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Apresentacdo

Este volume se inicia com o artigo denominado EVOLUCAO DAS NANOTECNOLOGIAS
E A NECESSARIA APLICACAO DA BIOETICA COMO GARANTIA DE RESPEITO A
DIGNIDADE HUMANA, de Daniele Weber da Silva (E-mail: weber.daniele@yahoo.com.
br), mestranda da UNISINOS/RS, que face a incerteza cientifica sobre os efeitos da
nanotecnologia sobre a salide humana o0 meio ambiente, propde, a partir dos principios da
precaucao e da responsabilidade de Hans Jonas, a protecéo do bem-estar humano e o respeito
a dignidade da pessoa humana.

A professora Doutora Maria Aparecida Alkmin (E-mall: maalkmin@terra.com.br)
coordenadora do Programa de Mestrado em Direito do Centro Universitério Salesiano de Séo
Paulo, em coautoria com o professor Doutor Lino Rampazzo (E-mail: lino.rampazzo@uol.
com.br), em DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE (TESTAMENTO VITAL):
IMPLICAC;OES ETICAS E JURIDICAS DIANTE DO PRINCIPIO DA DIGNIDADE DA
PESSOA HUMANA, analisa as diretivas antecipadas de vontade (testamento vital) aluz do
principio da dignidade da pessoa humana e dos principios da bioética, invocando os aspectos
éticos disciplinados pelo Codigo de Etica Médica, envolvendo a Constituicdo Federal, o
Codigo Civil, o Cadigo de Etica Médica e a Resoluc01995/2012 (CFM).

O artigo O DIREITO A MORTE DE PACIENTES ONCOLOGICOS TERMINAIS, de
Isadora Orbage de Brito Taquary, mestranda da UNICEUB/DF, analisa a processos de
resiliéncia e o stress enfrentado pelos familiares dos pacientes terminais para ressaltar a
autonomia de vontade do paciente em seu direito & uma morte digna

Alexandra Clara Ferreira Faria, professora Doutora da PUC/MG, no artigo A DISPOSICAO
DO CORPO PARA PESQUISA CLINICA NO BRASIL — ANALISE DO PROJETO DE
LEl 200/2015 QUANTO AO MATERIAL BIOLOGICO HUMANO, analisa a
impossibilidade de patenteamento das amostras biologicas utilizadas em pesquisas clinicas,
umavez que o material genético € um direito personalissimo e indisponivel.

Em seguida, o professor Doutor Tagore Trajano de Almeida Silva, do programa de Pos-
Graduacdo da Universidade Tiradentes/SE, juntamente com o mestrando Renato Carlos Cruz
Meneses, apresenta o artigo O ESPECISMO COMO ARGUMENTO FILOSOFICO DA
NAO ACEITACAO DO ANIMAL COMO SUJEITO DE DIREITOS, que propde a



desconstrucédo do paradigma utilitarista - que concebe os animais e a natureza como simples
objeto destituido de dignidade - para consideréa-1os como sujeitos de direito.

Caroline Silva Leandrini, mestranda do Programa de Pés-Graduacdo da UNIMAR/ Maringa
/PR, que no artigp DO BEM-ESTAR DOS ANIMAIS DOMESTICOS:
RECONHECIMENTO DA FAMILIA PLURIESPECIE E A GUARDA, andlisa as
possibilidade de garantir direitos aos animais domésticos em familias pluriespécies onde
ocorrem rupturas conjugais.

Em seguida, Luciana Ventura e Rubismark Saraiva Martins, mestrandos da UNICEUB/DF,
em O NAO ACOLHIMENTO DO PRINCIPIO DA RESERVA DO POSSIVEL PARA
IMPLEMENTACAO DE POLITICAS PUBLICAS DECORRENTES DOS PRINCIPIOS
DO DIREITO FUNDAMENTAL AO MEIO AMBIENTE E PROTECAO ANIMAL,
examinam os limites da aplicac8o da reserva do possivel para negar a implementacdo de
politicas publicas ambientais e de protecéo animal.

O professor Doutor Heron José de Santana Gordilho, coordenador do Programa de Poés-
Graduacdo em Direito da Universidade Federal da Bahia, juntamente com o professor

Francisco José Garcia Figueiredo, da Universidade Federal da Paraiba, apresentam o artigo A

VAQUEJADA A LUZ DA ORDEM CONSTITUCIONAL, que andisa a prética da

vaquejada a partir da ponderacdo do conflito entre os direitos fundamentais do meio ambiente
e dalivre manifestacéo cultural.

Fernanda Luiza Fontoura Medeiros professora Doutora da UNILASALLE/RS, juntamente
com o mestrando Céssio Cibelli Rosa, apresentam o artigo A DIGNIDADE DA VIDA E A
VEDACAO DE CRUELDADE, que analisa o principio da dignidade humana a partir da
vedacdo constitucional de préticas cruéis contra os animais.

Em seguida, professoras doutoras Ana Stela Vieira Mendes Camara e Gabrielle Bezerra
Sales, da Faculdade de Direito do Centro Universitario Christus/CE, em OS LIMITES DA
AUTONOMIA EXISTENCIAL E OS DEVERES JURIDICOS FUNDAMENTAIS DE
PRESERVACAO DA VIDA DE PESSOAS INCONSCIENTES, analisa a razoabilidade dos
parametros que estabelecem limitacdes a autonomia individual tendo em vista a preservacéo
da vida de pessoas em estado vegetativo persistente e a necessidade de heteronomia para a
protecdo de seus direitos.

A professora Doutora Janaina Reckziegel do PPGD da UNOESC, juntamente com a
mestranda Fernanda Tofolo, en A EVOLUCAO HISTORICA DAS PESQUISAS



GENETICAS EM SERESHUMANOS E SUA CONSTANTE LUTA COM A DIGNIDADE
HUMANA, analisa a dignidade humana como elemento fundamental no estabelecimento de
limites éticos para a realizac8o de pesquisas genéticas com seres humanos.

Vivian Martins Sgarbi, mestranda em Direito pela Universidade Estadual de Londrina/PR,
apresenta o artigp O USO DA FOSFOETALAMINA SINTETICA A LUZ DOS
PRINCIPIOS DO BIODIREITO, que investiga, a luz dos principios do biodireito, a
legitimidade da Lei n. 13269/2016, que autoriza o uso da fosfoetalamina sintética por
pacientes portadores de neoplasia maligna

Vivian do Carmo Bellezzia, mestranda da Faculdade de Direito da Universidade Dom
Helder, en ORIGENS DA BIOETICA, investiga a origem histérica e cientifica da Bioética,
ressaltando o seu marco histérico.

Beatriz de Lima Fernandes Gottardo, mestranda pela UNIPE, em seu artigo A EUTANASIA
COMO LIBERDADE INDIVIDUAL, faz um estudo comparado da eutandsia nos
ordenamentos juridicos brasileiro e portugués.

Bruna de Oliveira da Silva Guesso Scarmanhd, mestranda em Direito pela UNIVEM, no
artigo A PROTECAO JURIDICA DO EMBRIAO IN VITRO E O DIREITO A SAUDE
DOS PORTADORES DE ANOMALIAS, analisa a protecdo juridica dos embrides in vitro e
o papel do Estado na regulacdo da utilizacdo de embriBes excedentes para a efetivacéo do
direito a salde através de meios politicos fraternos.

