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1. Considerac0es iniciais

Entre 2004 e 2005, quase uma década apés a coleta irregular de material genético de
povos indigenas brasileiros, retomam espaco na midia a dentncia de comercializacdo destes
materiais genéticos, dos grupos indigenas Karitiana e Surui' por empresas norte-americanas.
Além disso, nos Ultimos anos dezenas de empresas, interessadas na exploracdo do mercado
vinculado a medicina genética, passaram a anunciam um servico até entdo inovador: o
mapeamento completo dos genes, por mil dolares. Sdo elas, a My Genome, Consumer
Genetics, Navigenics, DeCODE e 23andMe, apenas para citar algumas. Como se pode
observar € cada vez maior o nimero de testes genéticos disponiveis. Nesse sentido, Sénécal e

outros, observam que:

Les progres de la biologie moléculaire et les avancées des biotechnologies ont contribué a une
augmentation rapide de 1’offre de tests génétiques. De plus en plus de tests génétiques sont disponibles,
notamment dans le domaine médical, pour un nombre croissant de conditions génétiques (par exemple,

pour connaitre la prédisposition génétique d’une personne a développer un cancer du sein)?.

Estes eventos recentes e, a0 mesmo tempo, recorrentes, foram citados a titulo

exemplificativo de quais fatos impulsionaram a realizagdo da pesquisa juridica sobre o tema.

“ Doutoranda em Direito pela Universidade Federal do Parand (UFPR), professora de Direito Civil e advogada.
Contato: taysa_sc@hotmail.com.

! Disponivel em: www2.uol.com.br/pagina20/20032005/especial2.htm. Acesso em 22.06.09.

2 SENECAL, Karine; BORRY, Pascal HOWARD, Heidi C. AVARD, Denise. Les tests génétiques offerts
directement aux consommateurs : vue d'ensemble des normes et politiques applicables. In: GenEdit, 7:1. 2009.
p. 1. Tradugdo livre: “Os avangos da biologia molecular e os avangos da biotecnologia tém contribuido para um
aumento rapido na oferta de testes genéticos. Cada vez mais 0s testes genéticos estdo disponiveis, especialmente
no campo da medicina, para um crescente nimero de condi¢cdes genéticas (por exemplo, a predisposicao
genética de uma pessoa a desenvolver cancer da mama)”.
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O presente artigo consiste, assim, no resultado preliminar e parcial dos estudos doutorais®.
Objetiva-se com ele demonstrar as implicacdes juridicas da utilizacdo de testes genéticos em
seres humanos, a partir de uma perspectiva critica e interdisciplinar, que auxilie a demonstrar
a insuficiéncia de algumas categorias classicas para alguns casos, como o0 do acesso e uso de

material e informagao genética de povos indigenas.

No Brasil, torna-se imprescindivel que a analise juridica acerca da utilizacdo dos testes
genéticos em seres humanos seja realizada levando em consideracdo o perfil de uma
sociedade em desenvolvimento. Sociedade, cujo acesso as biotecnologias de ponta em centros
de exceléncia dissemina rapidamente, sob a forma de produtos no mercado, essas novas
tecnologias, a0 mesmo tempo em que possui um enorme déficit social no contexto sanitario e
de acesso aos servicos basicos de saude, sobretudo para 0s grupos considerados vulneraveis.
Essa situacdo paradoxal gera para o Direito inUmeros problemas contemporaneos, sem

respostas legislativas adequadas até o presente momento.

O presente artigo inicia pela analise do contexto técnico e cientifico da genética. Num
segundo momento, busca identificar a terminologia especifica existente acerca dos testes
genético, a qual é bastante heterogénea, a fim de bem delimitar o objeto de pesquisa: testes
genéticos com finalidade médica aplicado em seres humanos nascidos. Em seguida, €
verificado em que medida e o modo pelo qual o Direito absorveu as inovagdes
biotecnoldgicas, mediante a coleta e anélise de documentos normativos e leis que tratam da
questdo. Dessa maneira, num segundo momento da pesquisa sera possivel identificar, em
meio a diversidade de questdes tratadas, as determinacdes mais recorrentes, as questdes mais

dificeis, assim como as eventuais omissées normativas referentes aos povos indigenas.

2. Contexto de desenvolvimento das novas tecnologias genéticas: nem

cientificismo, nem reducionismo

¥ Estagio doutoral, financiado pela Capes e realizado, durante o ano de 2008, junto ao Centre de Recherche en
Droit des Sciences et Technique, vinculado a Université Paris | — Panthéon Sorbonne.
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As investigacBes e descobertas da chamada “ciéncia pos-gendomica™ afetam
diretamente a vida do individuo e de toda a coletividade. Além disso, tal “ciéncia” tornou-se
um referencial tedrico e epistemologico para conhecer a propria natureza da vida humana.
Esse fenbmeno perpassa todas as sociedades e é representado pela incorporacdo de uma
concepcdo, a gendmica reducionista, para explicar a natureza do ser humano. O que se
observa, entdo, é a entronizacdo da vida concebida, informada e significada pelos genes, 0s

quais, “nem sequer sao parte da vida, porque sdo ela prc')pria”s.

