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Resumo: O mapeamento genético € a quarta revolugdo da Me-
dicina. Citando o interessante comentario de Stela Barbas®, de
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facto o que o homem quis, concretizou, “brincar de Deus, des-
cobrindo os mistérios da criacdo e modifica-la, produzir o que
se quer e excluir o que nao agrada, como € o caso das doen-
cas”, mesmo aquelas até entdo incuraveis. Aqui se vé o0 avango
da biotecnologia: 0 homem n&o se restringe apenas a descober-
ta dos processos biologicos, ele efetivamente tenta — e por ve-
zes consegue — manipular a prépria vida. Que fantastico, e que
perigo! Mas afinal a natureza humana a natureza humana é
muito mais maledvel do que aquilo que nds alguma vez imagi-
ndmos? Para onde nos levam esses evoluidos ventos? Uma
coisa € certa, estamos numa época de incerteza, mas deveremos
adotar uma postura mais ‘“conservadora, sem definir a nature-
za humana procedendo cautelosamente 3« até sabermos para
onde caminhamos, ou devemos ter uma atitude mais liberal de
modo a “avangar rapidamente para atingir o conhecimento de
que necessitamos para a defini¢do da nossa natureza’?

Résumé: La cartographie génétique est la quatriéme révolution
de la médecine. Citant Stela Barbas, ce que I’homme a voulu,
s’est réalisé, “ jouer de Dieu, découvrent les mystéres de la
création pour la modifier et produire ce qui ont veut et suppri-
mer ce qui ne plait pas, comme les maladies”, méme les incu-
rables. C’est le progres de la biotechnologie: I’homme non seu-
lement découvre des processus biologiques, mais aussi mani-
pule la propre vie! C’est fantastique, mais notablement dange-
reux. Cette possibilité nous rend confus. Sera la nature hu-
maine beaucoup plus malléable qu’on avait imaginé? Ou ces
évolués vents vont nous mener? Dans une période
d’incertitude, devrions nous adopter une position plus conser-
vatrice ou plus libérale? Avancer prudemment sans definir la
nature humaine, ou rapidement pour tout savoir sur notre na-
ture: c’est la question.

Almedina, 2007, pag. 69.
® BARBAS, Op. Cit., pag. 70.
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1. INTRODUGCAO

=(,5| presente artigo pretende analisar o caminho da
ciéncia, que sempre premeia 0s extremos dos con-
flitos éticos. A temdtica da bioética, enquanto
ciéncia que reflete sobre a vida diante de multi-
=l plas tecnociéncias, como é a engenharia genética,
é extremamente complexa, o que torna possivel a sua aborda-
gem em varios pontos. Estudar problematicas que abarcam o
bindmio ciéncia e ética, € abrir uma porta de conflitos e incer-
tezas, mas é também superar o0 medo do obscuro e do desco-
nhecido. Assim sendo, o grande objetivo do artigo é estimular
0 pensamento critico dos leitores, incentivando ao debate inter-
disciplinar que se coloca quando as cartas das técnicas de ma-
nipulagdo do genoma humano séo colocadas sobre a mesa.

2. ENQUADRAMENTO CIENTIFICO

Apesar de ser leiga na matéria, “saber, ndo ocupa lu-
gar”. Assim, torna-se importante definir neste enquadramento
cientifico alguns conceitos primordiais.

Desde logo, é fulcral perceber o que sdo genes e geno-
ma.

O gene, na genética classica, é a unidade funcional da
hereditariedade onde estdo presentes os acidos nucleicos, por-
tadores de informagfes genéticas que proporcionam a diversi-
dade entre os individuos. O genoma humano é cédigo genético,
que possui toda a informacg&o hereditaria de um ser, codificado
no ADN. E o conjunto de todos os diferentes genes que se en-
contram em cada nucleo de uma determinada espécie, contendo
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as informacdes basicas e necessarias para o desenvolvimento
fisico de um ser humano. O genoma é transmitido de geracdo
em geracao e determina a espécie do ser vivo, no genoma en-
contram-se gravadas caracteristicas hereditarias encarregadas
de dirigir o desenvolvimento bioldgico de cada individuo. As
doencas hereditarias também estdo escritas no genoma. Todos
0s seres vivos, desde os maiores, como o elefante, até os mi-
nusculos, como as bactérias, tém genoma. Por essa razéo se diz
que o genoma humano é o patriménio ou identidade genética
de um individuo.

Cabe saber também as modalidades de intervencdes pa-
ra perceber as implicacGes que dai surgem. Para tal, elucidemo-
nos que a manipulacdo genética do genoma humano consiste
em “intervencdes nos cromossomas e genes de células somati-
cas (células diferenciadas do corpo humano) ou germinais
(g&metas) tendo em vista modificacBes bioldgicas do ser hu-
mano individual ou genético (transformacéo hereditérias)”.*
As intervencgdes genéticas podem, portanto, ocorrer em células
somaticas — ndo comunicéveis a descendéncia — e em células
germinais — comunicaveis a descendéncia, através da supres-
sdo, modificacdo, substituicdo e aditamento de genes para fins
cognitivos, de modo a adquirir conhecimentos teoéricos da es-
trutura e do funcionamento do genoma; terapéuticos, para cura
de doencas ou atenuagdo de sofrimento; ou ndo terapéuticos, ja
com o intuito de alterar caracteristicas do ser humano para fins
de melhoramento/aperfeicoamento.

Atualmente apenas € permitida a intervencdo genetica
para fins terapéuticos em células somaticas, conforme o dispos-
to no art.° 13.° da Convencdo dos Direitos do Homem e da Bi-
omedicina:

“Uma intervengdo que tenha por objecto modificar o
genoma humano apenas pode ser empreendida por razdes pre-
ventivas, de diagnostico ou terapéuticas, e apenas se 0 seu

4 PINSART, Marie — Geneviéve, in “Dicionario da Bioética”, Instituto Piaget.
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objecto nédo for a introducdo de modificagfes no genoma de
qualquer descendente”

3. ENQUADRAMENTO HISTORICO

Em 1986, nos Estados Unidos da Ameérica, surgiu o in-
teresse e, assim, a primeira proposta de sequenciacdo completa
do genoma humano. Decorreram inUmeras discussdes a nivel
internacional até que, em 1990, deu-se inicio ao programa plu-
rinacional de sequenciacdo do genoma humano, consubstanci-
ado por trés grandes projectos: americano, japonés e da Unido
Europeia. Para a coordenacdo e cooperacdo internacional do
Projeto Genoma Humano, em 1988, foi criada a HUGO (Hu-
man Genome Organization).

Surge entdo um “gigantesco empreendimento interna-
cional destinado a estabelecer o mapa e a sequéncia de todo o
genoma humano em quinze anos, a partir de 1990”. “A Fran-
¢a, a Italia, o Reino Unido, os Estados Unidos, o Canada, o
Japdo, a Comunidade Europeia e a Russia tomam parte do
projeto por intermédio dos seus proprios programas relativos
ao genoma humano. Instituicdes como o Centro de Estudos do
Poliformismo Humano (Franca), o Instituto Médico Howard
Hugues (Estados Unidos), a Organizagdo das Nacbes Unidas
para a Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO) e a Orga-
nizacdo Genoma Humano (HUGO) assumem em graus diver-
sos a responsabilidade pela coordenagio do projeto”.”

Assim, a melhor traducdo daquilo a que chamamos o
Projeto do Genoma Humano serd “o esfor¢o mundial de labo-
ratorios europeus, americanos e japoneses com vista ao mape-
amento do conjunto de genes do corpo humano — o0 genoma
humano -, permitindo descobrir a fungdo de cada um deles e o
seu papel na formacédo do corpo, das doengas e, segundo al-

® ROY, David et alli, in “La bioéthique ses fondemoentes et ses controverses”, Saint-
Lauretn (Québec, Canada), Editions du Renouveau Pédagogique, 1995, pag. 493.
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guns, o grau de sua influencia no comportamento do homem
antes considerado apenas como fruto de elementos culturais,
ambientais e psicologicos » 0

Sintetizando, os principais objetivos do Projeto do Ge-
noma Humano sdo: a) mapear e analisar o genoma de forma a
conseguir uma sequéncia ordenada de todo o genoma humano;
b) identificar os determinantes das enfermidades e comprovar a
funcéo dos genes e dos seus produtos na etiologia e patogénica
da doenca; c) desenvolver e melhorar a tecnologia e os exames
que, de modo eficaz e econdmico, possam ser utilizados na
sequenciacdo do ADN e dos testes genéticos; d) estabelecer as
bases cientificas que promovam o aperfeicoamento da repara-
cao e substituicdo dos genes nas células somaticas.

O desenvolvimento total da cartografia do genoma hu-
mano abriu uma era, sem precedente, na investigacdo da natu-
reza, estrutura e fungdes dos genes. Gragas a este especifico
progresso cientifico sera possivel desenvolver-se testes genéti-
cos que permitem diagnosticar com bastante antecedéncia en-
fermidades; aprofundar o conhecimento das condigdes ambien-
tais responsaveis pelo aparecimento de uma doenca; possibili-
tard a producdo de drogas medicinais por organismos geneti-
camente alterados e aplicacdo de terapia génica pela substitui-
cao de genes deficientes ou pela introducdo de genes correcto-
res. Muito importante também ser& o incentivo a investigacao
da determinacdo das interagdes existentes entre 0 genoma do
individuo e o ambiente em que ele se desenvolve de modo a
conseguir uma otimizacdo das suas capacidades fisicas e inte-
lectuais.

Dar-se-4, no fundo, “a cada pessoa o ambiente genomi-

. . . 7
co particularmente indicado ™.