Tatiane Albuquerque de Oliveira Ferreira, mestranda em Direito pela FUMEC, em A

POLEMICA ANALISE SOBRE A LEGALIZACAO DO ABORTO E OS DIREITOS DAS
MULHERES NO ESTADO BRASILEIRO, faz um estudo sistemético sobre alegalizacdo do
aborto aluz da doutrina nacional e internacional.

Prof. Dr. Heron José de Santana Gordilho - UFBA

Profa. Dra. Maria Aparecida Alkmin - UNISAL



A EVOLUCAO HISTORICA DAS PESQUISAS GENETICASEM SERES
HUMANOSE SUA CONSTANTE LUTA COM A DIGNIDADE HUMANA

THE EVOLUTION HISTORY OF GENETIC RESEARCH IN HUMANS AND
CONSTANT STRUGGLE WITH YOUR HUMAN DIGNITY

Janaina Reckziegel 1
Fernanda Tofolo 2

Resumo

O presente artigo visa abordar a constante luta da dignidade humana na realizacéo das
pesquisas genéticas com seres humanos. Primeiramente buscou-se compreender a forma que
as pesquisas foram realizadas ao longo da historia. Na sequéncia foram feitas algumas
observactes a respeito da dignidade humana. E por fim, a dignidade humana foi analisada
como limitadora de tais pesquisas. A pesquisa foi realizada por meio do método dedutivo de
abordagem, com técnica de pesqguisa bibliografica em referéncias nacionais e estrangeiras.
Concluiu-se que a dignidade humana é elemento fundamental limitador para as pesquisas
com seres humanos serem realizadas de forma ética e legal.

Palavras-chave: Pesguisas genéticas, Limites éticos e juridicos, Dignidade humana,
Bioética, Biodireito

Abstract/Resumen/Résumé

This article aims to approach the constant human dignity struggle in genetic research with
human beings. First of all, it was intended understanding how the research has been done
throughout the history. Following, it was made some observations about human dignity.
Finally, human dignity was analyzed as limiting of such research . The survey was conducted
by the deductive method of approach with literature technique in domestic and foreign
references. It was concluded that human dignity is fundamental limiter for human research be
conducted an ethical and legal manner.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Human dignity, Genetic research, Human rights,
Bioethics, Biolaw

1 Doutora em Direitos Fundamentais e Novos Direitos pela Universidade Estécio de SA— RJ. Mestre em Direito
Puablico. Professora Universitaria e Pesguisadora do Programa de P6s-Graduagéo em Direito da UNOESC.

2 Mestranda em Direitos Fundamentais da Universidade do Oeste de Santa Catarina. Graduada em Direito pela
Universidade do Oeste de Santa Catarina. Advogada inscrita na OAB/SC 45.440. Sistema L attes: http://lattes.
€Nnpg.br/3013235296945444.
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1 INTRODUCAO

A ciéncia e a tecnologia tém avancado muito neste seculo. O que fez com que o ser
humano faca coisas antes inimaginaveis, podendo até mesmo intervir e alterar sua prépria
natureza. Essa afirmacdo pode ser verificada a partir da percepcdo do avango das ciéncias que
propiciam cada vez mais o surgimento de novas formas tecnoldgicas, especialmente na area
médica e farmacéutica que nos permitem descobrir e usufruir de inimeros beneficios a saude,
qualidade e expectativa de vida.

Porém, da mesma maneira em que este avanco da ciéncia pode trazer tais beneficios a
espécie e vida humana, se ndo ocorrer um minimo grau de limitacdo o caminho pode ser sem
volta e muito prejudicial para a humanidade, de forma mais grave no que tange ao
crescimento nas pesquisas genéticas com seres humanos.

Neste sentido iniUmeros questionamentos surgem, dentre eles: Existem limites éticos e
juridicos nas pesquisas genéticas com seres humanos? A dignidade humana pode ser
entendida como limitadora deste tipo de pesquisa?

Diante destas indagacGes considera-se justa a necessidade de se verificar quais sdo e se
existem limites éticos e juridicos nas pesquisas genéticas com seres humanos que devem ser
observados, cujo este trabalho tentara elucidar.

A primeira parte do trabalho trata sobre a evolugédo historica das pesquisas com seres
humanos, principalmente no periodo da Segunda Guerra Mundial. Na sequéncia sera tratada
da nocgéo de dignidade humana. E por fim, as pesquisas genéticas serdo analisadas a partir da
dignidade humana como forma de limitacdo ética das pesquisas genéticas com seres humanos.

Para tanto, buscar-se-d0 as respostas para as indagacdes expostas acima por meio da
dialética das mais diversas teorias acerca dos limites éticos e juridicos das pesquisas com
seres humanos, sob uma perspectiva global, de modo que se observe quais sdo principais
pontos de discussédo e qual pode ser a postura mais adequada, que néo limite os avangos da

ciéncia, mas que também ndo permita nenhuma violacao a dignidade humana.

2 CONTORNOS SOBRE A EVOLUCAO HISTORICA DAS PESQUISAS
GENETICAS EM SERES HUMANOS

Para a autores como Hossne e Vieira (2002, p. 159) a evolucao e desenvolvimento da
ciéncia em seus diferentes ramos deram-se a partir das ciéncias experimentais. No entanto, o

marco referencial do nascimento da experimentacdo cientifica foi Galileu (1564-1642).
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Considera-se a partir dele o inicio de um ciclo caracterizado por observacdes e medidas
experimentais que conduzem a formulacdo de uma teoria ou de um modelo expresso em
linguagem matematica, da qual se podem extrair previsdes sobre novos fenémenos que, se
confirmadas, justificam sua validez. (MACDOWELL, 1988).

Galileu afirmava que a verdade ndo deveria ser aceita simplesmente porque alguém
acreditava ser verdade, ela deveria ser buscada por meio da experimentacéo e da observacgéo
(HOSSNE; VIEIRA, 2002, p. 159). Ao sugerir tal caminho, introduziu uma nova linguagem e
um novo método, que estabeleceu uma profunda ruptura com a linguagem anterior e passou a
caracterizar muito claramente o que hoje denominamos de ciéncia moderna (GERMANO,
2011). Esta, somada a entusiasmada aprovagdo de Francis Bacon (1561-1626), manteve
durante muito tempo a certeza de ser uma atividade objetiva, benéfica para a humanidade na
medida em que promove 0 conhecimento, e eticamente neutra na medida em que apenas
valores morais relacionados a uma pratica correta devem ter importancia. (KOTTOW, 2008,
p. 56).