A questdo nuclear que surge na avaliacdo das relagdes entre a ciéncia e as técnicas de
controle da natureza (inclusive humana), através da racionalidade empirico-matematica®, é o
encobrimento de diferentes niveis de dominacdo. O primeiro nivel consiste na
institucionalizacdo do controle e dominio da natureza. O segundo, por sua vez, consiste no

controle e no dominio do proprio ser humano, individual e coletivamente considerado.

Nesse sentido, é possivel perceber que a ciéncia moderna acaba por projetar um
universo em gue a dominacdo da natureza se encontra umbilicalmente ligada a submissdo da
pessoa humana a valores e critérios, 0os quais se encontram estabelecidos no préprio
paradigma cientifico dominante. Em outras palavras, a natureza e inclusive a natureza
humana, compreendida e dominada pela ciéncia, mantém e melhora a vida dos individuos,

mas, a0 mesmo tempo, submete-0s a uma intensa dominacéo’.

* SIMPSON, Andrew J.G.; CABALLERO, Otavia L. Projeto Genoma Humano e suas implicacdes para a sadde
humana: visdo geral e contribuicdo brasileira para o projeto. In: Bioética. v. 8, n.° 1. 2000. Disponivel em:
<www.cfm.org.br/revista/biolv8/simp4.pdf>. Acesso em: 28.04.04, p. 90.

® CARDOSO, Maria Helena Cabral de Almeida; CASTIEL, Luis David. Sadde coletiva, nova genética e eugenia
de mercado. In: Caderno de Salde Publica. Mar./Abr. 2003, v. 19, n. 02, p. 654. Os genes passaram a ser
responsaveis, também, pelos nossos comportamentos, a ponto de se afirmar que sao eles que fazem com que nao
tenhamos limites em nossos desejos, havendo inclusive explicagdes naturalistas ou biologizadas para a
infidelidade, criminalidade, perversdo, violéncia, homossexualidade etc. (CITELLI, Maria Tereza. Fazendo
diferencas: teorias sobre corpo, género e comportamento. In: Revista de Estudos Feministas. Ano 9. n.° 1.
Floriandpolis: UFSC, 2001. passim).

® O paradigma cientifico dominante, que se deslocou do campo das ciéncias fisicas e naturais para as ciéncias
sociais, justifica-se pela concepcdo ideoldgica do progresso continuo, o qual é sustentado por uma ciéncia
calcada em modelos matematicos e por uma correspondente técnica construida sob modelos mecanicistas. A
natureza torna-se compreendida e explicada por processos mecanicos, que somente terdo validade se puderem
ser expressos matematicamente. Com isso, termina a natureza, inclusive a natureza humana, por ser domada e
manipulada segundo interesses particulares e tratada como um objeto, no sentido juridico e mercadoldgico do
termo (EDELMAN, Bernard. La personne en danger. Paris: Presses Universitaires de France, 1999, p. 353;
MORIN, Edgar. Ciéncia com consciéncia. Trad. Maria D. Alexandre, Maria Alice Sampaio Doria. 4% ed. rev. e
mod. Rio de Janeiro: Bertrand Brasil, 2000, p. 98).

" O desenvolvimento tecnocientifico estimulou processos de racionalizacdo mediante o incremento das forcas
produtivas. Mas a dependéncia das forcas produtivas ao progresso técnico-cientifico fez com que as mesmas
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J4 tivemos a oportunidade de mencionar, juntamente com Vicente Barreto®, que a
introducdo da dimensao da vida como categoria biopolitica, independente do seu significado
social, teve profundas repercussdes na sociedade e no Estado, assumindo importancia
significativa no espago publico com os processos de medicalizacdo da vida. A biotecnologia,
neste sentido, representa a manipulacéo da vida, mediante técnicas altamente sofisticadas, no
ambito global. As novas descobertas biotecnologicas sdo permeadas e movidas por interesses
econdmicos e, principalmente, pelo que Agamben® chama de “politizacdo da vida”. Esse
processo consiste em considerar a vida natural como fator determinante nos mecanismos e
calculos do poder. O conhecimento e o poder gerados pelas descobertas biotecnoldgicas nao
se restringem mais a apropriacdo e manipulacdo de corpos. Eles ultrapassam esses limites e

passam a exercer um biopoder em nivel celular, molecular e mesmo genético.

Nesse contexto, a medicina ira representar, no argumento de Foucault'®, o instrumento
de ponta, que fard com que o poder se torne cada vez menos representante do direito de matar
e passe a intervir para fazer viver, estabelecer o modo de viver e como viver. Trata-se daquilo
que o autor denominou de “biopolitica”, a qual redundara, posteriormente, na medicalizagdo
da populacdo e na regulacdo da espécie humana, mediante um biopoder superior a toda as

formas de soberania até entdo encontradas nas sociedades humanas.