® NETO, Francisco Vieira Lima, “Obtencdo de DNA para exame: direitos humanos
versus exercicio da jurisdi¢do”, in “Grandes temas da actualidade: DNA como
meio de prova da filiagdo”, Eduardo de Oliveira Leite (Coordenador), Rio de Janei-
ro: Forense, 2000, pag.115.
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4. ENQUADRAMENTO BIOETICO

A Bioética procura, todos os dias, encontrar o didlogo e
0 equilibrio entre a ética e a vida. A sua defini¢do néo é pacifi-
ca, mas de uma maneira mais direta, prefiro para ja avancar
com a defini¢do — defendida por muitos autores - de bioética
como “o ponto de encontro de diversas disciplinas com pro-
blemas suscitados pelo Direito, pela Etica, e pelos avangos da
Medicina™®, alicercado — como nos ensina Hans Jonas® — num
novo imperativo categorico: é preciso agir de modo a que a
nossa acdo seja compativel com a permanéncia de uma exis-
téncia autenticamente humana na terra. E o que define essa
existéncia autenticamente humana é a liberdade como capaci-
dade de escolha e de autodeterminacdo, como capacidade de
comunicacdo. As raizes da Bioética sdo muito antigas, pelo que
podemos afirmar que sdo de duas ordens as condic¢des da sua
constituicdo: uma de pendor cientifico (destacando, nomeada-
mente, a descoberta do ADN, os transplantes, a reproducao
assistida, a clonagem reprodutiva de seres humanos, o Projeto
do genoma humano) e outra de cariz politico, econémico e so-
cial. Assim, é uma area de investigacdo que, através de uma
metodologia multidisciplinar e interdisciplinar®® , tem como
objetivo a analise do comportamento humano na area das cién-
cias da vida feito a luz de principios morais. Um dos grandes
méritos da Bioética é o de tentar fazer com que a Etica chegue
a sociedade e, por seu turno, que a sociedade olhe para a Etica,
criando os fundamentos éticos de controlo social nas ciéncias
da vida. Exemplo disto mesmo é o Projeto do Genoma Huma-

Almedina, 2007, pag. 75.

8 BARBAS, Op. Cit., pag. 131.

® JONAS, Hans, in “Le principe responsabilité. Une éthique pour la civilisation
technologique”, 1995, péags. 22-31.

10 CALLAHAN, Daniel, in “Bioethics as a discipline”, Hasting Centre, Studies, 1,
n.°1, 1973, pags. 66-73.
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no, onde se suscita diversos problemas de natureza ética que
ndo podem ser analisados somente por médicos, geneticistas,
bidlogos, juristas, etc... a sociedade ndo pode assistir pacifica-
mente de bragos cruzados, aos acontecimentos sem ter consci-
éncia do modo como a sua vida pode ser afetada pelos progres-
sos gendmicos. E preciso compatibilizar os valores dos investi-
gadores com os valores das culturas especificas das diferentes
sociedades. SO assim se conseguira tornar a Bioética numa Eti-
ca de todos e para todos.

Relativamente a Biotecnologia, digamos que a mesma
integra um conjunto de tecnologias habilitadoras que possibili-
tem utilizar, alterar e otimizar organismos vivos ou suas partes
funcionantes, células e moléculas, para gerar produtos e pro-
cessos e servicos especializados com aplicagdes diversas nas
areas de saude e meio ambiente.

Em modo de conclusdo, a Bioética apesar de constituir
um todo uno, € produto de varios conhecimentos e da conjuga-
cao de diversos humanos. A bioética incentiva os juristas a
avaliar os direitos existentes e a formular novos direitos huma-
nos. A organizacdo social dos progressos genémicos concerne
a pratica médica. Mas, como recursos existentes sao, por vezes,
escassos € necessaria uma boa gestdo por parte dos economis-
tas. Também da boa gestdo depende ndo s6 a qualidade de vida
atual como também futura dos cidaddos; assim € indispensavel
a tomada de medidas de natureza politica. Dai que a ciéncia, 0
direito, a economia e a politica caminhem lado a lado para po-
derem estudar estas questdes e adiantarem propostas.

5. PRINCIPIOS FUNDAMENTAIS NA NOVA ERA GE-
NOMICA

Cada vez mais é necesséria regulamentacdo social das
novas tecnologias. As regras da bioética sdo oriundas ndo so de
atos unilaterais de organizacdes internacionais com forga obri-
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gatdria (caso das directivas e regulamentos comunitarios) co-
mo, também, de declaracbes solenes (Declaragdo Universal
sobre o Genoma Humano e os Direitos do Homem da UNES-
CO, de 11 de Novembro de 1997), ou de atos convencionais
(Convengéo para a Protecdo dos Direitos do Homem e da Dig-
nidade do Ser Humano face as Aplicacbes da Biologia e da
Medicina: Convengdo sobre os Direitos do Homem e a Biome-
dicina adotada pelo Comité de Ministros do Conselho da Euro-
pa em 4 de Abril de 1997). Para além destas fontes classicas
existem também textos publicados por érgdos ndo politicos,
como as organiza¢Ges ndo governamentais e os comités de éti-
ca internacional criados no seio da Unido Europeia e da
UNESCO, que contém normas éticas e nao juridicas em senti-
do estrito.

“O desenvolvimento cientifico originou uma aventura
sem precedentes na constru¢do de um novo Homem”. Segundo
Stela Barbas, eis 0s principios éticos essenciais para a nova
area genémica:

1. A dignidade da pessoa: o corpo humano jamais pode
ser objeto de comércio;

2. O principio da autonomia privada: a autonomia traduz-
se na dignidade da pessoa e no seu direito a auto-
realizacéo;

3. O direito a autodeterminacdo informacional genoémica:
o0 ser humano deve poder conhecer os elementos geno-
micos que o definem. No entanto, o seu direito a ndo
saber tambem deve ser respeitado.

4. O direito a privacidade dos dados genémicos: € neces-
sério todo o cuidado relativo ao acesso de terceiros ao
resultado dos testes genéticos.

5. O principio da igualdade e o da ndo discriminacéo:
pressupdem a pratica de medidas para que os portadores
de genes defeituosos ndo possam ser discriminados.
Com a descoberta do genoma humano, a Bioética vai,
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finalmente, poder entender o individuo na totalidade das suas
expressdes e na infinidade da sua realizacdo como pessoa. A
bioética tem, agora, a matéria-prima, 0s instrumentos, os uten-
silios para poder compreender o ser humano na singularidade
da sua individualidade e na universalidade humana,. Deste mo-
do, ao compreender 0 homem na sua singularidade da sua indi-
vidualidade e na universalidade da Humanidade, a Bioética fica
apta para formular regras ndo sO para casos individuais mas
também para criar diretrizes gerais de comportamento etica-
mente adequadas ao desenvolvimento da sociedade como um
todo.

Em primeiro lugar é essencial sublinhar que as inter-
vencOes no genoma humano ainda que realizadas a nivel indi-
vidual tém consequéncias coletivas. A intervencao é feita na
pessoa mas 0 seu resultado terd repercussdes ndo apenas no
préximo individuo mas na familia e na sociedade. Consequén-
cias essas que dizem respeito a questdes sociais como a discri-
minacdo, a exclusdo de seguros, a impossibilidade de aceder ao
mercado de trabalho. Deste modo, todo o bem que se fizer a
uma pessoa concreta acarretara repercussdes sociais e, parale-
lamente, os maleficios também evolverdo terceiros.

Cabe a Bioética proceder a uma avaliacdo cuidadosa,
séria, idonea, racional dos progressos operados a nivel do ge-
noma humano.

6. IDENTIDADE DO HOMEM

Os limites da pessoa sdo produto de um processo de
personalizacdo que tem como objetivo primeiro criar um cam-
po que permita encontrar, em cada caso concreto, causa, senti-
do e razdo de ser para preservar a dignidade do ser humano.
Sdo cada vez em maior nimero os autores que defendem que, a
medida que se desenvolvem as areas do saber humano que se
debrucam sobre a pessoa, se agrava a crise da perda da identi-
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dade do homem.

“Hd mais de dez mil anos, encontramo-n0s numa época
em que o homem se tornou para si mesmo universal e radical-
mente problematico: ndo sabe quem ele proprio é e da-se con-
ta de nunca mais o saber”.**

Mais concretamente, diz-nos Stela Barbas que “o proje-
to do Genoma humano generalizou a consciéncia da necessi-
dade de rever categorias fundamentais do pensamento para
podermos responder as exigéncias que as novas realidades
impoem e para nos colocarmos a altura da responsabilidade”
ja referida em séculos anteriores: “a pessoa é, a um so tempo,
sujeito e objeto de uma historia irreversivelmente universal”. 12

Terd o genoma humano um significado puramente bio-
I6gico? Ou serd também portador de uma dignidade antropolé-
gica? O homem encontra-se, cada vez mais, perante opcgoes de
fundo que vao determinar a espécie humana ou a dissolucdo da
prépria ideia de pessoa. Os avancos cientificos fazem com que
seja atual a vetusta questdo das relacbes entre pessoa e corpo.
A resposta parece Obvia: a pessoa ndo pode ser considerada
uma res, um objecto. O homem é, por exceléncia, o protagonis-
ta da ordem juridica; é uno, indivisivel e irrepetivel. O corpo
humano é visto como uma nova entidade juridica. Urge rever
algumas categorias tradicionais do Direito alicergadas em bases
naturais até entfo inalteraveis. E, também, necessario adaptar
ou modificar principios juridicos que possibilitem restituir ao
corpo a unidade perdida em virtude da sua decomposi¢do em
diversas partes, como produto dos inUmeros avancos cientifi-
Cos.