A principio as experimentacdes eram realizadas primeiro no corpo de animais e in
vitro, mas com a progressao destas, a fim de resultados mais precisos, elas passam a ser
realizadas em seres humanos (TABAK, 1992, p. 153). Desta maneira, 0 ser humano tornou-se
objeto frequente de experimentacdes para pesquisas, em todo o mundo e pelos profissionais
das mais diversas areas da ciéncia: médicos, odont6logos, nutricionistas, farmacéuticos,
fisioterapeutas, psicologos, profissionais da area de educacao fisica e de esporte, educadores,
economistas, etc. Muitas vezes, 0 que é grave, nem se reconhece o carater experimental do
gue esta sendo estudado e nem se obedece a metodologia cientifica adequada criando assim
uma infinidade de pesquisas com diferentes padrdes de ética e de qualidade. (HOSSNE;
VIEIRA, 2002, p. 160).

Max Weber (1864-1920), afirmava que a ciéncia recebe da sociedade o encargo de
solucionar determinados problemas para serem aplicados segundo as prioridades também
sociais, e que se deve afastar o método cientifico propriamente dito de qualquer influéncia
subjetiva, para que as pesquisas possam ser realizadas de forma moralmente neutra, sem
distor¢des. Assim, 0 momento social em que se recorre a ciéncia e aquele em que se utiliza o
resultado, estdo subordinados a aplicagdo de valores, sendo, portanto, éticos. (KOTTOW,
2008).

Até determinado momento da histdria, ndo havia tanta preocupacdo ética com a
pesquisa e experimentacdo em seres humanos. Os maiores limites que se tem conhecimento

foram estabelecidos recentemente, apds o periodo da Segunda Guerra Mundial, marco
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mundial destas pesquisas cometidas contra o ser humano em nome da evolucdo da ciéncia,
como se pode observar.

O desejo de humanos “melhores”, mais “aptos”, que ndo nasgcam com nenhum
“defeito”, € um sentimento que perpassa as sociedades. Essa vontade de eliminar que é
considerado “defeituoso” adquiriu ares da ciéncia (OLIVEIRA, 2004, p. 177), principalmente
com a eugenia, no século XIX. Periodo no qual surgem os primeiros registros oficiais de
pesquisas genéticas.

A eugenia foi um entusiasmo que arrebatou os meios cientificos e médicos a partir de
1900 e teve adeptos nos mais variados lugares do mundo, seja na América do Norte, india,
Japéo, China ou na maior parte da Europa Ocidental. O termo foi criado por Francis Galton
(1822-1911), que a definiu como o estudo dos agentes sob o controle social que podem
melhorar ou empobrecer as qualidades raciais das futuras geracdes seja fisica ou mentalmente
(GOLDIM, 1998). Alfred Plotz (1920) doutor e grande defensor da eugenia deu a ela um
novo nome e um cunho racial ao introduzir a nova ciéncia na Alemanha. Ele acreditava que a
raca, um eterno fluxo de vida da espécie humana, necessitava de “uma certa limpeza” para
que os defeitos na heranca genética da humanidade ndo continuassem a se reproduzir. (A
CIENCIA..., 2007).

Hitler simpatizou com tais ideias e decidiu que o Estado alemdo deveria tomar
providéncias para que somente os saudaveis gerassem filhos. Assim, o Estado deveria atuar
como guardido de um futuro de milénios, propondo recursos medicos mais modernos a
servigo dessa perspectiva. Com este argumento, a eugenia - que comecara COMO uma
promessa de um cientista utépico de melhorar a humanidade, tornou-se o argumento nazista
para 0s assassinatos em massa. (A CIENCIA..., 2007).

Assim, quando, em 1933, Hitler chegou ao poder, a ciéncia, a medicina e a tecnologia
foram pressionadas para passar ao novo regime. O “Terceiro Reich” exigia um espirito de
coordenacdo: todos os recursos do novo regime deveriam trabalhar coordenados. A educagéo,
a imprensa, a psicologia e as comunicacgdes foram adaptadas para servir a ideologia nazista, a
fim de canalizar e moldar a opinido publica na “revolucao nacional-socialista” (CORNWELL,
2003, p. 21). Desta maneira, comecaram a se propagar fortemente as ideias eugenistas na
Alemanha. Inimeras propagandas foram realizadas por Hitler afirmando que os judeus eram
uma ameaca a satde da populagdo ariana. E sob este argumento logo iniciaram a “limpeza” de
racas inferiores na Alemanha: puseram na mira esquerdista e judeus que foram

sistematicamente eliminados de todas as areas do servico publico. A partir deste periodo,
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ninguém que o regime definisse como judeu pode trabalhar em escolas, universidades e
hospitais publicos. (A CIENCIA..., 2007).

De tal modo, com financiamento do regime nazista, 0s eugenistas empreenderam uma
missao de ambito nacional: visavam registrar cientificamente o que tinha o povo ariano, que o
tornava téo superior. Acreditavam que podiam criar a “raca pura” pela experimentacéo e pela
eliminacdo de portadores de genes defeituosos. E para isso, queriam provar que 0S outros
povos cientificamente, como o0s judeus e ciganos, eram estatisticamente mais sujeitos a
doencas e, portanto, inferiores. Nesta perspectiva foram criadas leis de esterilizagdo
(GEORGE; BURNS, 1994) a fim de se fazer um processo de eugenia negativa e também leis
que proibiram relacionamentos entre alemaes arianos e judeus, ou ciganos (A CIENCIA...,
2007), de modo que, para obter uma licenca de casamento os soldados precisavam de um
atestado que o Tribunal de Saude Genética fornecia informando que a futura esposa pertencia
araca pura ariana. (OLIVEIRA, 2004. p. 139).

A partir de 1934, os médicos da policia nazista se especializaram em antropologia e
genética no Instituto de Antropologia Imperador Guilherme. Os psiquiatras tornaram-se as
autoridades oficiais que encaminhavam paciente para a eutandsia ou para a esterilizacdo
(OLIVEIRA, 2004. p. 140). Pois, para que conseguissem sucesso na chamada higiene racial
cientistas, bidlogos e profissionais das &reas médicas eram muito Gteis. (A CIENCIA ...,
2007).

Logo, para poder cumprir seus objetivos, 0s nazistas construiram as primeiras camaras
de gas da Alemanha, onde foram assassinados quase 100 mil deficientes e pacientes
psiquiatricos por serem considerados “vidas ndo digna de viver”. Calcula-se que mais de 70
mil alemaes e austriacos foram levados a lugares secretos, como o castelo Hartheim e mortos
com gés (A CIENCIA ..., 2007).

Sob esse mesmo “rigor cientifico”, ocorreram também o assassinato de
aproximadamente seis milhdes de judeus e de cerca de 30 mil ciganos. Milhdes de idosos
também foram submetidos a eutanasia oficializada, pela fome, pela omissao de cuidados e até
mesmo pela aplicacdo de venenos letais. E incalculavel o nimero de mortes por complicacées
pos-operatérias de esterilizagdo. O mesmo fim tiveram indmeras pessoas consideradas
inimigas publicas do regime nazista: russos, poloneses, religiosos, magons, homossexuais
masculinos e prisioneiros politicos, sobretudo comunistas. (OLIVEIRA, 2004, p. 140).