Tal situacdo pode ser constatada na utilizacdo e aplicacdo das técnicas de reproducgdo
medicamente assistida, no diagndstico genético pré-implantatério (DPI) ou pré-natal (DPN),
nas pesquisas com células-tronco (embrionarias ou adultas) e mesmo no acesso e uso dos

testes genéticos por e em seres humanos. Percebe-se uma dominacdo racional da sociedade,

exercessem “fungdes legitimadoras da dominag¢do”. Ndo mais uma dominagdo opressora, mas uma dominagdo
racional, sustentada pela ideologia desenvolvimentista que, a0 mesmo tempo em que proporciona um maior
conforto a todos, reduz a liberdade e a autonomia ante a impossibilidade técnica da pessoa determinar sua
propria vida (HABERMAS, Jurgen. Técnica e ciéncia como “ideologia”. Trad. Artur Mordo. Lisboa: Edi¢Ges
70/Biblioteca de Filosofia Contemporanea, 1968, p. 46-83).

8 BARRETTO, Vicente de Paulo; SCHIOCCHET, Taysa. Bioética: dimensdes biopoliticas e perspectivas
normativas. In: STRECK, L.L.; ROCHA, L.S. Anuario do Programa de P0s-Graduacdo em Direito -
UNISINOS. Porto Alegre: Livraria do Advogado, 2005. p. 259.

¥ AGAMBEN, Giorgio. Homo Sacer: o poder soberano e a vida nua I. Belo Horizonte: UFMG, 2004, p. 125.

19 FOUCAULT, Michel. Il Faut defendre la Société: cours au College de France. 1976. Paris, Gallimard, 1997,
p. 221.
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representada pelo consumismo individualista em torno da vida, em que tudo é determinado

pela satisfagdo de “necessidades privatizadas™.

A questdo ética central, encontrada na sociedade tecnocientifica, explicita-se no
paradoxo da técnica moderna, quando ndo é o fracasso, mas 0 seu sucesso, que pode levar a
uma catéastrofe global. Nesse campo dos avangos biotecnoldgicos, subverteram-se as relacoes

entre o que é dado ou natural e o0 que € possivel desejar e manipular.

As implicaces relacionadas as tecnologias genéticas sdo de diversas naturezas, tais
como social, econémica, cientifica, sanitaria, ética e mesmo juridica, incluindo temas como
privacidade, confidencialidade, protecdo das identidades, garantia de ndo-discriminacdo,
pesquisa e avanco da ciéncia, livre circulacdo de bens ou ainda temas como coleta e
armazenamento de material genético, acesso e uso de informacdo genética, biobancos,
aconselhamento genético, universalidade de acesso a tais tecnologias etc. Diante disso,
atualmente diversos paises, € mesmo a sociedade internacional através de seus 0Orgaos
representativos, se mobilizam no sentido de avaliar o impacto das aplicacdes desse novo

conhecimento para entdo regulamenta-las.

3. Testes genéticos: pressupostos conceituais, terminoldgicos e campos de

aplicacédo

Antes de examinar as implicac@es juridicas da utilizacdo dos testes genéticos em seres
humanos, é necessario compreender o que sdo, afinal, isso que atualmente se denomina “teste
genético”. Dai a importancia em saber, dentre outras questdes, quais sdo 0s tipos de testes
genéticos existentes atualmente. Qual ou quais sdo as suas finalidades. Ou ainda, quais sdo 0s

beneficios, as promessas, 0s riscos e as inquietudes deles decorrentes.

Inicialmente, é possivel afirmar que os testes genéticos sdo instrumentos através dos
quais € possivel ter acesso as informacgdes e aos dados genéticos humanos, de modo que o

acesso ao material genético humano é pressuposto fundamental para tanto. Mas, afinal, o que

1 HABERMAS, Jirgen. Técnica e ciéncia como “ideologia”. Trad. Artur Mordo. Lisboa: Edicdes 70/Biblioteca
de Filosofia Contemporéanea, 1968, p. 81.

Trabalho proposto para apresentacéo no | ENADIR — Encontro Nacional de Antropologia do Direito
Universidade de S&o Paulo — 20 e 21 de agosto de 2009



é material genético? Quais sdo as defini¢bes de informacdo genética? E dado genético? Qual é
a relacdo entre tecnologia da informac&o e biotecnologia, no caso da informacdo genética?
Termos como teste, diagndstico, exame, dado, material, rastreio, amplamente utilizados na
literatura genética, médica, ética e juridica, sao sindbnimos de informacdo genética? Se nao,
quais sdo 0s conceitos para essas palavras e como eles diferem entre si? Nesse momento,

buscam-se respostas para essas perguntas ou, a0 menos, para algumas delas.

A Declaracdo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos (UNESCO, 2003)
permite identificar uma espécie de consenso em torno de algumas categorias, ainda que de

modo bastante preliminar. Sendo, vejamos as defini¢cdes conceituais:

“Dados genéticos humanos: sdo informacfes sobre caracteristicas hereditarias dos
individuos obtidos por analise de &cidos nucléicos ou por outras anélises cientificas.

Dados protéicos humanos: informacdes sobre as proteinas de um individuo, incluindo
a sua expressao, modificacdo e interagéo.

Amostra bioldgica: qualquer amostra de material biolégico (por exemplo células do
sangue, da pele e dos 0ssos ou plasma sanguineo)*? em que estejam presentes acidos
nucléicos e que contenha a constituicdo genética caracteristica de um individuo.

Testes genéticos: método que permite detectar a presenca, auséncia ou modificacdo de
um gene ou cromossomo, incluindo um teste indireto para um produto genético ou outro
metabolito especifico essencialmente indicativo de uma variacdo genética especifica.