Parece, no entanto, que corpo humano se tornou num
conjunto de pegas desmontaveis. Na época dos transplantes de
orgéos, da clonagem, etc., 0 corpo aparece como suporte, cada

11 M. Scheler, Philosophische, Bonn, 1929, pag. 62.
12 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves, in “Direito Do Genoma Humano”,
Almedina, 2007, pag. 245.
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vez mais substituivel do ser pessoal. Mais: parece que 0 corpo
humano se transformou numa fonte lucrativa de matéria-prima.
A procura incessante por novos e cada vez mais sofisticados
meios de qualidade de vida transforma, desta forma, o corpo
humano em produto, coisificando-o, reificando-o. De certo
modo, em determinados casos, 0 corpo humano passou a quali-
dade de mero objeto, de uma coisa que se compra, vende, troca
e manipula.

N&o nos podemos esquecer que a pessoa enquanto ser
anico e irrepetivel é constituida por corpo e alma. Respeitar a
dignidade do homem equivale, assim, a “salvaguardar esta
identidade do homem corpore et anima unus.”** Assim, o cor-
po ndo é pura e simplesmente gendmico. Na pessoa ha algo
mais que nega, que recusa a reducdo. O corpo participa, portan-
to, da dignidade da pessoa, porque ele faz parte do proprio ser
da pessoa. O genoma de cada individuo ndo é um elemento
exterior ao homem, mas sim como um elemento interno e ca-
racteristico da individualidade da prépria pessoa. Assim, a in-
tervencdo no genoma deve ser feita da mesma maneira e com
0S mesmos critérios que justificam a intervencdo no corpo —
para 0 bem do corpo em que se intervém.

Se é verdade que 0 genoma participa da dignidade da
pessoa como elemento caracteristico da sua corporalidade e da
sua identidade, ele ndo esgota o valor e a riqueza da pessoa. O
homem ultrapassa o nivel meramente gendémico para se trans-
formar em matéria personalizada. Ndo surge no seio da evolu-
¢do como um produto pronto e acabado. E um ser chamado a
construir-se a si mesmo, é um ser que nao esta ainda feito, mas
estd em permanente construcdo atraves da sua acdo e da sua
relacdo com os outros. O valor da pessoa ndo depende da dife-
renca da qualidade das suas caracteristicas genéticas uma vez

1% Jodo Paulo II, Discorso all’ Associazione Medica Mondiale (29/10/1983), in
“Insegnamenti di Giovanni Paolo I1”, VI, 2, Libreria Editrice Vaticana, Citta del
Vaticano, 1983, pags. 917-923.
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que a dignidade € intrinseca a pessoa e ndo componente genéti-
ca distinta da personalidade. O genoma € coessencial ao ser
humano, e a vida do genoma deve ser defendida como dever
primeiro da pessoa; a intangibilidade da vida e a defesa da sua
integridade constituem o primeiro direito e o primeiro dever.
Né&o se pretende que a vida gendmica constitua o valor exausti-
vo da globalidade do individuo. A vida gendmica € o valor
principal porque é, precisamente, sobre ela que se fundamen-
tam os outros desenvolvimentos sucessivos da pessoa e todas
as hipdteses de crescimento e de liberdade.

7. O DIREITO A AUTODETERMINACAO INFORMACIO-
NAL GENOMICA E DIREITO A PRIVACIDADE GENETI-
CA

Todo o homem, por natureza, deseja saber mesmo
quando ndo é viavel saber.

O direito a verdade enquadra-se no ambito de uma con-
cecdo de ser humano na qual a pessoa enfrenta racionalmente
0s acontecimentos da vida. Trata-se de tutelar a liberdade sobre
a propria condicdo existencial: a verdade liberta da davida, da
incerteza, da ansiedade de nédo saber.

O art.°10.° da Convencao sobre os Direitos do Homem e
a Biomedicina, de 4 de Abril de 1997, determina que qualquer
pessoa tem direito ao respeito pela sua vida privada relativa-
mente a informacBes sobre a sua saide bem como direito de
conhecer toda a informacdo recolhida sobre a sua saude. A
vontade de ndo ser informada devera ser respeitada. O art.° 5.°,
al. c) da Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos do Homem, de 11 de Novembro de 1997, consagra o
direito de cada pessoa decidir ser informada ou ndo dos resul-
tados dos testes genéticos e das suas consequéncias. Também o
art.° 10.° da Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticos
Humanos da UNESCO, de 16 de Outubro de 2003, disciplina o
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direito a decidir ser ou ndo informado dos resultados da inves-
tigacéo.

Em Portugal o art.°3.°, n.°2 da Lei n.° 12/2005, de 26 de
Janeiro, sobre Informacdo Genética Pessoal e Informacdo de
Saude, estabelece que o titular da informacdo de saude tem o
direito de, querendo, conhecer todo o seu processo clinico a
menos que existam circunstancias devidamente justificadas e
se demonstre, inequivocamente, que esse conhecimento pode
ser prejudicial ao doente.

Assim, por respeito ao principio da dignidade da pessoa
como ser autodeterminado, todas as pessoas tém o direito de
conhecer 0 seu estado de salde enguanto ser humano que goza
do direito a identidade pessoa e a integridade fisica e moral.

A privacidade € a limitacdo do acesso as informacdes
de um individuo, é a preservacdo do anonimato e dos segredos.
Muitas vezes ha um conflito entre os interesses publicos e a
privacidade. No entanto, especificamente quanto a protecdo da
privacidade gendmica, ndo deve estar ser preterida em nome da
vida, salde e seguranca da populacao. Isto porque a divulgacéo
sem limites da informacdo genética implicaria a violacdo do
nosso mais profundo e intimo eu. Para isso existe tutela legal.
O art.°8 da Convencdo Europeia dos Direitos do Homem, de
1950, identifica as condi¢des atentatorias da via privada deci-
didas pela autoridade publica contra o consentimento dos indi-
viduos. Mais especificamente na Declara¢do Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos do Homem da UNESCO, de 11
de Novembro de 1997, determina, no art.° 7.°, a necessidade
absoluta da confidencialidade dos dados genéticos. Também no
seu art. 14.° consagra-se o esforco necessario para proteger a
privacidade por parte dos Estados, os dados genéticos humanos
ndo devem ser revelados nem colocados a disposicéo de tercei-
ros, em particular as entidades patronais, companhias de segu-
ro, estabelecimentos de ensino e dos familiares da pessoa em
questéo.
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E sempre necessario harmonizar dois critérios funda-
mentais mas contraditorios: “o direito a privacidade ¢, em to-
dos e qualquer caso, inviolavel, de modo que qualquer brecha,
por mais pequena que seja, encerra em Si um grave perigo.
Assim, quanto maior é o avango cientifico maior tem de ser,
também, o cuidado, o empenho na tutela do direito a privaci-
dade. Mas o direito também ndo pode ser um travdo, um obs-
taculo aos progressos cientificos nem sequer 0s pode ignorar;
mas sim deve recebé-los no seu seio para ser, na verdade, um
modus vivendi social. "**

O direito a privacidade genética deve também revestir
uma dimensdo positiva, dindmica que se traduz no direito de
autocontrolo, de autodeterminacdo do proprio relativamente a
informacdo genética que Ihe diga respeito, sem por isso poder
ser discriminado. O ser humano ndo se escolhe a si proprio,
ndo escolhe o genoma que apresenta, e por isso ndo pode ser
catalogado ou marginalizado em fung&o do genoma que tem. E
necessario evitar a todo o custo que as caracteristicas genéticas
se tornem fator de discriminacdo. Ha& que conciliar os progres-
sos cientificos com o respeito dos direitos fundamentais e invi-
olaveis do homem. E deste modo que o direito & privacidade
genética ndo é absoluto uma vez que sdo admissiveis limita-
¢Oes em determinadas situagdes, nomeadamente: a) quando um
sério dano fisico ou psiquico tiver grande probabilidade de
ocorrer (principio da ndo maleficéncia); b) quando um benefi-
cio real resultar da violacdo desse direito (principio da benefi-
céncia); ¢) quando for o ultimo recurso, depois de terem sido
tentados outros meios (principio da autonomia); d) quando o
mesmo procedimento serd novamente usado noutro caso com
caracteristicas idénticas, independentemente do estatuto eco-
nomico e social do doente em causa (principio da justica).
Conclusdo deste segmento € que o principio da privacidade
genetica pode ceder face ao direito de todo o ser humano a

“ BARBAS, Op. Cit. pag. 434.
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identidade genética.

“O principio da autonomia e o direito a privacidade
devem ter sempre em linha de conta que o individuo ndo esté
isolado num mundo a parte, numa ilha; ele pertence a uma
familia, a um grupo, a uma sociedade, pelo que é necessario
ponderar os interesses de terceiros envolvidos. O direito a pri-
vacidade gendmica bem como o direito a autodeterminacgéo
informacional genomica, ou seja, o direito de determinar o
ambito, os moldes segundo os quais o proprio revela ou ndo a
sua informacd@o gendmica assumem, assim, cada vez mais, Sig-
nificl%do. O direito a privacidade genémica néo é, pois, absolu-
to.”

8. PROBLEMATICA ETICO-JURIDICA DA MANIPULA-
CAO DO GENOMA HUMANO

Antes de analisarmos e ponderarmos toda a problemati-
ca das intervengdes no genoma humano, rapidamente identifi-
camos um bindmio de particular relevancia: autonomia privada
e liberdade cientifica versus dignidade da pessoa humana.

