
moderna modificou a existéncia humana e, do mesmo modo, indica que a tendéncia
€ que essas transformacdes se intensifiquem e direcionem o homem para caminhos
ainda mais incertos. Alerta que ndo deve-se rejeitar por completo o avanco
tecnoldgico e seus beneficios, contudo que ndo se menospreze de forma ingénua

0S seus impactos na determinac¢éo do futuro humano.

Na era p6s-humana que se aproxima, a autora descreve que o homem
se tornara o seu préprio “projeto de design”, fruto da intensificagdo dos estudos da

engenharia genética que, para tanto, intervird no processo evolutivo humano:?42

240 RUDIGER, Francisco. Cibercultura e pés-humanismo: exercicios de arqueologia e criticismo.
p. 215.

21 FUKUYAMA, Francis. Nosso futuro pos-humano: consequéncias da revolugdo da
biotecnologia. Rio de Janeiro: Rocco, 2003. Tradug&o de: Maria Luiza X. de A. Borges. p. 225.

242 No original: “Due to genetic engineering humans are now able not only to redesign themselves,
presumably in order to get rid of various limitations, but also to redesign future generations, thereby
affecting the evolutionary process itself. As a result a new, post-human phase in the evolution of
the human species will emerge in which humans will live longer, will possess new physical and
cognitive abilities and will be liberated from suffering and pain due to aging and diseases.”
(TIROSH-SAMUELSON, Hava. Engaging Transhumanism. In: HANSELL, Gregory R.; GRASSIE,
William. H+/- Transhumanism and Its Critics. Bloomington, Indiana: Xlibris Corporation, 2011.
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Devido a engenharia genética, 0s humanos agora sdo capazes nao
apenas de redesenhar-se, provavelmente para se livrar de varias
limitacdes, mas também para redesenhar as geracdes futuras,
afetando assim o proprio processo evolutivo. Como resultado uma
nova fase pés-humana na evolucdo da espécie humana surgira na
gual os humanos viverdo mais, possuiréo novas habilidades fisicas
e cognitivas e serdo libertados do sofrimento e da dor devido ao
envelhecimento e as doencas.

Rudiger descreve que “[...] as experiéncias com engenharia genética
e 0s cenarios futuristas onipotentes sinalizam o sentimento latente de estado de
sitio vivido por nossa subjetividade e o precipicio simbdlico em que vamos
mergulhando.”?*® Nesse prisma, é necessario que se observe com cautela os
proximos passos que as hovas tecnologias - principalmente provenientes da
engenharia genética - estdo trancando, para que sejam melhor analisadas como
forma de preservar a ideia de existéncia humana que a cada dia se torna mais

distante e superficial.

2.3 ENGENHARIA GENETICA: A JORNADA CIENTIFICA NA DECIFRACAO DA
VIDA

Todas as pesquisas e investimentos cientificos formulados hoje para
o aperfeicoamento e prolongamento da existéncia humana séo resultados de um
longo processo de estudos, nos quais ndo se preocupava inicialmente no
“‘melhoramento” da vida humana mas simplesmente em entender como o ser se

constituia.

Sem essas andlises iniciais sobre como se desenvolve 0s seres vivos
- em especial, 0s seres humanos - possivelmente ndo se cogitaria na geracao
moderna a possibilidade da criagdo de uma nova espécie hibridada por maquinas

(p6s-humanismo).

A principio as investigacbes sobre a criacdo humana e

hereditariedade (transmissdo de certas caracteristicas dos seres vivos entre as

pp. 19-20).

243 RUDIGER, Francisco. Cibercultura e p6s-humanismo: exercicios de arqueologia e criticismo.
p. 115.
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geracdes) eram contempladas de forma especulativa e fantasiosa, assim como

para alguns o pés-humanismo se apresenta.

Acreditava-se antigamente na teoria que 0 esperma carregava um
“mini humano” que se evoluiria para um bebé, pois nele ja “[...] continha todas as
informacgdGes para produzir um novo ser humano.”?* A ideia foi fortemente difundida

no folclore medieval mas ainda assim tomada como verdade por muito tempo:24°

A concepcdo de uma crianca normal era a simples transferéncia
desse mini-humano, o homunculo, do esperma do pai ao Utero da
mae. No Utero, o mini-humano expandia-se até alcancar o tamanho
de um feto. N&o havia cddigo; havia apenas miniaturizacao.

Anos mais tarde e muitos estudos depois, o naturalista Charles Robert
Darwin desmistificaria essa ideia de hereditariedade, demonstrando que “[...] as
informacbes sobre o “estado” de um corpo seriam transmitidas dos pais aos
descendentes durante a concepcdo.”* Isto é, [...] as instru¢Ges do macho e da
fémea simplesmente se encontravam no embrido e se fundiam como tintas ou

cores”. 247

As contribuicbes de Darwin foram essenciais para compreender o
processo evolutivo dos seres vivos, mesmo que soubesse “[...] pouco sobre como
a hereditariedade realmente funcionava em um nivel molecular’.?*® Para o
naturalista e fildsofo a transmisséo de determinadas caracteristicas dos seres vivos
de uma geracdo para outra estaria condicionada a uma luta pela existéncia e por
uma ancestralidade comum, nas quais desencadeariam na sua teoria denominada

de Selecdo Natural.

244 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. Sdo Paulo: Companhia das Letras, 2016.
Traducéo de: Laura Teixeira Motta. Edicdo do Kindle. p. 38.

245 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 36.
248 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 59.
24T MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 59.

28 METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade.
S&o Paulo: Faro Editorial, 2020. Traducéo de: Renan Cardozo. p. 32.
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Esclarece Silva que para Darwin a luta pela existéncia sempre ira
ocorrer “[...] seja entre os individuos da mesma espécie, entre os de espécies
diferentes, ou com as condigdes de vida de seu habitat.”?*° Defendia que, muito
embora as espécies descendessem de um ancestral comum, apenas aqueles que
melhor se adaptassem ou ainda “sobrevivessem” transmitiriam suas caracteristicas

para a proxima geracado que herdaria as variacdes dos mais aptos.2*°

De acordo com minha teoria, estas espécies proximas descendem
de um ancestral comum; e durante o processo de modificagéo,
cada uma se adaptou as condi¢des de vida de sua propria regido,
suplantou e exterminou sua espécie-mae e todas as variedades de
transicdo existentes entre sua forma atual e a passada. Portanto,
nao é possivel encontrarmos atualmente inimeras variedades de
transicdo em cada regido, embora elas devam |a ter existido e
possam ali estar em forma de fosseis.

Isso ocorre, pois ainda de acordo com Silva, para Darwin no processo
de modificagdo evolutiva do ser vivo havera “[...] a preservacao das variacdes
favoraveis e eliminacdo das variacGes nocivas [...]"?°! resultando na teoria da
Selecao Natural. De outra forma, a Selecdo Natural justifica-se na medida em que
“[...] age sobre variacdes leves que ocorrem ao acaso dentro de uma populacéo,

preservando aquilo que for Util para os organismos.”?>?

249 SILVA, Mariane Tavares; SANTOS, Charles Morphy Dias. Uma analise histérica sobre a sele¢éo
natural: de Darwin-Wallace & sintese estendida da evolu¢cdo. Amazénia: Revista de Educacéo
em Ciéncias e Mateméticas, v. 11, n. 22, pp. 46-61, jun. 2015. p. 48. Disponivel em:
<https://periodicos.ufpa.br/index.php/revistaamazonia/article/view/2122>. Acesso em: 19 jun.
2021.

250 DARWIN, Charles. A origem das espécies. Sdo Paulo: Edipro, 2018. Tradugéo de: Daniel
Moreira Miranda. p. 185.

21 SILVA, Mariane Tavares; SANTOS, Charles Morphy Dias. Uma analise histérica sobre a selegéo
natural: de Darwin-Wallace a sintese estendida da evolucéo. p. 48.

252 MARTINS, Lilian Al-Chueyr Pereira. Darwin e os darwinistas. Revista USP, n. 123, p. 119-130,
2019. p. 124. Disponivel em: https://www.revistas.usp.br/revusp/article/view/165116. Acesso em:
19 jun. 2021.
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Para tanto, o “[...] conceito de sele¢&o natural s6 ocorre se, e somente
se, 0S seres organicos estiverem em um contexto de luta pela vida”.?>® Darwin

fundamenta;2>*

Devido a essa luta pela vida, quando qualquer variacdo, mesmo
gue pequena e independentemente da razao que a originou,
oferece qualquer grau de vantagem para um individuo de qualquer
espécie nas suas relacdes infinitamente complexas com o0s outros
seres organicos e com a natureza externa, esta tende a
preservacdo do individuo e geralmente ser4 herdada por seus
descendentes.

A nocéo de hereditariedade construida por Darwin é primordial para a
compreensao dos rumos que o0 processo evolutivo do ser humano tem levado, em
vista de que, Darwin propunha que a hereditariedade estaria condicionada a um
processo de selecdo natural no qual “cada caracteristica selecionada seria
“testada” pelo ambiente e o individuo se desenvolveria em condi¢cdes de vida
adequadas a sua estrutura.”?>® Enquanto atualmente “[...] a nossa sociedade deve
discutir se a manipulacdo da natureza pelas técnicas de biologia molecular pode

levar a uma “selecao induzida/artificial”.”2%6

Mas até atingir a realidade da selecéo artificial>>’, muitos estudos

foram aprimorados por outras personalidades, desencadeando em novas

253 PIOVEZAN, Gustavo. O argumento analdgico de Darwin: a func&o da retdrica entre o artificial e
o natural. Bakhtiniana, Revista de Estudos do Discurso, v. 14, n. 2, pp. 88-111, abr-jun. 2019.
p. 106. Disponivel em: https://revistas.pucsp.br/index.php/bakhtiniana/article/view/39232/28019.
Acesso em: 19 jun. 2021.

254 DARWIN, Charles. A origem das espécies. p. 81.

255 SILVA, Mariane Tavares; SANTOS, Charles Morphy Dias. Uma analise histérica sobre a selecéo
natural: de Darwin-Wallace a sintese estendida da evolugao. p. 48.

256 GARCIA, Eloi S.; CHAMAS, Claudia Inés. Genética molecular: avangos e problemas. Cadernos
de Saude Publica, v. 12, n. 1, pp. 103-107, 1996. p. 107. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S0102-311X1996000100022. Acesso em: 19 jun. 2021.

257 “0O processo € chamado "selegdo artificial" (e.g., "reproducgéo seletiva") quando humanos
intervém deliberadamente fazendo acasalar organismos com (ou alternativamente, sem) certas
caracteristicas para produzir futuras geragcbes com (ou alternativamente, sem) tais
caracteristicas.”. (MOORE, Jay. Sele¢ao comportamental por consequéncias. Revista Brasileira
de Andlise do Comportamento, v. 13, n. 2, jul. 2018. p. 51. Disponivel em:
https://periodicos.ufpa.br/index.php/rebac/article/view/5905/4784. Acesso em: 21 jun. 2021).
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descobertas tecnoldgicas que contribuiram para a decifragdo da vida do ser vivo,

incidindo mais especificamente sobre a vida humana.

Simultaneamente ao periodo em que Darwin dedicava-se aos seus
trabalhos, surge a figura do bidlogo Gregor Johann Mendel. No verdo de 1853
Mendel, que também era botanico, decidiu que plantaria ervilhas a fim de estudar
as variedades e entender como funcionava o processo de hereditariedade das

mesmas.

Entre 0 ano de 1856 até meados de 1863, Mendel j& havia cruzado
“[...] mais de 10 mil pés de erviha de 22 variedades, [...] e registrou
meticulosamente como varias caracteristicas eram passadas das plantas-mée para
a prole e, desse modo, deduziu por tentativa e erro as leis da hereditariedade
[...]".2%8 Além disso, o bidlogo confirmou a proposicéo levantada por Darwin sobre
a hereditariedade ser formada por informacdes tanto do pai como da mée:?%°

Os experimentos de Mendel implicavam que a hereditariedade sé
poderia ser explicada pela transmissdo de unidades distintas de
informacdo dos genitores aos descendentes. As células
espermaticas traziam apenas uma copia dessa informacao (um
alelo); o 6évulo trazia a outra cépia (0 segundo alelo); assim, um
organismo herdava um alelo de cada genitor.

A essa altura dos experimentos, Mendel nem desconfiava do grande
feito que havia evidenciado, pois as caracteristicas identificadas nas ervilhas
relativas a cor, tamanho e formato que seriam transmitidas para a geragao seguinte,

na verdade, correspondiam as caracteristicas que compde um gene. 250

O termo, no entanto, fora cunhado apenas em 1909 pelo botanico

Wilhelm Ludvig Johannsen. Antes, no ano de 1906 o biélogo William Bateson foi

258 METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade. p.
33.

259 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 70.

260 “Os “fatores” que Mendel estudava recebem hoje o nome de genes. O gene, unidade de
informacao hereditaria, controla determinada caracteristica que o organismo tera”. (ESPOSITO,
Breno Pannia. DNA e engenharia genética. 2 ed. Sdo Paulo: Atual, 2015. p. 07).
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responsavel por assinar o vocabulo genética?®l, uma vez que Bateson -
considerado difusor dos estudos sobre hereditariedade promovido por Mendel - “[...]

precisava de um nome para a disciplina que estava surgindo sob sua lideranca.”2%?

Nesse prisma, as pesquisas avangcavam de todos os lados bem como
a tecnologia estava sendo cada vez mais aperfeicoada ao passo que, o material
genético humano comecgou a ser minuciosamente observado “[...] em seu conteudo
submicroscopico, ou seja, através da identificacdo das moléculas que os compdem
pela aplicacdo de métodos quimicos ou fisicos.”?%3 Desenvolvia assim a biologia

molecular.264

Essas investigacdes culminaram na maior conquista da biologia no
século XX, a identificacdo da molécula de DNA. Previamente, no ano de 1869 o
bioquimico Johann Friedrich Miescher ja havia identificado o DNA apdés analisar
bandagens de pus dos soldados durante a Guerra Franco-Prussiana.

Miescher, “[...] conseguiu isolar uma substancia de propriedades
acidas oriunda dos nucleos das células dessas amostras”.?%®> Primeiramente,

atribuiu a essa substancia o nome de “nucleina’, depois adaptou para “acido

261 “A Genética € uma Ciéncia que estuda os mecanismos que garantem a herdabilidade biologica,
isto €, a manutencéo das caracteristicas fenotipicas basicas de cada espécie de seres vivos ao
longo das geracdes, bem como busca elucidar as causas da variabilidade entre as espécies, ou
aquelas surgidas entre os descendentes de uma espécie de uma geragao a outra.”. (SCHEID,
Neusa Maria John; FERRARI, Nadir; DELIZOICOV, Demétrio. A proposi¢cdo do modelo de DNA:
Um exemplo de como a historia da ciéncia pode contribuir para o ensino de genética. In: Atas do
IV Encontro Nacional de Pesquisa em Ensino de Ciéncias. Bauru, SP, pp. 25-29, 2003, p. 04.
Disponivel em:
https://fep.if.usp.br/~profis/arquivo/encontros/enpec/ivenpec/Arquivos/Orais/lORAL021.pdf.
Acesso em: 01 jul. 2021).

262 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 83.

263 PINHO, Mauro de Souza Leite. Pesquisa em biologia molecular: como fazer? Revista Brasileira
de Coloproctologia, v. 26, n. 3, pp. 331-336, 2006, p. 331. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S0101-98802006000300016. Acesso em: 01 jul. 2021.

264 O termo biologia molecular foi proposto por Warren Weaver, da Fundagdo Rockefeller, em um
relatério publicado na revista Science, de 1938, para descrever como os fendmenos bioldgicos
podem ser compreendidos fundamentalmente pelo conhecimento das estruturas das moléculas e
das interacbes e das alteracbes destas”. (SCHEID, Neusa Maria John; FERRARI, Nadir;
DELIZOICOV, Demétrio. A construcéo coletiva do conhecimento cientifico sobre a estrutura do
DNA. Ciéncia & Educagao (Bauru), v. 11, n. 2, pp. 223-233, 2005, p. 225. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S1516-73132005000200006. Acesso em: 01 jul. 2021).

265 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 17.
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nucleico” até finalmente concluir em “acido desoxirribonucleico” ou simplesmente
ADN/DNA .66

Ainda que o trabalho de Miescher tenha sido essencial, ndo foi
aprofundado de imediato, pois “[...] a importancia do DNA para a transmissao da

informacéo genética so foi reconhecida setenta anos mais tarde”.?5’

Sendo assim, somente na década de 1940 o médico Oswald
Theodore Avery e seus colegas, o geneticista Colin Munro MacLeod e o bi6logo
Maclyn McCarty constataram que 0S genes sdo compostos de &cido
desoxirribonucleico, isto é, de DNA. “Eles extrairam DNA de uma cepa de bactérias,
misturaram com outra cepa e demonstraram que o DNA transmitia transformacgfes

hereditarias.”268

Mas restava duvidas de como esse processo acontecia, € nesse
sentido, era necessario compreender a estrutura quimica do DNA. Foi entdo que
em 1953 os bidlogos moleculares James Dewey Watson e Francis Crick revelaram
ao mundo a pesquisa que conduziam na qual “[...] provocou uma explosdo na

bioguimica que transformou a ciéncia.”?%°

Watson e Crick deduziram que “[...] o DNA teria a forma de duas fitas
paralelas unidas entre si, como uma escada em caracol”.?’° Demonstraram “[...] que
os degraus dessa escada retorcida continham pares de letras quimicas — A para

adenina, T para timina, C para citosina e G para guanina.”?’t A este modelo da

266 DNA ¢é a abreviagdo na lingua inglesa do termo “desoxyribonucleic acid” (acido
desoxirribonucleico - ADN) comumente utilizado na literatura cientifica brasileira.

267 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 17.

268 |ISAACSON, Wallter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edicdo de genes e o futuro da espécie
humana. Rio de Janeiro: Intrinseca, 2021. Traduc¢do de: Rogerio W. Galindo, Rosiane Correia de
Freitas. Edicdo do Kindle. p. 45.

269 BRAGG, William Lawrence. Prefacio. In: WATSON, James D. A dupla hélice: como descobri a
estrutura do DNA. Traducéo de Rachel Botelho. Rio de Janeiro: Zahar, 2014. p. 15.

270 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 21.

271 RUTHERFORD, Adam. Criac¢&o: a origem da vida e o futuro da vida. S&o0 Paulo: Zahar, 2014.
Traducéo de: Maria Luiza X. de A. Borges. Edicdo do Kindle. p. 34.
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estrutura da molécula de DNA foi atribuido o nome de “dupla hélice”. Explica

Rutherford:272

Se vocé divide a dupla-hélice nos dois filamentos que a comp&em,
tem de imediato a informagao para repor o flamento que falta: onde
h& um A, o outro filamento deve ter um T, e onde ha um C, o outro
filamento precisa de um G. Portanto, o DNA possui uma habilidade,
inerente a sua estrutura, de fornecer as instrucfes para sua propria
reproducédo. Com o resultado de Crick, Watson e Franklin, foi-nos
dada uma molécula que podia ser copiada e transmitida de geragéo
em geracao.

Os estudos concederam-lhes o Prémio Nobel de Fisiologia ou
Medicina em 1962, afinal “[...] o modelo de Watson e Crick praticamente explicava
como o DNA era copiado e lancava as bases para a compreensédo do cédigo

genético.”?"3

Diante desse cenario, muitas perguntas ja haviam sido superadas,
enquanto outras ainda deveriam ser enfrentadas. Na década de 1960 o codigo
genético comecou a ser objeto de uma analise aprofundada, a medida que no ano
de 1966 a sua interpretacdo foi concluida pelo bioquimico Marshall Warren
Nirenberg, o biologista molecular Har Gobind Khorana e o bioquimico Robert
William Holley. Todos também foram agraciados com o Prémio Nobel de Fisiologia

ou Medicina pelo feito conquistado.

Assim, em virtude das diversas perspectivas que o campo da biologia
molecular estava apresentando - principalmente relativas a estrutura e funcéo dos
genes (genética molecular) - prosperava-se uma nova ciéncia, a engenharia

genética.

O seu nascimento foi gracas a expansao da tecnologia na area da
biologia que resultou, para tanto, no advento de um campo especifico, a

Biotecnologia.?’# E importante salientar que somente atribui-se “[...] a qualificagéo

272 RUTHERFORD, Adam. Criac&o: a origem da vida e o futuro da vida. pp. 34-35.
273 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 21.

274 “A Biotecnologia - conceitualmente, a unido de biologia com tecnologia - € um conjunto de
técnicas que utiliza os seres vivos, ou parte desses, no desenvolvimento de processos e produtos
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de engenharia genética aquela biotecnologia que trabalha diretamente com o DNA,

em ultima instancia com o gene, o cddigo genético”.?"®

Nesse contexto, a engenharia genética surge mais precisamente na
chamada fase da biotecnologia moderna?’®. E por meio dessa fase que
operacionaliza-se os estudos da engenharia genética através da manipulacdo
direta do genoma?’’ que “[...] possibilita a modificacdo precisa de certas
caracteristicas do organismo vivo ou a introducdo de novas caracteristicas.”?’®

Perera, Tormo e Garcia definem Engenharia Genética:?"®

La Ingenieria Genética es un conjunto de métodos, técnicas y
procedimientos destinado al aislamiento, caracterizacion,
modificacion in vitro, clonaje y expresion de moléculas de acidos
nucleicos, principalmente DNA. [...] El objetivo final de la Igenieria
Genética es el andlisis, la modificacion y la utilizacion de la
informacion genética.

Em vista disso, € comum também empregar-se 0 termo
“‘bioengenharia” para designar as técnicas de manipulagao genética, pois consiste
no “[...] ramo da tecnologia da producéo e utilizacao de pecas que substituem partes

em seres vivos”.280

que tenham uma fung&o econdmica e (ou) social.”. (FALEIRO, Fabio Gelape; ANDRADE, Solange
Rocha Monteiro de. Biotecnologia: uma viséo geral. p. 13. In: FALEIRO, Féabio Gelape; ANDRADE,
Solange Rocha Monteiro de. (Eds.). Biotecnologia: estado da arte e aplicacdes na agropecudria.
Planaltina: Embrapa Cerrados, 2011).

25 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criacéo. Sdo Paulo:
Moderna, 1995. p. 66.