O exterminio em massa nos campos de concentracao revelou-se um grande genocidio,
abalando o mundo. Dentre as formas de aniquilar seres humanos nesses campos, as principais

se identificam como as referidas experiéncias clinicas. Realizadas em nome da evolugdo da
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ciéncia e do desenvolvimento de um poderio bélico, esses estudos, realizados principalmente
por médicos nazistas, também chocaram a comunidade internacional (MACHADO;
COHEN; OLIVEIRA, 2013).

Faziam experimentos, quase sempre doloridos, nas criancas destinadas a morrer.
Estudavam os prisioneiros ainda vivos e depois de mortos, os dissecavam e tiravam 0S
cérebros e os guardavam para estudos posteriores. Consideravam tudo perfeitamente legitimo
para fins de pesquisa (A CIENCIA ..., 2007). As experiéncias que se relacionavam com a
melhora das perspectivas de sobrevivéncia dos combatentes alemées eram realizadas com
prisioneiros das mais diversas formas possiveis também (CORNWELL, 2003, p. 311-312).
As experiéncias com a &gua do mar idealizadas e realizadas por Wilhelm Beiglboeck,
Consultor Médico da Luftwaffe, foram assim, como outras, imensamente perversas
(CORNWELL, 2003, p. 314-315). Ja no campo de Ravensbruck, as mulheres foram
submetidas a experiéncias de transplantes que envolviam 0ssos, 0rgaos e nervos.
(CORNWELL, 2003, p. 316).

Os gémeos tambem foram alvo de inumeras experiéncias. O professor Otmar Von
Vershuer era um médico alemdo eugenista e anti-semita respeitado em todo o mundo (A
CIENCIA .., 2007) e tinha interesse especial em analise genética de caracteristicas
patoldgicas e normais dos seres humanos, baseada sobretudo em gémeos. A medida que
avancava a guerra, ele ndo pdde mais viajar para a Alemanha a fim de investigar gémeos com
raras doencas hereditarias antes de submeté-los a “eutanasia”. Josef Mengele, que era
orientando do Professor Verschuer, e outros medicos antropdlogos tinham ampla
oportunidade de “selecionar” prisioneiros na rampa da ferrovia quando eles chegavam entéo
podia dar acesso ao professor a muitos gémeos. E assim, em associagdo com Verschuer e
outros, Mengele realizou diversos projetos de pesquisa envolvendo gémeos em Auschwitz.
(CORNWELL, 2003, p. 312-313).

Era o periodo da genética ndo-molecular, e a pesquisa com gémeos era um tipo de
método que dominava na genética da época. Portanto, era muito importante, por ter cunho
internacional. A diferenca da pesquisa com gémeos no panorama internacional era de que 0s
gémeos dos campos de concentragdo eram mortos imediatamente, porque 0s pesquisadores
precisavam de seus olhos e figados, por exemplo, para serem comparados em institutos
cientificos. (A CIENCIA ..., 2007).

Desta forma, a Segunda Guerra Mundial (1939 — 1945) ficou conhecida como o0 maior
episddio de crueldades da historia. Além de todas as violagGes de direitos humanos e milhdes

de mortos, as experiéncias nos campos de concentragdo acentuam as mais degradantes e
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horripilantes formas de abuso a que podem se sujeitar os seres humanos (KATZ, 1992, p.
258). Mesmo frente a tamanhas crueldades a eugenia e 0 nazismo deixaram uma heranca: até
hoje persiste o desejo de encontrar algo cientifico, de preferéncia inscrito nos genes, que
demonstre a superioridade dos homens sobre as mulheres e dos brancos sobre os demais
grupos populacionais. (OLIVEIRA, 2004, p. 97).

Cumpre observar que de acordo com as epocas historicas, ideias filosoficas e
conquistas cientificas, os valores morais, éticos e juridicos sofrem inimeras modificacdes. As
situacOes praticas necessitam de diretrizes efetivas que determinam o caminho a ser seguido.
Desta maneira, os codigos, as normas, os principios, as tradi¢des sdo os critérios que se
propdem a dirigir a agdo humana. (PADILHA, 2005).

Neste sentido, a Segunda Guerra Mundial e 0s movimentos nazistas tornaram-se
também um marco historico em relagdo aos direitos humanos e fundamentais. A partir dela
surgem inimeros mecanismos de efetividade destes direitos a fim de que as pesquisas sem
limites éticos cometidas neste periodo histérico nunca mais se repetissem.

Elemento fundamental de protecdo desses novos direitos tem sido a dignidade
humana, considerada por inimeros doutrinadores como a pedra angular da efetividade destes.
Um direito acima dos demais, por exigir a efetividade de outros direitos para sua plena
realizacdo. Por esse motivo, pesquisadores de todo o mundo, em diferentes tempos historicos,
tém procurado definir seu conceito a fim de que se possa encontrar uma forma que a realize
de fato.

Desta forma, na sequéncia analisar-se-4 de modo breve a no¢do de dignidade, para

alguns autores de diferentes correntes de pensamento.

3. ALGUMAS CONSIDERACOES ACERCA DA DIGNIDADE HUMANA

Conceituar a dignidade humana néo é tarefa facil, sendo impossivel — como entendem
a maioria dos doutrinadores — em virtude de que se trata de um conceito vago e impreciso
(BERNARDI, 2007, p. 180). Nao ha consenso acerca do seu significado e conteddo. Isto
ocorre, devido os elementos considerados fundamentais para uma vida digna em algumas
culturas, serem entendidos como néo tdo essenciais para outras. Esta situagdo materializa um
paradoxo de dificil solugdo para sua efetivacdo prética. (BAEZ, 2010, p. 18).

A discusséo sobre 0 que de fato € a dignidade humana € antiga e esta na vanguarda das
reflexdes, em especial juridicas (ADORNO, 2009, p. 436), esta ideia tem origem na obra de
filosofos como Aristoteles, Santo Agostinho, Boécio, Alcuino e Santo Toméas. E
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posteriormente no texto classico de Picco de La Mirandola intitulado de “Discurso sobre a
dignidade do homem” (1486). Essas conceituagcOes e tragcos sobre a dignidade agregaram
valores a ideia de pessoa e foram construindo o conceito de dignidade humana. (BARRETO,
2010, p. 58).

De modo geral, existem duas® principais compreensées distintas sobre a nogdo de
dignidade humana: uma delas afirma que a dignidade é um atributo inerente a pessoa humana
e outra a compreende como construcdo histérica da sociedade. Assim, neste trabalho se
analisara de modo breve, cada uma dessas compreensoes.

Um dos principais defensores da noc¢do de dignidade como atributo inerente da pessoa
humana é o filosofo Kant. Este autor tem um importante significado histérico na conceituacdo
do termo dignidade humana e assim, consequentemente, na construcdo dos elementos que
efetivam os direitos humanos. Sua importancia é tdo grande que ele € citado pela maioria dos
autores que falam do tema.

Para ele no reino dos fins tudo possui ou preco ou dignidade. As coisas que possuem
preco podem ser trocadas por algo equivalente, ja as coisas acima do preco, ndo se permitem
equivaler, pois possuem dignidade. E, portanto, a dignidade que atribui a condicdo de
qualquer coisa s6 pode possuir um fim em si mesma. (KANT, 2007, p. 77).