E verdadeiramente estranho a nossa condicdo de liber-
dade, com a qual somos capazes de moldar o carater e 0s nos-
S0S pensamentos, a ideia de que 0 nosso comportamento, capa-
cidades intelectuais e salde mental possam ser determinados
ou destruidos por segmentos de ADN. Claro esta que ha tam-
bém um fundamental contributo pelo meio em que se insere o
ser humano, mas entdo se o determinante € 0 genoma ou o0 am-
biente e talvez mesmo os dois, onde fica a autonomia da pessoa
humana? O Homem é dono da sua propria consciéncia, “per-
turbar todos estes mecanismos naturais da vontade, razéo,
instintos por um programa biotecnoldgico é por em causa va-
lores, conceitos, ideias que distinguem a nossa Civilizacao e de

5 BARBAS, Op. Cit., pag. 438.
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. o .16
modo particular os principios e fundamentos do Direito”

Atualmente, com o0s progressos cientificos, é possivel
prever com um elevado grau de certeza, o risco futuro de forma
a avalia-lo melhor e preveni-lo.

Todos os seres humanos sdo diferentes, uns temem co-
nhecer predisposi¢cdes para determinadas enfermidades prefe-
rindo ficar na davida, outros preferem saber com maior antece-
déncia e certeza o que o futuro Ihe reserva pelo que optam por
recorrer & nova medicina preditiva, os testes genéticos. Por
exemplo, ja se diagnosticaram doencas como Alzheimer, can-
cro do colon, da mama e do ovério hereditario através desses
mesmos testes. No entanto, e infelizmente, em varios casos
ainda had uma dicotomia entre o diagnostico fornecido pelos
testes e a possibilidade terapéutica, 0 que suscita a questdo da
legitimidade versus ilegitimidade do exame nas doengas ainda
incuraveis. E aqui se pergunta: haverd mesmo assim vantagens
na predicdo de doencas para as quais ainda ndo existe cura?
Sera caso para dizer que, nestas situacdes, a previsao transfor-
ma-se em maldig¢ao...

Para mais, outra questdo problematica que surge € a da
discriminacdo social genética nas relacbes familiares, no ensi-
no, mas transacfes comerciais, nos contratos de seguro, nas
questdes laborais, etc... Tal como Stella, “as companhias de
seguros e as entidades patronais poderdo ter acesso a diagnés-
ticos relativos aos seus potenciais segurados ou trabalhadores
e agrupa-los em classes biolégicas em funcdo dessa analise?
Passara a pessoa a ser avaliada mais pelos genes que tem do
que propriamente por aquilo que é e que faz? Seres humanos
etiquetados pelo genoma?. el

Também a sujeicdo a um exame genético pode, por ve-
zes, causar alguns inconvenientes a nivel da privacidade do
testado. A informacdo gendmica € o nucleo mais profundo da

® BARBAS, Op. Cit., pag. 285.
7 BARBAS, Op. Cit., pag. 299.
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nossa biologia, pelo que toda a pessoa deve ter o direito de
conhecer os elementos de investigacdo médica que lhe digam
respeito, tal como deve ser preservado o conhecimento desses
mesmos dados exclusivamente para si.

Um outro problema que pode suscitar prende-se com 0
facto da obsessdo que pode vir a ser gerada ao recorrer a testes
genéticos, podendo dar origem a uma sociedade hipocondria-
ca’®. No entanto, como é claro, o objetivo dos testes genéticos é
conseguir tratar algumas doencas através da adicdo de genes
saudaveis que o enfermo ndo tinha ou, em Vvarios casos, através
de uma simples alteracdo de habitos alimentares e estilo de
vida. Nas situacdes em que as doencas sao detetadas na analise
do genoma humano e ja podem ser curadas, diz-se que a medi-
cina preditiva antecede a curativa.

8.1. O RACISMO E A DISCRIMINACAO GENETICA

A riqueza da Humanidade esta precisamente na diversi-
dade humana e ndo na homogeneidade, e é cada vez mais ne-
cessario salvaguardar a dignidade humana, o valor da pessoa
enquanto ser anico e irrepetivel, ndo podendo ninguém ser dis-
criminado em funcdo do genoma — nos termos do art.° 13.° da
CRP todos os cidaddos ttm a mesma dignidade social e sdo
iguais perante a lei.

No entanto esta aberto o caminho para uma nova era: a
da discriminacdo genética.

Com o Projeto do genoma humano podemos chegar a
conclusdo que em determinados pontos somos genomicamente
mais iguais do que pensavamos. No entanto, também se pode
descobrir que noutros pontos essenciais as diferengas que nos
separam uns dos outros sdo ainda maiores do que julgavamos.
Acentua-se o risco de discriminagdo e ameaca-se fortemente o

'8 Danish Council of Ethics and Mapping of the human Genome Compenhagen,
1993, pag. 60
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principio da igualdade. Caminhamos da democracia rumo a
‘‘g:,renornalcracia”‘?!19

8.1.1. PERSONALIDADE E DIREITOS DA PERSONALI-
DADE

A personalidade humana é todo o conjunto de atributos
humanos referentes as caracteristicas morais e psicoldgicas que
exigem respeito a dignidade dos membros da espécie humana,
razdo pela qual o tratamento discriminatdrio e preconceituoso
provoca um dano. Abordar os direitos de personalidade é apro-
fundar conhecimentos sobre “0s direitos considerados essenci-
ais a pessoa humana, que a doutrina moderna preconiza e dis-
ciplina, a fim de resguardar a sua dignidade 20

Tratar de direito a ndo discriminacéo antijuridica é pro-
curar revelar em que situacdes o tratamento desigualitario é
repudiado pela sociedade e vedado pelo ordenamento juridico,
tendo sempre presente que o direito a igualdade é um dos direi-
tos essenciais do homem, tanto nas relagdes que mantém com o
Estado como com os particulares. O tratamento desigual trava
0 desenvolvimento de todas as capacidades e potencialidades
da pessoa humana no meio social em que se insere, e € isso que
0 Estado de Direito tem de evitar a todo o custo.

O direito a igualdade insere-se no rol dos direitos da
personalidade, ao lado do direito a vida, a integridade fisica, a
liberdade, a verdade, a honra, a imagem e ao nome, ao direito a
intimidade e ao sigilo, estes Gltimos particularmente importan-
tes pois que a discriminacdo genética surge da divulgacdo do
genoma. “A discriminacdo por motivos genéticos viola os di-
reitos da personalidade porque coloca o ser humano na posi-
¢ao de um simples objeto da natureza, uma mera consequéncia
da acdo bioldgica, sendo julgado ndo de acordo com as suas

9 ARCHER, Luis, in “Da Genética 4 Bioética”, Almedina, 2006, pag. 158.
20 GOMES, Orlando. Introducdo ao direito civil. Sdo Paulo: Forense, 2000. P.148
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possibilidades s6cio-ambientais, mas como se fosse uma coisa,
fruto e joguete do seu cddigo genético, o que afronta a prote-
¢ao que a personalidade, como instituto fundamental do direito
civil, merece.”

O ordenamento juridico nacional garante a dignidade da
pessoa humana, pelo que repudia a discriminacdo genética no
seu art.° 1.° da Constituicdo da Republica Portuguesa.

8.1.2. REGULAMENTACAO
8.1.2.1. DIREITO EUROPEU

A Comunidade Europeia tem um rasto historico e toda
uma tradicdo de tratados e declaracdes de direitos que procu-
ram a garantia do respeito pela dignidade da pessoa humana e
estabelecer protecdo ao individuo contra os efeitos nocivos dos
avancos tecnologicos.

Mais atualmente, merece destaque a Convencdo de
Oviedo, um dos nomes da Convencdo sobre os Direitos do
Homem e a Biomedicina, a 4 de Abril de 1997, cujo art.° 11.°
garante a ndo-discriminacdo de uma pessoa em razdo do seu
patrimonio genético nos seguintes termos:

“E proibida toda a forma de discriminacdo contra uma
pessoa em virtude do seu patrimonio genético.”

Também na Carta de Direito Fundamentais da Unio
Europeia de 7 de dezembro de 2000 esta consagrada a protecédo
dos direitos fundamentais diante da evolugéo da sociedade e do
desenvolvimento cientifico e tecnol6gico, nhomeadamente no
art.° 3.° que proibe as praticas eugnenicas — principalmente as
que tém por finalidade a selecdo de pessoas — assim como a
discriminacdo em razdo de caracteristicas genéticas, reafirman-
do a igualdade de todos perante a lei (arts.® 20 e 21°).

2L NETO, Francisco Vieira Lima, in O Projeto do Genoma Humano, “O Direito de
ndo sofrer discriminagdo genética”
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8.1.2.2. UNESCO

O documento internacional com maior relevo é a Decla-
racdo do Genoma Humano e dos Direitos do homem, adotada
pela Assembleia Geral da UNESCO em novembro de 1997,
que proclama o seguinte no seu art.° 6.°:

“Nenhuma pessoa sera sujeita a discrimina¢do com ba-
se nas caracteristicas genéticas, que tenha como objectivo ou
como efeito atentar contra os direitos humanos, as liberdades
fundamentais e a dignidade humana.”

Esta declaracdo é valiosissima na medida em que é um
instrumento juridico, ao contrario das anteriores recomenda-
cOes e conclusdes, e tem carater universal com um conteido
especificamente relativo ao genoma humano.