216 “A chamada biotecnologia moderna envolve tecnologias de engenharia genética, DNA
recombinante, cultura de células e embrides para o desenvolvimento de produtos e processos”.
(FALEIRO, Fabio Gelape; ANDRADE, Solange Rocha Monteiro de. Biotecnologia: uma visdo
geral. p. 15).

277 “Genoma é o conjunto de elementos genéticos constitutivos de um individuo, que traduz as suas
caracteristicas.”. (MILARE, Edis. Direito do Ambiente. Editora Revista dos Tribunais, 2001. p.
731).

278 SILVA, Kamila Regina da. O desenvolvimento biotecnolégico e as suas implicacdes
juridicas na utilizagdo de organismos geneticamente modificados. 2007. 64 f. TCC
(Graduacéo) - Curso de Direito, Universidade Federal do Parand, Curitiba, 2007. p. 18. Disponivel
em: http://hdl.handle.net/1884/30764. Acesso em: 01 jul. 2021.

2719 PERERA, Julian; TORMO, Antonio; GARCIA, José Luis. Ingenieria Gnética: preparacion,
analisis, manipulacién y clonaje de DNA. Madrid: Sintesis, 2002. p. 17.

280 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criag&o. p. 66.
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Registra-se que no final da década de 1960 a bioengenharia ou ainda
as técnicas de engenharia genética ja estavam sendo colocadas em pratica,
quando os microbiologistas Werner Arber, Daniel Nathans e Hamilton Smith

isolaram um conjunto de proteinas que foram batizadas de enzimas de restrigdo: 28!

Essas proteinas, conhecidas como “enzimas de restricdo”, agem
muito como tesouras de DNA. Na natureza, as enzimas de restricdo
de uma bactéria cortam sua propria dupla-hélice como meio de
protegé-la contra a invasao de virus. [...] Enzimas de restricao séo
parte do arsenal para evitar essa invasao, eliminando o DNA
intruso.

A capacidade de cortar e colar o DNA por meio das enzimas de
restricdo desencadeou em outro experimento revolucionario. No ano de 1972 o
quimico e professor Paul Berg “[...] descobriu como tirar um pedaco de DNA de um
virus encontrado em macacos e inseri-lo no DNA de um tipo diferente de virus. E

pronto! Ele havia fabricado aquilo que apelidou de “DNA recombinante”.”282

O DNA recombinante (rDNA) ou ADN recombinante (ADNr) “[...] é
uma forma de DNA artificial criada por combinacdo de duas ou mais sequéncias
que na natureza nao ocorreriam juntas. Podem ser uma mistura de DNA
proveniente de individuos de espécies diferentes ou até mesmo de reinos

diferentes.”?83

Um ano depois, em 1973 os bioquimicos Stanley Cohen e Herbert W.
Boyer “[...] demonstraram que o gene para o RNA ribossomal de um ser eucarionte

(sapo) podia ser transferido para um ser procarionte (bactéria), que o

21 RUTHERFORD, Adam. Criac&o: a origem da vida e o futuro da vida. p. 157.

282 |SAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edic&o de genes e o futuro da espécie
humana. p. 209.

283 MOREIRA, Catarina. DNA recombinante. Rev. Ciéncia Elem., v. 2, n. 1, jan-mar 2014. p. 01.
Disponivel em: https://rce.casadasciencias.org/rceapp/art/2014/097/. Acesso em: 01 jul. 2021.
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expressava.”?84 Desta forma, por meio de suas andlises “[...] descobriram formas

mais eficazes de fazer esses genes artificiais e copia-los milhdes de vezes.”?®

Os novos estudos promovidos por meio da manipulacdo genética
viabilizou ndo apenas o corte e a cOpia dos genes mas igualmente inaugurou a
possibilidade da criacdo de vida artificial, consagrando a denominada biologia

sintética;286

A biologia sintética tem como finalidade, a partir da técnica
desenvolvida do DNA recombinante, aliadas a engenharia
genética, sistemas de informacao e da quimica organica, remodelar
organismos, ou mesmo criar novos organismos inexistentes na
natureza. [...] Existe na pesquisa em biologia sintética uma clara
juncdo da linguagem e da técnica da engenharia e da tecnologia da
informacéo, que em conjunto propdem um olhar sistémico, tratando
0 DNA como um sistema de informacéo que pode ser remodelado,
e/ou criado sinteticamente.

Mesmo que se assemelhem quanto ao contelido, a biologia sintética
€ uma extensao da engenharia genética, sobretudo, considerada uma disciplina em
ascensao. Diferentemente dos propositos que abarcam as técnicas da engenharia
genética, 0s seus objetivos ultrapassam a edicdo do gene para a criacdo de

organismos que, no entanto, ndo sdo encontrados na natureza:?®’

A biologia sintética, na medida em que nao se limita a combinacéao
de DNAs existentes na natureza, mas abre-se para todo um novo
arsenal de possibilidades, possibilita organismos engenheirados
por computador (cédigo genético desenhado no computador) que
posteriormente possam ser incluidos em outros organismos, do

284 PINHEIRO, Rafael de Figueiredo Silva. Da patenteabilidade dos genes humanos. 2015. 275
f. Dissertacdo (Mestrado) - Faculdade de Direito, Universidade de Sdo Paulo, Sao Paulo, 2015. p.
25. Disponivel em: https://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/2/2132/tde-20052016-
110409/en.php. Acesso em: 03 jul. 2021.

285 |ISAACSON, Wallter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢éo de genes e o futuro da espécie
humana. p. 209.

286 ROHREGGER, Roberto, SGANZERLA, Anor; SIMAO-SILVA, Daiane Priscila. Biologia sintética
e manipulacdo genética: riscos, promessas e responsabilidades. Ambiente & Sociedade. v. 23,
2020. p. 03. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/1809-4422as0c20180196r3vu2020L4A0.
Acesso em: 03 jul. 2021.

287 ROHREGGER, Roberto, SGANZERLA, Anor; SIMAO-SILVA, Daiane Priscila. Biologia sintética
e manipulagdo genética: riscos, promessas e responsabilidades. p. 04.
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gual se pode retirar o DNA original e substitui-lo por um DNA criado
sinteticamente.

Jamie Metzl complementa:?%8

O campo em expansdo da biologia sintética lanca mao de
computadores e produtos quimicos laboratoriais para escrever
novos cédigos genéticos que a natureza nunca imaginou e fazer
organismos realizarem coisas que eles ndo estavam programados
para fazer. Algumas de suas aplica¢des iniciais incluem os esfor¢os
atuais para desenvolver carne em laboratério, criar bactérias que
secretam 6leo, fabricar fermento com DNA de aranhas para
produzir seda ultraleve e mais forte que o aco, ou induzir colageno
bovino para produzir couro sintético.

Atualmente o progresso acelerado das técnicas de manipulagéo
genética bem como as promessas da biologia sintética tem despertado
preocupacao sobre uma parcela significativa da comunidade cientifica. Ocorre que,

desde o principio o contexto se apresentava como questionavel.

Até mesmo Berg comegou a indagar-se a respeito do préprio
experimento, pois ndo havia previamente refletido acerca de quais seriam as
consequéncias se a sua descoberta de DNA recombinante ou ainda a ideia de DNA

artificial fosse aplicada a vida humana.

A inquietude do professor ndo era sem motivos, afinal vérios
procedimentos cientificos envolvendo seres humanos ja estavam sendo
executados, como por exemplo o ja citado caso do médico oncologista Chester
Milton Southam e seus experimentos com células cancerigenas em humanos entre
as décadas de 1950 a 1960.

Nesse sentido Berg dispensou a ideia de abranger a sua pesquisa
para a vida humana, ”[...] temendo criar um monstro e pér em risco seus colegas e

0 publico mais amplo.”?8° Desse modo, no ano de 1973 promoveu a | Conferéncia

288 METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade. p.
153.

289 RUTHERFORD, Adam. Criac&o: a origem da vida e o futuro da vida. p. 206.
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de Asilomar em Asilomar State Beach, Califérnia que discutiria sobre os riscos
biolégicos com experimentos envolvendo virus. O encontro, no entanto, ndo obteve

o destaque desejado.

Assim, em 1975 foi realizada uma nova conferéncia que contou com
cerca de 150 cientistas de todo o mundo, priorizando o debate acerca das

pesquisas relacionadas ao uso de DNA recombinante e clonagem molecular.?®®

A 1l Conferéncia de Asilomar atingiu o escopo do que havia sido
proposto no primeiro encontro, tornando-se um marco importante na
conscientizacdo dos pesquisadores perante 0os seus experimentos através do
estabelecimento de parametros de biosseguranca®®® com organismos

geneticamente alterados.?%?

Para mitigar os riscos, o0 documento propds um esquema de quatro
niveis que classificava os riscos bioldgicos de varios organismos
geneticamente alterados, com recomendacgdes de instalacdes de
contencao para cada nivel (inserir um gene causador de cancer em
um virus humano, por exemplo, requeria 0 nivel mais alto de
contencao, enquanto inserir um gene de rd numa célula bacteriana
poderia requerer apenas o nivel minimo).

Embora o compromisso cientifico firmado em Asilomar seja “[...]
encarado como um modelo de responsabilidade cientifica no tratamento de
tecnologias novas e passiveis de dupla utilizagao, [...]">°® o encontro ndo procurou
discutir os dilemas bioéticos que permeiam a pratica e muito menos se aprofundou

sobre os potenciais riscos a vida humana, preocupando-se apenas em fornecer em

290 “E 3 chamada clonagem molecular, em que, numa primeira operacéo, repetimos, se procede ao
corte da molécula do acido nucléico e, numa segunda fase, a inser¢éo do fragmento do ADN no
acido nucléico de uma célula hospedeira compativel.”. (CANDEIAS, José Alberto Neves. A
engenharia genética. Revista de Salde Publica, v. 25, n. 1, pp. 03-10, 1991, p. 03. Disponivel
em: https://doi.org/10.1590/S0034-89101991000100002. Acesso em: 04 jul. 2021).

291 “A Biosseguranga é o conjunto de agdes voltadas para a prevengéo, minimizag&o ou eliminagéo
de riscos inerentes as atividades de pesquisa, producao, ensino, desenvolvimento tecnolégico e
prestacado de servicos, riscos que podem com prometer a saide do homem, dos animais, do meio
ambiente ou a qualidade dos trabalhos desenvolvidos.”. (TEIXEIRA, Pedro; VALLE, Silvio.
Biosseguranca: uma abordagem multidisciplinar. 2 ed. Rio de Janeiro: Fiocruz, 1996. p. 19).

292 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histdria intima. p. 289.
293 RUTHERFORD, Adam. Criac&o: a origem da vida e o futuro da vida. p. 206.
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termos gerais recomendacdes que evitassem perigos biologicos. Mukherjee

apresenta:?%

Enquanto os riscos biolégicos da clonagem de genes foram
discutidos em detalhes no congresso, na verdade ndo foram
mencionadas as dimensdes éticas e morais do problema. O que
aconteceria quando genes humanos fossem manipulados em
células humanas? E se comecgassemos a “escrever’ material novo
em nossos genes, e se possivel em nossos genomas?

Simultaneamente a esse periodo, mais precisamente no final da
década de 1970 o bioquimico Frederick Sanger dedicava-se a decifrar a linguagem
dos genes, sequenciando o primeiro genoma completo. Esse grande feito
impulsionou os cientistas a colocar em pratica a ideia de realizar o mapeamento

completo do genoma humano.

A proeza ficou reconhecida como “Projeto Genoma Humano — PGH”.
Muito embora o projeto fosse visto com descrenca por parte de alguns em virtude
da magnitude que demandaria, em 1990 iniciaram-se as analises. Preliminarmente,
James Watson era o responsavel pelo PGH, porém em 1992 acabou deixando a

direcdo assumindo logo em seguida o geneticista Francis Sellers Collins.

O trabalho exigiu a cooperagao “[...] de um grande numero de
pesquisadores de varios paises, uma enorme quantidade de equipamentos, e
recursos financeiros comparaveis aqueles que foram necessarios para se enviar a

primeira missao tripulada a lua.”?%

No auge da pesquisa do PGH, surge a figura do bioquimico John
Craig Venter que prometia sequenciar o genoma humano de forma mais rapida e
por um valor bem inferior do que era projetado pela equipe de Collins. Dessa forma,

em 1998 Venter fundou a empresa Celera e iniciou o que havia prometido.

294 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 291.

2% ARAUJO, Marcelo de. Novas tecnologias e dilemas morais. Sdo Paulo: M. Araujo, 2019.
Edic&o do Kindle. p. 68.
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O objetivo inicial da Celera “[...] eram 0s lucros que as pesquisas
poderiam trazer, e inclusive as patentes dos genes envolvidos nos principais
distirbios e doencas humanas”?%. Ocorre que, a ambicdo econémica de Venter o
levou ao desligamento da propria empresa logo apds a conclusdo do

sequenciamento, criando posteriormente uma outra companhia.

Mesmo com as divergéncias que estavam acontecendo dentro da
Celera e entre a equipe de Venter e Collins, ambos publicaram - Collins, Revista
Nature; Venter, Revista Science - no ano de 2001 o primeiro esboc¢o do
sequenciamento do genoma humano. Em 2003, fora confirmado “[...] que o projeto
havia sido concluido com sucesso, com sequenciamento de 99% do genoma

humano, com uma preciséo de 99,99%”".2%7

No entanto, em maio de 2021 o Consércio Telomere-to-Telomere
(T2T) publicou um artigo na plataforma cientifica bioRxiv?%® evidenciando que o
PGH havia deixado de sequenciar 8% do genoma. A pesquisa alega que esse
percentual restante ndo foi “esquecido” e sim porque na época nao havia
tecnologias suficientes para mapear o genoma humano com tanta precisdo. O
relatério ainda esta sob averiguacdo, caso comprovado, 0 genoma humano pode

ter sido 100% sequenciado.

Na época em que a primeira conclusdo do PGH havia sido publicada,
muitos cientistas criticaram e questionaram a eficiéncia do projeto. Isso porque,
presumia-se que depois de tantos esforgos e “[...] com 0 genoma em maos,
beneficios imediatos seriam alcancados e isso levaria a cura de diversas doencas

congénitas e a grandes avancos nas pesquisas biomédicas.”?%°

2% MARCHESI, Jorge Augusto Petroli. Como a genética transformou o mundo. Jaboticabal:
Edicdo Independente, 2020. Edicao do Kindle. p. 78.

2T MARCHESI, Jorge Augusto Petroli. Como a genética transformou o mundo. p. 78.

2% NURK, Sergey; et al. The complete sequence of a human genome. bioRxiv, [S.L.], pp. 1-32, 27
maio 2021. Cold Spring Harbor Laboratory. http://dx.doi.org/10.1101/2021.05.26.445798.
Disponivel em: https://www.biorxiv.org/content/10.1101/2021.05.26.445798v1. Acesso em: 05 jul.
2021.

299 MARCHESI, Jorge Augusto Petroli. Como a genética transformou o mundo. p. 79.
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Para a bidloga molecular e geneticista Mayana Zatz, o mapeamento
do genoma humano é um processo complexo e compara que “[...] € como achar
uma casa onde ha um vazamento de dgua, na cidade S&do Paulo, sem enderego”.3®
Compreende, portanto, que as dificuldades n&o minimizam a importancia do PGH
pois por meio dele “[...] tem permitido descobrir que, para algumas doencas,
pessoas portadoras da mesma mutacdo podem ter um quadro clinico discordante,

variando desde uma forma grave até auséncia de sintomas”.30!

Por outro lado, o projeto “[...] consistiu no sequenciamento de um
genoma-referéncia composto por genomas de diferentes povos”?, em outras
palavras, a doacdo andnima de varios povos para o PGH e a divulgacéo publica da
conclusdo desse mapeamento nas Revistas Nature e Science suscitou questdes

éticas, como a privacidade da informacao genética humana.

O PGH assim como Berg em Asilomar ja previa os problemas éticos
gue poderiam surgir, desse modo elaborou um programa dentro do proprio projeto
que lidaria com esses dilemas ao longo da pesquisa. O Programa de Pesquisa de
Implicagdes Eticas, Legais e Sociais (em inglés, Ethical, Legal and Social
Implications Research Program - ELSI) priorizava em sua agenda questdes
relativas a: “1) privacidade da informagédo genética; 2) seguranga e eficicia da

medicina genética e 3) justica no uso da informagéo genética”.303

O ELSI serviu como um combustivel para que a UNESCO em 1997

proclamasse a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos

300 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avos néo faziam. Sdo Paulo: Globo, 2011. p.
113.

301 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avés nao faziam. p. 114.

302 GOES, Andréa Carla de Souza; OLIVEIRA, Bruno Vinicius Ximenes de. Projeto Genoma
Humano: um retrato da constru¢éo do conhecimento cientifico sob a 6tica da revista Ciéncia Hoje.
Ciéncia & Educacgdo (Bauru), v. 20, n. 3, pp. 561-577, 2014. p. 565. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/1516-73132014000300004. Acesso em: 05 jul. 2021.

303 pPESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 11
ed. p. 303.
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Humanos - DUGHDH3% e em 2003 a Declaracdo Internacional sobre Dados

Genéticos.3%

Dentre os principios elencados na DUGHDH, o artigo 4° prevé que “o
genoma humano em seu estado natural ndo deve ser objeto de transacdes
financeiras”, contudo, conforme demonstrado na década de 1990 o bioquimico

Venter ja cogitava a possibilidade através de patente.

Atualmente a patente3°® do material genético humano é autorizado em
alguns paises, como é o caso dos Estados Unidos que desde 1980 concedem
patentes a seres vivos. E importante ressalvar que em 2013 houve uma mudanca
juridica significativa sobre o patenteamento do material genético humano nos EUA,
agora ele deve ser elegivel conforme as regras da legislacéo norte-americana para
que possa ser considerado patenteavel, isto €, o “[...] material genético humano

serd passivel de protecdo patentaria quando preencher tais requisitos”.3%’

Ja a Declaragdo Internacional sobre os Dados Genéticos foi mais
precisa e trouxe consisténcia a DUGHDH ao conceituar que, na verdade as

informacdes retiradas do material genético referem-se a dados genéticos®®, e para

304 Organizagdo das Nagdes Unidas para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura. Declaragdo Universal
sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos: da teoria a pratica. Brasilia: UNESCO, 2001.
Disponivel em: http://bit.ly/20Ne3x4. Acesso em: 05 jul. 2021.

305 Organizacdo das Nag6es Unidas para Educacéo, Ciéncia e a Cultura. Declaragdo Internacional
sobre os Dados Genéticos Humanos. Portugal: UNESCO, 2004. Disponivel em:
http://bit.ly/20DqgUt. Acesso em: 05 jul. 2021.

306 “O objetivo das patentes é fomentar o progresso tecnocientifico ao estimular a divulgagédo do
invento, em troca de direitos exclusivos para o inventor. Para ser patenteavel, um invento deve
ser novo, ndo pode ser ébvio para um especialista no tema e deve ser util.”. (PESSINI, Leocir;
BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 11 ed. pp. 306-307).

307 MORAIS, Leonardo Stoll de; et al. O caso Myriad Genetics e a protecéo ao direito humano a
salide. Revista de Direito Brasileira, [S. ], v. 19, n. 8, pp. 298-314, 2018. p. 306. Disponivel em:
https://indexlawvps31.websiteseguro.com/index.php/rdb/article/view/3226. Acesso em: 05 jul.
2021.

308 “Art. 2. (i) Dados genéticos humanos: informagdes relativas as caracteristicas hereditarias dos
individuos, obtidas pela analise de acidos nucleicos ou por outras analises cientificas.”.
(Organizacdo das NacBes Unidas para Educacéo, Ciéncia e a Cultura. Declaracdo Internacional
sobre os Dados Genéticos Humanos. Portugal: UNESCO, 2004. Disponivel em:
http://bit.ly/20DggUt. Acesso em: 05 jul. 2021).
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tanto, ndo devem ser utilizados de forma discriminatéria e que transgrida os Direitos

Humanos3%, Naves e Goiata descrevem:310

Dados genéticos sdo informacgdes obtidas, ou passiveis de se obter,
do DNA e RNA humanos. A protecéo juridica ndo se faz presente
apenas quando o material genético é transformado em informacéo;
a mera potencialidade de se converter em informacao ja produz
efeitos juridicos. Assim, ndo é necessario que alguém tome
conhecimento da informacéo, a simples potencialidade dela existir
pode, no caso concreto, ser juridicamente relevante. Por esta raz&o
protege-se a intimidade genética ou se garante ao individuo a
possibilidade de recusar a analise genética.

Mas ainda assim, “[...] mesmo com leis e normas que regulamentem
a manipulacdo desses dados, € possivel a venda de informacdes, especialmente
num pais onde a corrupgdo e impunidade séo disseminadas”3!!. Até sob a luz dos
principios norteadores da DUGHDH e da Declaragéo Internacional sobre os Dados
Genéticos, a informacdo sobre o genoma humano continua sendo passivel de

utilizacéo para fins econémicos. Destaca Corréa:3!?

Apesar da existéncia de uma Declaragdo Universal do Genoma
Humano e dos Direitos Humanos (Unesco, 1997) — indicando ser o
genoma patriménio da Humanidade e a ndo-patenteabilidade de
genes humanos — a protecdo da informacéo sobre o genoma tem-
se mostrado na pratica, ndo apenas limitada mas também
vulnerdvel aos interesses do mercado biotecnolégico. Séo

309 “Art. 7° (a) Deverao ser feitos todos os esforgos no sentido de impedir que os dados genéticos e
os dados protedbmicos humanos sejam utilizados de um modo discriminatério que tenha por
finalidade ou por efeito infringir os direitos humanos, as liberdades fundamentais ou a dignidade
humana de um individuo, ou para fins que conduzam a estigmatizacao de um individuo, de uma
familia, de um grupo ou de comunidades.”. (Organizagdo das Nag¢des Unidas para Educagéo,
Ciéncia e a Cultura. Declaragéo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos. Portugal:
UNESCO, 2004. Disponivel em: http://bit.ly/20DggUt. Acesso em: 05 jul. 2021).

310 NAVES, Bruno Torquato de Oliveira; GOIATA, Sarah Régo. Direitos Humanos, patrimonio
genético e dados genéticos humanos: critica & doutrina dos dados genéticos como interesse
difuso. Revista de Bioética y Derecho, n. 40, pp. 63-81, 2017. p. 74. Disponivel em:
https://revistes.ub.edu/index.php/RBD/article/view/19163. Acesso em: 05 jul. 2021.