No seu entendimento o ser humano (todo o ser humano racional) ndo pode existir so
como meio realizador de vontades, pois ele € um fim em si mesmo. Assim, é este o atributo
que o diferencia das coisas da natureza, pois elas ndo tém racionalidade, e assim sdo apenas
meios, ao tempo que as pessoas sao assim definidas por uma distingéo da propria natureza que
faz, portanto, serem fins, ndo podendo ser empregadas como simples meio, ja que sdo objetos
de respeito. (KANT, 2007, p. 68).

Nesta mesma linha de pensamento estd Sarlet que define a dignidade humana como a
qualidade Unica e inerente a cada ser humano que faz com que mereca respeito pelo Estado e
pela comunidade. Para ele, a dignidade a implica ainda, no reconhecimento de alguns outros
direitos e deveres fundamentais que protejam o ser humano de qualquer ato que seja
degradante ou desumano, além de implicar na garantia de condi¢des existéncias para uma
vida saudavel, sendo co-responsavel nos destinos de sua propria existéncia e em comunhéo
com os demais seres humanos. (SARLET, 2009, p. 37).

! Mesmo que alguns autores, como Norberto Bobbio, considerem que existem trés formas, optou-se por
considerar apenas duas neste artigo: os deduzidos de um dado objetivo constante, como, a natureza humana e 0s
considerados como verdades evidentes em si mesmas e de outro lado os que sdo concebidos e aceitos em um
dado periodo histérico.
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Neste sentido, sendo a dignidade inerente a toda e qualquer pessoa humana, ela ndo
depende de circunstancias concretas, tem importancia tdo grande que mesmo quem ja perdeu
a consciéncia que de fato a possui merece ter ela considerada e respeitada. (SARLET, 2004, p.
43-44, 50).

Adepto deste entendimento é também Adorno que afirma ser a dignidade igual para
todos os seres humanos. Elemento do qual ndo pode ser obtido ou perdido ja que depende do
proprio ser da pessoa e ndo de seu comportamento. Para ele a dignidade se torna, dado seu
carater incondicional, pressuposto basico do direito que ndo precisa de demonstracdo, apenas
afirmacdo. (ADORNO, 2016).

Com este argumento da dignidade humana como algo intrinseco ao ser humano
chegamos a uma concepc¢do universalista, pois, independente do lugar, do tempo, ou da
sociedade em que o individuo esteja inserido ele possui a mesma dignidade que qualquer
outro ser humano.

No entanto, como ja afirmado, existe uma outra compreensdo que entende a dignidade
humana como construcdo historica. Os autores defensores desta compreensdo Sao 0S
chamados positivistas.

Um dos principais defensores desta ideia € Bobbio (2004, p. 7, 18), para ele a
fundamentacdo dos direitos, e dentre eles da dignidade humana, deve ser realizada pelo
argumento do consenso, pois sO assim, eles partem da intersubjetividade para a objetividade.
Além disso, considera os direitos naturais como direitos histdricos, que nascem no inicio da
era moderna e se tornam um dos principais indicadores do progresso histérico.

Quanto ao seu reconhecimento, é importante que se observe, que a dignidade é
reconhecida pelas mais diversas teorias e declaragcdes universalistas dos direitos humanos
fundamentais. Para iniciar ela é reconhecida ja no primeiro pardgrafo do predmbulo da
Declaracdo Americana dos Direitos e Deveres do Homem que diz: “todos os homens nascem
livies e iguais em dignidade e direitos”. (ORGANIZACAO DOS ESTADOS
AMERICANQOS, 1948).

Ja a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, das Nac¢6es Unidades, adota a tese
da dignidade humana em seu preambulo e afirma ser a dignidade inerente a todos os membros
da familia humana. Também no seu artigo primeiro ela preceitua: “Todos os seres humanos
nascem livres e iguais em dignidade e em direitos”. Da mesma forma a Carta Africana declara
em seu artigo quinto que “todo o individuo tem direito ao respeito da dignidade inerente a
pessoa humana e ao reconhecimento da sua personalidade juridica”. (ORGANIZACAO DAS
NACOES UNIDAS, 1948).
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Na mesma perspectiva, a dignidade humana também é reconhecida na Declaracéo
Universal do Isla que na quarta consideragdo da introducdo declara: “[...] os direitos humanos
decretados pela Lei Divina objetivam conferir dignidade e honra a humanidade [...]”
(CONSELHO ISLAMICO, 1981) e também na Carta Arabe dos Direitos Humanos no
paragrafo primeiro de seu preambulo que diz: “[...] a crenca das Nacdes Arabes na dignidade
humana desde que Deus a honrou”. (LIGA ARABE, 1994).

Por fim, também pode ser encontrada positivada na Carta de Direitos Fundamentais da
Unido Europeia, que estabelece os direitos que ali listados tém por fundamento os “[...]
valores indivisiveis da dignidade do ser humano, da liberdade, da igualdade e da
solidariedade”. (CONSELHO DA UNIAO EUROPEIA, 2000).

Mesmo que estas Cartas internacionais apresentem ideias diferentes acerca dos direitos
humanos fundamentais, a partir da influéncia cultural e ideoldgica do grupo que a elaborou,
elas tém em comum o fato de afirmarem que o objeto dos direitos que proclamam é a protecao
e realizagdo da dignidade humana. Pode-se observar que a origem da dignidade difere de um
documento para outro: para as Cartas da ONU, Americanas e dos Povos Africanos ela é uma
ineréncia de todos os seres humanos (compreensdo metafisica), tendo como base o direito
natural; ja as Cartas do Isld e da Liga dos Estados Arabe usam o fundamento divino e
sustentam que ela foi outorgada por Deus; por fim, a Declaragdo Europeia justifica que
decorrem da democracia e do Estado de direito, os direitos que protegem a dignidade humana.
(BAEZ; MOZETIC, 2013, p. 24).

Para alguns autores, que apresentam uma proposta alternativa a essa divisdo de
fundamentacdo realizada, pode-se compreender de melhor forma a dignidade humana
separando-a em dois niveis de analise: o primeiro nivel é o da dimenséo bésica, que é aquela
na qual se inclui a teoria de Kant. E encontrada em todos os individuos e vai demandar o
respeito por sua vida, liberdade, integridade fisica e moral, materializando-se em um conjunto
de direitos elementares que impedem a coisificagdo do ser humano. A violacdo dessa
dimensdo é facilmente constatada, pois estara caracterizada em qualquer situacdo em que uma
pessoa venha sofrer reducdo de seu status como sujeito de direitos, para 0 de mero
instrumento ou coisa, deixando de ser um fim em si mesmo. Como, por exemplo, a
escraviddo; ja o segundo nivel é a dimensdo cultural, que é aquela em que se inserem 0s
valores que variam no tempo e no espago. Protege a diversidade moral, representada pelas
diferentes formas como cada sociedade implementa o nivel basico da dignidade humana ao
longo da historia. Nesse nivel se analisam as peculiaridades de cada tempo e espaco, pois se

busca uma compreensdo ética das finalidades de cada grupo social, a fim de que tenham
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capacidade de serem entendidos interculturalmente. A dignidade humana aqui é tarefa de
todos os atores sociais no sentido de oferecer oportunidade para o individuo se desenvolver de
acordo com as especificidades morais eleitas pela cultura no qual esta inserido. (BAEZ, 2011,
p. 35-38).