Também a Declaracdo Internacional Sobre os Dados
Genéticos Humanos, de 16 de outubro de 2003, visa a protecao
da informacao sobre as caracteristicas hereditarias das pessoas,
obtidas por anélise de &cidos nucleicos ou outras analises cien-
tificas. O art.® 3.° desta mesma declaragdo esclarece que “cada
individuo possui uma configuragdo genética caracteristica” e
que “a identidade de uma pessoa ndo deveria ser reduzida aos
seus tracos genéticos, pois nela se influem complexos fatores
relacionados a educacdo, ambientais e pessoais, assim como 0s
lacos afetivos, sociais, espirituais e culturais dessa pessoa com
outros seres humanos”. No seu art.’ 7.° reforca a necessidade
de uma atitude protetora dos Estados, que devem fazer o possi-
vel para garantir que os dados genéticos humanos ndo sejam
utilizados com finalidades que discriminem ou tenham por
consequéncia a violagcdo dos direitos humanos, as liberdades
fundamentais ou a dignidade de uma pessoa.

Finalmente em outubro de 2005 aprovou-se a Declara-
cao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos, da qual des-

tacamos os seguintes artigos:
Artigo 9 — Privacidade e Confidencialidade
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A privacidade dos individuos envolvidos e a confidencialida-
de de suas informagOes devem ser respeitadas. Com esforgo
maximo possivel de protecéo, tais informacdes ndo devem ser
usadas ou reveladas para outros propdésitos que ndo aqueles
para os quais foram coletadas ou consentidas, em consonancia
com o direito internacional, em particular com a legislacéo in-
ternacional sobre direitos humanos.

Artigo 10 — Igualdade, Justica e Equidade

A igualdade fundamental entre todos os seres humanos em
termos de dignidade e de direitos deve ser respeitada de modo
que todos sejam tratados de forma justa e equitativa.

Artigo 11 — N&o-Discriminagdo e Nao-Estigmatizagdo
Nenhum individuo ou grupo deve ser discriminado ou estig-
matizado por qualquer razéo, o que constitui violacdo a digni-
dade humana, aos direitos humanos e liberdades fundamen-
tais.

8.1.2.3. ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE

Com o principio da ndo maleficéncia aplicado as inves-
tigacdes genéticas, a OMS estabeleceu a seguinte ordem ética:
“prevencao de discriminacdo injusta ou de favoritismo no em-
prego, Nos seguros ou no sistema escolar baseada na informa-
¢ao genética, que nada mais é do que a consagracao do prin-
cipio da ndo-discriminacao genética, aprovando ainda, no que
concerne ao acesso ao diagndstico genético, o principio da
privacidade do individuo e da familia contra injustificadas
;gtrusﬁes de empregadores, companhias de seguros e escolas.”

8.1.3. 0 USO NOCIVO DA INFORMACAO GENETICA
Nos termos do art.° 26.%, n.°1 da Constituicdo da Repu-

blica Portuguesa todo o ser humano tem direito a identidade
pessoal, pelo que cada pessoa ¢ uma identidade em si mesma,

22 NETO, Op. Cit.
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uma realidade singular distinta de todas as demais. Por isso
mesmo, fazendo um pequeno paréntesis, a individualidade do
ser humano traduz-se na irrepetibilidade do genoma de cada
individuo, o que exclui a admissdo constitucional da clonagem
reprodutiva de seres humanos.

Certo € o seguinte: ndo pode haver dois tipos de pessoas
— as que podem conhecer e as que ndo podem conhecer as suas
raizes gendémicas. A ninguém pode ser negado o direito de se
conhecer a si proprio ou a definigdo integral da sua identidade
gendmica.

8.1.3.1 NA FILIACAO

A afirmacdo de que a paternidade genética ndo tem va-
lor porque superada pela social é suscetivel de criticas. Uma
coisa é o reconhecimento da relevancia da paternidade social,
outra é sacrificar, postergar, em funcdo da énfase na paternida-
de social, o direito a identidade, mesmo que ndo tenha qualquer
efeito patrimonial. A interrogacdo: verdade genémica ou ver-
dade socioldgica é cada vez mais atual. De um lado, a realidade
cientifica, a bioldgica, a gendmica; do outro, a realidade social,
a estabilidade sécio-afetiva da crianca. Para os defensores da
vertente social, a opcdo pela primeira circunscreve a familia a
uma perspectiva redutora: ao sangue, a0 genoma, por vezes, em
detrimento dos interesses da crianga. Dai, 0 juiz necessitar ter
em atenc¢éo todo um conjunto de fatores como a idade da crian-
¢a, 0 meio familiar, etc, antes de proferir a sentenga. A desco-
berta da verdade possibilitada pelos novos testes de DNA imis-
cuiu-se na intimidade da familia, pondo mesmo em causa a
legitimidade da manutencdo das relacGes familiares, o segredo
tutela o valor da defesa da intimidade da vida privada; & uma
forma de estimular a doacdo de gametas; constitui uma garantia
para o dador de que o filho ndo vira a exigir quaisquer direitos;
por seu turno, o dador anénimo também ndo podera reclamar
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algum direito sobre o filho; a revelagdo de certos elementos
relativos a origem bioldgica da crianca pode levar os dadores a
esconderem caracteristicas fundamentais para os diagndsticos
pré-natais além de que a identidade do dador dificulta a atribui-
¢ao da paternidade ao conjuge da mulher inseminada. O exame
do genoma para efeitos de determinacdo da filiacdo €, ainda,
suscetivel de configurar grave atentado ao direito a privacida-
de. Pelo contrério, os defensores da verdade genética sustentam
que constitui abuso de direito o facto de o presumivel pai invo-
car o direito a privacidade para justificar a sua ndo sujeicdo ao
testes, na medida em que priva, deliberadamente, e sem justifi-
cacdo razoavel, a crianca de conhecer as origens genéticas. O
conhecimento das raizes gendémicas permite realizar determi-
nadas necessidades da crianca: necessidades fisicas, por um
lado, uma vez que sabendo quem é o progenitor pode aceder a
informacdo médica que precisa, necessidades psicologicas, por
outro lado, na medida em que o desejo de saber as origens é um
elemento fundamental do desenvolvimento psicossocial.

“A informacéo obtida ou que se poderia obter, como
consequéncia da realizacdo de analises genéticas nas pessoas,
suscita alguns problemas relativos a essa informacgéo, a seu
acesso e a sua utilizacdo, pois os interesses da pessoa afetada
podem entrar em conflito com outros interesses individuais —
incluidos os dos familiares bioldgicos — ou coletivos, relacio-
nados a saude e a seguranca, mas também os de outra nature-
za, como sdo 0s econdmicos. Com efeito, 0 acesso a esta in-
formacdo dara conhecimento de aspectos muito importantes da
pessoa a que se refiram, atingindo de forma muito direta a sua
esfera intima, mas serdo também de grande importancia e uti-

. r A . 23
lidade para proteger a sua saude e a da sua descendéncia”.

8.1.3.2 NO TRABALHO

BCASABONA, Carlos , Do Gene ao Direito. S&o Paulo: Editora do IBCCrim, 1999,
p.58



RJLB, Ano 2 (2016), n° 6 1143

A medicina preditiva, pese embora ter variadissimas
vantagens, pode dar azo a graves prejuizos por permitir diag-
nosticar, antecipadamente, caracteristicas hereditarias das pes-
soas antes que se cheguem a revelar, o que pode trazer conse-
quéncias negativas. Um individuo, neste caso entidade patro-
nal, que tenha interesse no estado de salde atual ou futura de
um terceiro — trabalhador — pode pretender aceder a dados do
seu foro genético. As entidades patronais quererdo saber as
doencas que os seus trabalhadores poderdo vir a padecer de
modo a poderem evitar riscos, faltas, subsidios e outros encar-
gos.

Uma desvantagem do Projeto do Genoma Humano é
efetivamente esse: aumentar substancialmente a quantidade de
informacédo que é suscetivel de ser obtida por esses individuos
ou entidades, abrindo portas a uma nova diferente forma de
discriminagdo social em ambiente laboral.

Tem o trabalhador o dever de revelar a informacao so-
bre a sua predisposicdo a doencas e tera a entidade laboral o
direito de exigir que o candidato ao emprego ou o trabalhador
se sujeite a testes genéticos para efeitos de selecdo ou despedi-
mento? Repare-se que ndo se estd a perguntar relativamente a
monotorizacdo genética, que corresponde a concretizacdo de
medidas de medicina no trabalho de forma a serem detetados
factores nocivos no ambiente de trabalho em que a entidade
patronal deve tomar os procedimentos de higiene e seguranca
adequados. Os materiais bioldgicos recolhidos dos trabalhado-
res ndo podem ser usados para fins distintos dos pretendidos
com a monotorizacdo devendo ser destruidos imediatamente
ap0s 0 uso prescrito

De uma maneira geral, o exame do genoma humano
possibilita um conjunto de melhorias significativas na area do
direito, nomeadamente: a) assegurar que o trabalhador esta em
boas condi¢bes de salde para realizagdo das suas tarefas; b)
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prevenir faltas e correlativas consequéncias; c) evitar encargos
que se venham a demonstrar inuteis na especializacao do traba-
Ihador; d) limitar as despesas na salde e subsidios de invalidez
ou morte; e) impedir que as predisposi¢es genéticas do traba-
Ihador sejam agravadas em virtude de condigdes especificas da
sua actividade profissional; f) reduzir o risco de danos provo-
cados a terceiros, causados por acidentes de trabalho decorren-
tes do estado de salde do trabalhador. Cada uma delas dentro
do interesse da entidade patronal, do trabalhador ou com o
objetivo de tutelar terceiros.