311 MORAIS, Juliana F., et al. A genética e os seguros: correlacgdo e analogia ao estudo do genoma
humano. Arg Ciénc Saude, v. 14, n. 4, pp. 216-219, 2018. p. 218. Disponivel em:
https://repositorio-racs.famerp.br/racs_ol/vol-14-4/v14-4.htm. Acesso em: 05 jul 2021.

312 CORREA, Marilena V. O admiravel Projeto Genoma Humano. Physis: Revista de Salde
Coletiva. v. 12, n. 2, pp. 277-299, 2002. p. 284. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0103-
73312002000200006. Acesso em: 05 jul. 2021.
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inimeros os casos de patenteamento de sequéncias genéticas, em
particular nos Estados Unidos, questionaveis do ponto de vista
técnico, nos quais, em funcéo de seu tipo e extensado, por exemplo,
a patente pode provocar o bloqueio de novas pesquisas sobre o
mesmo problema.

Ademais, a DUGHDH ao definir no seu artigo 1°3* que o genoma
humano em sentido simbdlico € o patriménio da humanidade, potencializa outros
problemas éticos. Afinal interpreta-se que o material genético ndo deve pertencer
a propriedade privada, contudo, e quanto as pesquisas acerca desse material? Foi
0 que aconteceu com as pesquisas do PGH, que eram de inciativa publica mas que

tiveram seus resultados obtidos por “qualquer um”. Alerta Juarez3'4:

Por el momento se acord6é que el genoma humano, que atafie a
todos los seres humanos hoy existentes ya los que existiran, es
patrimonio de la humanidad. En este sentido no puede quedar
exclusivamente en manos de la iniciativa privada, ni debera
explorarse comercialmente. Sin embargo, la investigacion que se
haga a partir de él no es patrimonio de la humanidad: aqui radica el
peligro.

Nesse panorama, a humanidade caminha sobre novas indagacfes
que buscam entender qual é a funcdo genética do ser humano e quais serao no
futuro as possibilidades biotecnoldgicas que essa resposta podera levar o homem
que, no entanto, podera comprometer a ideia e esséncia do ser. Alerta Pessini e

Barchifontaine:31®

Temos a responsabilidade de ndo usar a biotecnologia com a
finalidade de afetar negativamente o futuro da espécie como tal, a
curto ou a longo prazo. Temos a responsabilidade de preservar a

313 “Art. 1. O genoma humano constitui a base da unidade fundamental de todos os membros da
familia humana bem como de sua inerente dignidade e diversidade. Num sentido
simbdlico, é o patrim6nio da humanidade.”. (Organizagao das Nagdes Unidas para a Educacgéo, a
Ciéncia e a Cultura. Declarac¢é@o Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos: da
teoria a pratica. Brasilia: UNESCO, 2001. Disponivel em: http://bit.ly/20Ne3x4. Acesso em: 05 jul.
2021).

314 JUAREZ, Mercedes Galan. Intimidad: nuevas dimensiones de un viejo derecho. Madrid: Ramén
Aceres, 2005. p. 230.

315 PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 11
ed. p. 302.
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unidade e a integridade da espécie humana. E irresponséavel a
tendéncia arrogante de prosseguir na biotecnologia sem levar em
conta todas as possiveis consequéncias em relacao ao futuro.

Se antes o objetivo do homem era decifrar a criacao do ser, hoje por
meio das técnicas de engenharia genética € possivel prever que a criacdo de vida
humana seja sob encomenda. A questdo €, “e se aprendermos a alterar
intencionalmente o genoma humano?”.3'%” Inaugura-se aqui um novo paradigma na
engenharia genética que deve ser enfrentado pelos Direitos Humanos e pela

Bioética.

316 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histdria intima. p. 567.
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CAPITULO 3

AS TECNICAS DE MANIPULACAO GENETICA APLICADAS AO
GENOMA HUMANO NA INTERSECAO ENTRE OS DIREITOS
HUMANOS E A BIOETICA

O aperfeicoamento da tecnologia no estudo sobre o genoma humano
e as possibilidades de manipulacdo do DNA reascenderam movimentos de “pro-
melhoramento” do homem e promessas de uma reprodu¢cao humana cada vez mais

seletiva.

Desse modo, analisa-se primeiramente no tépico 3.1, o novo
paradigma da engenharia genética: a idealizacao de um padréo perfeito de genoma
humano. Estuda-se, nesse sentido, os dilemas das técnicas ZFN, TALENs e
CRISPR-Cas9 na realizacdo desse padrdo, demonstrando como elas tém
retomado os debates de carater eugénico e, sobretudo, como podem ameacar a

evolucdo da espécie humana.

No topico 3.2, levantar-se-a como reflexdo o emprego dessas técnicas
de manipulacédo genética aplicadas ao genoma humano - em especial da técnica
CRISPR-Cas9 - por amadores através da Biologia DIY ou Biologia de garagem.
Discorrera ainda, quais mecanismos poderdo auxiliar os Direitos Humanos e a
Bioética sobre o tema como forma de continuar incentivando a pesquisa cientifica

e ao mesmo tempo zelando pelo valor e dignidade da pessoa humana.

3.1 NOVO PARADIGMA DA ENGENHARIA GENETICA: OS DILEMAS DAS
TECNICAS DE MANIPULACAO GENETICA APLICADAS AO GENOMA
HUMANO

O autor Michael J. Sandel em sua obra “Contra a perfeigdo: ética na
era da engenharia genética” define que atualmente as descobertas tecnoldgicas na
area da genética dividiram a humanidade em dois cenarios: entre promessas e

dilemas.
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Enquanto elas fornecem promessas inovadoras de tratamento,
prevencdo e até mesmo a cura de doencas, por outro lado suscitam dilemas que
ponderam sobre os limites que o homem estara disposto a ultrapassar para
manipular geneticamente a sua propria natureza a fim de que se cumpram essas e

entre outras promessas. Elucida:®’

O dilema é que nosso recém-descoberto conhecimento genético
também pode permitir a manipulacdo de nossa prépria natureza —
para melhorar nossos musculos, nossa memoria e nosso humor;
para escolher o sexo, a altura e outras caracteristicas genéticas de
nossos filhos; para melhorar nossas capacidades fisica e cognitiva;
para nos tornar “melhores do que a encomenda”.

Quando se amplia o contexto da engenharia genética estendendo as
técnicas de manipulacao para analise do genoma humano, as promessas e dilemas
sdo caminhos dados como certos. Ocorre que, os dilemas que podem ser
provocados pelos riscos da modificagdo do DNA humano ainda ficam sob a sombra
das animadoras promessas que essas técnicas podem trazer principalmente para

o campo da medicina.

De fato, depois que foram descobertas as enzimas de restricdo e sua
incrivel habilidade de cortar o DNA possibilitando que através delas organismos
diferentes fossem incorporados uns aos outros formando um DNA artificial, muitas
ideias surgiram para que essa tecnologia fosse aplicada ao genoma humano para
“‘melhorar” a condicao fisica e mental dos seres humanos contra o desenvolvimento

ou agravamento de doengas.

No entanto, com o tempo tem se observado que diante das fantasticas
possibilidades apresentadas pela tecnologia das técnicas de manipulagéo genética,
0 objetivo de cura, tratamento e prevencdo de doencas comecaram a ser
desvirtuados, passando a ser estudados meios de melhorar o ser humano ao ponto
de torna-lo perfeito ou “melhor do que a encomenda”, conforme apontado por
Sandel.

817 SANDEL, Michael J. Contra a perfeicio: ética na era da engenharia genética. Rio de Janeiro:
Civilizacao Brasileiro, 2013. Traducéo de: Ana Carolina Mesquita. Edi¢cdo do Kindle. p. 13.
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Nesse sentido, essa forma de aplicar as técnicas de manipulacdo
genética ao genoma humano cria um paradigma na engenharia genética, isto €,
tem sido estimulado cada vez mais a idealiza¢cdo de um padréo perfeito de genoma
humano, sendo encarado, portanto, como um novo dilema para a Bioética e 0s

Direitos Humanos.

E importante destacar que a busca pelo perfeccionismo humano nao
€ uma realidade recente. O movimento “pré melhoramento” humano recebeu o
nome de eugenia, e ao contrario do que a maioria acredita, ela ndo iniciou na
Alemanha nazista de Hitler e sim no final do século XIX pelo antropdlogo inglés

Francis Galton.

O termo “[...] combinava o prefixo grego “eu” (“bom”) com “génese”:
“De boa estirpe, hereditariamente dotado de qualidades nobres”!8, Galton que era
um admirador do trabalho de Darwin - e por ironia do destino era também seu primo
- interpretou de forma muito literal o que Darwin defendia em sua teoria que “as

proximas geragdes herdariam as variagcdes dos mais aptos”.

Dessa forma, “[...] interessado no efeito da selegcao natural sobre a
populacdo inglesa [...]”*!°, considerou que, nesse plano, se incentivassem
casamentos entre pessoas com uma maior condi¢do financeira, logo, a préxima
geracdo herdaria essas caracteristicas que somente a classe média alta possuia,

como inteligéncia e educagéo. Segundo Wade:32°

Ele compilou diversas listas de pessoas eminentes e procurou
aqguelas que tinham parentesco umas com as outras. Dentro dessas
familias, ele observou que os parentes préximos do fundador
tinham mais chance de destacar-se do que os distantes,
estabelecendo que a distin¢do intelectual tinha base hereditaria.

A ideia de eugenia de Galton era impulsionar uma “[...] reproducéo

seletiva dos seres humanos mais fortes, mais inteligentes, “mais aptos” — uma

318 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 86.
319 WADE, Nicholas. Uma heranca incomoda: genes, raca e histéria humana. p. 42.

320 WADE, Nicholas. Uma heranca incomoda: genes, raca e histdria humana. p. 41.
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selecéo artificial — [...]"%?! ou ainda uma “criagdo controlada”, de forma que “[...] a
sociedade melhoraria se aqueles intelectualmente destacados pudessem ser

incentivados a ter mais filhos”.322

As suas concepcgdes prejudicaram os estudos deixados por Darwin
pois frequentemente no meio cientifico o parentesco entre Darwin e Galton é “[...]

usado para dizer que a Teoria da Evolugdo é racista. O que ndo é verdade”.3%3

Na realidade, foi através do pensamento de Galton que as diferencas
entre classes sociais se acentuaram no sentido de atribuir aos menos afortunados
e vulneraveis da sociedade uma capacidade intelectual inferior. Essa disseminacao
infundada e preconceituosa contribuiu para gue muitos nessa condi¢cao passassem
por um processo de “esterilizacdo” durante a década de 1920 nos Estados

Unidos:324

No inicio do século XX, especialmente apés a morte de Galton,
suas ideias originais deram lugar a aplicagdo de sua teoria inicial
em medidas de segregacdo, deportacao, esterilizacédo e exterminio,
notadamente nos Estados Unidos. Os ideais eugénicos
encontraram aceitacdo no pais pelos escaldes mais altos da
sociedade, que temiam o caos demografico que assolava a nagao,
devido as grandes taxas de imigracdo e a miscigenacao racial e
étnica. A difusdo do racismo, do preconceito de classe e do 6dio,
somada as teorias da hereditariedade da criminalidade e dos custos
econdbmicos dos “indesejaveis” a sociedade favoreceram um
ambiente fértil para 0 campo da eugenia.

Essas praticas de esterilizacdo e segregacdo pode ser chamada de
eugenia negativa, na qual “[...] procura limitar ao maximo, e até extinguir, a

reprodugdo dos “com defeito de fabricagdo”.”3?> Enquanto a eugenia proposta por

%21 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 86.
822 WADE, Nicholas. Uma heranca incomoda: genes, raga e histdria humana. p. 43.
323 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criagéo. p. 112.

324 VERZOLLA, Beatriz Lopes Porto; MOTA, André Representagdes do discurso médico-eugénico
sobre a descendéncia: a eugenia mendelista nas teses doutorais da Faculdade de Medicina e
Cirurgia de S&o Paulo na década de 1920. Saude e Sociedade, v. 26, n. 3, pp. 612-625, 2017. p.
614. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0104-12902017160046. Acesso em: 10 jul. 2021.

325 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criagio. p. 111.
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Galton se aproxima de uma eugenia positiva que “[...] aspira a reproducido de
humanos cada vez mais vigorosos, aptos e perfeitos”?¢. Em verdade, ambas as
formas buscam o mesmo objetivo: uma reproducao seletiva ou ainda uma selecéo

artificial.

Durante a Segunda Guerra Mundial os dois modelos de eugenia
foram predominantes, contudo, ao final da guerra a eugenia praticamente havia
desaparecido, ou ao menos, os movimentos foram camuflados diante do advento

da DUDH que estabeleceu que o valor e dignidade s&o inerentes a todas as vidas.

Para Ferreira, as descobertas da engenharia genética na década de
1970 reacenderam a eugenia. A autora manifesta que a tecnologia da manipulacéo
genética significa uma oportunidade para os eugenistas, afinal, através das
técnicas de engenharia genética sera capaz de selecionar sem erros e limites o tipo

de humano desejado. Expde:3?’

Os eugenistas de todos os matizes defendem a manipulacéo
genética sem limites, uma vez que vislumbram ser esta a estrada
gue podera criar condicdes para 0s seus intentos de
perfectibilidade, ndo como algo aleatdrio, inerente a biodiversidade,
mas porque concretamente podem, com as novas tecnologias de
producdo da vida humana e os conhecimentos da engenharia
genética, selecionar quase sem erros, em futuro talvez ndo muito
distante, qual o humano que eles desejam: poupando os brancos
sem “defeitos” e eliminando as demais racas, tidas como inferiores.

A Conferéncia de Asilomar em 1975 ja dava indicios da preocupacao
do ressurgimento de movimentos eugenistas - ainda que néo explicitamente,
conforme evidenciado - ja que um dos temas tratados no encontro foi os riscos da
clonagem de organismos e especulava-se sobre como a técnica poderia ser
utilizada em humanos. Entretanto, a potencial ameaca de uma clonagem humana
somente comecou a repercutir em 1996 com realizacdo da primeira clonagem em

um mamifero, a ovelha Dolly.

826 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criag&o. p. 111.

327 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criagéo. p. 113.
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O responsavel pelo grande feito foi o bidlogo embriologista lan Wilmut,
gue mesmo orgulhoso de seu experimento reforcou os perigos que a técnica de
clonagem de genes poderia propiciar, especialmente enaltecendo a gravidade e

incerteza cientifica da clonagem humana.

A conclusao feita pelo pesquisador decorre da morte precoce de
Dolly, que viveu por apenas 6 anos. O fato gerou varios questionamentos pelos
cientistas, tais como se falhas genéticas poderiam surgir em um organismo clonado
ao longo do tempo ou ainda se os clones estariam predestinados a morrer mais
cedo. Em razao disso, “[...] € compreensivel que o proprio criador da ovelha Dolly,
em coro com academias de ciéncias do mundo inteiro, recomende que seja

completamente banida a clonagem reprodutiva humana”.328

A clonagem reprodutiva na qual refere-se tem como finalidade a “[...]
duplicacdo direta de representantes de uma mesma espécie, sejam vegetais,
animais ou humanos”.?*® A clonagem reprodutiva da ovelha Dolly foi um caso
excepcional que obteve sucesso mesmo sobrevivendo por apenas 6 anos, ainda
assim é relevante destacar que foram 276 tentativas fracassadas para se obter o
clone, isso revela que é um procedimento que oferece eficicia reduzida e um futuro
incerto e, sobretudo, necessita de estudos aprofundados para que a clonagem

humana reprodutiva se torne uma realidade.
Zatz exemplifica o processo se fosse realizado em humanos:33°

No caso da clonagem humana, a proposta seria retirar-se o nucleo
de uma célula somética, que teoricamente poderia ser de qualquer
tecido de uma crianca ou adulto, inserir este nucleo em um évulo e
implantad-lo em um Uatero (que funcionaria como uma barriga de
aluguel). Se este 6vulo se desenvolver teremos um novo ser com
as mesmas caracteristicas fisicas da crianga ou adulto de quem foi

328 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 43.

329 GARRAFA, Volnei. Critica bioética a um nascimento anunciado. Parcerias Estratégicas, v. 7,
n. 16, pp. 115-124, 2002. p. 118. Disponivel em:
http://seer.cgee.org.br/index.php/parcerias_estrategicas/article/view/220. Acesso em: 10 jul. 2021.

330 ZATZ, Mayana. Clonagem humana: contras e prés. Parcerias Estratégicas, v. 7, n. 16, pp. 133-
143, 2002. p. 135. Disponivel em:
http://seer.cgee.org.br/index.php/parcerias_estrategicas/article/view/234. Acesso em: 10 jul. 2021.
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retirada a célula soméatica. Seria como um gémeo idéntico nascido
posteriormente.

A DUGHDH em seu artigo 11 ndo permite a clonagem reprodutiva

humana e considera a técnica uma pratica contraria a dignidade humana:

Artigo 11 - Nao serdo permitidas praticas contrarias a dignidade
humana, tais como a clonagem reprodutiva de seres humanos. Os
Estados e as organizacBes internacionais competentes sao
convidados a cooperar na identificacdo de tais préaticas e a
determinar, nos niveis nacional ou internacional, as medidas
apropriadas a serem tomadas para assegurar o respeito pelos
principios expostos nesta Declaracao.

Schramm expde que a clonagem humana reprodutiva “implicaria

numa heterodeterminacéo, feita por terceiros”33!, isto é, o clone estaria desprovido

de autodeterminacédo pois a ele ndo foi concedido um consentimento prévio sobre

a sua propria vida. O sociologo e filosofo Jirgen Habermas preconiza que essa

“heterodeterminacao” consiste em uma “[...] deciséo irreversivel que uma pessoa

toma em relacdo a constituicdo “natural” de outra [...]".3%?

Para Habermas essa privacdo do futuro alheio é tdo somente uma

intervencao de carater eugénico, uma vez que o clone humano sera feito de acordo

com as preferéncias de quem o desenvolveu. Sendo, portanto, uma decisao

unilateral e irreversivel que prejudicara a liberdade ética da vida em questdo:333

As intervencbBes eugénicas de aperfeicoamento prejudicam a
liberdade ética na medida em que submetem a pessoa em questao
a intencbes fixadas por terceiros, que ela rejeita, mas que séo
irreversiveis, impedindo-a de se compreender liviemente como o
autor unico de sua prépria vida.

331 SCHRAMM, Fermin Roland. A clonagem humana: uma perspectiva promissora?. In: GARRAFA,
Volnei; PESSINI, Leocir (org.). Bioética: poder e injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2004. p. 192.

332 HABERMAS, Jiirgen. O futuro da natureza humana: a caminho de uma eugenia liberal?. S&o
Paulo: Martins Fontes, 2004. Traducgéo de: Karina Jannini. p. 20.

333 HABERMAS, Jiurgen. O futuro da natureza humana: a caminho de uma eugenia liberal?. p.

87.
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Reforca Sandel:334

Alguns afirmam que a clonagem é errada porque viola o direito da
crianga a autonomia. Ao escolher de anteméo as caracteristicas
genéticas do filho, os pais o confinariam a uma vida & sombra de
alguém que ja existiu e, assim, privariam a crianga do direito a um
futuro aberto.

Sandel exp6e®*® que em um primeiro momento, a falta de
autodeterminacao justificaria todos os problemas morais que permeiam as técnicas
de manipulacdo genética sobre o genoma humano, em especial a clonagem
humana. Todavia, a inexisténcia de autodeterminacao sobre a propria vida ndo
pode ser encarada como algo conclusivo que determine como sendo o Unico motivo
que afirme as técnicas de manipulacdo genética como um maleficio para a vida

humana.

Ele explica que se pensar na situagdo de maneira reversa, talvez a
falta de autodeterminagdo deixasse de ser uma das principais razdes para as
técnicas de manipulagdo genética serem consideradas imorais para vida humana.
Isto é, o fato de uma crianca néo ser clonada ndo € o mesmo que dizer que ela tera
autodeterminacao suficiente para escolher a sua propria heranca genética, até

porgue isso seria impossivel j& que ninguém nasce selecionando os seus genes.

Do mesmo modo, apresenta que uma crianga clonada nao estaria
fadada a ser 0 que 0s seus genes manipulados a levariam a ser, por exemplo, uma
super ginasta. Mas de alguma forma, mesmo que a sua autodeterminacao nao
estivesse 100% comprometida, provavelmente estaria a mercé da loteria genética
a qual foi predestinada, nesse caso, de ser extraordinério nos esportes.

Ademais, ainda que a falta de autodeterminacao fosse a Unica causa
de preocupagao acerca do “humano sob encomenda”, ela ndo poderia ser utilizada

como argumento para aqueles que escolheram por realizar algum “auto

334 SANDEL, Michael J. Contra a perfeic&o: ética na era da engenharia genética. p. 14.

335 SANDEL, Michael J. Contra a perfeicdo: ética na era da engenharia genética. p. 15.
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melhoramento genético”, afinal isso consistiria em uma escolha propria e nao

interferiria nas geracdes seguintes.

Poderia se afirmar que a reflexdo de Sandel serve para demonstrar
que as técnicas de manipulacdo genética aplicadas a vida humana tém diversas
perspectivas, ao passo que dependendo do limite ultrapassado a tornara ou nao

um dilema moral que beira a eugenia.

Diante disso, na concepcdo de Branco a clonagem humana
reprodutiva, por exemplo, deve ser encarada através de perguntas: “Qual o objetivo
em produzir clones humanos? O que justificaria tal experiéncia? [...] Eugenia, para
"melhorar" a qualidade da espécie em geral? [...] Ou apenas uma brincadeira
irresponsavel, fruto da mera curiosidade?”.3*® De igual forma, Zatz elenca
indagacdes éticas que sao fundamentais que sejam respondidas antes que a

clonagem humana reprodutiva seja vista como uma possibilidade:33’

Por que clonar? Quem deveria ser clonado? Que caracteristicas
escolher? Quem decide? O que sera feito com os clones que
nascerem defeituosos? Pessoas dispostas a se auto-clonar, a
tentar clonar um filho ou um ente querido falecido ou casais sem
filhos estdo conscientes acerca do risco enorme de doencas
genéticas que podem aparecer no clone? E se ocorrerem
problemas mais tarde (na segunda ou terceira década) quem se
responsabiliza?

De igual forma, esses questionamentos devem ser aplicados até
mesmo nas técnicas que pretendem tratar e curar doencas, como a clonagem

terapéutica e a terapia génica.