Seja por sua dimensédo basica e/ou por sua dimensdo cultural, o fato é que a dignidade
humana deve ser assegurada e protegida a todos os individuos. Isto porque se compreende a
dignidade humana a partir da sua dupla funcéo, ja que ela se apresenta tanto como limite,
quanto como tarefa do Estado e da propria sociedade. Ela é “limite” na medida em que
constitui um atributo que protege o individuo contra qualquer forma de coisificacdo, opondo-
se, inclusive, contra préaticas culturais que impliquem a reducdo da pessoa. E “tarefa” na
medida em que exige dos 6rgdos estatais e da coletividade, prestacdes positivas de promocao
e protecdo, atraves da criacdo de condi¢fes materiais e emocionais que viabilizem o seu gozo,
as quais seréo desenvolvidas dentro das peculiaridades culturais de cada povo. (MORAES,
2003, p. 116-118).

Por fim, nota-se que o maior problema a respeito dos direitos humanos, e
consequentemente da dignidade humana, que se encontra atualmente ndo & de cunho
filosofico, mas sim de cunho juridico e politico. De forma que, 0 mais importante em relagéo
a estes ndo é saber qual sua natureza ou fundamento ou se sdo direitos naturais ou histéricos,
0 que importa de fato € encontrar qual a forma mais segura de garanti-los. (BOBBIO, 2004, p.
17).

Deste modo, garantir a compreensdo e protecdo da dignidade humana como direito
humano é essencial para assegurar limites as pesquisas genéticas com seres humanos e evitar
gue as inumeras atrocidades ja citadas voltem a ocorrer, como sera observado na sequéncia

deste trabalho.

4 LIMITES DAS PESQUISAS GENETICAS EM SERES HUMANOS EM FACE DA
DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA

E essencial perceber, como ja afirmado anteriormente, que a dignidade humana €é o
principio limitador das pesquisas genéticas realizadas com seres humanos. Ela é considerada
atualmente como a dltima barreira quanto as intervengdes biotecnoldgicas irreversiveis na
natureza humana. (ADORNO, 2009, p. 435).

Encontram-se de fato essas limitacGes ao observar os principios da ética, da bioética e

do biodireito.

198



Um dos primeiros limites éticos para as pesquisas com seres humanos se encontra na
prépria compreensdo do conceito de ética. Pois, ela estabelece que qualquer atitude antes de
ser tomada deve ser avaliada de modo que ndo prejudique o outro.

E importante observar que ao longo da historia a ética vai se modificando e
consolidando e adquire outros termos. Desta maneira, a juncdo da ciéncia da vida com a ética
deu origem ao que se conhece como bioética, como a ética da vida, integrando a cultura
técnico-cientifica das ciéncias naturais a vida humana. Ela surge na década de 70, como um
estudo multidisciplinar, preocupada com o comportamento humano e as consequéncias
advindas do avanco das ciéncias da satde (SEGUIN, 2001, p. 35), e, tem como referéncia
central, o ser humano, como fonte de valor. (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2012, p. 205-
207).

A bioética era inicialmente um movimento social que lutava pela ética nas ciéncias
bioldgicas e areas correlatas, hoje é também uma disciplina norteadora de teorias para o
biodireito e para a legislacdo, com a finalidade de assegurar mais humanismo no cotidiano das
praticas médicas e nas experimentacdes cientificas que utilizam seres humanos. Desta forma,
ela se apresenta com dupla face: disciplina e movimento social — Movimento Bioético,
caracteristica essa que confere & bioética a peculiaridade de ser, ao mesmo tempo, reflexdo
(sobre as implicagdes sociais, econdémicas, politicas e éticas dos novos saberes bioldgicos) e
acdo (objetivando estabelecer um novo contrato social entre sociedade, cientistas,
profissionais da salde e governos) sobre as questdes do presente e as perspectivas de futuro.
(OLIVEIRA, 2004, p. 75).

Cabe a ela conferir também, eventualmente, quais as consequéncias longinquas do
desenvolvimento cientifico para a esfera do direito, para as estruturas sociais e para a
autocompreensdo das pessoas. Um de seus problemas cruciais é o desafio de avaliar
moralmente o desenvolvimento de projetos direcionados para o futuro, mas cujo potencial de
intervengdo nas geracdes de amanha ainda é vago, imprevisivel, de aferi¢do pouco segura e
com riscos morais ainda ndo visiveis ou incalculaveis. De qualquer forma, a localizacdo e a
designacdo do que é moralmente controverso constituem suas tarefas régias, sem que, por
isso, se possa dispensar os resultados e os métodos investigativos da biologia, das ciéncias
agrarias, da economia e das ciéncias sociais. Deve levar em conta também, caso as pesquisas
biotecnoldgicas possam alterar as condi¢des de autorreferéncia e/ou as relagdes dos homens
com sua existéncia corporea, o advento de um confronto entre as pesquisas em curso e a
antropologia filoséfica. Também podera tornar-se incontorndvel o exame mais acurado das

premissas metodoldgicas e dos pressupostos filosoficos das novas linhas de pesquisa nas areas
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bioldgicas, como por exemplo, um levantamento metddico do determinismo genético.
Nenhuma dessas tarefas poderda ser cumprida em nome de competéncias filosoficas que
queiram ser exclusivas. (BENTO, 2011, p. 43).

A partir destas preocupacdes da bioética, surgiram alguns documentos de forma de
positivar seus entendimentos, e um destes é o documento conhecido como Belmont Report,
gue estabeleceu, em 1978, os principios éticos basicos que deveriam nortear as pesquisas com
seres humanos, de forma geral, que sdo trés: o primeiro € o do respeito pelas pessoas, logo
reconhecido como principio da autonomia, pois se refere ao respeito a autodeterminacéo
humana, que incorporava a ideia de que os individuos devem ser tratados como seres
autdbnomos e que as pessoas cuja autonomia esta diminuida devem ser objeto de prote¢do; o
segundo € o da beneficéncia, que enfatiza a necessidade de ndo provocar danos, minimizar o0s
riscos possiveis e maximizar os beneficios, buscando o bem estar dos enfermos; e o terceiro é
o chamado principio da justica, que propde a imparcialidade na distribuicdo dos riscos e
beneficios, que repercute diretamente nas desigualdades sociais (SEGUIN, 2001, p. 40-41), é
a chamada justica distributiva, e requer também, que a pesquisa atenda as condi¢des de saude
ou as necessidades de pessoas vulneraveis. (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2012, p. 244).

Diante disso, os limites éticos foram efetivados a partir destes trés principios
fundamentais da bioética, os quais sdo interdependentes e interligados e se aplicam
indiscutivelmente nas pesquisas com seres humanos. O principio da autonomia permite que 0
individuo, com autodeterminacdo e razdo, se disponha a ser o sujeito de estudo e
experimentacdo das pesquisas com seres humanos. Contudo, este principio deve levar em
consideragdo, entre outros aspectos, a questdo da vulnerabilidade do sujeito e da relacdo de
poder existente. Ele encontra seu limite na dignidade humana, o que significa dizer que o
individuo pode dispor de sua autonomia/liberdade, desde que isso ndo o torne objeto de uso
para pesquisas.