Rastreamento genético®®: teste genético sistematico em grande escala proposto, no
ambito de um programa, para uma populacdo ou uma fracdo desta, a fim de detectar

caracteristicas genéticas em individuos assintomaticos™*.

12 Na verdade existe uma diferenca entre material genético e informacéo genética. S&o como duas faces da
mesma moeda. Vocé ndo pode pensar em uma sem a outra, ou seja, sempre que se pensa em acesso a informacao
genética, esta implicito o acesso anterior a0 material genético. Assim, ainda que seja dada maior atengdo a
informagdo genética em virtude do seu valor econdmico, convém destacar a necessidade de uma profunda
reflexdo sobre esse aspecto, uma vez que para alguns povos indigenas o material genético é muito mais
importante que a informacéo dele oriunda.

13 Sobre o rastreamento genético, ver o conjunto de regras proposto em 1972, pelo Hasting Center nos EUA; o
relatorio elaborado em 1983 nos EUA pela President's Commission For the Study of Ethical Problems in
Medicine and Biomedical and Behavioral Research (que trata da confidencialidade, autonomia, informacéo,
bem-estar, equidade); o relatério sobre as questdes éticas dos testes genéticos, publicado pelo Nuffield Council in
Bioethics (Gréa-Bretanha, 1993), bem como o relatério do CIB /UNESCO (1995).

4 UNESCO. Declaracdo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, 2003. Disponivel em:
http://portal.unesco.org/shs/en/files/9193/11387255151DECLARATION_PORTUGAL.pdf/ DECLARATION%
2BPORTUGAL.pdf. Acesso em: 02.07.20009.
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E importante mencionar que existe uma grande discussio acerca da natureza da
informacdo genética, que normalmente é baseada nas caracteristicas e na utilizacdo de tais
informacdes genéticas. Para alguns, a informacdo genética deve ser tratada de uma maneira
especial, pois ela possui um estatuto especial, com base nos seguintes critérios: 1) pois ela
afeta a propria esséncia daquilo que nos constitui enquanto seres humanos, 2) pois revela, ao
mesmo tempo, algumas caracteristicas comuns aos membros de uma familia ou de um grupo
como um todo e mais amplamente de toda a populacao, 3) pois os resultados provenientes do
acesso a informacdo genética € ambiguo, isto é, eles podem dar uma grande certeza, em
alguns casos, mas em outros sera uma simples probabilidade associada a outras questdes
ambientais, td0 ou mais importantes e 4) pois a origem desta informacdo é, acima de tudo,
humana, ou seja, 0 material genético que a contém € humano, seja ele uma amostra de sangue,
de pele, de cabelo, de unhas etc. No entanto, existe outra corrente, segundo a qual a
informacdo genética ndo é excepcional. Os adeptos desta corrente refutam a tese do
“excepcionalismo genético” e afirma que a informacdo genética estaria compreendida pelo
conceito de informacéo pessoal sensivel™.

Em relacdo a finalidade do acesso a informacdo genética, a Declaracdo Internacional
sobre Dados Genéticos Humanos (UNESCO, 2003) a restringe unicamente aos seguintes
casos: a) diagnostico e cuidados de saude, b) investigacdo médica e cientifica, c)
procedimentos civis e penais (vinculados a medicina legal, investigacdo policial) e d)
quaisquer outras finalidades compativeis com a referida Declaracdo. Os itens a, b e ¢
representam, efetivamente, restricdes ao uso das informacGes e dos testes. No entanto, a
abertura dada pelo item d, torna-o extremamente amplo, suscetivel a inUmeras interpretacdes

e, portanto, fragil.

No que se refere ao acesso a informagéo genética, tudo indica que o instrumento mais

difundido entre as pessoas sdo o0s usualmente denominados "testes ou exames genéticos". No

15 Sobre a distingdo entre o direito de propriedade ou da personalidade e direito subjetivo ou direito fundamental
(humano), ver: European Comission. 25 recommendations on the ethical, legal and social implications of genetic
testing. Brussels: 2004 ; KOSSEIM, LETENDRE, KNOPPERS. La protection de I’information génétique: une
comparaison des approches normatives, 2004, V. 2 N. 1
(http://www.humgen.umontreal.ca/genconsult/editoriaux/7.pdf) e CADIET, Loic. La notion d’information
génétique en Droit frangais. In: KNOPPERS, B.M. La génétique humaine. De I’information a 1’informatisation.
p. 41 et seq.
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entanto, é necessario distinguir entre os diferentes tipos de testes genéticos. Os testes
genéticos sdo utilizados em diversas areas, quais sejam: a) no &mbito criminal, para fins de
investigacdo policial®®; b) no ambito do direito de familia, com o intuito de confirmar
vinculos parentais*’; c) no ambito da politica nacional de imigracdo®®; d) no ambito da

pesquisa e, por fim, ) no &mbito da medicina.