A clonagem terapéutica®® vem sendo uma ideia cada vez mais

consideravel pela comunidade cientifica, isso porque através dela seria possivel

336 BRANCO, Angela Uchda. Clones humanos: falacias e retrocesso em uma experiéncia anunciada.
Psicologia: Ciéncia e Profissdo, v. 17, n. 2, pp. 43-47, 1997. p. 45. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S1414-98931997000200007. Acesso em: 15 jul. 2021.

337 ZATZ, Mayana. Clonagem humana: contras e pros. p. 140.

338 “A clonagem, nesses casos, ndo seria para desenvolver gémeos em série ou criar réplicas
aperfeicoadas de individuos. Em vez de usar células embrionarias armazenadas em clinicas de
reproducao assistida, a ideia seria produzi-las a partir de células retiradas do paciente, transferir
0 nucleo dessas células para um évulo sem ndcleo, cultiva-las e multiplica-las em laboratorio.
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“[...] reconstituir a medula em alguém que se tornou paraplégico ap6s um acidente
ou para substituir o tecido cardiaco em uma pessoa que sofreu um infarto.
Entretanto, [...] trata-se de uma tecnologia muito cara e com limitacdes

importantes”.33°

Ainda assim, Zatz reconhece que se a técnica fosse aprimorada
poderia trazer grandes beneficios a vida humana, principalmente relativas aos

estudos com células-tronco.34° Conforme a biéloga molecular:34!

Se essa técnica fosse dominada, no futuro, cada pessoa poderia
criar preventivamente suas linhagens particulares de células-tronco
com potencial embrionario. Ao longo da vida, caso essa pessoa
precisasse de transplante, essas células seriam descongeladas,
multiplicadas e induzidas a se diferenciar. Quando transplantadas,
poderiam regenerar o tecido ou o 6rgdo danificado sem o risco de
rejeicao.

Entretanto, Garrafa alerta que a clonagem deve ser compreendida
como uma técnica e seu uso implica em indicagbes e contraindicagdes,
defendendo, para tanto, que a ideia de “[...] duplicacdo vulgar de milionarios
excéntricos que desejam perpetuar-se, ou de superatletas que venham tirar o brilho

da competitividade olimpica, [...] ndo pode e nédo deve ser aceita”.34?

Contudo, Zatz adverte que essa concepcao que a clonagem humana
desperta na sociedade € um tanto quanto sensacionalista, visto que desde a

divulgacéao do clone da ovelha Dolly sempre surgem especulacdes conspiratérias

Depois, induzir a diferenciacéo em tecidos especificos de acordo com as necessidades.”. (ZATZ,
Mayana. Genética: escolhas que nossos avos ndo faziam. pp. 181-182).

339 ZATZ, Mayana. Clonagem humana: contras e prés. p. 139.

340 “Szo tipos de células que podem se diferenciar em células com fungdes muito especializadas,
constituindo diferentes tipos de tecidos do corpo. Em termos praticos, podemos afirmar que
células-tronco séo células que tém o potencial de recompor tecidos danificados e, assim, auxiliar
no tratamento de doengas como céncer, mal de Parkinson, mal de Alzheimer e doencas
degenerativas e cardiacas.” (Ministério da Saude. O que séo células-tronco. 2008. Disponivel
em: https://bvsms.saude.gov.br/celulas-tronco/. Acesso em: 15 jul. 2021).

341 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avos ndo faziam. p. 182.

342 GARRAFA, Volnei. Critica bioética a um nascimento anunciado. p. 120.
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sobre uma possivel clonagem humana produzida, porém “[...] o tempo demonstrou

que as profecias e os anuncios de seitas ndo se realizaram”.343

Ja a terapia génica, divide-se em dois tipos: terapia génica somatica
e germinativa. A terapia génica somatica ou a terapia génica em células ndo
reprodutivas assemelha-se ao propdsito da clonagem terapéutica, pois consiste no
“[...] tratamento de doencas hereditarias pela introducdo no organismo de copias

funcionais de um gene defeituoso da pessoa”.344

Muito embora esteja em fase experimental, tende a ser reconhecida
pela comunidade cientifica e propagada entre a populagdo, uma vez que nao
procura proporcionar uma mudanca definitiva em todos os genes humano, age
sobre células corporais especificas de modo a corrigir, reparar ou substituir genes
defeituosos apenas com o intuito de curar ou proporcionar uma melhor qualidade

vida ao acometido pela doenca.

Diferentemente da clonagem terapéutica, a técnica de terapia génica
somaética ja havia sido realizada em humanos no ano de 1990 e obtivera resultados
positivos. O caso em questao trata-se da menina Ashanti de Silva que na época
tinha 4 anos e convivia desde o nascimento com uma doenca hereditaria chamada
imunodeficiéncia combinada severa (SCID), essa condicdo genética rara
impossibilitava Ashanti de ter uma vida normal pois o0 seu sistema imunoldgico nao
era funcional, logo estava sujeita a contrair infeccdes e até mesmo morrer de
doencas que qualquer outra pessoa sem essa condi¢cao poderia se recuperar com

mais facilidade:34°

Os glébulos brancos de Ashanti ndo produziam uma proteina
fundamental; portanto, ndo eram funcionais. Entdo, os médicos
recolheram amostras de sangue da menina, separaram delas os
glébulos brancos e os cultivaram em laboratério. Em seguida,
introduziram neles os transgenes sadios, produzindo ent&o
glébulos brancos transgénicos Esses glébulos foram reimplantados
no organismo de Ashanti, que néo ficou curada da enfermidade,

343 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avés ndo faziam. p. 181.
344 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 37.
345 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 38.
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mas passou a ter menos resfriados e uma infancia mais préxima da
normalidade.

Desde entdo sdo incentivados estudos com terapia génica somatica
em pacientes com imunodeficiéncia combinada severa (SCID) nos quais tem
apresentado grandes avancos para a cura da doenca. Pesquisas semelhantes com
a terapia génica somatica também tem sido aplicadas as doengas como a Hemofilia
(disturbio na coagulacdo do sangue), mas ainda ndo ha uma solugéo

determinante.346

[...] o procedimento é o de introduzir o respectivo gene sadio (fator
VIII ou fator I1X, dependendo do tipo de hemofilia) em células do
paciente, para que essas passem a produzir a proteina necessaria.
A terapia deve ndo apenas fazer o organismo voltar a produzir a
proteina que falta, mas produzi-la em quantidade suficiente para
restabelecer a salde do paciente e por longo prazo, idealmente por
toda a vida.

Em contrapartida a terapia génica germinativa age sobre os
espermatozoides e 6vulo, e tem 0 mesmo escopo da clonagem humana reprodutiva

no sentido de aperfeicoar o ser humano.

A terapia génica germinativa “[...] busca solucionar o problema para
toda a raca humana, uma vez que procura extirpar de uma familia os genes
responsdaveis por doencas hereditérias [...] ou eliminacdo de caracteristicas (fisicas
ou raciais)”**’. A essa técnica seria cabivel produzir as mesmas indagacdes éticas
sustentadas por Zatz ja que ainda néo € possivel medir os efeitos colaterais que

tais intervencdes poderiam causar no DNA humano.

Rezende esclarece os motivos desse tipo de terapia génica ser

rejeitada: 348

346 INDEN, Rafael. Terapia génica: o que €, o que n&o € e o que sera. Estudos Avancados, v. 24,
n. 70, pp. 31-69, 2010, p. 45. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0103-40142010000300004.
Acesso em: 15 jul. 2021.

347 ESPOSITO, Breno Pannia. DNA e engenharia genética. p. 38.

348 REZENDE, Danubia Ferreira Coelho de. Limites juridicos da terapia génica embrionaria: por
uma reconstrucao critico-discursiva dos direitos da personalidade. 2009. 156 f. Dissertacédo
(Mestrado) - Programa de P6s-graduacgdo em Direito, Pontificia Universidade Catdlica de Minas
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Esse fato justifica-se em razdo do desconhecimento dos efeitos
gerados para o patriménio genético da humanidade diante da
insercao de uma modificacao definitiva em algum gene. Ha que se
falar ainda no respeito ao direito das geraces futuras a nao
manipulacdo do genoma herdado, além da salvaguarda da
diversidade humana genética como impedimento a intervencéo
sobre a linha germinal.

Para Laurent Alexandre as revolucdes tecnolégicas tém reinventado
as ciéncias da saude, a possibilidade de realizar uma “cirurgia” nos genes através
das técnicas de manipulacdo genética - seja para reparar ou aperfeicoar o ser
humano - inaugura uma medicina personalizada que “[...] vai se impor pouco a
pouco nos proximos dez anos, ao levar em conta as particularidades de cada
individuo e, principalmente, as variacdes na sequéncia de DNA ou na organizacao

das proteinas que o cercam”.34°

O conhecimento sobre o DNA humano através das novas tecnologias
permitira “[...] conceber tratamentos personalizados adaptados ao paciente”.3° Em
um futuro nao tao distante, os medicamentos serao feitos sob medida - assim como
ja séo possiveis por meio das farmacias de manipulacao - contudo, nessa nova era
que se aproxima “[...] faremos um exame genético para saber qual é a droga que

mais se adapta ao nosso perfil genético e em que dose devemos toma-la”.3%!

Com o avanco da biotecnologia, j4 existe a possibilidade de uma
“reprodugdo humana sob encomenda” através das técnicas de reproducdo humana

assistida®®? - que muito embora tenham objetivo diverso das técnicas de

Gerais, Belo Horizonte, 20009. p. 106. Disponivel em:
http://www.biblioteca.pucminas.br/teses/Direito_RezendeDF_1.pdf. Acesso em: 15 jul. 2021.

349 ALEXANDRE, Laurent. A morte da morte: como a medicina biotecnoldgica vai transformar
profundamente a humanidade. Barueri: Manole, 2018. Traducéo de: Maria Idalina Lopes Ferreira.
Edi¢éo do Kindle. p. 102.

350 ALEXANDRE, Laurent. A morte da morte: como a medicina biotecnologica vai transformar
profundamente a humanidade. p. 106.

%1 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avés nao faziam. p. 115.

352 “Reprodugéo Assistida (RA), termo sob o qual se designam uma série de métodos médico-
tecnoldgicos que possibilitam a realizacéo de gestagBes que ndo aconteceriam espontaneamente,
isto é, que colocam a intervencdo médico-tecnolégica como condigdo para sua ocorréncia, esta
configurando-se como uma alternativa cada vez mais freqlente para resolver a auséncia
involuntaria de filhos.”. (RAMIREZ-GALVEZ, Martha. Reproducdo assistida, consumo de
tecnologia, deslocamentos e exclusdes. Cienc. Cult.,, S&o Paulo, v. 60, n. 1, pp. 39-41, 2008.
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manipulacdo genética - acabam indiretamente contribuindo para a escolha do
doador perfeito que equivale ao mesmo dilema da escolha do gene com

caracteristicas impecaveis.

As biotécnicas de reproducdo humana assistida como a Inseminacgao
Intrauterina (11U)3%2 e a fertilizac&o in vitro (FIV)®** podem se valer dos bancos de
sémen. A empresa americana California Cryobank é considerada uma das mais
importantes na area e responsavel por realizar a importacao de sémen para paises

como o Brasil.

O California Cryobank e assim como muitos outros bancos
americanos disponibilizam em seu catdlogo de doadores “[...] informacbes
detalhadas sobre as caracteristicas fisicas de cada um, bem como sobre sua

origem étnica e area de formacdo académica.”®® Araujo descreve:3°6

[...] os bancos de sémen americanos oferecem uma descrigdo
detalhada do perfil de cada doador, ainda que a identidade seja
mantida em sigilo. O perfil do doador inclui informac®es relativas a
cor dos olhos, cor do cabelo, grupo étnico (asiatico, caucasiano,
negro, latino, misto), peso, tipo sanguineo, altura, etc. [...] Algumas
informagbes sobre o grau de instrucdo do doador também
costumam ser oferecidas para que futuros pais e maes possam ter
uma ideia de seus talentos e grau de inteligéncia.

p. 39. Disponivel em: http://cienciaecultura.bvs.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0009-
67252008000100016&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 18 jul. 2021).

353 “A inseminagao intrauterina (11U) € um procedimento simples, ndo invasivo, com uma boa relagéo
custo/beneficio, que consiste na introdugéo de sémen previamente processado em laboratério, na
cavidade uterina.” (SOUSA, Vera et al. Que fatores influenciam o sucesso da inseminacéo
intrauterina intraconjugal?. Acta Obstétrica e Ginecolégica Portuguesa, v. 11, n. 2, p. 98-103,
2017, p. 98. Disponivel em: http://www.fspog.com/fotos/editor2/08-eo_16-00036.pdf. Acesso em:
18 jul. 2021).

354 4[] técnica de procriagdo assistida mediante a qual se relinem, extracorporeamente, numa placa
de “petri” ou num tubo de ensaio, 0 material genético masculino e o material genético feminino,
propiciando a fecundacéo e a formagéo do ovo, cuja introdugao no Gtero da mulher dar-se-4 apés
iniciada a divisao celular.”. (SILVA, Reinaldo Pereira. Analise bioética das técnicas de procriagdo
assistida. In: CARLIN, Volnei Ivo. (Coord.). Etica e bioética: novo direito e ciéncias médicas.
Florianodpolis: Ed. Terceiro Milénio, 1998. p. 127).

35 SANDEL, Michael J. Contra a perfeic&o: ética na era da engenharia genética. p. 71.

3% ARAUJO, Marcelo de. Novas tecnologias e dilemas morais. p. 56.
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Essa politica seletiva nos bancos de sémen americano ndo é uma
novidade. Em 1980 o geneticista Robert Klark Graham fundou o “Repository for
Germinal Choice” que tinha como meta “[...] coletar o sémen de cientistas
agraciados com o Prémio Nobel e disponibiliza-los para mulheres em busca de

doadores, na esperanca de criar bebés superinteligentes”.3%’

Impressionantemente o programa de eugenia liderado por Graham
perdurou por quase 20 anos encerrando suas atividades em 1999. Ao menos 15
criangas nasceram do banco de esperma, sendo que até hoje suas identidades “[...]
permanecem desconhecidas, mas parece que nenhuma recebeu ainda o prémio

Nobel”.358

O cofundador do California Cryobank, o Dr. Cappy Rothman
repreende veementemente a eugenia de Graham, porém infelizmente confirma “[...]
que o doador ideal para o California Cryobank tem formac&o universitaria, 1,82
metro, olhos castanhos, cabelos louros e covinhas — nao porque a empresa deseje

propagar essas caracteristicas, mas porque sdo as que seus clientes desejam.”3>°

Para Sandel ha um grande conflito moral sobre o tema. Para o autor
se ha por parte da sociedade um desconforto moral diante do projeto de eugenia
de Graham na intencédo de criar seres humanos superinteligentes, da mesma forma
deverao se sentir incomodados com a seletividade de doadores que acontece no

Cryobank mesmo sendo uma politica desprezada pela empresa. Explica:36°

Qual é, afinal, a diferengca moral entre projetar criangas segundo um
proposito eugénico explicito e projetar criangas segundo os ditames
do mercado? Nao importa se o objetivo € aprimorar o “plasma
germinal” da humanidade ou atender a preferéncias de consumo:
ambas as praticas sdo eugenistas, no sentido de que as duas
transformam criancas em produtos de projeto deliberadamente
selecionado.

37 SANDEL, Michael J. Contra a perfeicdo: ética na era da engenharia genética. p. 71.
38 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. p. 340.
39 SANDEL, Michael J. Contra a perfeic&o: ética na era da engenharia genética. p. 72.

360 SANDEL, Michael J. Contra a perfeicdo: ética na era da engenharia genética. p. 72.
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Logo, ndo haveria motivos para diferenciar a manipulacdo genética do
genoma humano do mercado de banco de sémen sob a justificativa que a primeira
busca um ser humano perfeito, sendo que no fim esse se torna um objetivo de
ambos, ou seja, uma reproducdo seletiva e, sobretudo, de carater eugénico.
Observando dessa forma, para Alexandre a ideia da clonagem reprodutiva néo

seria tdo detestavel:361

O homem moderno adquiriu o hébito de domesticar sua
reproducdo. As vezes nas formas mais incomodas: inseminacg&o
artificial, barriga de aluguel, procriacdo assistida, banco de
esperma... Por que ndo exigiria a clonagem reprodutiva quando
esta estiver tecnicamente dominada?

Ha ainda outra problematica envolvendo as técnicas de reproducéo
humana assistida e que incidem nos mesmos entraves morais e éticos acima

destacados: a técnica de diagndstico pré-implantagéo (DPI).

7

O DPI é uma técnica que necessita ser realizada através da
fertilizacdo in vitro, bem como é aconselhada aos casais que apresentam ou
possuem algum histérico de doenca grave na familia, ou ainda, que ja tiveram filhos
com determinada doenca séria e que buscam uma alternativa para que o0 proximo

filho ndo venha a nascer com a mesma enfermidade. Zatz descreve:362

Quando o embrido tem de oito a dezesseis células, é possivel,
antes de implanta-lo no Utero, retirar uma ou duas células e verificar
se existe alguma alteracdo no numero ou estrutura dos
cromossomos (ou se € do sexo masculino ou feminino). Pode-se
também descobrir se ha alguma mutacdo especifica responsavel
por uma doencga genética. Mas isso s6 é possivel na préatica se essa
mutacéo j& for conhecida, pois existem milhares de mutacdo que
podem causar uma doenca genética, e rastrear todas ainda é
impossivel. [...] O DPI permite selecionar apenas os embrides sem
a mutacao para serem implantados, possibilitando, assim, ao casal,
gerar um descendente livre daquela doenca.

%1 ALEXANDRE, Laurent. A morte da morte: como a medicina biotecnoldgica vai transformar
profundamente a humanidade. p. 162.

362 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avés ndo faziam. pp. 70-71.
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No Brasil, conforme a Resolugdo do Conselho Federal de Medicina -
CFM n° 2.294/20213%%3 os embrides com mutacdo poderdo ser doados para a
pesquisa ou descartados desde que nas duas opcdes haja a decisdo do(s)
paciente(s), devidamente documentada com consentimento informado livre e

esclarecido especifico.

O DPI nédo é uma tecnologia nova, a técnica foi utilizada pela primeira
vez em 1989 por dois casais ingleses. Ambos 0s casais possuiam um historico
familiar com doengas genéticas graves e incuraveis que coincidentemente s6 se
manifestavam no sexo masculino. Por logica, como forma de ndo reproduzir a
doenca foram selecionados apenas os embrides do sexo feminino, e assim, os dois
casais “[...] tiveram filhas gémeas; como predito, todas essas meninas estavam

livres das doencas”.6

Embora a técnica ofereca um certo alivio para a familia e uma maior
qualidade de vida ao ser que ir4 nascer, Zatz3%® aponta que os distUrbios em
questdo poderdo se manifestar tardiamente ou talvez nunca se concretizem em
uma doenca. Nesse sentido, a autora reflete sobre qual seria o sentido ético de
excluir um embrido que poderia se tornar uma vida saudavel e que muito

provavelmente somente contrairia a doencga depois dos 40 anos.

Para Zatz o DPI de certa forma lanca um dilema ético para o futuro,
afinal indaga quando sera possivel que doengcas como o diabetes e a hipertensao
sejam seletivamente excluidas, e a que passo estara essa nova técnica ao ponto

de instituir através da selecédo de embrides perfeitos um novo tipo de eugenia.

363 “Conforme VI - 1. (BRASIL. Resolugio n° 2.294, de 27 de maio de 2021. Adota as normas éticas
para a utilizacdo das técnicas de reproducao assistida - sempre em defesa do aperfeicoamento
das praticas e da observancia aos principios éticos e bioéticos que ajudam a trazer maior
seguranca e eficacia a tratamentos e procedimentos médicos, tornando-se o dispositivo
deontoldgico a ser seguido pelos médicos brasileiros e revogando a Resolugdo CFM n° 2.168,
publicada no DOU de 10 de novembro de 2017, Secéo 1, pag. 73. Brasilia, DF. Disponivel em:
https://www.in.gov.br/en/web/dou/-/resolucao-cfm-n-2.294-de-27-de-maio-de-2021-325671317.
Acesso em: 25 jul. 2021).

364 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histdria intima. p. 557.

365 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avés ndo faziam. p. 71.
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Da mesma forma, Mukherjee compartilha:36¢

N&o temos modelos ou metaforas para conceber um mundo onde
o futuro de uma crianga seja analisado em termos de
probabilidades, onde um feto seja diagnosticado antes do
nascimento ou se torne um “previvente” mesmo antes da
concepcao. A palavra “diagnostico” vem do termo grego que
significa “capaz de distinguir”, mas “distinguir’ tem consequéncias
morais e filosoficas que vao muito além da medicina e da ciéncia.

Alexandre pondera que essas revolucdes irdo desencadear no que
denomina de “fratura genética”, isto é, compara que assim como hoje € perceptivel
uma “fratura digital” na sociedade dividindo-a entre 0s antigos e a geracao que
domina a tecnologia, a “[...] nossa geracao e a seguinte talvez sejam as ultimas na
histéria da humanidade a nao se beneficiar de uma “reparagao” e de uma espécie

de contrato de manutencao perpétua de seu patrimonio genético e biolégico”.36”

As novas técnicas de manipulacédo genética tém demonstrado esse
cenario. Atualmente ja existem técnicas que vem aprimorando formas de “cortar”’ o
DNA, revolucionando o manuseio das enzimas de restricdo ja descobertas em
1960.

Dentre as técnicas de alteracédo génica, pode-se citar os mecanismos
de atuacdo das nucleases®®®, de outra forma, as “[...] enzimas que conseguem
cortar DNA ou RNA [...]"*% tais como o Zinc Finger Nucleases (ZFN) e o

Transcription Activator-Like Effector Nucleases (TALENS).

366 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. pp. 557-558.

367 ALEXANDRE, Laurent. A morte da morte: como a medicina biotecnoldgica vai transformar
profundamente a humanidade. p. XII.

368 “Nucleases sdo enzimas onipresentes, capazes de catalisar e clivar sequéncias de DNA e RNA.
[...] As nucleases tém sido importantes ferramentas nas técnicas de biologia molecular, como as
endonucleases de restricdo do tipo I, que permitem cortar sequéncias de interesse, [...] e também
séo utilizadas ao se extrair material genético”. (DUARTE, Isabela. Adequacéo de metodologia
para deteccdo de DNASE e RNASE em embalagens priméarias de produtos para
diagnésticos in vitro. 2017. 45 f. TCC (Graduacao) - Curso de Ciéncias Bioldgicas, Universidade
Federal do Parana, Curitiba, 2017. p. 19. Disponivel em: https://hdl.handle.net/1884/65754.
Acesso em: 25 jul. 2021).