O segundo principio, o da beneficéncia, estabelece a ideia de que os beneficios da
pesquisa devem ser sempre maiores do que seus maleficios, o que significa dizer, portanto,
que a pesquisa esta condicionada ndo apenas ao beneficio que trard, mas a todas as questdes
que estdo ligadas a ela. Diante do balanco final apresentado, se a proposta de pesquisa for
predominantemente benéfica, ela podera ser realizada.

Por fim, o principio da justica se refere ao dever ético que os pesquisadores tém de
tratar cada pessoa, sujeita da pesquisa, com o que é eticamente correto e adequado, dando a

cada uma o que lhe é devido. Este principio também exige equidade na distribuicdo de bens e
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beneficios que os resultados das pesquisas podem trazer, de modo que a maior quantidade de
individuos tenha acesso aos mesmos.

Estes principios ndo sdo meras balizas teoricas. Eles encontram plena utilizagdo no
campo pratico e quando percebidos concomitantemente com o principio da dignidade
humana, garantem que as pesquisas ocorram de maneira mais ética e legal possivel.

Recebendo a influéncia dos debates iniciados no ambito da bioética — compreendida
como a ética com as possiveis aplicacbes dos novos conhecimentos cientificos e
biotecnoldgicos a saude humana e ao ecossistema — o direito, vem refletindo acerca do
estabelecimento de limites juridicos as praticas biomédicas dando inicio a sua
regulamentagdo. (MOLLER, 2009, p. 42).

Sendo ele como uma construcdo, um artefato, em funcdo das necessidades da
convivéncia coletiva (BOBBIO, 2004), o direito vem estabelecendo limites as pesquisas se
fundando em principios gerais do direito a vida, perpassando as questbes de protecdo e
cuidado da vida humana, dignidade humana e garantindo que o individuo ndo possa ser objeto
do avanco desenfreado e descuidado das ciéncias medicas.

Por meio do chamado biodireito, que vem para dar conta dessas inovagdes
tecnoldgicas e médicas, é que se englobam os denominados direitos de quarta geragdo, cujas
exigéncias estdo centradas nos efeitos dos avancgos tecnoldgicos da biomedicina, que se
referem a esperancga de construcdo de uma nova humanidade. Nesta ética, ele também serve
como ratio juris em face das lacunas legislativas e € visto como um dos mais polémicos e
férteis ramos do direito atual, sobretudo em relacéo a responsabilidade ético-profissional que
tém seus operadores em torno das nossas situagdes da vida. (SANTQOS, 2001, p. 248-249).

Até antes da Segunda Guerra Mundial havia poucos documentos que limitavam de
alguma forma a realizacdo das pesquisas ou experimentacdes em seres humanos®. Foi ap6s
esse periodo, de grande escala de abusos e descobertas, que a maioria das legislac6es sobre o
tema comecaram a surgir.

Neste contexto, um dos primeiros documentos que se tem registro surgiu apos o
Tribunal de Nuremberg, onde a insanidade do nazismo foi julgada, foi o “Codigo de
Nuremberg”. Promulgado em 1947, ele estabeleceu padrdes de conduta ou procedimentos
éticos a serem seguidos em experiéncias cientificas com seres humanos, dando énfase ao

consentimento livre do participante e vedando as pesquisas que tenham objetivos politicos,

2 Hé autores que apresentam o juramento de Hipécrates, no século V a.C., que enfatiza a beneficéncia e o sigilo,
como um dos primeiros indicios da tutela destas pesquisas. (VIEIRA; HOSSNE, 1997).
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bélicos ou eugénicos (DINIZ, 2014, p. 535). Alguns autores compreendem que a prépria
bioética tem surgimento a partir deste Codigo (RYNIEWICZ; SAUWEN, 2008, p. 39).

Outro documento importante nessa trajetéria foi a declaracdo de Helsinque, em 1964,
que foi desenvolvida pela Associacdo Médica Mundial e trouxe elementos significativos para
a tutela das pesquisas. Ela reitera os principios do Cédigo de Nuremberg: obtencdo do
consentimento informado, condugdo da pesquisa por individuos cientificamente competentes,
necessidade de embasamento cientifico e da realizacdo de experimentos prévios laboratoriais
em animais, relacdo risco/beneficio, autonomia do participante para se abster ou se retirar da
pesquisa a qualquer momento, protecdo as populagdes vulneraveis, suspensdo dos
procedimentos perante a possibilidade de dano, invalidez ou morte. E acrescenta ainda novos
requisitos como: a integridade do meio-ambiente e o bem-estar dos animais de pesquisa; 0
detalhamento dos procedimentos no protocolo de pesquisa; a apresentacdo do mesmo a um
comité de ética médica para aprovacdo; a os beneficios, riscos, encargos e eficicia de um
novo método devem ser testados comparativamente com os melhores métodos atuais
profilaticos, diagndsticos e terapéuticos existentes (ASSOCIACAO MEDICA MUNDIAL,
2000). Além de avancar em inimeros outros pontos, que sdo significativos para a protecdo do
ser humano frente a tais pesquisas.

Mesmo que mais completa, a declaracdo néo foi suficiente para regular as pesquisas
em seres humanos, e 0 aumento das situacOes abusivas levou a Organizacdo Mundial da
Saude a discutir a questdo e rever o Codigo de Nuremberg. Entdo, na 18 Assembleia Médica
Mundial, na Finlandia, em 1964, foi promulgada a nova regulamentacdo que ficou conhecida
como “Declaracdo de Helsinque 1”. Na 292 Assembleia Médica Mundial, em Toquio, em
1975, tal Declaracdo foi revista e passou a se chamar “Declaracdo de Helsinque 11”7 .
Posteriormente, ocorreram outras revisdes, de modo que a ultima revisdo, ja no ano de 2008,
se consolidou na “Declaracdo de Helsinque VII”.

Em 1975, o Congresso dos Estados Unidos, por meio de uma Comissdo Nacional
encarregada de identificar os principios éticos basicos que deveriam guiar a pesquisa com
seres humanos nas ciéncias comportamentais e na biomedicina, originaram parte dos
principios da bioética atual. Estes sdo o ponto de partida para, entre outras discussdes, tutelar
as pesquisas com seres humanos. Quatro anos mais tarde, essa comissdo publicou o chamado
Relatorio de Belmont (ATIENZA, 1999, p. 64), publicado em 1978, também considerado um
marco relevante das pesquisas, pois, estabeleceu uma clara distingdo entre a trajetdria seguida
pela ética em pesquisa nos Estados Unidos e sua evolugéo no restante dos paises. (KOTTOW,
2008, p. 70).
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Apo0s esse periodo, a Organizacdo Mundial da Saude e o Conselho de Organizagdes
Internacionais de Ciéncias Médicas (CIOMS), em 1982, elaboraram as “Diretrizes Eticas
Internacionais para a Pesquisa Biomédica em Seres Humanos”. (DANVATEL; PEREIRA
FILHO, 2001). Tais diretrizes foram revistas em 2002 e trouxeram outros inlmeros avangos
com relacdo as pesquisas. (BENTO, 2011. p. 17).

