
Capítulo 1

			DA BIOÉTICA AO BIODIREITO

			Como nos ensinam as mais laicas entre as ciências humanas, é o outro, é seu olhar, que nos define e nos forma.1

			1.	INTRODUÇÃO

			Famosa é a frase “o homem é um animal político” (politikón zôon), de Aristóteles.2 Essa afirmativa indicava que o homem é um ser social, um animal da polis3 – por isso “político” – e que só encontraria as condições necessárias a seu desenvolvimento na polis. Assim, a comunidade política seria requisito para a felicidade e a política desdobramento da própria Ética.

			Interessa-nos compreender que a socialização do homem se dá por intermédio de discursos sociais, e entre as várias espécies de discurso, destacamos o discurso médico e o discurso jurídico. Jan Broekman alertava que são eles “os protagonistas principais de nossa vida moderna”.4 Tal fato afigura-se de absoluta importância para a Bioética. O pensamento ético também procura influenciar o processo de socialização, destacando métodos e consequências desejáveis para se atingir o bem.

			Nesse compasso, assevera-se que não há sujeito que não seja socializado. Via de consequência, não há sujeito que não seja juridicizado e medicalizado, porquanto é difícil imaginar no mundo alguma pessoa que nunca precisou de um médico ou nunca se deparou com dúvidas jurídicas. Quanto ao aspecto médico, deixemos claro que, para nós, a fisiologia humana está integrada ao processo de socialização, ainda que pensemos sua constituição também como um acontecimento espiritual.

			A Bioética surge como corolário do conhecimento biológico, buscando o conhecimento a partir do sistema de valores. Embora se refira, frequentemente, aos problemas éticos derivados das descobertas e das aplicações das ciências biológicas, que tiveram grande desenvolvimento na segunda metade do século XX, mister ressaltar que referida ciência tem, entre suas preocupações principais, a questão da autonomia do paciente e a questão ambiental.

			Podemos exemplificar por meio de algumas indagações: que poderia dizer a Ética médica sobre o bem-estar se não tiver como ponto de referência a autonomia do paciente? Como determinar os limites da admissibilidade da eutanásia legalizada, sem a autodeterminação do interessado? Mas a autonomia não é condição para a existência apenas da Medicina e da Ética (Bioética), mas condição também para a vida do Direito (Biodireito) em uma perspectiva democrática.

			Podemos concluir que os discursos médico, ético e jurídico possuem estreito entrelaçamento.

			É importante para a bioética constatar que os corpos submetidos a uma medicalização já se encontram juridicizados e vice-versa. A medicalização e juridicização são processos fundamentais que outorgam significado à interpretação do corpo como entidade cultural. Logo, mantêm a ética sob seu poder, tal e como o demonstram abundantemente o direito e a medicina.5

			Tais discursos põem na vida concreta os pontos de vista e significados de um corpo fisiológico. Assim, fazem parte de situações como o nascer, o morrer ou uma intervenção médica.6 O Direito, a Ética e a Medicina expressam valores fundamentais de nossa cultura. A maneira de cada um lidar com os problemas se faz por meio de uma visão institucionalizada da realidade.

			Broekman expressa bem a íntima relação entre os contextos médico e jurídico ao expor que o paciente só se torna paciente quando assume a sua posição de sujeito de direito, ou seja, que tem voz e autonomia de decisão.7

			Mas quais seriam as diferenças entre a Bioética e o Biodireito?

			Percebemos que, apesar da consagração dos termos “Bioética” e “Biodireito”, ainda há certa névoa pairando sobre o campo de atuação dos mesmos.

			O Biodireito é disciplina incipiente no universo jurídico e ainda não ocupou seu devido lugar nem nos currículos das faculdades de Direito, nem na própria dogmática. Seu estudo é normalmente setorial, não havendo quem procedesse à formulação de uma teoria geral, regente dos conceitos, princípios e fundamentos desse ramo jurídico.

			Intentaremos, de início, localizar o Biodireito no universo jurídico, confrontando-o com a Bioética.

			2.	HISTÓRICO DA BIOÉTICA

			A preocupação ética com as práticas biológicas é antiga, remontando mesmo à origem da Medicina, com tratamento técnico-científico.