Além dos testes genéticos com finalidade de pesquisa, seja para fins de producdo de
um farmaco individualizado (farmacogenética) ou para fins populacionais, resta analisar os
testes genéticos aplicados em seres humanos, com finalidade médica. Os denominados “testes

genéticos par fins da medicina™*

servem, via de regra, para indicar se um ser humano (ja
nascido ou ndo) tem uma caracteristica genética que explica determinada doenca ou que
influencia no seu desenvolvimento, além dos fatores ambientais. Esses testes, portanto,
podem ser utilizados em seres nascidos ou ndao-nascidos. Neste Gltimo caso, aplica-se o teste
em embrides, para realizar o que se denomina diagndstico genético pré-implantatério (DPI)
ou em fetos, para realizar o que se denomina diagndstico genético pré-natal (DPN). Ja no

primeiro caso, de seres nascidos, os testes sdo aplicados em criancas ou adultos.

Na medicina e na pesquisa®, os referidos testes genéticos sdo geralmente

classificados, de acordo com a sua finalidade, da seguinte maneira:

16 Os testes que visam determinar as “impressdes genéticas” sdo destinados a identificagdo de uma pessoa em
relacdo aos outros por causa da distribuicdo de marcadores genéticos polimdrficos. As caracteristicas genéticas
nas regides codificantes sdo conservadas e utilizadas apenas para fins médicos ou de investigacdo cientifica,
enquanto as "impressdes genéticas" utilizadas pela policia e pela Justica identificam, segundo os cientistas,
apenas 0s marcadores sexuais e seqiiéncias teoricamente ndo-codificantes.

¥ Quanto aos testes aplicados no &mbito do direito de familia, essa é talvez a modalidade mais disseminada na
populagdo brasileira. Os testes genéticos aplicados com o intuito de reconhecer vinculos familiares e, mais
precisamente, parentais, sdo comumente denominados de “exame de DNA” no contexto da “investiga¢do de
paternidade”, de acordo com a lei n. 8.560 de 1992 que, no entanto, silencia acerca dos testes genéticos. Assim,
de acordo com a legislacdo brasileira, a sua utilizacdo é permitida, independentemente de autorizacdo judicial, ao
contrario do que ocorre na Franga, onde 0 acesso a tais exames é bem mais restrito e ele somente pode ser
realizado se devidamente autorizado pelo juiz.

18 No que se refere a politica nacional de imigracdo, houve uma grande discusséo recentemente na Franca, em
virtude da aprovacédo da lei n° 2007-1631, de 20 de novembro de 2007, sobre o controle da imigracao, integracdo
e asilo. Inicialmente, a Assembléia Nacional havia proposto que os imigrantes legais interessados em trazer seus
familiares a Franca fossem obrigados a comprovar o parentesco através de teste genético, caso as autoridades
expressassem divida neste sentido. A proposta original previa que 0s requerentes arcassem com 0s custos dos
exames de DNA. Apds protestos, inclusive um parecer do Comité Nacional de Etica contra a medida, levou o
Senado francés a aprovar uma versao atenuada do projeto original.

19 Também denominado de «L’examen des caractéristiques génétiques d’une personne » (no Code de Santé
Publique) ou « I’étude génétique des caractéristiques d une personne » (no artigo16-10 do Code Civil francés).
20 A priori, a distingdo entre pesquisa e medicina mostra-se nitida. Entretanto, é preciso lembrar que a pesquisa
deixou de ser meramente tedrica ou de observacdo. Atualmente ela pode implicar, desde logo, uma aplica¢do ou
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A) Testes genéticos pré-sintomaticos sdo aqueles que identificam uma anomalia
genética antes mesmo do individuo apresentar manifestacdes clinicas. Estes diagnosticos
referem-se as doencas genéticas em portadores da mutacdo em que a possibilidade de
manifestacdo da doenca é muito elevada. Elas podem ser feitas no pré-natal, neonatal ou
durante a vida.

B) Testes genéticos de identificacdo de portador sdo aqueles diagnosticos genéticos
concebidos para avaliar o risco para a descendéncia do individuo testado. Esses testes sdo
usados, quer em estudos familiares, quer para rastreamento de toda uma populacao.

C) Testes genéticos de predisposicdo sdo aqueles que buscam determinar mera
probabilidade de, ou seja, um risco ou uma predisposicdo para desenvolver determinada
doenca, em comparacdo com o risco na populacdo em geral. Nesses casos, € preciso distinguir
as situacdes em que havera ou ndo possibilidade de prevencdo. Embora seja evidente que em
uma doenca monogenética a mutacdo de um Unico gene € a causa do problema, em uma
doenca multifatorial, diferentes fatores de risco, genéticos ou ambientais, pertencem a uma
cadeia mais ou menos longa de acontecimentos.

D) Testes genéticos sintomaticos sdo aqueles destinados a confirmacdo de um

diagndstico anterior, devido a manifestaces clinicas apresentadas pelo individuo testado.