369 ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢éo de genes e o futuro da espécie
humana. p. 210.
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O ZFN ou “Dedo de Zinco”, “[...] surgiu da fusdo do dominio de
clivagem com uma proteina contendo dominios semelhantes a pequenos dedos
moldados pela presenca de um ion de zinco, que permitem a ela se fixar a uma

sequéncia de DNA especifica”.3"°

A tecnologia de manipulacdo genética oferecida pelo ZFN era
bastante requisitada nos laboratérios na pesquisa com genes ndo-humanos, no
entanto, com o tempo observou-se que elevar o uso da técnica para estudos com
seres humanos exigiria uma maior aten¢cao pois, em virtude da sua especificidade
poderia acabar cortando o DNA em locais indesejados causando, sobretudo, uma
mutacédo genética. Ademais, foi evidenciado que o ZFN produzia maior toxidade as

células.3’?

Ja os TALENs foram descobertos em 2011 e “[...] também faziam
cortes na escada dupla do DNA, mas essas nucleases eram mais flexiveis e
versateis do que a ZFN e poderiam ser empregadas para modificar uma gama mais
ampla de alvos genéticos com maior especificidade”.3’2 Embora constatado que as
suas funcionalidades eram melhores que o ZFN e o nivel de toxidade apresentado
era menor, “[...] os efeitos fora do alvo sdo igualmente uma forte preocupacéao para

a técnica TALEN, [...] levando até a possivel inativacdo da funcéo do gene”.3"3

Em meio a esse impasse que as nucleases apresentavam - entre

tantas, o longo e dificil processo na qual deveriam ser submetidas - foi descoberta

370 ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢do de genes e o futuro da espécie
humana. p. 211.

371 GUPTA, Rajat M.; MUSUNURU, Kiran. Expanding the genetic editing tool kit: ZFNs, TALENS,
and CRISPR-Cas9. Journal Of Clinical Investigation, v. 124, n. 10, pp. 4154-4161, 1 out. 2014.
American Society for Clinical Investigation. p. 4156. Disponivel em:
http://dx.doi.org/10.1172/jci72992. Acesso em: 25 jul. 2021.

372 METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade. p.
115.

373 NABAIS, Ana Teresa Gaspar. Técnicas de edi¢do de genoma como abordagem promissora
na terapia génica. 2015. 73 f. Dissertacdo (Mestrado) - Curso de Ciéncias Farmacéuticas,
Instituto Superior de Ciéncias da Saude Egas Moniz, Almada, Portugal, 2015. p. 38. Disponivel
em: http://hdl.handle.net/10400.26/10973. Acesso em: 25 jul. 2021.
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uma nova técnica promissora e muito mais célere em apresentar resultados: a
técnica CRISPR-Cas9. Destaca Walter:374

Com as ZFNs e o TALEN, vocé precisava construir uma nova
proteina-guia toda vez que quisesse selecionar uma sequéncia
genética diferente para cortar. Era dificil e demorado. Mas com o
CRISPR é s6 brincar com a sequéncia genética do RNA guia Unico.
Um bom aluno consegue fazer isso rapidamente no laboratério.

As primeiras evidéncias acerca do CRISPR foram no final da década
1980, porém nessa época pouco se sabia a respeito dos impactos da aplicacéo
dessa técnica. Foi entdo que através das pesquisas sobre o sequenciamento de
bactérias realizadas pelo bi6logo molecular Francisco Mojica, o levaram a “[...]
perceber que os conjuntos de cédigo repetido palindrébmico das bactérias batiam

com 0s mesmos conjuntos de cédigo em alguns tipos de virus”.37

A essas repeticdes nas sequéncias foi atribuido o nome de Clustered
Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats - CRISPR (no portugués,

Repeti¢des Palindrémicas Curtas Agrupadas e Regularmente Interespagadas).

A partir desse momento muitas pesquisas iniciaram acerca do
CRISPR, mas o apice dos estudos somente ocorreu no ano de 2010. Nesse ano, a
microbiologista Sylvain Moineau percebeu gque se associasse o sistema CRISPR a
enzima Cas9%'® isso geraria “[...] quebras na dupla-hélice do DNA em locais

precisos e previsiveis”.3"’

A revelacdo permitiu que em 2012 a equipe da microbiologista

Emmanuelle Charpentier e da bioquimica Jennifer Doudna “reprogramassem” o

874 ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢éo de genes e o futuro da espécie
humana. p. 212.

875 METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade. p.
116.

376 “Essas “enzimas associadas ao CRISPR” permitem que o sistema corte e cole novas memorias
de virus que atacam as bactérias. Também criam segmentos curtos de RNA, conhecidos como
RNA CRISPR (crRNA), capazes de guiar uma enzima semelhante a uma tesoura até um virus
perigoso a fim de cortar seu material genético”. (ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer
Doudna, edigao de genes e o futuro da espécie humana. p. 130).

877 METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade. p.
118.
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sistema do CRISPR-Cas9, isto &, “[...] elas conseguiam forgar o sistema a fazer
cortes intencionais em outros genes e genomas, [...] a mutacéo nao era provocada
aleatoriamente: o corte podia ser programado para ocorrer exatamente no local

reconhecido pelo sistema de autodefesa”.®’® Segundo Metzl:37°

[...] adaptaram de maneira engenhosa o sistema CRISPR-Cas9 em
uma ferramenta precisa que podia ser usada para cortar qualquer
alelo do DNA. Eles também descobriram como o sistema podia ser
usado para inserir um novo DNA adicional. [...] Isso fez 0 processo
de modificagdo genética bem mais facil do que era antes.

O grande feito concedeu as pesquisadoras o Prémio Nobel de
Quimica no ano de 2020. A possibilidade de transformar CRISPR-Cas9 em uma
técnica de manipulacdo genética “[...] despertou um novo nivel de interesse pelo

CRISPR ao redor do mundo”.380

Em consequéncia, instaurou-se um novo debate ético sobre as
técnicas de manipulacdo genética, afinal o CRISPR-Cas9 por oferecer um melhor
custo e beneficio que as demais técnicas ja mencionadas - mecanismo mais rapido,
econdmico e preciso - torna-se uma ferramenta acessivel aos pesquisadores,
ampliando para tanto, o risco de manipulagbes controversas. Logo, “[...] um gene
pode ser mudado de modo intencional e um novo codigo genético pode ser escrito

no genoma humano”.38! Salienta Araujo:38?

As implicacbes éticas sdo tremendas. Se, por um lado, CRISPR
pode se tornar 0 mais importante aliado na busca por tratamento e
cura de uma série de doengas, CRISPR pode também, por outro
lado, comprometer a saude e bem-estar das geracdes futuras e
afetar radicalmente a compreensao que temos de nds proprios
como seres humanos.

878 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histéria intima. pp. 576-577.

379 METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade. p.
118.

380 |ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edicdo de genes e o futuro da espécie
humana. p. 140.

%81 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histdria intima. p. 583.

%82 ARAUJO, Marcelo de. Novas tecnologias e dilemas morais. p. 09.
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Em 2016 na Suécia pesquisadores do Instituto Karolinska obtiveram
permissao para manipular embrides humanos através da técnica CRISPR-Cas9. A
Unica objecdo era que as criancas geneticamente manipuladas nao fossem
geradas. Ocorre que, os embrides em questao tratava-se de “embrides viaveis”, ou
seja, se fossem transferidos para Gtero poderiam se desenvolver em um bebé. Foi,

portanto, a primeira pesquisa envolvendo embrides viaveis.

Muitos estudos na cura e tratamento de doencas utilizando a técnica
CRISPR-Cas9 séo realizados com embrides ndo-viaveis, isto €, sem condi¢des de

ser gerado no Utero, resultando geralmente em um aborto espontaneo.

A titulo de exemplo, o Brasil por meio do Art. 63 do Decreto n°
5.591/2005%8° permite para “fins de pesquisa e terapia, a utilizacdo de células-
tronco embrionérias obtidas de embrides humanos produzidos por fertilizagéo in
vitro e ndo utilizados no respectivo procedimento”, desde que sejam embrides
invidveis ou embrides congelados disponiveis e que em ambos 0s casos haja o

consentimento dos genitores.

Em 2015, um laboratério da Universidade Sun Yat-sem, na China
liderado pelo cientista Junjiu Huang anunciaram que haviam concluido uma
“cirurgia genética” em 86 embrides inviaveis através da técnica CRISPR-Cas9 com
0 objetivo de extrair a doenca Talassemia Beta (distarbio sanguineo). O estudo, no

entanto, manifestou varios erros apontados pela prépria equipe de Huang:38

383 BRASIL. Decreto n°® 5.591, de 22 de novembro de 2005. Regulamenta dispositivos da Lei n°
11.105, de 24 de marco de 2005, que regulamenta os incisos Il, IV e V do § 1° do art. 225 da
Constituicao, e da outras providéncias. Brasilia, DF, Disponivel em:
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2004-2006/2005/decreto/d5591.htm. Acesso em: 25 jul.
2021.

384 No original: “His team also found a surprising number of ‘off-target’ mutations assumed to be
introduced by the CRISPR/Cas9 complex acting on other parts of the genome. This effect is one
of the main safety concerns surrounding germline gene editing because these unintended
mutations could be harmful. The rates of such mutations were much higher than those observed
in gene-editing studies of mouse embryos or human adult cells. And Huang notes that his team
likely only detected a subset of the unintended mutations because their study looked only at a
portion of the genome, known as the exome. “If we did the whole genome sequence, we would get
many more,” he says.”. (CYRANOSKI, David; REARDON, Sara. Chinese scientists genetically
modify human embryos. Nature, 22 abr. 2015. p. 02. Disponivel em:
https://doi.org/10.1038/nature.2015.17378. Acesso em: 27 jul. 2021).
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Sua equipe também encontrou um ndamero surpreendente de
mutacdes "fora do alvo", supostamente introduzidas pelo complexo
CRISPR / Cas9 agindo em outras partes do genoma. Este efeito é
uma das principais preocupag¢des de seguranca em torno da edicéo
de genes da linha germinativa porque essas mutacoes indesejadas
podem ser prejudiciais. As taxas de tais mutacBes foram muito
maiores do que as observadas em estudos de edi¢do de genes de
embrides de camundongos ou células humanas adultas. E Huang
observa que sua equipe provavelmente detectou apenas um
subconjunto das muta¢des nado intencionais porque seu estudo
analisou apenas uma parte do genoma, conhecida como exoma.
“Se fizéssemos toda a sequéncia do genoma, obteriamos muito
mais”, diz ele.

O estudo de Huang com embrides humanos foi traduzido como “[...]
um experimento deploravel, malfeito, destinado a provocar uma reagéo.” E de
fato, foi o que ocorreu. A comunidade cientifica reagiu com grande preocupacao a

tentativa falha de manipular a vida humana.

Araujo destaca que o método de pesquisa com embrides ndo-viaveis
nao traz um beneficio para a ciéncia mas traz em um sentido ético e vice-versa,
nao podendo ter assim um parametro sobre quais Sao 0s reais riscos que a técnica

CRISPR-Cas9 poderia fornecer para os seres humanos:38¢

Como a equipe médica estara descartando um embrido que, de
todo modo, seria igualmente descartado pelo corpo da mulher, a
utilizacdo de embrides ndo-viaveis para a pesquisa cientifica ndo
costuma ser vista como um grande problema ético. Por outro lado,
justamente por serem embrides anormais, a pesquisa com
embriBes ndo-viaveis acaba ndo sendo um modelo muito confiavel
sobre a genética de embrides humanos saudaveis. O que parece
uma vantagem, do ponto de vista ético, acaba sendo uma
desvantagem do ponto de vista cientifico. E a desvantagem do
ponto de vista cientifico tem implicacbes éticas também. Sem
sabermos o que ocorre com 0 uso de CRISPR em embrides
normais, nao podemos saber com precisao quais sdo os beneficios
e riscos que o uso clinico de CRISPR pode ter no futuro.

385 MUKHERJEE, Siddhartha. O gene: uma histdria intima. p. 584.

386 ARAUJO, Marcelo de. Novas tecnologias e dilemas morais. pp. 74-75.
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Por outro lado, em 2016 foi aprovado pela Human Fertilisation and
Embryology Authority - HFEA (em portugués, Autoridade de Fertilizacdo Humana e
Embriologia) - 6érgdo publico ndo departamental do Reino Unido - que os cientistas
realizassem pesquisas com a técnica CRISPR-Cas9 em embrides saudaveis, ou
ainda, embrides viaveis. O objetivo do estudo é descobrir através das modificacbes
genéticas respostas para o tratamento de infertilidade. Conforme divulgado pela
revista Nature3®’, os pesquisadores véo interromper os experimentos apos sete

dias, quando os embrides serdo destruidos.

Enquanto os pesquisadores do Reino Unido obtiveram aval de um
orgao regulador, na China foram realizados estudos com embriées humanos
viaveis sem autorizacdo. Em 2018, o pesquisador He Jiankui manipulou embrides
humanos com a técnica CRISPR-Cas9 como forma de editar o gene CCR5 que tem
ligacdo com o virus HIV. Conforme anunciado por Jiankui, destes embrides
nasceram gémeas livres do virus HIV. No final do ano de 2019 o pesquisador foi
condenado a 3 anos de prisao ja que o experimento nao foi recepcionado de acordo

com a legislacdo da China.3®®

O médico cardiologista e especialista em edicdo genética, Kiran
Musunuru em seu livro “The CRISPR generation: the story of the world’s first gene-
edited babies” apresenta que um dos motivos benéficos para a manipulagao
genética em embrides humanos seria diminuir significamente o risco de um bebé

contrair uma doencga grave no futuro, como o Alzheimer e o cancer de mama.

O especialista frisa sobre a reducéo do risco e ndo propriamente a
cura da doencga. Ainda ndo é possivel pela manipulagdo genética que uma doenca
seja reduzida a nada, mas ainda assim, as possibilidades de retardar a sua

progressao sao animadoras.

387 CALLAWAY, Ewen. UK scientists gain licence to edit genes in human embryos. Nature, v. 530,
n. 18, p. 18-18, 01 fev. 2016, p. 18. Disponivel em: go.nature.com/Isluwv. Acesso em: 27 jul. 2021.

388 BBC NEWS. China condena a tres afios de carcel al polémico cientifico que realiz6 la
primera modificacion genética de bebés. 2019. Disponivel em:
https://www.bbc.com/mundo/noticias-50948086. Acesso em: 27 jul. 2021.
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Mesmo assim, Musunuru descreve que em casos como das gémeas
gue nasceram livres do virus HIV alguns fatores devem ser repensados. Em analise
das porcentagens, a prevaléncia de infec¢ao do virus HIV na China é muito baixa,
isto &, “inferior a um décimo de um por cento”3°, considera, portanto, que ainda
gue uma das gémeas se infectasse com o virus no futuro, existem tratamentos
disponiveis que reduziriam a probabilidade de evoluir para a AIDS. Dessa forma o
médico questiona se nesse caso a manipulacdo do embrido humano causou uma

mudanga significativa.

Ademais, outra vantagem da manipulacdo genética do genoma
humano apontado por Musunuru seria 0 aprimoramento, que em sua concepgao
possui um grande problema conceitual. Ele entende que o aprimoramento genético
significa “[...] um traco ndo médico desejavel, isto é, aquele que ndao melhora
diretamente a salde ou expectativa de vida [...]**°, no entanto, essa busca pelo
desejavel varia de pessoa para pessoa, logo o “melhoramento” para alguns significa
a cura de uma doenca, enquanto para outros uma habilidade atlética. E nesse ponto
que reside o debate ético acerca do uso das técnicas de manipulagéo genética em

humanos.

O especialista conta que percebeu esse dilema na palestra do Dr.
George Church, da Harvard Medical School sobre as mutacdes genéticas ocorridas
em células de mamiferos através da técnica CRISPR-Cas9. Na palestra, o doutor
apresentava uma lista de caracteristicas que concluiu como desejaveis na
pesquisa, dentre elas a reducdo dos sintomas da doenca de Alzheimer e a
diminuicdo da producdo de odores corporais. Claramente para o doutor a Ultima
caracteristica foi entendida como um aprimoramento na saude, mas para alguns

poderia ser apenas uma melhoria de natureza cosmética:3%

389 No original: “less than one tenth of one percent”’. (MUSUNURU, Kiran. The CRISPR generation:
the story of the world's first gene-edited babies. New Jersey: BookBaby. Edi¢cdo do Kindle. p. 234).

3%0 No original: “[...] a desirable non-medical trait, that is, one that doesn’t directly improve one’s
health or lifespan [...]". (MUSUNURU, Kiran. The CRISPR generation: the story of the world's first
gene-edited babies. p. 234).

391 No original: “Most people would agree that the traits at the beginning of this list can mean life or
death, whereas the traits at the end of this list are more cosmetic in nature. But imagine using gene
editing to introduce these mutations into embryos for the purpose of introducing these traits. Where
to draw the line between medical treatments and enhancements? That is open to debate”.
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A maioria das pessoas concordaria que as caracteristicas no inicio
desta lista podem significar vida ou morte, enquanto as
caracteristicas no final desta lista sdo de natureza mais cosmética.
Mas imagine usar a edicdo de genes para introduzir essas
mutacbes em embrides com o propésito de introduzir essas
caracteristicas. Onde tracar a linha entre tratamentos médicos e
melhorias? Isso esta aberto ao debate.

Habermas ja havia verificado a problematica ao afirmar que hoje nao
esta mais determinado “[...] o limite conceitual entre a prevencgao do nascimento de
uma crianca gravemente doente e o aperfeicoamento do patrimdnio hereditario
[...]%%2. Para o filésofo o problema conceitual passa a ser compreendido como o

limite entre a prevencao e a eugenia.

Até mesmo para a doutora Jennifer Doudna o cenério é preocupante.
A bioquimica revela que certa vez teve um pesadelo no qual Adolf Hitler perguntou
a ela sobre o CRISPR e como poderia ser utilizada a tecnologia. “Ela acordou
suando frio, horrorizada com o que alguém com a ideologia eugénica de Hitler

poderia tentar fazer com a edigdo de genes”.3%3

Por mais conspiratorio que se parecam 0s caminhos que possam
levar as técnicas de manipulacédo genética do genoma humano, Musunuru alerta
que algumas caracteristicas desejaveis “[...] como inteligéncia aprimorada, estédo
muito além do alcance da edicédo de genes.”®%* Metzl expde que as pessoas nao

tém ideia do que um QI de 1.000 poderia ocasionar:3%°

E bem possivel, talvez até provavel, que um individuo projetado
para ter um QI de 1.000 fosse levado a loucura, se tornasse um

(MUSUNURU, Kiran. The CRISPR generation: the story of the world's first gene-edited babies.
pp. 234-235).

392 HABERMAS, Jiirgen. O futuro da natureza humana: a caminho de uma eugenia liberal?. p.30

393 No original: “She woke up in a cold sweat, horrified about what somebody with Hitler's eugenics
ideology might try to do with gene editing”. (MUSUNURU, Kiran. The CRISPR generation: the
story of the world's first gene-edited babies. p. 246).

394 No original: “[...] such as enhanced intelligence, are well beyond the reach of gene editing”.
(MUSUNURU, Kiran. The CRISPR generation: the story of the world's first gene-edited babies.
p. 236).

3% METZL, Jamie Frederic. Hackeando Darwin: engenharia genética e o futuro da humanidade.
pp. 111-112.
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perigoso sociopata ou desenvolvesse algum tipo de doenca
neurolégica que nds nunca vimos. Seria dificilimo saber que
mutacfes nocivas seriam passadas por geracfes de embribes
cruzados antes de uma crianga nascer de verdade. Criar humanos
superinteligentes teria também, por razdes Obvias, enormes
implicacdes sociais e éticas.

Por fim, Sandel ao refletir sobre os aperfeicoamentos genéticos -
como a superinteligéncia, alteracdo na altura e cor dos olhos - questiona se fossem
permitidos, deixariam de ser repreendidos pela sociedade? O autor acredita que
ndo pois sempre recaira sobre o assunto um debate moral, afinal a nocao de

humanidade estard em quest&o:3%

E comum dizer que o melhoramento genético, a clonagem e a
engenharia genética ameacam a dignidade humana. Isso é
verdade. O desafio, porém, é identificar como essas praticas
reduzem a nossa humanidade — ou seja, quais aspectos da
liberdade humana ou do florescimento humano se veem
ameacados.

A medida que a tecnologia vai se desenvolvendo e as técnicas de
manipulacéo genética vao sendo aperfeicoadas no estudo do genoma humano, “[...]
impde-se a perspectiva de que em pouco tempo a espécie humana talvez possa
controlar ela mesma sua evolugdo biologica.”?” Cabe conhecer quais tem sido os
planos dos Direitos Humanos e da Bioética no debate ético e normativo sobre o

dilema que se apresenta.

3.2 AS TECNICAS DE MAN\NIPULAQAO GENETICA APLICADAS AO GENOMA
HUMANO NA INTERSECAO ENTRE OS DIREITOS HUMANOS E A BIOETICA:
DEVE-SE FALAR EM ATUALIZACAO NORMATIVA?

As novas tecnologias advindas da engenharia genética aplicadas ao
genoma humano tém provocado um longo debate nas esferas dos Direitos
Humanos e da Bioética. A proposicdo da perda de um sentido humano e o limite

entre o tratamento de uma doenca e o inicio de uma nova eugenia tem despertado

3% SANDEL, Michael J. Contra a perfeic&o: ética na era da engenharia genética. p. 28.

39T HABERMAS, Jirgen. O futuro da natureza humana: a caminho de uma eugenia liberal?. p. 30.
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preocupac¢do pela comunidade cientifica e igualmente demonstrado que ainda ndo

h& um consenso ético e normativo sobre o tema.

Na visdo de Zatz, “[...] a ciéncia avangou depressa demais e nao
houve tempo para que uma discussdo ética acompanhasse a sua evolugdo.”3%
Para a geneticista o cenario necessita de um debate ético prévio e ndo apds os
eventos cientificos se confirmarem. Sobretudo, recomenda que a questdo néo seja
restringida aos bancos académicos e sim que o didlogo se amplie para toda a

sociedade. Corrobora Bergel:3%°

Onde se instalardo as barreiras divisorias, quem as estabelecera?
Como poderao ser evitados os desafios que parecem chocar com
principios éticos elementares? Estamos operando sobre um futuro
gue perigosamente se aproxima ao presente e isso obriga a ser
cuidadosos, estabelecendo principios e regras de aceitagcdo social
geral.