			Hipócrates (460-377 a.C.), na Grécia Antiga, já dirigia sua atenção aos aspectos éticos. O famoso “Juramento de Hipócrates” é hoje proferido em muitas escolas de Medicina pelo mundo e, apesar de não ter sido escrito por ele, teve como base o Corpus Hippocraticum, conjunto de sua obra.8

			Diego Gracia afirma que a Bioética surgiu por absoluta necessidade, a partir dos anos 1950, consequência da revolução científica e técnica ocorrida nas ciências biológicas e médicas. O autor cita o descobrimento da biologia molecular durante os anos de 1950-1960 e o descobrimento do código genético durante os anos 1960, que possibilitou o estabelecimento, no início dos anos 1970, da recombinação do DNA, gerando a possibilidade de manipular a informação básica da vida.9

			É possível entender a razão pela qual Diego Gracia afirma ter a Bioética surgido por pura necessidade. Os avanços técnicos precisavam de limites e esses eram questionados: “Pode haver conflitos entre o poder técnico e o dever moral?” 10 Essa e outras perguntas só foram objeto de tratamento sistemático em anos recentes. O autor ensina:

			A tese que veio imperando durante boa parte do século XIX e durante toda a primeira metade do século XX foi a de que aquilo que era científica e tecnicamente correto não podia ser mau. Foi este o lema do positivismo, que toda questão ética era no fundo uma questão técnica mal colocada, e que portanto todo problema ético podia ser resolvido com sua transformação em outro de caráter técnico.11

			Por essa citação, é fácil entender como o cientista passou a deter o poder, sendo-lhe atribuído, tanto o saber científico e técnico quanto o saber moral. Segundo Gracia, “O cientista era o novo sacerdote da religião positivista, aquele que estava no interior dos grandes mistérios da natureza e portanto tinha a chave do verdadeiro e do falso.”12 Eis aí a origem do paternalismo médico, visto que essa mentalidade se firmou com muita força entre os médicos, que passaram a enxergar a si mesmos como os grandes salvadores das pessoas, descobridores das doenças e capazes de proporcionar a todos uma vida bem distante de intempéries. Mas, para isso, a submissão às suas determinações era fundamental. Ao que parecia, os médicos estavam acima do bem e do mal. Se era assim, não seria possível, por óbvio, falar em ética da ciência.

			Entre os anos de 1930 e 1940 essa situação começa a mudar. Dois eventos importantes aconteceram, quais sejam, a utilização bélica da energia atômica e a experimentação médica nos campos de concentração durante o período nazista. Tais fatos levaram os cientistas a reconhecer que havia necessidade de limites, até porque as pessoas já desconfiavam dessa “suposta bondade natural da ciência”. E assim, segundo Gracia, surge a Bioética.

			No século XX, várias foram as situações que exigiram avaliações da Ética perante experimentos e tratamentos médicos. Baseados em Fernando Lolas,13 podemos citar quatro importantes casos que impulsionaram a Bioética, destacando-a como disciplina epistemologicamente recortada.

			1) 	Em 1960, o médico estadunidense Belding Hibbard Scribner teve uma ideia: introduzir um dispositivo que continuaria no paciente por vários ciclos de tratamento renal. Até aquela data, a hemodiálise14 era um procedimento doloroso e que se restringia a algumas sessões, pois consistia na introdução de tubos de vidro nos vasos sanguíneos do paciente. Após alguns ciclos de terapia, o acesso a esses vasos sanguíneos era destruído, o que inviabilizava sua continuação. A fístula de Scribner ou o desvio de Scribner, como ficou conhecida, criava uma alça entre uma artéria e uma veia, permitindo que a diálise se fizesse com a abertura e fechamento do dispositivo e não dos vasos do próprio paciente. Scribner contratou Wayne Quinton, um designer de instrumentos, e juntos eles criaram o dispositivo em forma de U, feito de teflon, que possuía muitas vantagens em relação ao vidro, especialmente o fato de não provocar a coagulação do sangue. O desenvolvimento do dispositivo foi um extraordinário sucesso e tornou viável a diálise de manutenção com a facilitação do acesso aos vasos sanguíneos do paciente. Entretanto, a invenção alavancou um problema ético que não era novo para os médicos da época: decidir quem se utilizaria do procedimento, o que significava decidir quem viveria e quem morreria.15

			2) 	Em 1966, Henry Beecher, professor de anestesia de Harvard, publicou um artigo demonstrando estatisticamente que 12% dos artigos médicos publicados em uma importante revista científica eram resultado de pesquisas que utilizavam métodos contrários à Ética. Fortaleceu-se, assim, a necessidade de criação de mecanismos de controle em pesquisas e tratamentos.

			3) 	O terceiro caso ganhou grande notoriedade e refere-se ao primeiro transplante de coração, realizado pelo cirurgião sul-africano Christiaan Barnard, em 3 de dezembro de 1967. Para proceder ao transplante foi necessário remover o coração ainda em funcionamento de um indivíduo com morte encefálica. Deparamos, assim, com questões como: Quando alguém pode ser considerado morto? Quem determina esse momento, a Ciência ou o Direito? A vida consciente é a única forma de vida? Morto o encéfalo, morre também a pessoa?