4. Tentativas de regulamentacdo dos testes genéticos no ambito

internacional e brasileiro

As tecnologias na area da medicina genética sdo amplamente utilizadas ndao apenas
com uma finalidade sanitaria e social, mas também com o objetivo de enriquecimento, uma
vez que os possiveis beneficios a serem obtidos com a sua utilizacdo e aplicacdo sdo de
expressivo valor econdémico. O grande interesse econdmico reside justamente no cobicado
fato de que a evolucdo na genética médica permite diagnosticar uma doenca genética, mas

também prever a ocorréncia de certas doencas (por exemplo, a doenca de Huntington) e ainda

experimentacdo direta sobre o ser humano, fato este, que impde um didlogo mais estreito ou mesmo a
interposicao de questdes juridicas entre estes dois campos praticos. Todavia, no contexto da pesquisa, é preciso
perceber que com apenas uma amostra de material genético humano, é possivel ter toda e qualquer informacéo
genética acerca de um individuo. Nao apenas aquilo que a medicina é capaz de captar hoje, mas também aquilo
que ela podera captar no futuro. Um dos problemas que podem surgir a partir desta situacdo diz respeito ao
consentimento para situacOes futuras esperadas ou mesmo para descobertas inesperadas.
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avaliar o risco de um individuo desenvolver uma doenca chamada "multifatorial” (por

exemplo: o cancer da mama) em razdo da sua predisposicao genética.

Estes avancos e descobertas sdo portadores de esperancas reais em termos de
prevencdo e assisténcia, mas também de preocupagdo com o seu uso ilimitado e com a
possivel discriminacdo com base na heranca genética. Como testemunho destas preocupacoes,
um grande numero de documentos nacionais e internacionais tém sido criados a respeito da
questdo dos testes genéticos?'. Assim, é possivel citar a Convencdo de Oviedo sobre Direitos
Humanos e Biomedicina, de 1997; a Declaragcdo Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos das Nac¢Ges Unidas para 0 mesmo ano, as leis de Bioética em 1994 e 2004
na Franca e, mais recentemente, nos EUA a lei contra a discriminagdo genética, de 21 de maio
de 2008 (GINA - Genetic Informacdo Non-Discrimination Act). Além disso, algumas

decisdes judiciais sobre o tema®.

Diante disso, durante 0 ano de 2008 foi realizada uma pesquisa de documentos
normativos no ambito internacional, europeu, comunitario, francés e brasileiro®. Depois de
analisados aproximadamente 600 documentos normativos, foram selecionados 72 documentos
no ambito internacional. No &mbito regional, 60 documentos, oriundos de organismos como a
Unido Européia, Conselho da Europa, Tribunal Europeu de Direitos Humanos etc. Na regido
americana nenhum documento foi encontrado, nem mesmo no site oficial da Organizacao dos

Estados Americanos (OEA), por exemplo. Na Franca, 47 documentos foram selecionados. E

2 Ainda no que se refere & regulamentacéo dessas questdes, é possivel afirmar que tais documentos, no entanto,
sd0 muitas vezes meramente normativos e nao estritamente juridicos. Ainda, eles estdo espalhados em diferentes
regifes, conforme os organismos de criago: internacionais, regionais e nacionais. Tais documentos obedecem a
finalidades bastante variadas. Muitos sdo politicos, cientificos, religiosos, éticos ou juridicos propriamente.

22 Como exemplo, cita-se os precedentes: Moore v. Regents of California University (1990), sobre o direito de
propriedade do material genético, e Washington University v. Catalona (2006), sobre a doacdo de material
genético.

23 A pesquisa foi feita a partir de sites oficiais das respectivas organizacdes. Foram utilizados ainda os bancos de
dados de outros sites de pesquisa. Como por exemplo o Projeto Ghente (http://www.ghente.org) e 0 HumGen
International (http://www.humgen.umontreal.ca/int/search.cfm?mod=1&Iang=2). No entanto, eles ndo foram
utilizados de modo exclusivo, pois algumas vezes eles ndo disponibilizavam todos os documentos e nem sempre
a atualizacdo dos mesmos era assegurada, tal como nos sites oficiais. De qualquer maneira, eles foram realmente
Uteis para iniciar a pesquisa documental. Para a identificagdo e a classificagdo dos documentos considerou-se o
organismo que os criou, seus titulos, a data e cidade de elaboragdo, bem como a fonte de consulta. Além disso,
foram retirados fragmentos dos referidos documentos que tratavam dos testes genéticos, direta ou indiretamente.
Cada fragmento foi escolhido a partir das palavras-chave no titulo ou no texto e de uma hermenéutica,
reconhecidamente, subjetiva, na medida em que alguns artigos ndo utilizavam palavras-chave, mas estavam
relacionados com o tema da pesquisa. Os documentos sdo muito diferentes na sua natureza, origem, objetivos,
extensdo e em seu grau de generalidade.
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no Brasil foram encontrados apenas nove documentos que abordam a questdo dos testes

genéticos e da informagéo genética, mesmo que indiretamente?”.

No Brasil, o sistema juridico € especialmente lacunoso em relacdo as informacdes
genéticas e, notadamente, aos testes genéticos, uma vez que € possivel observar o rapido
desenvolvimento da medicina e da investigacdo genética ja estabelecida, mas nenhuma
legislacdo especifica®®. Nem mesmo uma lei sobre a reproducdo medicamente assistida,
pratica largamente utilizada no territorio, seja por instituicdes publicas ou privadas, o pais
possui. Para o Brasil, isto significa que é preciso desenvolver-se muito ainda em termos de
normatizacdo bioética e, mais ainda, em genética humana. Prova disso foram 0s parcos nove

documentos normativos selecionados pela pesquisa documental.