Esta informagdo é benéfica para o trabalhador uma vez
que Ihe permite proteger melhor a sua salude. No entanto, é
uma vantagem que levanta inimeros problemas, nomeadamen-
te 0 ndo se saber como vai essa ser informacdo utilizada pela
entidade patronal. A verdade é que se deve harmonizar os inte-
resses das partes envolvidas, utilizando a informacao recolhida
de modo justo e racional, consoante as circunstancias: o geno-
ma nédo deve ser do dominio exclusivo do individuo nem, con-
trariamente, pertence totalmente a sociedade. Tera o trabalha-
dor o dever de revelar a informacdo que detém sobre 0 seu es-
tado de salde e tera a entidade patronal o direito de exigir a
realizacdo de exames ao genoma humano? Penso que depende.
Se estamos a falar de enfermidades monogénicas, em que ha
uma certeza quase absoluta de que a doenca se vai manifestar,
e tendo em conta os deveres de obediéncia aos principios da
boa fé, o trabalhador devera facultar todos os dados sobre a sua
saude presente e futura desde que essa informacdo tenha ou
possa ter efeitos negativos no emprego em questdo, alias con-
forme art.° 97.° Cddigo de Trabalho e o art.°19° do mesmo Co-
digo que confere a entidade patronal o direito de exigir ao can-
didato a emprego ou ao trabalhador a realizagdo ou apresenta-
cao de testes ou exames médicos para comprovacdo de condi-
cOes fisicas ou psiquicas quando estes tenham por finalidade a
protecdo e seguranca do trabalhador ou de terceiros, ou quando



RJLB, Ano 2 (2016), n° 6 | 1145

as particulares exigéncias inerentes a actividade assim o justifi-
quem.

Ja relativamente a doencas de foro genético (multifato-
riais) ndo parece razoavel existir um dever de informacgéo por
parte do candidato ao emprego ou ao empregador. A entidade
apenas podera inquirir da saude atual. Porque sera assim? Pri-
meiramente porque a predisposi¢do genética é meramente pro-
babilistica, logo ndo € defensavel negar emprego a pessoas
portadoras de genes deficientes que, inclusivamente, poderdo
nunca se chegar a revelar. Depois porque, apesar de a entidade
patronal ter o direito de procurar pelo candidato mais adequado
ao emprego que oferece, ndo lhe permite intrometer na vida
privada do candidato sob a forma compulsiva de um teste gené-
tico. O candidato ou trabalhador tem direito a ndo conhecer o
seu genoma, direito este ligado a identidade pessoal, a liberda-
de, a integridade fisica e moral e reserva de intimidade da vida
privada e pessoal. Mais, e aliado, tem direito ao trabalho — art.°
58° da Constituicdo — pelo que a predisposicdo genética revela-
da ndo pode ser suficiente para limitar o direito fundamental ao
trabalho. Esta possibilidade levaria, como mais adiante aborda-
remos, a uma classe de individuos discriminados, estigmatiza-
dos, impossibilitados de aceder ao mercado de emprego. Numa
sociedade que se proclama livre e democréatica o ser humano
seria prisioneiro do seu proprio genoma...

8.1.3.3. NOS SEGUROS

Os seguros acentuam, e muito, a desigualdade ao tirar o
melhor partido dos clientes rentaveis, diminuindo o numero de
segurados com riscos. As seguradoras sdo tentadas, por razdes
economicas, a tirar partido dos genes de predisposicao para
enfermidades para o calculo dos prémios respetivos ou mesmo
para recusar a celebracdo contratual. A logica dos seguros é
cada vez mais desresponsabilizante, pois que valoriza a indem-
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nizacdo em detrimento da prevengdo. No fundo, quanto maior
predisposicdo genética a doencas, maior probabilidade de ocor-
réncia do acontecimento segurado, maior a procura de seguros.
Nas classes de seguros que lidam com a saude, acidentes, vida,
€ necessario conhecer o estado de saude do segurado através de
questionarios e até exames médicos, pelo que € necessaria uma
especial atencéo.

A funcéo de uma seguradora é cobrir riscos, logo parece
evidente que a andlise ao genoma humano pde em causa esse
fator essencial a existéncia do contrato de um seguro de vida. E
verdade que os seguros cobrem incertezas relativas — como a
morte — mas tendo acesso a especificas informac6es sobre de-
terminadas enfermidades, que se tornam quase numa certeza, a
tentacdo é de excluir esse risco no plano de seguro. Esté claro
que h& uma colisdo de interesses: o segurado pretende um con-
trato sem ter de se submeter a exames genéticos predizentes; a
companhia de seguros tem 0 maior interesse em obter o mais
elevado nimero de informacdes sobre a satde atual e futura do
segurado para limitar ou mesmo excluir riscos. Quanto ao de-
ver de informar sobre uma predisposicdo genética, diria que 0
individuo ndo poderé ser culpabilizado ou responsabilizado por
esse facto, como sdo os alcodlicos e fumadores que chegam a
ter um plano de seguro especifico em que é penalizado no cal-
culo do risco. Assim, a primeira vista, dir-se-ia que ndo tem o
dever de informar, pois que ndo se trata de ma fé do segurado,
mas sim do direito a privacidade. Ha que ter em conta se se
trata de uma doenca monogénica ou multifactorial. Se for uma
doenca incuravel com 100% probabilidade de surgir, tendo em
conta que o seguro assenta numa declaracao de boa fé por parte
do requerente — art.° 429.° do Codigo Comercial — este devera
responder a todas as questdes formuladas com veracidade. Se
assim ndo fosse, o segurado que tiver realizado previamente o
teste poder-se-4 aproveitar desse facto para contratar prémio
excessivo. Ja nas doencas multifactoriais, em que as doengas
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surgirdo apenas em determinadas condigfes ambientais, preva-
lece o direito a privacidade do segurado. Uma vez que sdo me-
ras probabilidades, ndo podem as caracteristicas gendémicas ser
utilizadas para fins discriminatorios. Nestes casos as compa-
nhias de seguros ndo tém o direito de exigir que o segurado se
submeta a testes genéticos antes da celebracdo do contrato. Se
tal fosse permitido, o exame configuraria um ilegitimo instru-
mento de discriminacdo social. Se o0 recurso as seguradoras
pudesse ser negado em funcédo de caracteristicas do genoma do
interessado, 0s avangos cientificos seriam enormemente vanta-
josos para a companhia mas extremamente pejorativos para o
individuo.

8.1.3.4. NA CRIMINOLOGIA

O Projeto do Genoma Humano reacendeu a chama do
século XIX, época em que se defendia a existéncia de uma cor-
relacdo determinante entre a constituicdo gendmica e a préatica
do crime.?*

“Se se admitir que a atuacdo das pessoas pode ser ex-
plicada e, mesmo, prevista através da anélise do genoma, é
necessario rever toda a problematica da culpa para efeitos de
responsabilidade penal. Nas situacdes em que a conduta deli-
tuosa possa estar relacionada com uma especifica constituicao
gendémica, poder-se-a considerar o autor responsavel pelos
seus atos?!... O individuo que padece dessa anomalia genética
e que cometeu determinado ato reprovado deve ser julgado ou
simplesmente tratado?!...” *

Os deterministas defendem que tudo decorre segundo
uma sucessao de causas e efeitos dentro de um sistema prede-
terminado: um gene, um traco. A atividade ndo dependeria da

2 BARBAS, Stella Genética e Direito Penal, “Revista de Direito Penal”, Ano 11,
n.°1, Lishoa, 2003, pags. 37-43.
% BARBAS, Op. Cit., pag. 629
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sua livre vontade, mas do resultado de linhas de atuagéo previ-
amente estipuladas que escapam ao seu controlo. Contraria-
mente, os defensores do livre arbitrio sustentam que os aconte-
cimentos ndo se encontram predeterminados por nenhum tipo
de regras — a experiéncia demonstra que o individuo é livre de
escolher o seu curso de acdo. Em que ficamos? Apesar da ge-
nética poder ter alguma influéncia nesta area, ndo podemos
dizer que é o Unico fator determinante da conduta criminosa.
Qualquer comportamento é o resultado de varios processos
interligados por varios fatores: biologicos, psicologicos, eco-
noémicos, sociais, etc.,... “Se assim nao fosse, uma explica¢do
dessa ordem poderia ser considerada, por si propria, causa de
desresponsabilizacdo do delinquente!...”*

8.2. TERAPIA GENETICA VERSUS ENGENHARIA GE-
NETICA DE MELHORAMENTO

8.2.1. INTERVENCOES COM CARATER TERAPEUTICO
EM CELULAS SOMATICAS

A finalidade da terapia em células sométicas consiste na
adicdo de um gene nessas mesmas células para reduzir ou eli-
minar o sofrimento causado pela doenca. A descoberta de téc-
nicas de atuacdo sobre 0 genoma provocou um receio inicial
pelas consequéncias imprevisiveis. Perguntava-se se a mutagao
ndo atingiria a descendéncia e se ndo provocaria alteracdo da
personalidade do paciente.

Hoje as formas de terapia génica em células somaticas
séo permitidas, como se fosse um tratamento geral como qual-
quer outro. Ensina-nos o art.° 13.° da Convencdo da Biomedi-
cina que uma intervencao que tiver por objeto 0 genoma huma-
no ndo pode ser levada a efeito sendo por razbes preventivas,
de diagndstico ou terapéuticas, e somente se nao tiver por fina-

% BARBAS, Ibidem, pag. 638.
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lidade introduzir uma modificagdo do genoma na descendéncia.

8.2.2. ,INTERVENC;OES COM CARATER TERAPEUTICO
EM CELULAS GERMINAIS

Neste caso ndo estad em causa apenas um individuo, mas
também a sua descendéncia. As intervencdes podem fazer sur-
gir mutacGes imprevisiveis, até mesmo conduzir a algo que nao
pertence biologicamente ao ser humano.