Nesse sentido, a0 mesmo tempo em que se discutem os limites da
utiizacdo das técnicas de manipulacdo genética por cientistas, ha outros
segmentos do emprego das técnicas que ja estdo em desenvolvimento e carecem

de atencéo redobrada dos Direitos Humanos e da Bioética.

A Biologia “Do it yourself - DIY” (em portugués, faga vocé mesmo) ou
ainda a Biologia de garagem tem alcancado cada vez mais seguidores que se
denominam como “biohackers”. Os biohackers trata-se de “[...] pessoas, por vezes
ainda em idade escolar, que misturam genes e DNA de organismos em garagens,

nos fins de semana.”*%

A préatica vem estimulando que pessoas sem nenhuma formacao

superior em genética ou biologia fabriquem sistemas bioldgicos, “[...] sem quase

398 ZATZ, Mayana. Genética: escolhas que nossos avés néo faziam. p. 188.

399 BERGEL, Salvador Dario. O impacto ético das novas tecnologias de edi¢do genética. Revista
Bioética. v. 25, n. 3, pp. 454-461, 2017. p. 460. Disponivel em: <https://doi.org/10.1590/1983-
80422017253202>. Acesso em: 30 jul. 2021.

400 RUTHERFORD, Adam. Criago: a origem da vida e o futuro da vida. p. 151.
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nenhum tipo de supervisdo regulatéria ou fiscalizacdo em vigor.”! De Luca e Lo

Bosco fundamentam:402

[...] os biohackers propriamente ditos séo biélogos DIY, que
experimentam em laboratérios construidos em casa, na garagem,
ou nos community labs (laboratérios comunitarios, ou populares),
gue sdo espacos para a utilizacdo de tecnologias de laboratério a
baixo custo pensados para permitir a "democratizacdo" das
técnicas e a disseminacdo do conhecimento de biologia sintética.
Os biohackers mais influentes no ambiente digital sdo pessoas que
fizeram parte do mundo académico, e que em geral estao ja fora da
academia. Entre os biohackers mais discutidos, mencionamos 0
Gabriel Licina e o Josiah Zayner, ambos investigadores em
biologia.

Embora um dos mais conceituados no ramo, o biohacker Josiah
Zayner possua mestrado em biologia molecular e celular pela Appalachian State
University, Estados Unidos, é duramente criticado por realizar e divulgar4®
manipulagdes genéticas em si mesmo. Atualmente, Zayner lidera “[...] uma loja on-
line de suprimentos de biohacking, The Odin, na qual ele cria e vende “kits e
ferramentas que permitem a qualquer um criar organismos Unicos em casa ou em

laboratério”.”404

Os Kits sao vendidos a precos relativamente baixos (US$ 299,00) que

por exemplo, “[...] permite ao usuario dobrar os musculos do sapo de tamanho em

401 No original: “[...] without hardly any kind of regulatory oversight or enforcement in place.
(SCHMIDT, Markus. Diffusion of synthetic biology: a challenge to biosafety. Systems and
synthetic  biology, v. 2, n. 1, p. 1-6, 2008. p. 02. Disponivel em:
https://pubmed.ncbi.nIm.nih.gov/19003431/. Acesso em: 30 jul. 2021).

402 DE LUCA, Francesca; LO BOSCO, Maria Concetta. Do (it) Yourself. praticas, desafios e éticas
do biohacking. In BARBOSA, Antonio; FERNANDES, Isabel (coo.). Entrecruzares bioéticos.
Portugal: Centro de Bioéticada Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, 2020. p. 147.
Disponivel em: http://hdl.handle.net/10451/47576. Acesso em: 01 ago. 2021.

403 “Para tratar de seus problemas gastrointestinais, ele realizou um transplante fecal [...] para
transformar o microbioma de seu intestino. Ele fez o procedimento em um quarto de hotel com
dois cineastas documentando a cena, [...] o procedimento virou o curta-documentario chamado
Gut Hack, disponivel on-line.” (ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢édo
de genes e o futuro da espécie humana. p. 330).

404 ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edicdo de genes e o futuro da espécie
humana. p. 330.



129

um més ao injetar um DNA editado com CRISPR.”% O biohacker defende

veementemente o uso aberto das tecnologias de manipulacédo genética: 4%

Ele afirma que em nome da defesa da liberdade, da igualdade e
dos direitos, ndo ha direito mais humano do que poder controlar os
préprios genes. O medo referido pela sociedade acerca do uso do
kit € baseado, na sua opinido, num mal-entendido sobre o potencial
efetivo do dispositivo, mas também nas reticéncias de alguns
exponentes do mesmo movimento de biohacking.

O discurso de Zayner resgata e torna realidade o sonho que qualquer
pessoa ja possa ter considerado um dia: ser um cientista e criar experimentos em
laboratério. Para Schmidt*%’, a ideia de criar organismos na garagem de casa sem
ter que respeitar um codigo profissional ou possuir um treinamento de

biosseguranca é emocionante.

Portanto, hoje “[...] ndo ha um limite claro separando programadores
amadores de profissionais™®. Para o biofisico Kevin Doxzen - integrante da equipe
de Jennifer Doudna - instigar a manipulacdo genética através de Kits DIY é tentar

simplificar uma tecnologia que definitivamente néo é tdo simples quanto parece:4%®

Incentivar a curiosidade das pessoas para que sintam vontade de
fazer investigagOes cientificas € um trabalho valioso, mas vender
kits que sugerem ser possivel vocé fazer edi¢cbes genéticas em
sapos na cozinha, em células humanas na sala de estar, ou em
bactérias na garagem de casa, é tentar simplificar uma tecnologia
que ndo é simples. E triste imaginar que professores do ensino
médio gastem seu orgamento limitado com kits que simplesmente
nao funcionam.

405 ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢éo de genes e o futuro da espécie
humana. p. 328.

406 DE LUCA, Francesca; LO BOSCO, Maria Concetta. Do (it) Yourself. praticas, desafios e éticas
do biohacking. p. 149.

407 SCHMIDT, Markus. Diffusion of synthetic biology: a challenge to biosafety. pp. 02-03.

408 |ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢do de genes e o futuro da espécie
humana. p. 332.

409 ISAACSON, Walter. A decodificadora: Jennifer Doudna, edi¢do de genes e o futuro da espécie
humana. p. 330-331.
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Além disso existem disponiveis na internet Kits de sequenciamento
genético por US$ 100,00. A empresa americana 23andMe ja fornece o servico, “[...]
a pessoa interessada recebe em casa o kit e tudo o que ela tem de fazer é enviar
de volta para a empresa, pelo correio, uma amostra de sua saliva num potinho que
vem junto com o kit.”#19 De todo o modo, tanto esses Kits quanto os de Biologia DIY

prometem “[...] aumentar ainda mais nossas interrogacdes éticas.”.*!!

Diante da situacdo alarmante, as indagacdes surgem tanto a nivel
ético como normativo. O cendrio ndo seria tdo preocupante se a legislacéo ja
existente sobre manipulacdo genética aplicada ao genoma humano néo fosse tao
inconsistente, as vezes controversa e, sobretudo, praticamente vaga na discussao

da utilizacdo das novas técnicas em seres humanos.

De maneira geral as diretrizes a respeito da manipulacédo genética sdo
esparsas, cada pais possui um entendimento sobre e uma forma de aplicar ou
restringir as técnicas. Algumas incoeréncias manifestam-se dentro de um proprio
pais, o que acaba dificultando a fiscalizacdo do que tem sido desenvolvido em

manipulagéo genética humana.

No Brasil, a Lei n° 11.105/2005%'? ou também conhecida como a Lei
de Biosseguranca proibi em seu artigo 6°, lll e IV a engenharia genética em célula
germinal humana: zigoto humano e embrido humano, bem como a clonagem
humana. Em excecao da clonagem humana, a lei ndo traz um rol taxativo de quais
técnicas sdo proibidas, mas pelo texto subentende-se que a restricdo para 0 uso

da engenharia genética em seres humanos possui carater amplo, portanto, alcanca

410 ARAUJO, Marcelo de. Novas tecnologias e dilemas morais. p. 61.

411 ALEXANDRE, Laurent. A morte da morte: como a medicina biotecnoldgica vai transformar
profundamente a humanidade. p. 131.

412 BRASIL. Lei n° 11.105, de 24 de margo de 2005. Regulamenta os incisos I, IV e V do § 1° do
art. 225 da Constituicdo Federal, estabelece normas de seguran¢a e mecanismos de fiscalizacéo
de atividades que envolvam organismos geneticamente modificados — OGM e seus derivados,
cria o Conselho Nacional de Biosseguranga — CNBS, reestrutura a Comissao Técnica Nacional
de Biosseguranca — CTNBio, dispde sobre a Politica Nacional de Biosseguran¢ga — PNB, revoga a
Lei n®8.974, de 5 de janeiro de 1995, e a Medida Proviséria n® 2.191-9, de 23 de agosto de 2001,
e os arts. 5°, 6°,7°,8°, 99,10 e 16 da Lei n° 10.814, de 15 de dezembro de 2003, e da outras
providéncias. Brasilia, DF. Disponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil_ 03/ ato2004-
2006/2005/1€i/111105.htm. Acesso em: 02 ago. 2021.
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todos os tipos de manipulacdo genética sobre o0 genoma humano. Ainda assim,

essa interpretacdo nao pode ser levada como algo concreto.

A criacdo da Resolucdo Normativa n°® 1642 no ano de 2018 pela
Comissédo Técnica Nacional de Biosseguranca vinculada ao Ministério da Ciéncia,
Tecnologia e Inovacdes - CTNBio é a norma mais proxima a disciplinar sobre

técnicas de manipulacao genética no Brasil.

Mesmo ndo mencionando expressamente a técnica CRISPR, trabalha
com a nomenclatura “Técnicas Inovadoras de Melhoramento de Preciséo (TIMP)”
que abrangem um conjunto de novas metodologias e abordagens “[...] que resultam
na auséncia de DNA recombinante no produto final, ou seja, as técnicas que podem
gerar variantes contendo versdes melhoradas de genes ja encontrados dentro da
variagcdo normal da espécie.”#* A resolucdo ndo deixa claro as restricdes quanto

ao uso das técnicas, possuindo apenas uma funcao explicativa.

Em 30 de julho de 2019 no Estado da Califérnia, Estados Unidos foi
aprovada a primeira lei**®> americana dispondo sobre o uso da técnica CRISPR e a
comercializacdo dos Kits de terapia genética. Ela é resultado do projeto de lei

proposto pela Senadora republicana Ling Ling Chang.

A lei em questdo além de explicar como funciona a tecnologia
CRISPR, evidencia a preocupac¢édo com a saude do consumidor como também com
a saude publica no uso amador da técnica. Embora a lei seja inovadora, a restricao

quanto a comercializacao dos Kits € parcial, visto que permite a venda desde que

413 BRASIL. Resolucédo Normativa n° 16, de 15 de janeiro de 2018. Brasilia, DF. Disponivel em:
https://www.in.gov.br/web/guest/materia/-
/asset_publisher/KujrwOTZC2Mb/content/id/2020549/do1-2018-01-22-resolucao-normativa-n-16-
de-15-de-janeiro-de-2018-2020545. Acesso em: 03 ago. 2021.

44 DINIZ, M. M. P.; DINIZ, L. M. P. Edicdo de genomas pelo sistema CRISPR-Cas e suas aplicacées:
questdes éticas e juridicas no contexto brasileiro e outros exemplos. In: | Encontro Nacional de
Biodireito: Biotecnologia E Relacdes Familiares, 2019, Rio de Janeiro. Anais. Rio de Janeiro:
Faculdade de Direito da UERJ, pp. 116-136, 2019. p. 130. Disponivel em:
https://doity.com.br/lenbio. Acesso em: 03 ago. 2021.

45 STATE OF CALIFORNIA. Senate Bill. 180, 07/30/2019. Disponivel em:
https://leginfo.legislature.ca.gov/faces/billTextClient.xhtml|?bill_id=201920200SB180. Acesso em:
05 ago. 2021.
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contenha na embalagem do Kit a informagcéo que ndo deve ser utilizada para

autoadministracéo:+16

Exceto conforme permitido pela lei federal, uma pessoa ndo deve
vender um kit de terapia genética neste estado, a menos que o
vendedor inclua um aviso no site do vendedor na Internet em um
local visivel que seja exibido ao consumidor antes do ponto de
venda, e em uma etiqueta na embalagem que contém o kit de
terapia génica, bem visivel e legivel, informando que o kit ndo é
para autoadministragao.

A FDA (agéncia federal do Departamento de Salde e Servigos
Humanos dos Estados Unidos) ja havia emitido uma nota*!” em 2017 reforcando
que a venda dos Kits DIY para autoadministracdo € ilegal, além de ser
imprescindivel a aprovacdo de uma licenca biolégica para que haja a
comercializacdo de um produto*'® de terapia genética. O aviso da FDA ganhou
forca depois da transmissdo ao vivo pelo Facebook “[...] de um experimento
descarado de terapia génica DIY, no qual um engenheiro de software de 27 anos
injetou em si mesmo uma terapia génica ndo comprovada para HIV projetada por

trés amigos biohackers.”*°

416 No original: “CHAPTER 37. Gene Therapy Kits: Notice. 22949.50. Except as permitted by federal
law, a person shall not sell a gene therapy kit in this state unless the seller includes a notice on the
seller’s internet website in a conspicuous location that is displayed to the consumer prior to the
point of sale, and on a label on the package containing the gene therapy kit, in plain view and
readily legible, stating that the kit is not for self-administration. (STATE OF CALIFORNIA. Senate
Bill. 180, 07/30/2019. Disponivel em:
https://leginfo.legislature.ca.gov/faces/billTextClient.xhtmlI?bill_id=201920200SB180. Acesso em:
05 ago. 2021).

47 Food and Drug Administration - United States Department of Health and Human Services.
Information About Self-Administration of Gene Therapy. 2017. Disponivel em:
https://www.fda.gov/vaccines-blood-biologics/cellular-gene-therapy-products/information-about-
self-administration-gene-therapy. Acesso: 05 ago. 2021.

418 No site oficial da FDA contém uma lista de produtos para terapia celular e genética. (Food and
Drug Administration - United States Department of Health and Human Services. Approved
Cellular and Gene Therapy Products. 2021. Disponivel em: https://www.fda.gov/vaccines-blood-
biologics/cellular-gene-therapy-products/approved-cellular-and-gene-therapy-products.  Acesso
em: 05 ago. 2021.)

419 No original: “[...] of a brazen DIY gene therapy experiment, in which a 27-year-old software
engineer injected himself with an unproven gene therapy for HIV designed by three biohacker
friends.”. (GIZMODO. The FDA Is Not Cool With Selling DIY Gene Therapies. 2017. By Kristen
V. Brown. Disponivel em: https://gizmodo.com/the-feds-are-officially-cracking-down-on-basement-
bioha-1820682025. Acesso em: 05 ago. 2021).
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No caso da lei aprovada no Estado da Califérnia a condicdo imposta
nao impossibilitou que as vendas dos Kits fossem interrompidas. No site da
empresa de Zayner, The Odin*® (que tem sede na Califérnia) ainda estdo
disponiveis células humanas por US$ 500,00, a0 mesmo tempo que se
comercializa em separado um Kit CRISPR DIY. N&o h4, portanto, uma certeza de
que os Kits ndo serdo autoadministrados ou ainda que ndo serdo combinados com
outros Kits que estdo acessiveis na internet na criagdo de um experimento com

finalidade perturbante. Sganzerla e Pessini atentam: 4?1

[...] imaginemos essas poderosas ferramentas nas maos de bio-
hackers sem escrupulos, podendo agir como verdadeiros
terroristas genéticos. Eles poderiam alterar o genoma da gripe, por
exemplo, tornando-a mais potente e desencadeando uma epidemia
gue certamente colocaria em risco a vida de muita gente.

Em 2019 no podcast Reset*?? da Recod e Vox em associacdo com
Stitcher promoveu-se um debate entre Zayner e a Senadora Chang. A reporter
Arielle Duhaime-Ross indagou a Senadora Chang sobre a incongruéncia da lei, ja
que exigir apenas uma embalagem com a informacdo de proibicdo de
autoadministracdo seria o mesmo que pedir para um traficante de drogas que
coloque um rétulo na cocaina dizendo que ela ndo deve ser usada em humanos,
mesmo a cocaina ja sendo de qualquer maneira ilegal. Nao faz sentido, ja que seria
melhor a restricdo total da comercializacdo dos Kits. Sucinta, a Senadora
respondeu que apenas estavam tentando ser proativos, ja que a FDA nao tinha

nenhum tipo de memorando a nivel estadual sobre o tema.

Quanto a Zayner, Duhaime-Ross perguntou se seria possivel existir

um biohacker responsavel, ele respondeu que esse ndo era 0 seu objetivo e que

420 THE ODIN. Human Cell Culture. Disponivel em: https://www.the-odin.com/human-cell-culture/.
Acesso em: 05 ago. 2021.

421 SGANZERLA, Anor; PESSINI, Leocir. Edicdo de humanos por meio da técnica do Crispr-caso:
entusiasmo cientifico e inquietagfes éticas. Salde em Debate. v. 44, n. 125, pp. 527-540, 2020.
p. 533. Disponivel em: <https://doi.org/10.1590/0103-1104202012519>. Acesso em: 05 ago. 2021.

422 \JOX. Recode. Can you be an ethical biohacker?: the first episode of our new technology
podcast reset focuses on diy gene editing. 2019. By Delia Paunescu. Disponivel em:
https://www.vox.com/recode/2019/10/15/20915402/biohacking-josiah-zayner-crispr-ethics-gene-
editing-reset-podcast. Acesso em: 08 ago. 2021.
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isso deturparia toda a esséncia do que € fazer ciéncia. Nesse sentido, relatou a sua
preocupacao que a Lei estadual da Califérnia sirva de exemplo para outros Estados

na criagdo de normas mais rigidas em relacdo a engenharia genética DIY.

No ambito da Unido Europeia, a Carta dos Direitos Fundamentais da
Unido Europeia*?® estabelece em seu artigo 3° “a proibigédo das praticas eugénicas,
nomeadamente das que tém por finalidade a selecédo das pessoas, a proibicdo de
transformar o corpo humano ou as suas partes, enquanto tais, numa fonte de lucro,

e a proibicdo da clonagem reprodutiva dos seres humanos”.

Por meio do Tratado de Lisboa, a Carta foi “[...] modificada e
proclamada novamente em Estrasburgo, em 2007, ocasido em que foi vinculada a

todos os paises da Unido Europeia, exceto Pol6nia e Reino Unido.”4?4

Ainda que a Carta tenha adquirido a mesma validade e referéncia das
demais normas do Direito da Unido Europeia, em fungdo do seu artigo 51 1.4%°
possui for¢a subsidiaria, isto é, os Estados continuam vinculados a sua propria Lei,

constituindo a Carta uma soft law.42%

423 CARTA DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS DA UNIAO EUROPEIA. Luxemburgo: Servigo das
Publica¢des da Unido Européia, 2020. Disponivel em: https://op.europa.eu/en/publication-detail/-
/publication/d5¢4b523-db7b-11ea-adf7-0laa75ed7lal/language-pt. Acesso em: 10 ago. 2021.

424 AVANCI, Thiago Felipe S. O processo de reconhecimento de um Direito Fundamental e a questao
da maioridade penal no Brasil. Opin. jurid., Medellin, v. 14, n. 27, pp. 37-52, 2015. p. 41.
Disponivel em: http://www.scielo.org.co/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1692-
25302015000100003&Ing=en&nrm=iso. Acesso em: 10 ago. 2021.

425 “51 1. As disposicdes da presente Carta tém por destinatarios as instituicbes e 6rgaos da Uni&o,
na observancia do principio da subsidiariedade, bem como os Estados-Membros, apenas quando
apliqguem o direito da Unido. Assim sendo, devem respeitar os direitos, observar os principios e
promover a sua aplicacdo, de acordo com as respectivas competéncias e observando os limites
das competéncias conferidas a Unido pelos Tratados.”. (CARTA DOS DIREITOS
FUNDAMENTAIS DA UNIAO EUROPEIA. Luxemburgo: Servico das Publicacdes da Uni&o
Européia, 2020. Disponivel em: https://op.europa.eu/en/publication-detail/-/publication/d5c4b523-
db7b-11ea-adf7-0laa75ed71al/language-pt. Acesso em: 10 ago. 2021).

426 “Entende-se por soft law, basicamente: (1) normas, juridicas ou ndo, dotadas de linguagem vaga,
ou de noc¢Bes com conteudo variavel ou aberto, ou que apresentam carater de generalidade ou
principiolégico que impossibilite a identificacdo de regras especificas e claras; (2) normas que
preveem, para os casos de descumprimento, ou para resolucdo de litigios delas resultantes,
mecanismos de conciliagdo, mediagéo, ou outros, a excecao da adjudicacgéo; (3) atos concertados,
producdo dos Estados, que ndo se pretende sejam obrigatérios. Sob diversas formas e
nomenclaturas, esses instrumentos tém em comum uma caracteristica negativa: em principio
todos eles ndo sdo tratados; (4) as resolugbes e decisdes dos oOrgdos das organizacdes
internacionais, ou outros instrumentos por elas produzidos, e que ndo sdo obrigatérios; (5)
instrumentos preparados por entes ndo estatais, com a pretensdo de estabelecer principios
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Mesmo assim, - ainda que hoje o Reino Unido né&o facga parte da Unido
Européia - na época optou por nao ratificar a Carta, esse historico ajuda a entender
um pouco sobre a sua liberdade cientifica e os caminhos que o levaram a ser 0s

pioneiros a autorizar pesquisas com a técnica CRISPR-Cas9 em embrides viaveis.

Habermas*?’ evidencia que o desenvolvimento das técnicas traz
consigo a necessidade de uma regulamentacdo, contudo as disposicoes
normativas criadas desde entdo foram para atender outras demandas, ou ainda,

outras técnicas que ndo compreendem a essas acima apresentadas.