Além dos nove documentos citados, é possivel utilizar as normas e os principios da
Constituicdo Federal (1988), do Cddigo Civil (2002) e do Codigo de Defesa do Consumidor
(1990), apesar da generalidade propria destes documentos. No entanto, como fio condutor
para a elaboracdo de outras leis, € importante e necessario que essas hormas e principios
sejam observados. N&o apenas por uma questdo meramente hierdrquica, mas também porque
tais normas ja representam, mesmo que parcialmente, certo consenso internacional minimo
em torno de algumas questdes e, ainda, porque consolida a construcdo coerente do sistema

juridico brasileiro como um todo.

2 Os documentos encontrados foram: 1) Informagdes genéticas: testes genéticos - recomendagdes (2003); 2)
Nota Técnica sobre a regulamenta¢do da reproducéo humana assistida (2004), ambos feitos pela Comisséo sobre
0 acesso e uso do genoma humano. Por fim, 3) a Circular n. 2.526/GM (2005), acerca das informacdes sobre 0s
dados necessarios para a identificagdo de embriGes humanos produzidos por reproducdo medicamente assistida;
bem como 4) a Resolucdo 304/2000 do CONEP que, ao tratar das pesquisas envolvendo populacdes indigenas,
impede a criacdo de bancos de material genético indigena, sem a expressa concordancia da comunidade
envolvida e sem a aprovacdo formal pelo CEP e CONEP; 5) cinco diretrizes do Conselho Federal de Medicina e
da Associagdo Médica Brasileira, com auxilio de especialistas da Sociedade Brasileira de Genética Clinica, sobre
testes genéticos preditivos, sintomaticos, em recém-nascidos, cancer e sindrome de Turner (Disponivel em:
http://www.projetodiretrizes.org.br/novas_diretrizes_sociedades.php).

% No contexto da medicina do Brasil, por exemplo, testes genéticos ja estéo disponiveis, mas fundamentalmente
por laboratdrios privados, e eles tornam-se muito caros para a grande maioria da populacdo. Talvez por esse
motivo que o mercado de testes genéticos existente no Brasil ainda seja timido, em comparagdo com outros
paises em que 0 acesso ndo necessita ser mediado judicialmente, como na Franga. Com efeito, s6 em janeiro de
2008, através da Resolucdo Normativa 167, a Agéncia Nacional de Saide ampliou a lista acerca dos servigos
minimos e obrigatérios que os planos de salde devem observar, incluindo entdo os testes genéticos (Ver:

WWW.ans.gov.br).
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A titulo de esclarecimento, as trés fontes juridicas acima mencionadas, fazem a
vinculagdo importante e necessaria entre direito publico e direito privado, entre direito
patrimonial e extrapatrimonial e, sobretudo, entre direito civil e biodireito, através dos direitos
da personalidade. H& uma referéncia especifica aos direitos fundamentais em geral (na
Constituicdo), aos direitos da personalidade, tais como o direito ao corpo, 0 consentimento, a
privacidade (no Cddigo Civil), e a protecdo da vida, salde, seguranca e direito a informacéo

(no Cadigo de Defesa do Consumidor).

No que diz respeito ao legislador brasileiro, o Senado e a Camara dos Deputados®,
contam atualmente com 66 e 106 projetos de lei, respectivamente, que utilizam o termo
“genética”. E verdade que, efetivamente, a maioria deles ndo tem vinculagcao material direta
com o tema dos testes genético. Dentre estes projetos, apenas um do Senado e 26 da Camara
dos Deputados fazem referéncia expressa a informacao genética humana, mas, infelizmente,
de forma completamente dissonante em relacdo ao proprio contexto normativo do pais. Além

do que, sdo excessivamente pontuais.

5. Consideracdes finais

A proposta da pesquisa, a partir do exame de diversos sistemas juridicos (direito
internacional, comunitario, europeu, francés e norte-americano) ndo objetiva simplesmente a
reproducdo no direito brasileiro das regras ja estabelecidas nestes diferentes sistemas
juridicos. Até porgue tais normas - se forem adequadas - o sdo num contexto (social,
econbmico, histérico, geogréfico etc.) determinado. E como foi possivel observar, existem
inmeros problemas e dilemas que aguardam uma soluc&o. E preciso reconhecer, portanto, os
esforcos e também os limites existentes nesta analise a partir do direito internacional e

comparado.

O pais ainda ndo possui sequer uma lei sobre as questdes mais gerais e recorrentes em
matéria de bioética, como reproducdo humana assistida, muito menos sobre acesso e uso do
“patrimbénio” genético humano, com a devida atengdo para os casos especificos, como o dos

indigenas. De todo modo, a regulamentacéo juridica acerca da utilizagdo de testes genéticos

2 Os sites oficiais visitados, respectivamente: www.senado.gov.br e www.camara.gov.br.
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em seres humanos deve ser pensada, ndo apenas no ambito da soberania do direito interno,
mas também e, sobretudo, no contexto internacional. Os sistemas juridicos nacionais sdo cada
vez menos homogéneos entre si, enfraquecendo muitas vezes a possibilidade de similitudes

salutares.