Por enquanto estas praticas ainda ndo sdo possiveis de
aplicar, mas cabe referir a gravidade das mesmas. Nao pode-
mos tardar na opinido, ndo podemos morrer sem que sejamos
solidarios intergeracionalmente. Também somos responsaveis
pelo que vem depois de nds. O art.°13.° da Convencéo referida
supra exclui a possibilidade de intervencgéo se houver alteracédo
das caracteristicas no genoma da descendéncia. Mas, como
salienta Oliveira Ascensdo®’ parece abrir a possibilidade de
uma intervencdo em células germinais com o intuito terapéuti-
CO NO que respeita ao sujeito, mas introduzir simultaneamente
uma modificacdo no genoma da descendéncia. Como julgar
esta situacdo hipotética? A Constituicdo no seu art.° 26.°, n.° 3
consagra a garantia da identidade genética do ser humano, o
que também se reflete nas geracdes vindouras. “Mas a identi-
dade genética ndo implica inalterabilidade: sendo, mesmo as
intervengdes terapéuticas em células somaticas ndo seriam
admitidas. Também ndo ha garantia da inalterabilidade gené-
tica da espécie, até porgue os direitos, liberdades e garantias
tém por sujeito pessoas, e ndo espécies 28

Assim, ainda ha um espaco ndo regulado onde cabe
uma intervengdo que resulte em modificacdo do genoma da
descendéncia. A intervencédo terapéutica em células germinais,

27 ASCENSAO, José de Olivei(a, in Estudos de Direito da Bioética, “Intervengdes
no Genoma Humano. Validade Etico-Juridica”, Almedina, pag. 34.
% ASCENSAO, Ibidem, pég. 35.
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com a finalidade de afastar genes malignos que se comuniquem
a descendéncia, deve ser recebida com grandes cautelas, mas
ndo deve ser imediatamente condenada. A finalidade de curar é
uma boa justificagdo para a intervencgdo, no entanto tal s6 sera
permitido se for realizada ao abrigo do principio da prudéncia:
a intervencdo tem de ser profundamente analisada, estudada e
sujeita a toda a possivel experimentagéo.

De facto, contrariamente ao estipulado nos arts.® 2 e 3
da Convencédo Europeia dos Direitos Humanos, afirma-se hoje
um novo direito: o direito de ndo herdar defeitos genéticos e
eliminaveis cientificamente.?®

8.2.3. INT,ERVENC;CES PARA FINS DE MELHORAMEN-
TO EM CELULAS SOMATICAS

O que dizer sobre intervencbes em células somaticas
com finalidade de melhoramento que ndo atinjam as células
germinais? Por exemplo, destinadas a obter melhoramento ou
reforco de caracteristicas humanas positivas. Nao de trata de
corrigir defeitos, mas sim de produzir um homem melhorado.
Ha& que discernir entre reforco de caracteres positivos e altera-
cOes arbitrarias. Sera de condenar uma intervengdo que aumen-
te a forca fisica ou qualidades psiquicas? E dificil chegar a uma
resposta negativa. O problema néo estd no modo fisico de in-
tervencdo, mas sim na finalidade a que o individuo se propde.
A licitude da conduta é duvidosa na medida em que leva a de-
sigualdades — estes meios seriam de acesso limitado e muito
onerosos, pelo que criar-se-ia um fosso entre quem poderia
recorrer a eles e quem nao poderia. No entanto, esta diferenca
ndo é maior do que uma situacdo em que alguém pode ser tra-
tado num hospital estrangeiro com equipamentos e técnicas de
topo e quem tem de ficar em territorio nacional na lista de es-

2 pPALASI, José Luis Villar Introduccién juridica, in “El derecho ante el Poryecto
Genoma Humano, Vol. I, Fundacién BBV, 1994, pag. 62
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pera do hospital. Tudo conduz a uma ordenacdo social. Tal
como Oliveira Ascensdo, “excluir a utilizagd0 dum processo
vantajoso com a consideracdo que nao pode chegar a todos é
incorrer no que chamamos a igualdade da inveja”. A verdade
é que tudo o que for benéfico para alguns deve deixar-nos con-
tentes. Ndo ha motivo para evitar o desenvolvimento da pes-
quisa. N&o se trata de ética, trata-se de prudéncia. “As inter-
vencgdes que se dirigissem a melhorias seguras no plano soma-
tico da base bioldgica do ser humano poderiam ser permitidas.
Teriam porém de ser submetidas a restricdes muito apertadas,
para que se representassem verdadeiramente uma melhoria,
afastando alguns riscos ja previsiveis”. 30

French Anderson defende que se pode tracar uma linha
entre a terapia em células somaticas e o0 melhoramento genéti-
co, pois s6 ha justificacdo para a primeira, pois que a terapia
em célula somaética justifica-se pelo principio ético da benefi-
céncia — objetivo de aliviar o sofrimento do paciente. O autor
diz o seguinte:

“... a engenharia de melhoramento em célula somatica
ird ameacar os valores humanos importantes de duas formas:
primeiro, seria medicamente arriscada, i. é., 0 risco poderia
exceder os potenciais beneficios e poderia, com isso, causar
dor; segundo, seria moralmente precario, i. é., exigiria deci-
sbes morais que a nossa sociedade ndo estd preparada para
tomar e que poderia levar a um aumento de desigualdade e de
praticas discriminatérias™* . Mais ainda, “substituir uma par-
te faltante é diferente de tentar adicionar algo novo para o
funcionamento normal de um sistema tecnicamente complexo.
Corrigir um defeito no genoma humano é uma coisa. Mas, in-
serir um gene na esperan¢a de “melhorar” ou alterar seleti-
vamente uma caracteristica pode por em perigo o equilibrio

% Ascenso, Op. Cit., pag. 38

3 ANDERSON, French W., Human Gene Therepy: Why draw a line. Bioethics:
basic writings on the key ethical questions that surround the major, modern biologi-
cal possibilities and problems, pag.140.
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global metabolico das células do individuo como de todo o
corpo” 82

8.2.4. INTERVENCOES PARA FIM DE MELHORAMENTO
EM CELULAS GERMINAIS

Este é o ponto mais delicado das intervencdes — sdo
aquelas com potencialidade para transmitirem mutacGes aos
descendentes. E onde surgem fantasias e tentagdes, como a
criacdo de uma super-raca. Atinge o risco maximo. O objetivo
¢ a corre¢dao de genes “defeituosos” e o melhoramento de ge-
nes, com o intuito de alterar o esperma ou évulo e, em conse-
quéncia, melhorar as caracteristicas da descendéncia.

Neste ponto devemos distinguir entre intervencgdes arbi-
trarias das que consensualmente devam ser tomadas como me-
Ihoramento. Seguindo o exemplo que nos é dado por Oliveira
Ascensdo, 0 que dizer se considerarmos um gene que melhore
a acuidade visual? Tudo consistiria numa recombinacdo de
DNA em células germinais que alterasse a informacao genética
na descendéncia, melhorando o desempenho na funcdo. Este
caso hipotético supde toda a prudéncia no processo de muta-
cao.

Ha& dois problemas com a manipulacdo de células ger-
minais: primeiro, a técnica ainda ndo € bastante segura para
saber quais sdo os efeitos que se manifestardo no paciente nem
se saberd como as caracteristicas que se deseja alterar serdo
transmitidas para as futuras geragdes. Segundo, ao alterar a
linha germinativa de uma pessoa altera-se ndo s6 definitiva-
mente 0 seu proprio genoma, como também o das futuras gera-
¢Oes. Ha quem sustente que o uso desta técnica implicard uma
desenfreada forma de eugenismo.*®

32 ANDERSON, French W., Ob. Cit., pg. 145.

% Tal como Francis Galton prop6s, o0 eugenismo é o estudo dos fatores socialmente
controlaveis que podem aumentar ou diminuir as qualidades raciais das geracdes
futuras, tanto fisicas como psiquicas. Segundo o pensamento deste antropdlogo
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Muitas davidas permanecem relativamente a terapia ge-
nética: serdo o equilibrio e a sobrevivéncia da raca humana
garantidos pela complexidade e a diversidade do genoma hu-
mano? O que acontecera a raca humana quando o genoma hu-
mano comecar a ser modificado para eliminar doengas que as
pessoas padecem? N&o ha respostas consensuais para estas
perguntas pois que 0s proprios cientistas ndo conseguem garan-
tir a seguranca na utilizacdo dessas técnicas. E, entdo, necessa-
rio que sejam respeitados os principios da prudéncia e da res-
ponsabilidade, de modo a preservar as futuras geracdes do risco
de estarem sujeitas a doencas desconhecidas, decorrentes de
alteracdes do atual Genoma Humano.

8.3. INSUFICIENCIA DE CONHECIMENTOS CIENTIFI-
COS

Ha que ter séria conta que qualquer erro de previsdo
poderia repercutir-se tragicamente sobre a descendéncia, nao
conferindo as geracOes futuras condigdes de seguranca e pro-
babilidades de éxito. Para alguns, nem a técnica nem as reser-
vas de natureza ética aconselham o uso da terapia em células
de linha germinal, o que j& ndo acontece na terapia em células
somaticas. J& no outro lado da barricada, ha quem diga que a
intervencdo em ceélulas germinais s6 devera ser permitida em
tratamentos de doencas graves que cause sofrimento e morte
prematura, para as quais ja tenham sido alcancadas experién-
cias de sucesso com a terapia somatica.