A Unesco também promulgou importantes declaracdes para a tutela das pesquisas com
seres humanos. Como a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos (1997) (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 1998), que estabelece alguns
principios e restricdes para pesquisas de forma geral, mas que direcionam da mesma forma as
pesquisas com seres humanos, a Declaracdo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos
(UNESCO, 2003) que estabelece algumas finalidades para que se utilizem os dados genéticos
humanos e os dados protedmicos. E ainda, a Declaracdo Universal de Bioética e Direitos
Humanos, promulgada em 2005 (UNESCO, 2005), que € considerada um dos
desdobramentos mais importantes da atualidade, e incorpora 0s principios que enuncia nas
regras que fundamentam o respeito pela dignidade humana, pelos direitos humanos e pelas
liberdades fundamentais, além de adotar principios éticos comuns capazes de orientar o ser
humano em questdes éticas suscitadas pela medicina, ciéncias da vida e tecnologias
associadas na sua aplicacdo aos seres humanos. Ela é um marco, pois pela primeira vez na
historia da bioética, os Estados-Membros e a comunidade internacional comprometeram-se a
respeitar e aplicar os principios fundamentais da bioética acoplados em um unico texto
(BENTO, 2011, p. 64). A partir do contetdo destas trés declaracdes internacionais, pode-se
verificar qudo rica é a contribuicdo aportada pela referida organizacdo internacional,
impondo-se o delineamento, ainda que de forma sucinta, de seus contornos. (SARLET;
PETTERLE, 2014).

Da mesma forma, observa-se que além desses importantes documentos internacionais,
muitos paises ja estdo criando suas proprias legislacbes mais especificas sobre o tema. Neste
sentindo, a luta em cada pais por legislagdes que, ao minimo, coibam os abusos e atrocidades
ja cometidos em nome da ciéncia, € um bom caminho para o estabelecimento de regras mais
éticas, ja que, existem duvidas sobre se € possivel, democraticamente, um controle social e
ético dos conhecimentos cientificos e dos avancos tecnoldgicos em geral. Discute-se também,
se as questdes éticas devem ser objeto de leis ou de normas, ou de ambas (OLIVEIRA, 2004,
p. 183). O que nos importa nesta perspectiva é que o direito ndo deixe de proteger 0s seres
humanos sujeitos da pesquisa, de modo a limitar ela a ponto que ndo ofenda os direitos

humanos de nenhum individuo envolvido nela.
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Assim, resta dizer que o direito a dignidade é um imperativo: ele exige que a
comunidade lance méo de qualquer recurso necessario para assegura-lo (DWORKIN, 2009, p.
334). Porém, por outro lado a dignidade humana nao pode ficar restrita a campos definidos
pelo direito positivo. Sua materializacao juridica suas perspectivas devem ser mais amplas do
que permite o espaco juridico positivado. (BARRETO, 2010, p. 59).

E importante notar ainda, que da prdpria dignidade nascem alguns direitos
fundamentais, tais como, o direito a integridade e a inviolabilidade do corpo, a identidade e a
personalidade individual, vias de mao dupla, pois tais direitos quando observados conduzem
também a efetivacdo da dignidade. (BENTO, 2011, p. 35).

Por fim, percebe-se, que os proprios principios da bioética, quando considerados no
desempenho de todas as pesquisas, ja garantem um caminho de efetividade da preservacao da
dignidade humana. Igualmente o direito, como forma de consolidacdo da moral e da ética,
através do biodireito, tem a perspectiva de proteger e tutelar a dignidade humana nos mais
diversos espagos e principalmente em relagcdo as pesquisas com seres humanos.

Nesta perspectiva, a dignidade humana deve ser respeitada como principio supremo do
direito, da bioética e consequentemente, das pesquisas genéticas com seres humanos.

Percebe-se que o0 que resta evidente é que 0s seres humanos e a humanidade como um
todo ndo devem ser objeto dos usos e abusos da ciéncia, mas sim a ciéncia deve ser
instrumento em favor da vida humana. O principal limite que se encontra para as pesquisas

genéticas com seres humanos tanto no campo ético quanto juridico € a dignidade humana.

5 CONCLUSAO

Com o0 avanco da ciéncia e da tecnologia, surgem inUmeras possibilidades para
diferentes areas do conhecimento. Na area médica, a histéria nos mostra que por meio da
experimentacdo em seres humanos foi possivel que se descobrissem inimeros medicamentos,
vacinas e curas de doengas, que possibilitaram que as novas descobertas aumentassem
significativamente a expectativa e qualidade de vida humana. No entanto também, os avancos
vém acompanhados de alguns perigos capazes de gerar atrocidades jamais imaginadas pela
humanidade em nome do progresso, conforme pode ser observado, principalmente durante o
periodo do nazismo na segunda guerra mundial.

Em inumeras ocasifes, para que tais avancos acontecam, se faz necessaria a
experimentacdo em seres humanos, a fim de que se verifique na pratica se os resultados

esperados sdo de fato os reais. Tais pesquisas acontecem desde 0s tempos mais remotos da

204



historia da medicina. Neste sentido, inUmeros mecanismos tentaram assegurar a protecdo do
ser humano frente este cenario. Assim a moral, a ética e o direito como conceitos intimamente
ligados construiram as bases fundamentais para a tutela das pesquisas genéticas com seres
humanos, de modo que existam hoje inUmeras legislacdes nacionais e internacionais que
tutelam tais pesquisas.

Embora dificil de ser compreendido, o conceito de “dignidade humana” estabelece que
por ser um atributo essencialmente humano, intrinseco e irrenunciavel, e por ser uma
afirmacédo historica, o ser humano ndo pode ser reduzido a mera condicdo de objeto, em
nenhuma hipétese, e deve receber protecdo da comunidade e do Estado, visto que este
principio € pressuposto para o exercicio de outros direitos. Assim, € preciso se avancar muito
na sua protecdo tendo em vista que ela pode ser considerada como a maior limitagédo ética e
juridica para a realizacdo de pesquisas genéticas com seres humanos. Qualquer acdo que nao
respeite este principio ndo pode ser considerada legitima, mesmo com a devida autorizacdo
dos individuos sujeitos envolvidos.

Desta forma, se percebe que o tema é de grande importancia e merece atencdo especial
das diversas areas do conhecimento, principalmente do Direito. Pois, se estas pesquisas ndo
estiverem balizadas por limites nitidos, corre-se o risco de permitir que as indmeras
atrocidades anteriormente cometidas continuem a ocorrer.

Evidentemente, que o exposto ndo pretendeu esgotar o assunto, mas sim, trazer alguns
apontamentos para que a realidade nédo seja ignorada, visto que as pesquisas genéticas com
seres humanos vém acontecendo das mais variadas formas possiveis (tanto de formas éticas
como de formas ndo éticas), sinal de que precisam ser debatidas, repensadas e limitadas de

forma especifica.
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