A protecdo e o tratamento em torno das informagfes genéticas humanas variam
consideravelmente de acordo com cada pais, quando existentes. Assim, essa caracteristica dos
sistemas juridicos nacionais em regulamentar certas questdes, cujos reflexos sdo globais,
acaba por reforcar, de certa maneira, o sistema juridico internacional, o qual visa a integracdo
dos Estados em torno de algumas questdes. Como exemplo dessa constatagdo, cita-se a
recente e polémica discussdo em torno da oferta de testes genéticos diretamente ao
consumidor, pela internet. Alguns paises que regulamentam o acesso aos testes genéticos de
maneira bastante restritiva, como a Franga (em que é necessaria a mediacdo judicial para o
acesso), véem o seu sistema juridico interno fragilizado, diante da possibilidade de seus
cidaddos facilmente adquirirem testes genéticos em solo francés, em que pese a legislacdo

nacional proibitiva®’.

A funcdo do direito nacional e do direito internacional ndo é idéntica. O direito
internacional tem como objetivo estabelecer um compromisso, ou seja, hormas mais amplas
acerca de um consenso minimo possivel, ao contrario de uma regulamentacio detalhada. E o
que faz, por exemplo, o denominado “direito internacional da bioética”?®. Trata-se de normas,
porque o “direito internacional da bioética” estabelece regras, mas estas ndo sdo juridicas no
sentido estrito e classico do termo, uma vez que ndo sdo postas pelo Estado. No entanto, elas

sdo chamadas de normas ndo-juridicas, mas com o efeito juridico (soft law).

E mesmo a “soft law” possui algumas dificuldade. Os textos normativos sobre direitos
humanos enfatizam a Idgica individual, a0 passo que as normas da bioética ddo especial
énfase sobre o aspecto coletivo. Percebe-se assim, um paradoxo, ou, pelo menos, uma
possivel contradicdo, j& conhecida, entre bens ou direitos a serem priorizados a partir dos

direitos humanos: a protecédo de direitos individuais ou aqueles de determinada coletividade.

%7 Sobre essa questdo, ver : SENECAL, Karine; BORRY, Pascal HOWARD, Heidi C. AVARD, Denise. Les
tests génétiques offerts directement aux consommateurs : vue d'ensemble des normes et politiques applicables.
In: GenEdit, 7:1. 2009. p. 1-14.

% LENOIR, Noélle; MATHIEU, Bertrand. Droit International de la Bioéthique. PUF : Paris, 2004.
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O fato é que a pesquisa na &rea das ciéncias bioldgicas e médicas alcangcaram notaveis
avangos no campo da satde humana. Neste contexto, a genética € uma area do conhecimento
humano que cria muitas esperancas, mas muitos riscos também. Por essa razao, os limites
devem ser estabelecidos o quanto antes. Surge, portanto, uma proliferacdo de normas
especificas, no nivel internacional, regional e mesmo nacional. Dentre tais normas, alguns
temas sdo mais recorrentes. Além da discriminacdo genética, tem-se o direito a protecéo e a

divulgacdo da informacéo genética, apenas para citar dois exemplos.

E inegavel que o desenvolvimento tecnocientifico afeta de maneira peculiar a
sociedade brasileira, a qual convive com a permanente introducdo de novas tecnologias da
salde, apesar desse significativo déficit social dos servigos basicos, mostrando uma tendéncia
em assimilar, cada vez mais, as solucbes juridicas elaboradas no plano internacional,

comunitario e de paises desenvolvidos tecnologicamente.

Dai a necessidade de repensar ou mesmo superar as categorias juridicas ja existentes, a
partir de um enquadramento normativo fundamentado em pilares que n&o se restrinjam mais
aqueles concebidos classicamente no interior do Estado soberano. Categorias e conceitos
juridicos sdo postos em discussdo pelas novas tecnologias, especialmente na area da genética,
aplicadas as ciéncias da vida e da saude e acabam por revelar o impacto produzido nas mais
diversas areas do saber humano, especialmente, nos fundamentos ético-filoséficos sobre os

quais se assentam o Direito, ante a sua pretensdo de regular as agdes humanas.

No caso dos povos indigenas, é possivel perceber que a auséncia normativa é ainda
mais severa, sobretudo se for considerada a necessidade de uma reflexdo e de normas
especificas, como por exemplo, em relacdo ao valor atribuido ao material bioldgico coletado
(sangue, por exemplo), a concepc¢édo de autonomia individual e de consentimento, inclusive, o
coletivo, aos beneficios destinados ao grupo doador do material no caso de eventuais
resultados positivos decorrentes das pesquisas genéticas baseadas naquele grupo, entre outros

aspectos.
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A regulacdo juridica da prética cientifica nesse contexto traz como consequéncias,
simultaneamente, a limitagdo e a legitimacdo da mesma. N&o se trata de negar oS avangos
tecnocientificos, mas de coloca-los em suas reais dimensdes. Parte-se do pressuposto de que
ndo cabe aos avancos biotecnoldgicos conduzir o Direito, mas o contrario. Nesse contexto,
ganham importancia os direitos humanos e os direitos da personalidade, os quais intermediam
a ética e o direito positivo. A urgéncia desse didlogo reside na tentativa de reverter o modelo
biomédico reducionista estimulado pela profunda influéncia cartesiana da ciéncia, cuja
conseqiiéncia € o esquecimento de uma concepcdo mais ampla de dignidade, liberdade,

autonomia e responsabilidade humanas.
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