Assim, tem-se defendido pela ndo aceitacdo deste tipo
de intervengdes uma vez que o ordenamento nacional ndo per-
mite a intervencdo em linha germinal e pela situacdo eticamen-
te reprovavel, pois que nédo seria correto utilizar no atual mo-
mento uma técnica que ndo se sabe ao certo quais seriam as

algumas racas eram superiores as outras, que deviam deixar de atuar e vencer a
selecdo natural no sentido de eliminar ragas inferiores.
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consequéncias as futuras geracoes.

8.4. FALTA DO CONSENTIMENTO DAS GERACOES FU-
TURAS

Uma pratica de ato médico sé é legitima se se fundar no
consentimento informado e esclarecido por parte dos pacientes,
com base no direito a integridade fisica e moral de cada indivi-
duo —art.® 25.° CRP.

O art.° 5.° da Convencdo sobre os Direitos do Homem e
a Biomedicina consagra também uma regra geral:

“Qualquer interven¢do no dominio da saude so pode
ser efectuada apds ter sido prestado pela pessoa em causa 0
seu consentimento livre e esclarecido.

Esta pessoa deve receber previamente a informacao
adequada quanto ao objectivo e a natureza da intervencao,
bem como as suas consequéncias e riscos.

A pessoa em questdo pode, em qualquer momento, re-
vogar livremente 0 seu consentimento.”

Cria-se aqui um problema: é que as futuras geragdes
humanas ficariam numa situacdo de objetos de investigacdo
sem o consentimento préprio. H& quem defenda que no caso de
doencas graves o consentimento pode ser presumido, sendo
que os descendentes tratados, concordariam posteriormente
com a decisdo tomada. O importante € ter presente o dever de
respeitar as geragOes futuras, pois que todos nos temos de fazer
0 possivel para que os proximos nao figuem numa situacao pior
do que a atual em razdo das atuais interven¢des humanas. Mas
a verdade é que se o intuito € o do tratamento de doencas gra-
ves, que causam sofrimentos aos descendentes, parece que tal
intervencdo deve persistir mesmo sem o consentimento dos
futuros seres.

8.5. DETERMINISMO E REDUCIONISMO GENICO
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H& agora um grande mito em torno do mapeamento e
sequéncia do genoma que da azo a imaginacdo e faz acreditar
que todas as acGes humanas sdo previamente determinadas.
Como nos diz Luis Archer, “... 0 mito do nosso tempo diz-nos
que com essa descoberta faremos a cartografia completa de
todas as nossas dores e alegrias, das nossas tendéncias e an-
seios, das nossas incompletudes e frustragdes. Que conhece-
remos o homem em tudo o que ele silencia e guarda inoperati-
vo, em tudo o que ele podia ser e ndo é. Que entenderemos nao
s0 0 homem real, que é excegdo, mas todo o possivel”. 3

O problema do mito do determinismo é que 0s genes es-
tdo constantemente a interagir com fatores ambientais, como a
educacdo, as experiéncias e 0s habitos humanos. O destino
humano néo é apenas definido pelos genes, pois que as motiva-
cOes interiores, os valores culturais e sociais e 0 contexto histo-
rico de cada vida tém um papel tdo ou mais importante. Assim,
a explicacdo do comportamento humano — inteligéncia, amor,
violéncia, homossexualidade, etc...- através da biologia mole-
cular é incrivelmente reducionista, pois ndo comporta a com-
plexidade da vida humana e as suas relagdes.

Richard Lewontin, professor na Universidade de Har-
vard, alega que a ideologia do determinismo biolégico é mani-
festada quando trés ideias sdo definidas simultaneamente: a) a
de que os homens diferem em habilidades fundamentais por
causa de diferencas inatas; b) a de que essas diferencas inatas
sdo herdadas biologicamente e c¢) a de que a natureza humana
garante a formacéo de uma sociedade hierarquica.®® Esta é uma
das deducdes que as pessoas fazem e que nao esta certa. O ho-
mem passa a acreditar que as doencas, as suas potencialidades
e 0s seus sonhos sdo determinados pelo que esta escrito no seu

% ARCHER, Luis, Ob. Cit., p4g. 50
% LEWONTIN, Richard, “The Doctrine of DNA — biology as ideology”, New
York/USA: Penguin Books, 1993, pag. 23.
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codigo genético. Como alerta McKusick: “ O crescimento da
fenda entre 0 que pensamos que sabemos e 0 que realmente
sabemos relaciona-se também com os riscos do reducionismo e
determinismo. Absurdo como pode parecer, a impressao pode
prevalecer que quando soubermos a sequéncia do genoma hu-
mano até ao ultimo nucleotideo, nos saberemos tudo o signifi-
ca ser humano — o maximo do reducionismo. E ainda, pode
ficar presumido que h& uma relacdo direta um-a-um entre
constituicdo gendémica e todos os aspetos da saude, doenca e
comportamento humano — 0 maximo do determinismo e heredi-
tarianismo .

Assim, é importante que se tenha uma visao integral da
pessoa humana para evitar uma visdo reducionista da vida hu-
mana, uma linha linear direta entre genes e ac¢6es. Dullbecco
para explicar a importancia da relagdo do genoma com o ambi-
ente faz a seguinte comparacdo com uma orquestra: “Quando
um instrumento desafina (alteragdo dominante), o efeito é logo
notado; porém, se cessa de tocar (alteracéo recessiva), o facto
passa quase despercebido, porque 0s outros instrumentos po-
dem suprir a falta. O som, em seu conjunto, é produto da asso-
ciacdo de todos os instrumentos, sendo dificil identificar a voz
de cada um; um instrumento pode ser percebido individual-
mente apenas se 0s outros silenciarem, mas néo pode ser ouvi-
do se os demais tiverem tocando. Por outro lado, as condig¢des
ambientais podem ser comparadas aos elementos externos que
podem influenciar o som: a arquitetura da sala, a acustica,
eventual interferéncia de ruido, etc. Este conjunto de condicOes
pode alterar o som, mas ndo pode cria-lo: é impossivel 0 som
sem a370rquestra, assim como € impossivel a vida sem os ge-
nes .

% McKUSICK, Victor A, The Human Genome Project: Plans, Status, and Applica-
tions in Biology and Medicine In Contemporary issue in bioethics/edited by Tom L.
Beauchamp & LeRoy Walters — 4th ed. Belmont — CA, 1994, pag. 628-629.

3" DULBECCO, Renato, Os Genes e 0 nosso futuro — o desafio do Projeto Genoma.
Traducdo de Marilena Maria Lichaa, Sdo Paulo: Editora Best Seller, 1997, pag. 132-
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Sem o respeito pelos principios éticos corre-se o risco
de legitimar a eugenia atraves do reducionismo biologico, que
viola diversos direitos humanos, como o direito de ser diferen-
te. A diversidade e a integridade genética s@o o oposto do redu-
cionismo biologico e sdo defendidas em varios documentos
juridicos. O ser humano deve ser valorizado pela sociedade nao
pelas suas caracteristicas genéticas, mas pela sua diversidade.
Qual o sentido de querer criar “padrdes de normalidade” tor-
nando as pessoas com cargas genéticas semelhantes, se o gran-
de valor da Humanidade esta exatamente na diferenca?

Albert Jacquard ensina-nos que se trata de “reconhecer
gue o0 outro é precioso para n6s na medida em que € diferente.
E isso ndo € uma moral qualquer, resultante de uma opcao
gratuita ou de uma religido revelado, mas € diretamente a li-
¢do que a genética nos da”. E, ainda “Que presente mais belo
nos pode dar o outro do que reforcar a nossa unicidade, a nos-
sa originalidade, sendo diferente de nos?” 38

9. CONSIDERACOES FINAIS

Este tema de trabalho foi escolhido para apelar a refle-
xa0 e a tomada de opinido sobre as implicacdes das interven-
¢cdes no genoma humano, sobre as vantagens e desvantagens,
sobre a prudéncia que tem de estar presente a cada avango ci-
entifico.

A importancia da Bioética é dbvia. Obvia porque surge
com a intensificacdo dos debates sobre temas como a vida e a
morte, € com a crescente preocupacao em preservar a dignida-
de e a qualidade de vida dos seres vivos.

“E fundamental a tomada de medidas que salvaguar-
dem a dignidade da pessoa humana ao universo de hipdteses

133.
% JACQUARD, Albert, “Elogio da Diferenca”, Tradugdo de Alvaro Cabral, Sio
Paulo: Martins Fontes, 1988, p. 156.
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abertas pelo Programa do genoma humano, designadamente
na area do diagnostico. Mas, por outro lado, devem ser em-
preendidos esforgos para o desenvolvimento de técnicas que
permitam a cura de enfermidades. Gracas aos progressos da
terapia génica, muitas mais deficiéncias genéticas poderdo
passar a ser tratadas, num futuro préximo. E, assim, algumas
das interrogacgdes que hoje se colocam deixardo de ter razdo
de existir. Convicta de forca e eficacia da Ciéncia, acredito
que a maior parte das condenacOes e dificuldades seréo por
ela prépria ultrapassadas e resolvidas >

Mas a grande licdo que deve ser retirada do texto pre-
sente € uma que vem nos livros de histdria: a ndo permissédo
que tristes lembrancas do passado se repitam no futuro com
fundamento na descoberta genética. Ndo nos podemos esquecer
que, ao longo da histdria, a discriminacéo social foi defendida e
implementada, em varios paises, com base no reducionismo
bioldgico. Para evitarmos que a engenharia genética seja apli-
cada de forma inconsequente e se torne argumento discrimina-
torio entre portadores de genes “bons” e de genes “maus”, é
necessario que nos, Humanidade, assumamos total responsabi-
lidade pelas nossas acdes, e é vital que tenhamos por objetivo
beneficiar a humanidade com o emprego das descobertas cien-
tificas.
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