O pensamento de Habermas confirma as oscilagbes no trato das
técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano atualmente.
Nesse sentido, indaga-se qual tem sido o papel Direitos Humanos e da Bioética na
regulamentacéo dessas técnicas, em vista de que, cada Estado tem estabelecido

uma forma de restringir e empregar as técnicas.

O guestionamento surge em virtude de ja existirem principios gerais
e algumas diretrizes sobre o tema, e ainda assim consistirem na pratica em normas

insuficientes e ineficazes.

A principio uma atualizagdo normativa nas esferas das declaracdes e
principios dos Direitos Humanos e da Bioética seria uma alternativa para sanar em
parte os dilemas da manipulacdo genética humana e servir de referéncia para que
outras normas fossem criadas sobre o tema. Contudo, observa-se que o cenario
abrange questdes muito maiores, sendo necessario concentrar-se em melhores
mecanismos na gestdo dos desafios que se apresenta na contemporaneidade

tecnoldgica.

Portanto, talvez a solucdo ou alternativa ndo seria necessariamente
uma atualizacdo normativa sobre o que ja existe nas esferas dos Direitos Humanos

e da Bioética a respeito de manipulagdo genética humana, mas que fosse

orientadores do comportamento dos Estados e de outros entes, e tendendo ao estabelecimento
de novas normas juridicas”. (NASSER, Salem Hikmat. Fontes e normas do direito
internacional: um estudo sobre a soft law. Sdo Paulo: Atlas, 2005. p. 25).

42T HABERMAS, Jurgen. O futuro da natureza humana: a caminho de uma eugenia liberal?. p. 34.
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estimulada uma educacdo tecnoldgica e uma maior cooperagao internacional que
seriam traduzidos em mecanismos para os Direitos Humanos e a Bioética na
compreensao e obtencao de limites mais eficientes no enfrentamento da tecnologia

das técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano.

Atualmente, algumas ideias ja tém sido desenvolvidas na busca de
uma educacado tecnoldgica em forma de espacos cientificos como alternativa no
acesso e discussao das novas tecnologias. As iniciativas sdo conhecidas como

“Ciéncia Cidada” e “Hackerspaces”:*%®

Esses espacos e projetos envolvem especialistas e leigos em
ciéncia, explorando novas maneiras de conectar praticas e técnicas
cientificas com a sociedade, a cultura e a natureza. Além disso, eles
permitem redes globais como alternativas para a criagdo e
compartilhamento de conhecimento, que apoiam a pesquisa em
paises em desenvolvimento, realizando o potencial das
abordagens de ciéncia aberta.

Os projetos que visam uma Ciéncia Cidada tem como escopo ampliar
0 conhecimento e participacdo social frente ao progresso desenfreado da
tecnologia, busca atender, “[...] em dltima analise, a uma espécie de resposta social
possivel, engendrada junto aos préprios campos cientificos, e dirigida a amplos
contextos sociais questionadores acerca do lugar da ciéncia na
contemporaneidade.”*?® Riesch, Potter e Davies enaltecem os propésitos de uma

Ciéncia Cidada:40

428 No original: “These spaces and projects engage both experts and lay people in science by
exploring new ways of connecting scientific practices and techniques with society, culture and
nature. Furthermore, they enable alternative global networks for knowledge creation and sharing,
which support research in developing countries by performing the potential of open science
approaches.”. (KERA, Denisa. Innovation regimes based on collaborative and global tinkering:
Synthetic biology and nanotechnology in the hackerspaces. Technology in Society, v. 37, pp. 28-
37, 2014. p. 29. Disponivel em: https://doi.org/10.1016/j.techsoc.2013.07.004. Acesso em: 11 ago.
2021).

429 MAFRA, Rennan Lanna Martins. Dialogo publico, instituigdes cientificas e democracia: reflexdes
sobre a constituicdo de uma politica de comunicacdo organizacional. Revista Brasileira de
Ciéncias da Comunicacdo. v. 39, n. 2 , pp. 161-174. 2016. p. 167. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/1809-58442016211. Acesso em: 11 ago. 2021.

430 No original: “[...] by involving the public directly in the production of scientific research, can help
in teaching not only in terms of generating evidence but also in demonstrating how science is done,
thereby enhancing public understanding of the processes of science, its inherent uncertainties,
the methods it uses to arrive at conclusions and the practical skills scientists need to acquire in
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[...] ao envolver o publico diretamente na producdo de pesquisas
cientificas, pode ajudar no ensino ndo s6 em termos de geracao de
evidéncias, mas também na demonstracdo de como a ciéncia é
feita, aumentando assim a compreenséao publica dos processos da
ciéncia, suas incertezas inerentes, os métodos que utiliza para
chegar a conclusdes e as habilidades praticas que 0s cientistas
precisam adquirir para chegar as suas conclusoes.

Albagli, Clinio e Raychtock expem que ha diversos meios de
implementar um Projeto de Ciéncia Cidada, uma delas é promovendo o dialogo
com a sociedade, isto é, estabelecendo “[...] maior interagcdo com os cidadaos,
através de plataformas na internet, de forma que individuos ndo especialistas

possam colaborar com opinides e ideias”.*3!

Um exemplo disso é a plataforma ScienceBlogs*3? criado pela Seed
Media Group. Hoje a plataforma é operada pela Science 2.0, uma organizacdo sem

fins lucrativos de educacéo cientifica.

O site possui versfes para outros paises como o Brasil. O
ScienceBlogs Brasil*3 conta com mais de 40 blogs, e segundo descri¢céo do préprio
site “tem o desafio adicional de discutir e popularizar Ciéncia em um pais em

desenvolvimento no qual o analfabetismo cientifico predomina”.

Ainda, Albagli, Clinio e Raychtock destacam que é essencial que haja
uma pesquisa direta “por meio da criacdo de espagos comunitarios com
infraestrutura para a realizacdo e colaboracédo cidadd em projetos de pesquisa,

experimentos e aprendizado [...].”*3* Esses espacos chamados de Hackerspaces,

order to reach their conclusions.”. (RIESCH, Hauke; POTTER, Clive; DAVIES, Linda. Combining
citizen science and public engagement: the Open AirLaboratories Programme. Journal of
Science  Communication, v. 12, n. 3, 2013. p. 01. Disponivel em:
https://doi.org/10.22323/2.12030203. Acesso em: 11 ago. 2021).

431 ALBAGLI, Sarita; CLINIO, Anne; RAYCHTOCK, Sabryna. Ciéncia Aberta: correntes
interpretativas e tipos de acéo. Liinc em Revista, Rio de Janeiro, v. 10, n. 2, 2014. p. 444.
Disponivel em: https://doi.org/10.18617/liinc.v10i2.749. Acesso em: 11 ago. 2021.

432 SCIENCEBLOGS. Disponivel em: https://scienceblogs.com/. Acesso em: 11 ago. 2021.

433 SCIENCEBLOGS BRASIL. Disponivel em: https://www.blogs.unicamp.br/sbbr/sobre/. Acesso
em: 11 ago. 2021.

43 ALBAGLI, Sarita; CLINIO, Anne; RAYCHTOCK, Sabryna. Ciéncia Aberta: correntes
interpretativas e tipos de acéo. p. 444.
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sao “[...] lugares fisicos operados comunitariamente, na figura de laboratérios ou
oficinas com ferramentas e recursos compartilhados, onde pessoas podem se

reunir e trabalhar em projetos, frequentemente vinculados a tecnologia.”®

No Brasil, 0 Garoa Hacker Clube“3¢ é o primeiro Hackerspaces do pais
e esta localizado na cidade de S&o Paulo. O espaco é uma associagdo sem fins
lucrativos e funciona através de mensalidades e doacdes, segundo o site 0 grupo
oferece “encontros, eventos e projetos em diversas areas relacionadas a tecnologia
e ao que a criatividade permitir, fomentando a troca de conhecimento e o
compartilhamento de ideias”.

No Japao, os Hackerspaces surgiram em forma de “cafés cientificos”
(science cafés). Desde 2005, por iniciativa do proprio governo japonés tem-se
investido na comunicagéo cientifica, “[...] estabelecendo programas de treinamento
para comunicadores cientificos em trés universidades (Hokkaido University, The
University of Tokyo, and Waseda University) e financiando atividades de divulgacao
publica”.43” Gracas a esse incentivo educacional na ciéncia, os cafés cientificos tém
sido um sucesso no Japéo, fortalecendo a ponte entre pesquisadores e a sociedade

em geral.*38

Desde entéo, os cafés cientificos tornaram-se formas populares e
casuais de diadlogo publico. Agora, mais de 100 organizadores de
cafés cientificos, incluindo universidades, institutos de pesquisa,
organizacdes sem fins lucrativos, governos locais, livrarias,
individuos motivados e grupos de voluntarios, organizam cafés

435 MATTOS, Erica Azevedo da Costa e. Ethos Hacker e Hackerspaces: praticas e processos de
aprendizagem, criacdo e intervencéo. 2014. 144 f. Dissertacdo (Mestrado) - P6s-Graduagcdo em
Urbanismo, Historia e Arquitetura da Cidade, Universidade Federal de Santa Catarina,
Floriandpolis, 2014. p. 51. Disponivel em:
https://repositorio.ufsc.br/xmlui/handle/123456789/128796. Acesso em: 11 ago. 2021.

436 A plataforma pode ser acessada em: https://garoa.net.br/wiki/P%C3%Algina_principal

437 MIZUMACHI, Eri; et al. Scientists' attitudes toward a dialogue with the public: a study using"
science cafes". Journal of Science Communication, v. 10, n. 4, 2011. p. 02. Disponivel em:
http://jcom.sissa.it/. Acesso em: 11 ago. 2021.

4% No original: “Since then, science cafes have become a popular and casual forms of public
dialogue. Now, over 100 science cafe organizers, including universities, research institutes, NPOs,
local governments, bookshops, motivated individuals, and volunteer groups, organize science
cafes on a regular or occasional basis in Japan. Science cafes have thus become appropriate
venues where scientists can clarify their attitudes to the public.”. (MIZUMACHI, Eri et al. Scientists'
attitudes toward a dialogue with the public: a study using" science cafes". p. 02).
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cientificos regulares ou ocasionais no Japao. Os cafés cientificos
tornaram-se locais apropriados onde o0s cientistas podem
esclarecer suas atitudes ao publico.

Nesse sentido, seria essencial que a mesma iniciativa de educacao
cientifica fosse aplicada a realidade da manipulagédo genética humana, em especial
nas comunidades cientificas (Biologia DIY ou Biologia de garagem) que utilizam a
técnica de CRISPR-Cas9.

Talvez a grande barreira para que isso se desenvolva € que ha uma
grande motivag&o econdmica tanto pelos cientistas e amadores que vendem os Kits
DIY de manipulagdo genética, quanto pelos préprios profissionais que atuam em
laboratérios e universidades. Sem contar a vaidade cientifica na corrida pela
descoberta de uma técnica, cura de doenca, ou aprimoramento de alguma aptidao
fisica ou mental do ser humano, que futuramente podera ser comercializada por

uma quantia exorbitante.

N&o se pode generalizar a situagéo a todos os casos, mas conforme
demonstrado poucos se preocupam em disseminar uma educacéo tecnoldgica ou
discutir os problemas éticos da manipulacdo do genoma humano, o objetivo é
vender ou simplesmente manipular em sigilo na intengcdo de provocar uma

ostentacao cientifica.

O sociblogo Edgar Morin alerta que € necessario se pensar em uma
“ciéncia com consciéncia”, para tanto, que essa consciéncia seja revolucionaria ao
ponto de “domar” a ciéncia. Talvez, a consciéncia tecnolégica promovida pela
Ciéncia Cidadd e Hackerspaces podera colocar em prética uma ciéncia

progressista. Segundo Morin;43°

La ciencia ya es capaz de aniquilar, pero sigue siendo incapaz de
reformar. [...] Se necessita, pues, una consciencia revolucionaria
gue pueda domesticar a la ciencia. Pero, reciprocamente, aquélla
debe entrar en la escuela de la ciencia, no s6lo utilizado sus
métodos de investigacion y de verificacion, no sélo dominado el

439 MORIN, Edgar. Ciencia con consciéncia. Barcelona: Anthropos, 2000. p. 16.
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problema multiforme de la ciencia, sino también buscando en la
ciencia el apoyo que podria ser decisivo para la revolucion.

A educacdo j4 é um preceito difundido em alguns documentos
juridicos a nivel internacional, ndo sendo portanto, uma novidade. A Declaracdo
Internacional sobre Dados Genéticos em seu artigo 23 (a) dispde que “os Estados
deverdo tomar todas as medidas apropriadas, de natureza legislativa,
administrativa ou outra, para pér em pratica os principios enunciados, [...] essas
medidas deverdo ser apoiadas por uma acdo em matéria de educacdo, formacao

e informacgao do publico”.

No mesmo artigo, o item (b) reforca que através da cooperacéo
internacional, os Estados deverdo unir esforcos na criacdo e intercambio de
conhecimentos cientificos sobre o0s dados genéticos humanos e das
correspondentes competéncias técnicas para paises emergentes. Ainda declara no

artigo 24:

Com vista a promover 0s principios enunciados na presente
Declaragéo, os Estados deverdo desenvolver esforgos no sentido
de fomentar todas as formas de educacao e formag¢do no dominio
da ética a todos os niveis, e de incentivar os programas de
informacdo e difusdo dos conhecimentos relativos aos dados
genéticos humanos.

Basta saber como colocar em préatica essa educacdo, pois para se
idealizar uma ciéncia progressista, deve-se pensar nos entraves sociais,
econdmicos e politicos no acesso a ciéncia nos paises em desenvolvimento.
Ademais, no plano normativo, atualmente ndo ha leis que disciplinem os espacos
cientificos - Hackerspaces - que possam garantir de forma segura e responsavel o
debate sobre as técnicas de manipulacdo genética do genoma humano ou acerca

de outros tipos de tecnologia para os cientistas e sociedade em geral.

Nesse sentido, o Comité Internacional de Bioética (International
Bioethics Committee — IBC) 6rgdo da UNESCO, entende que em se tratando do

progresso da genética, “o aprofundamento e a atualizacéo da reflex&do ética sdo um
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compromisso sem fim.”*4% Ndo descarta uma revisdo das declaracdes e reafirma,
para tanto, o compromisso da comunidade internacional em repensar a

manipulac¢édo do genoma humano:44!

A comunidade internacional, Estados e governos, cientistas, atores
da sociedade civil e individuos sdo chamados a considerar o
genoma humano como uma das premissas da propria liberdade e
nao simplesmente como matéria-prima para manipular a vontade.
[..] O que é patriménio da humanidade implica compartilhar
responsabilidades e beneficios.

Para Bergel, “[...] a educacao publica e 0 compromisso sao cruciais
no processo de avaliagdo e aplicacdo de valores sociais aos riscos e beneficios das

tecnologias de edicdo do genoma e as dimensdes éticas que abarca”.*4?

Compreende-se, nesse sentido, que ndo necessitaria de uma
atualizacdo normativa no plano dos Direitos Humanos e da Bioética, mas téo
somente de uma revisao sobre o0 que ja existe a respeito de educacao tecnoldgica.
Até porque, conforme destacado pelo Comité Internacional de Bioética os debates
acerca do progresso genético sdo infindaveis, ndo havendo sentido em alterar os
principios e normas ja existentes apenas para solucionar o dilema que se apresenta
atualmente, visto que hoje também existem outros problemas e no futuro

certamente poderao surgir muitos outros.

A propositura de uma educacdo tecnolégica promoveria maiores

debates sobre o0 uso correto das novas técnicas de manipulagcdo genética tanto para

440 No original: “[...] deepening and updating of ethical reflection are a never-ending
commitment”. INTERNATIONAL BIOETHICS COMMITTEE. United Nations Educational Scientific
And Cultural Organization. Report of the IBC on updating its reflection on the Human Genome
and Human Rights. 2015. UNESCO. p. 29. Disponivel em:
https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000233258. Acesso em: 12 ago. 2021).

441 No original: “[...] The international community, States and governments, scientist, actors of
civil society and individuals are called upon to consider the human genome as one of the
premises of freedom itself and not simply as raw material to manipulate at leisure. [...] What
is heritage of humanity entails sharing both of responsibilities and benefits”. (INTERNATIONAL
BIOETHICS COMMITTEE. United Nations Educational Scientific And Cultural
Organization. Report of the IBC on updating its reflection on the Human Genome and Human
Rights. 2015. UNESCO. p. 29. Disponivel em:
https://unesdoc.unesco.org/ark:/48223/pf0000233258. Acesso em: 12 ago. 2021).

442 BERGEL, Salvador Dario. O impacto ético das novas tecnologias de edigdo genética. p. 460.
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0s pesquisadores da area como para a sociedade em geral. Atrelada a parte de
analise cientifica, foruns ou encontros especificos poderiam evidenciar por meio de
profissionais da Bioética e Direitos Humanos possiveis riscos das novas
tecnologias, além de reafirmar a importancia do valor e dignidade da pessoa

humana. Apontam Sganzerla e Pessini:#43

Ou seja, 0s avangos da tecnociéncia, a respeito da edicdo genética,
nao podem ocorrer sem um amplo consenso da sociedade, sem um
engajamento equitativo das diferentes vozes, pois 0 que esta em
jogo € a alteracdo da natureza humana e da humanidade. Esse
didlogo, portanto, deve levar em conta os saberes da técnica, da
ciéncia, da medicina, mas também as questdes sociais, ambientais,
éticas e morais [...].

Manifesta Ferreira; 444

[...] € a emergéncia de rompermos o tabu de que “‘quem né&o é
cientista ou governo néo sabe, ndo pode e ndo deve opinar sobre
ciéncia”. colocar o debate tecnocientifico ao alcance das pessoas
comuns representa uma condicdo indispensavel para garantir o
maior patriménio da humanidade: a diversidade da prépria espécie.

Mas para que a educacao tecnoldgica se torne um mecanismo para
os Direitos Humanos e a Bioética ha compreensao das técnicas de manipulacao
genética aplicadas ao genoma humano, é fundamental que de igual modo se

fortaleca os mecanismos de cooperagao internacional sobre o tema.

O que contribui muito para que as diretrizes existentes sobre a
manipulacdo genética humana ndo sejam tao eficazes néo corresponde apenas a
uma falta de educacdao tecnoldgica, mas sim a inobservancia pelos Estados sobre
as leis, e sobretudo, acerca do que ja foi desenvolvido e ndo deu certo e que nao

deve ser reproduzido.

O artigo 10 da DUGHDH, a exemplo, declara que “nenhuma pesquisa

ou aplicacéo de pesquisa relativa ao genoma humano, em especial nos campos da

443 SGANZERLA, Anor; PESSINI, Leocir. Edicdo de humanos por meio da técnica do Crispr-cas9:
entusiasmo cientifico e inquietacdes éticas. p. 538.

444 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criacio. p. 123.
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biologia, genética e medicina, deve prevalecer sobre o0 respeito aos direitos
humanos [...]”, todavia, na pratica, no cerne da manipulacdo genética humana o
que tem sido observado é que cada Estado tem estabelecido o seu proprio

parametro do que é valor humano.

Isso tem provocado uma reflexdo sobre a nog¢ao de universalizacao
da dignidade e valor da pessoa humana em detrimento ao avanco da tecnologia e

para tanto, da comercializacao da vida (venda dos Kits DIY).

O aparente “esquecimento” do sentido universal dos direitos relativos
ao valor e dignidade da pessoa humana pelos Estados ndo pode ser justificado.
Piovesan®#® explica que os universalistas ponderam que se os Estados escolheram
por ratificar e respeitar os instrumentos internacionais de protecdo aos Direitos
Humanos, ndo podem se eximir do controle da comunidade internacional na

possibilidade da violagao desses direitos.

Para Ramos o problema reside de um modo geral dentro da propria
sociedade internacional, “[...] cujos atores principais, Estados, sdo, ao mesmo
tempo, produtores, destinatarios e aplicadores da norma internacional, podendo,

entéo, interpreta-la de modo unilateral para atingir seus fins.” 446

Ao mesmo tempo, tem se discutido a proposta de uma Bioética Global
na intencdo de solucionar esses dilemas atuais de uma forma global, trazendo
todos os Estados nessa misséo. O conceito de Bioética Global fora introduzido pela
primeira vez por Potter, defendendo uma Bioética em um sentido mais amplo que

compreendesse uma unificacdo de Bioética médica e Bioética ecoldgica: **’

Uma bioética global, que inclui ndo s6 a bioética médica, mas
também a bioética ecoldgica [...] é proposta como um programa
secular da evolucdo de uma moralidade que demanda decisbes nha

445 PIOVESAN, Flavia. Direitos Humanos e o Direito Constitucional Internacional. p. 230.

446 RAMOS, André de Carvalho. Teoria geral dos direitos humanos na ordem internacional. p.
225.

447 POTTER, Van Rensselaer. Bioética global: construindo a partir do legado de Leopold. Sdo
Paulo: Edig8es Loyola, 2018. Tradugao de: Cecilia Camargo Bartalotti. p. 161.
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assisténcia médica e na preservacdo do ambiente natural. E uma
moralidade de responsabilidade.

Esse sentido global torna a “bioética mais inclusiva e abrangente,
combinando a ética profissional tradicional, principalmente da medicina e
enfermagem, com as preocupagdes ecoldgicas e com outros problemas “macro” da

sociedade e cultura.”.448

Argumenta-se, todavia, se a Bioética no seu sentido global esta pronta
para atender as particularidades advindas das novas tecnologias. Pessini*4®
compartilha essa duvida de modo a constatar que a ciéncia e a tecnologia sempre
criam formas ainda mais vigorosas de controle sobre a vida humana, principalmente
a nivel econémico. Logo, a Bioética Global corre o risco de propagar uma falsa ideia
de ética global, que no entanto, ndo se confirmara pois em vista desse controle os
ricos sempre estardo em maior vantagem sobre os pobres, como por exemplo, em

prioridade no acesso aos beneficios da pesquisa médica.

Talvez os problemas que envolvem as técnicas de manipulacdo
genética aplicadas ao genoma humano ndo seja um obstaculo para ser analisado
apenas perante uma Bioética Global, e muito menos na perspectiva de um

Biodireito.

Oliveira, explica que o Biodireito encontra-se em um estado de
imbraoglio juridico, isto €, os temas que se prop0de a tratar ja sdo discutidos nas areas
do Direito Sanitario, Direito da Saude, ou até mesmo no prisma do Direito
Ambiental. Sugere portanto, que temas que correspondam as tecnologias se utilize

o termo “Direito Internacional da Bioética”:4>°

Sendo assim, questiona-se qual seria 0 espaco do Biodireito na
Ciéncia do Direito e a sua especificidade no que tange a tematicas

448 PESSINI, Leocir. Prefacio. In: POTTER, Van Rensselaer. Bioética global: construindo a partir
do legado de Leopold. Séo Paulo: Edi¢cdes Loyola, 2018. Traducao de: Cecilia Camargo Bartalotti.
p. 17.

449 PESSINI, Leocir; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 11
ed. p. 159.

450 OLIVEIRA, Aline Albuquerque S. de. Bioética e Direitos Humanos: tratamento tedrico da
interface. p. 37.
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bioéticas que envolvem a saude publica ou o meio ambiente. [...]
Portanto, ndo ha fundamentacdo que alicerce o Biodireito como
ramo juridico independente. Nesse sentido, caso a tematica trate
de legislacao internacional referente & medicina, ciéncias da vida e
tecnologias associadas, prefere-se o termo “Direito Internacional da
Bioética”.

Bergel expde o0 mesmo ponto de vista na ado¢do do “novo ramo” do

Direito: 451

[..] la creciente preocupacion a nivel internacional por los
problemas generados por los avances de la biologia y, en especial,
de la medicina condujeron a conformar una incipiente rama del
derecho: “El Derecho Internacional de la Bioética”, que pretende
conformar una serie de principios gque escapan a la existencia de
fronteras cerradas.

A propositura de um Direito Internacional da Bioética no tratamento
das novas tecnologias reforca a necessidade de que se estabelecam mecanismos
de cooperacdo internacional, ja que conforme evidenciado, as técnicas de
manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano ndo possuem fronteiras
fechadas, exigem um debate amplo. Contudo, isso “[...] exigira um dialogo franco

entre os paises envolvidos, agéncias reguladoras e comunidades cientificas”.4>?

Além disso, Calleja-Sordo, Linares e Arriaga-Arellano*>® descrevem
gue a questao exige igualmente uma responsabilidade da sociedade perante a
pessoa que podera nascer com seu genoma manipulado intencionalmente. Do
mesmo modo, a sociedade futura devera questionar os motivos que levaram a

manipulacéo - ou ndo manipulacéo - do seu genoma.

41 BERGEL Salvador Dario. Los Derechos Humanos: entre la Bioética y la Genética. Acta
Bioethica, Chile, v. 8, n. 2, pp. 315-331, 2002. p. 319. Disponivel em:
https://actabioethica.uchile.cl/index.php/AB/article/view/16848/17548. Acesso: 15 ago. 2021.

452 SGANZERLA, Anor; PESSINI, Leocir. Edicdo de humanos por meio da técnica do Crispr-cas9:
entusiasmo cientifico e inquietac¢Bes éticas. p. 537.

453 CALLEJA-SORDO, Elisa Constanza; LINARES, Jorge Enrigue; ARRIAGA-ARELLANO, Elena.
De Frankenstein a la terapia génica: una responsabilidad colectiva: una mirada desde la (bio)ética.
Revista de Humanidades de Valparaiso, n. 15, pp. 7-20, 2020. p. 19. Disponivel:
https://revistas.uv.cl/index.php/RHV/article/view/2054. Acesso em: 15 ago. 2021.
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Porém, para que esse didlogo aconteca entre todos é primordial
compreender que o tema néo se limita a discutir a utilizacdo ou ndo das técnicas
de manipulacdo genética sobre o genoma humano, trata-se de uma abordagem

mais complexa acerca do uso exclusivo por algumas politicas de poder.

A juncéo entre as politicas de poder e os dilemas atuais da Bioética
se traduz no Biopoder, que se expressa como a maior preocupacao da Biopolitica.
Por esse angulo, pode se entender a razdo pela qual a Bioética Global ndo seria
propriamente legitima para tratar sobre a problematica das técnicas de
manipulagdo genética aplicadas ao genoma humano, mas tdo somente a
Biopolitica, isto é, ela “se torna o contexto hermenéutico para entender os
problemas éticos enfrentados pela bioética”.4>* Michel Foucault, foi o pioneiro ao

abordar sobre Biopolitica: 4>

Se pudéssemos chamar de ‘bio-historia’ as pressdes por meio das
guais os movimentos da vida e 0s processos da historia interferem
entre si, deveriamos falar de ‘biopolitica’ para designar o que faz
com que a vida e seus mecanismos entrem no dominio dos calculos
explicitos, e faz do poder-saber um agente de transformacgéo da
vida humana.

Por Foucault, reflete-se que as novas ferramentas de manipulacao
genética, podem - nas méos erradas - se tornar um grande poder na transformacéao
da existéncia humana a curto prazo. Mas nesse ponto, surgem algumas perguntas:
como aplicar a Biopolitica a esse caso? Como fazer uma Bioética Politica? Ou
como aplicar uma politica que se preocupe em valorizar a pesquisa cientifica e ao

mesmo tempo que respeite o valor e dignidade da pessoa humana?

O mecanismo de cooperacao internacional, talvez, seja o primeiro
passo. Promover o dialogo entre os Estados sobre o tema € colocar em pratica a

Biopolitica. Fukuyama pondera que um controle das tecnologias sobre a vida

454 JUNGES, José Roque. Biopolitica como teorema da bioética. Revista Bioética, v. 26, n. 2, pp.
163-171, 2018. p. 164. Disponivel em: http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422018262236. Acesso
em: 16 ago. 2021.

455 FOUCAULT, Michel. Historia da Sexualidade I: a vontade de saber. Rio de Janeiro: Graal, 1998.
Traducéo de: Maria Thereza da Costa Albuquerque e J. A. Guilhon Albuquerque. p. 134.
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humana ndo se dard da noite para o dia, sera preciso que a comunidade
internacional e os paises lideres que a integram desenvolvam muito trabalho para
que alcancem um consenso. “Ndo ha nenhuma solugdo magica para a criagao
desse consenso. Ela exigird as ferramentas tradicionais da diplomacia: retérica,

persuasdo, negociacgao, influéncia econdmica e politica.”#%¢

Além de um acordo como este depender de um longo processo,
Fukuyama®’ alerta que nenhuma regulacdo se dard diretamente a nivel
internacional. E fundamental entender que cada Estado pensara em suas regras
proprias e que sejam aplicaveis a realidade de suas respectivas sociedades, antes

mesmo de criar um sistema regulador internacional.

O autor ainda destaca que paises que exercem uma forte influéncia
politica, econdmica e cultural, como os Estados Unidos ao determinar suas proprias
leis sobre a questdo, consequentemente induzird que outros paises adotem as
mesmas diretrizes como referéncia. Mas como garantir que as leis dos Estados
Unidos serdo aplicaveis a outras nacdes? Como néo resultar a regulamentacéo das
técnicas de manipulagéo genética aplicadas ao genoma humano em um dominio

politico?

Isso abre para um debate tanto politico como social. Talvez leis mais
flexiveis na utilizacdo das técnicas funcionariam no ambito dos Estados Unidos,
mas possivelmente ndo em paises em desenvolvimento. O médico Musunuru*°8
reflete que se no futuro houver meios de se aprimorar a inteligéncia, possivelmente
aumentara a disputa e desigualdade por oportunidades escolares, ao passo que,
sdo inimagindveis o quanto que pais ricos desembolsariam para ter filhos

exemplares. No contexto do uso da técnica CRISPR-Cas9, corrobora Araujo:4>°

46 FUKUYAMA, Francis. Nosso futuro pds-humano: consequéncias da revolugdo da
biotecnologia. p. 201.

47 FUKUYAMA, Francis. Nosso futuro pds-humano: consequéncias da revolugdo da
biotecnologia. p. 198.

48 MUSUNURU, Kiran. The CRISPR generation: the story of the world's first gene-edited babies.
p. 235.

49 ARAUJO, Marcelo de. Novas tecnologias e dilemas morais. p. 141.
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Assim como outras tecnologias, CRISPR-Cas9 tem o potencial para
modificar varios aspectos da estrutura da vida em sociedade.
Podemos nos perguntar, por exemplo, quem tera acesso a edi¢ao
genOmica. Se apenas as pessoas Mmuito ricas tiverem acesso ao
procedimento, isso ndo poderia contribuir para agravar ainda mais
desigualdades sociais ja existentes?

Mas isso ndo é motivo para que se desista da ideia de uma
cooperacao internacional ou de uma possivel regulacdo das técnicas a nivel
internacional. Fukuyama faz alusdo ao crime de homicidio, demonstrando que
embora haja penas severas, ainda assim pessoas cometem o crime diariamente,
portanto, “isso nunca foi razdo para se desistir da lei ou de tentativas para impor o

seu cumprimento.”460

O processo conforme destacado sera longo. Ferry*! expde que
diante da possibilidade da manipulacéo do ser humano, alguns paises serdo mais
rigidos, - mesmo quando se tratar para fins terapéuticos - enquanto outros,

entretanto, serdo menos exigentes.

Como decidir em um ambiente seguro “[...] 0 que serd preciso
autorizar ou proibir em matéria de engenharia genética ou de regulacéo econémica

e social?”.46? Ferry apresenta trés caminhos possiveis:*63

[...] proibir totalmente as manipulacbes genéticas como pedem os
“bioconservadores”; limita-las a fins exclusivamente terapéuticos,
como muitos o desejam, ou chegar até a coloca-las a servico de um
aumento do ser humano, mas, nesse caso, de que melhorias se
poderia, e deveria, tratar? Em que condigbes? Para alguns ou para
todos? Com que finalidade e pre¢co? Quem mais sendo, em ultima
instancia, um Estado esclarecido podera legitimamente decidir, ja
gue isso envolve o coletivo, e ndo somente o individuo?

460 FUKUYAMA, Francis. Nosso futuro pds-humano: consequéncias da revolugdo da
biotecnologia. p. 197.

461 FERRY, Luc. A revolugéo transumanista. p. 155.
462 FERRY, Luc. A revolugéo transumanista. p. 149.

463 FERRY, Luc. A revolugdo transumanista. p. 149.
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Na concepgao de Garcia, esta “[...] evidente a necessidade de criacdo
de um espaco transnacional para que a Comunidade Internacional possa proteger
[...] questdes relacionadas com novas tecnologias como a biotecnologia — evolucao

da medicina — e o ciberespaco mundial”.#54

Nota-se que ainda se enfrentara alguns obstaculos para que a
cooperacao internacional se torne um mecanismo chave na tentativa de ampliar o
aprendizado tecnologico e, em uma possivel regulamentacéo sobre as técnicas de
manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano. Afinal serd impossivel

estabelecer um padréo normativo e ético que atenda a exigéncia de cada nacéo.

N&o obstante, € importante que se estimule desde ja a construcao da
discussado do tema nas esferas dos Direitos Humanos e da Bioética. Ferreira sugere
que se inicie um movimento bioético democratico e progressista que igualmente
fomentara o debate no prisma dos Direitos Humanos sobre a influéncia das novas

tecnologias na vida humana:*6®

Construir um movimento bioético democratico e progressista
coloca-se no centro das bandeiras taticas importantes que visam
combater o enfeudamento do conhecimento cientifico nas méos
das classes dominantes [...]. Despertar a consciéncia bioética &,
com certeza, investir em um projeto futuro, posto que as grandes
lutas pelos direitos humanos no préximo milénio terdo como lemas:
“Nossos genes nos pertencem” e “Pelo direito a privacidade
genética”.

Para Pessini, 0 momento carece urgentemente “[...] de um novo
paradigma de visdo das coisas e da realidade de mundo [...]#%%, propGe, nesse

sentido, “bioeticalizar” com um “bioetoscopio” a nova realidade. Explica:#¢”

464 GARCIA, Marcos Leite. Novos direitos fundamentais e demandas transnacionais. In: XIX
Encontro Nacional do CONPEDI, 2010, Fortaleza. Anais... Florianépolis: Fundacao Boiteux, pp.
6735-6762, 2010. p. 6751. Disponivel em: http://www.conpedi.org.br. Acesso em: 17 ago. 2021.

465 FERREIRA, Maria de Fatima Oliveira. Engenharia genética: o sétimo dia de criag&o. p. 120.

466 PESSINI, Leocir. Posfacio. In: PESSINI, Leocir; BERTACHINI, Luciana; BARCHIFONTAINE,
Christian de Paul de; HOSSNE, William Saad. Bioética em tempos de globalizagdo: a caminho
da excluséo e da indiferenca ou da solidariedade?. S&o Paulo: Edig6es Loyola, 2015. p. 212.

467 PESSINI, Leocir. Posfacio. In: PESSINI, Leocir; BERTACHINI, Luciana; BARCHIFONTAINE,
Christian de Paul de; HOSSNE, William Saad. Bioética em tempos de globalizagdo: a caminho
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O Bioetoscépio (ou uma “visdo, explicagdo e compreensao
bioetoscopica” da realidade, do mundo, das coisas) € um
instrumento de leitura e compreensdo da realidade em que
vivemos, que assumindo a complexidade caleidoscopica do
conhecimento humano, a partir de uma tabua de valores humanos
vitais (principios e/ou referenciais éticos), nos da uma visdo, um
entendimento e um saber especifico e original. [...] O bioetoscopio
somente sera um instrumento eficaz e revelador de conhecimento
libertador quando for expressdo de valores genuinamente
humanos, como solidariedade, justica, equidade, paz, respeito e
compreensdao pelo outro, dos diferentes e da diversidade humana

L.

Para que se potencialize esse amadurecimento na visao sobre a
contemporaneidade tecnoldgica, é fundamental que os lideres politicos “[...] facam
o esforco, certamente consideravel, de se informar, de dedicar tempo e inteligéncia

a compreensdo do mundo que esta por vir [...]".468

Em face do cenario atual e das inimeras possibilidades que as novas
tecnologias prometem ao futuro, Bergel*®® considera que os Direitos Humanos e a
Bioética devem caminhar juntos como forma de garantir que os direitos
fundamentais ndo se tornem uma “letra morta” em frente aos avancos

avassaladores da tecnologia.

Embora observado que as declaragcdes existentes ndo sao suficientes
para disciplinar o novo paradigma da engenharia genética e, que a principio uma
atualizacdo normativa nao seria a opcdo mais recomendavel, ainda assim, a 0s
Direitos Humanos e a Bioética podem juntos desenvolver previamente um debate

ético, social e politico mais amplo e progressista.

A adocdao desse comportamento ira inaugurar um espago mais seguro
para que mecanismos sejam implementados no debate dos dilemas das técnicas
de manipulagéo genética aplicadas ao genoma humano. Dessa forma, estabelecido

novos parametros de incentivo a uma educacdo tecnoldgica e de cooperacao

da excluséo e da indiferenca ou da solidariedade?. p. 218.
468 FERRY, Luc. A revolugéo transumanista. p. 155.

469 BERGEL Salvador Dario. Los Derechos Humanos: entre la Bioética y la Genética. p. 329.
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internacional, podera se repensar na inovagado de referenciais éticos e normativos
no prisma dos Direitos Humanos e da Bioética, sempre respeitando e, sobretudo,
nunca esquecendo a importancia da pesquisa cientifica e a valorizacéo e dignidade

da pessoa humana.
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CONSIDERACOES FINAIS

A era tecnoldgica possibilitou o avanco nos estudos em diferentes
campos, em especial, na saude com a descoberta de tratamentos e curas para
doencas. Por outro lado, inaugurou dilemas nos quais tem sido grandes desafios

para serem enfrentados nas esferas dos Direitos Humanos e da Bioética.

Conforme evidenciado, a concretizagcdo dos Direitos Humanos no
estabelecimento de respeito a dignidade e valor intrinseco a condicdo humana ndo
foi imediata, sofrendo ao longo dos séculos algumas modificacdes, de modo a
alcancar tempos depois a protecao e garantia de uma vida digna como um direito
universal. Ocorre que, as constantes intervengdes cientificas sobre a vida humana
tem colocado novamente sob analise o valor e dignidade do homem e, sobretudo,
a prépria ideia de existéncia humana em face de uma ameaca de desumanizacao,

bem como a promessa de super-humanizacao.

A ascensao da Bioética como uma disciplina da ética, ou ainda,
considerada como um novo direito promoveu um debate mais aprofundado acerca
da importancia da observancia da ética sobre a vida humana, mas por sua vez, ndo
foi suficiente para controlar as controversas pesquisas cientificas com seres
humanos no passado, e atualmente vem se demostrando cada vez mais incapaz
de tratar sozinha as problematicas no uso irresponsavel das tecnologias sobre o

genoma humano.

A comunhdo de esfor¢cos entre os Direitos Humanos e a Bioética
diante das ameacas a vida humana na era tecnoldgica resultou na criacdo de
documentos de protecdo ao valor e dignidade humana a nivel internacional.
Contudo, embora seja indispensavel destacar os efeitos benéficos das normas, de
fato permaneceram estagnados a uma época em que ndo se ponderava tao
seriamente que o homem poderia ser modificado ao ponto de se cogitar em breve

na realizacdo de um p4s-humanismo.
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Portanto, o cenario de promessas que a biotecnologia moderna trouxe
através da engenharia genética sdo inUmeros e, para tanto, despertam
preocupacao e a necessidade de mudanca. Estabelecer um limite sobre o uso das
técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano torna-se um
compromisso no resgate dos valores humanos e, acima de tudo, uma forma de

desacelerar uma reproducdo cada vez mais seletiva.

Entretanto, constatou-se que aplicar um padrdo ético e normativo a
todos é praticamente impossivel, sendo igualmente dispensavel uma atualizacéo
das atuais Declara¢gOes internacionais pertinentes ao tema, uma vez que nao

ofereceriam uma resposta célere para a questao.

Alguns Estados ja tém desenvolvido normas préprias a respeito de
manipulacdo genética humana, inclusive a respeito do uso da técnica CRISPR-
Cas9, nesse sentido, provavelmente antes mesmo de se adequarem a uma
regulacéo internacional sobre o tema pensariam em normas de acordo a atender

as respectivas necessidades de sua nacgdao.

Do mesmo modo, ndo se deve pensar nas técnicas de manipulacéo
genética aplicadas ao genoma humano como o Unico dilema para os Direitos
Humanos e a Bioética, pois existem atualmente outros problemas e no futuro
certamente haverd muitos outros. Nessa perspectiva, a principio seria ilégico
atualizar as Declaracdes existentes apenas para atender a essa demanda, ndo

constituindo na melhor alternativa.

Por esse modo, a hipétese de incentivar o debate acerca de uma
educacéo tecnologica e o fortalecimento de uma cooperacao internacional podem
ser compreendidos como uma solugcao mais satisfatoria, uma vez que se tornariam
mecanismos para os Direitos Humanos e a Bioética criarem aportes reciprocos
para atingir, portanto, limites mais eficientes no enfrentamento do uso das técnicas

de manipulagéo genética aplicadas ao genoma humano.

A hipétese, no entanto, é parcialmente confirmada visto que para os
mecanismos dispostos serem colocados em pratica dependera que muitos pontos

sejam observados - que podera ser realizado a longo prazo - ndo podendo, em vista
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disso, se ter a certeza de que serdo mecanismos eficazes mesmo possuindo

grandes potenciais.

O dialogo cientifico, por exemplo, ja tem sido propagado atraves de
Hackerspaces. Ainda assim, € importante salientar que antes mesmo que se
desenvolva uma educacao tecnoldgica voltada para a discusséo da utilizagdo das
técnicas de manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano por cientistas e
biohackers (com ou sem conhecimento cientifico) € necessario que se encontre
meios para que o acesso a informacdo cientifica seja para todos e se torne sem
fronteiras, constituindo um desafio a ser implementado principalmente em paises
emergentes. Ademais, deve-se pensar no futuro na normatizacdo dos
Hackerspaces, ndo de forma a restringir a ciéncia e sim para tornar-se um espaco

seguro tanto para os cientistas como para a sociedade em geral.

De igual modo, o fortalecimento da cooperacéo internacional sobre o
tema como um mecanismo serd um processo tdo longo quanto uma eventual
atualizacdo nas Declaracbes existentes. E muito provavel que os Estados nunca
entrem em um consenso ético e normativo sobre o tema, afinal o desenvolvimento
das técnicas de manipulacdo genética poderiam transformar os aspectos fisicos e
mentais de uma geracdo humana inteira. Em contrapartida, talvez contribuam para
que a educacao cientifica reverbere a todas as nacdes, tornando-se de fato um
mecanismo para tratar os dilemas da era tecnolégica no ambito dos Direitos

Humanos e da Bioética.

Contudo, observar a cooperacao internacional como um mecanismo,
- inclusive na tarefa de auxiliar no mecanismo da educacao tecnoldgica - ndo € uma
utopia. Cada vez mais tem visto o interesse e preocupacao dos lideres politicos
com temas relativos ao uso das tecnologias na degradacdo do meio ambiente, por
conseguinte, seria imprescindivel que igualmente se empenhassem em promover
antecipadamente debates sobre as ameacas das tecnologias sobre a vida humana.
E importante que os Estados unam esforcos o quanto antes na criacdo de
estratégias transnacionais na abordagem de temas que podem impactar

diretamente no futuro da existéncia humana.
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Pode se concluir que diante das Declaragdes existentes ndo serem
suficientes para disciplinar o novo paradigma da engenharia genética e, que a
principio uma atualizagcdo normativa nao seria a op¢cdo mais recomendavel, e que
para tanto, ainda ha uma expectativa ndo concreta sobre 0s mecanismos
mencionados, os Direitos Humanos e a Bioética podem juntos desenvolver
previamente um debate ético, social e politico mais amplo e progressista no intuito
de estabelecer no futuro, que esses mecanismos ou outros atinjam limites mais
eficientes no enfrentamento dos avancos da engenharia genética, no que condiz
especialmente, no dilema das técnicas de manipulagdo genética aplicadas ao

genoma humano.

Nesse sentido € necessario que a probleméatica das técnicas de
manipulacdo genética aplicadas ao genoma humano seja pensada de uma forma
mais ampla, explorando progressivamente a tematica além das caixas dos Direitos
Humanos e da Bioética, isto €, sob o viés da Biopolitica. Dessa forma, no futuro
poderd se repensar até mesmo na inovacgao de referenciais éticos e normativos no
prisma dos Direitos Humanos e da Bioética, sempre respeitando e, sobretudo,
nunca esquecendo a importancia da pesquisa cientifica e a valorizacéo e dignidade

da pessoa humana.
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