			4)	Por fim, o Caso Tuskegee. Tuskegee é uma cidade do Alabama, Estados Unidos, onde, de 1932 a 1972, realizou-se uma pesquisa sobre a evolução natural da sífilis, sem qualquer tratamento. Os “voluntários”, todos negros, foram levados a acreditar, erronea­mente, que estavam recebendo tratamento. A pesquisa foi de iniciativa do Serviço de Saúde Pública (Public Health Service) dos Estados Unidos, em parceria com o Instituto Tuskegee, e denominada “Tuskegee Study of Untreated Syphilis in the Negro Male” (Estudo da Sífilis Não Tratada em Homens Negros). 600 negros com idade igual ou superior a 25 anos foram pesquisados, sendo 399 portadores da doença e 201 homens saudáveis, para comparação. Estima-se que, ao fim do estudo, em 1972, dentre os infectados, apenas 74 estavam vivos; 25 tinham morrido diretamente de sífilis; 100 morreram de complicações relacionadas com a doença; 40 esposas dos pacientes tinham sido infectadas e 19 filhos tinham nascido com sífilis congênita.16

			Esses e inúmeros outros casos, em diversos locais, contribuíram para a criação e desenvolvimento da Bioética.

			O vocábulo Bioética foi cunhado pelo filósofo alemão Fritz Jahr pela junção de duas conhecidas palavras gregas – bios, vida e ethos, comportamento –, em seu artigo “Bioethik: eine Übersicht der Ethik und der Beziehung des Menschen mit Tieren und Pflanzen”17, publicado na revista Kosmos, em 1927. 

			Jahr, na esteira da filosofia moral kantiana, propôs um imperativo bioético de respeito a todas as formas de vida, como um fim em si mesmas. A Bioética seria uma disciplina acadêmica, um princípio e uma virtude, que, como tal, imporia obrigações morais em relação a todos os seres vivos. Jahr acrescenta:

			Desta forma, quanto aos animais, a alegação moral tornou-se irrefutável, pelo menos em termos de não fazê-los sofrer desnecessariamente. Não é o mesmo com as plantas. Pode parecer absurdo para algumas pessoas que também devêssemos manter algumas obrigações éticas para com elas.

			[...]

			A nossa ordem social de leis e determinações para a proteção de plantas ou flores isoladas em uma determinada região (por exemplo, plantas alpinas) também é baseada em uma perspectiva completamente diferente: a ordem social quer preservar estas plantas para impedir a sua destruição na região e, em seguida, elas podem ser um prazer para os humanos.18

			A divulgação da expressão Bioética, no entanto, deu-se em grande medida pela obra Bioethic: Bridge to the Future, do oncologista estadunidense Van Rensselaer Potter, publicada em 1971.19 Potter propõe a construção de uma Ética ponte, capaz de mediar as relações entre as Ciências e as Humanidades, e voltada para os problemas ambientais e as questões de saúde.

			O termo Bioética incorporou-se em nossos vocabulários e práticas científicas, sendo obrigatórios “comitês de ética em pesquisa” em instituições de ensino e de pesquisa e em institutos médicos, quando as pesquisas envolverem seres humanos.20 Sem esquecer, todavia, que, desde o seu nascedouro, abrange também questões de uma ética ecológica, que deve ser capaz de avaliar as relações do homem com o meio ambiente em pressupostos de sustentabilidade.

			Outro importante marco para a Bioética foi a criação, em 1974, nos Estados Unidos, da Comissão Nacional para a Proteção dos Interesses Humanos de Biomédica e Pesquisa Comportamental (National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research), que quatro anos mais tarde apresentou o Relatório Belmont, com os princípios éticos básicos que norteiam a experimentação com seres humanos. Sobre ele, Léo Pessini afirma que:

			Tornou-se a declaração principalista clássica, não somente para a ética da experimentação humana, mas para a reflexão ética em geral.

			Os três princípios éticos identificados pelo Informe Belmont foram: o respeito pelas pessoas (autonomia), beneficência e justiça. (Grifos do autor)21

			Bioética é, portanto, a disciplina que estuda os aspectos éticos das práticas dos profissionais da saúde e da Biologia, avaliando suas implicações na sociedade e relações entre os homens e entre esses e outros seres vivos.

			3.	DA ZETÉTICA À DOGMÁTICA JURÍDICA

			Ainda é comum o uso indistinto dos termos Bioética e Biodireito para designar o mesmo objeto. Mas serão perspectivas idênticas do mesmo fenômeno? Se não são idênticas, será que a utilização indistinta dos termos, deve-se a não haver ainda direito que trate das interferências biológicas no ser humano e no meio ambiente, mas tão somente ordem normativa ética?

			Tratam-se, na verdade, de duas ordens normativas diferentes – Direito e Moral. O Direito, como ordem pragmática de solução de conflitos, pode ser investigado por uma perspectiva dogmática. Já a Moral atua no universo jurídico como ordem normativa auxiliar, fornece subsídios para formulação e aplicação do Direito, sem, no entanto, com ele se confundir. A Bioética, dessa forma, tem relevância para o Direito, pois faz parte da zetética jurídica.

			O Biodireito, por sua vez, apesar de se constituir como disciplina típica da dogmática jurídica, teve seu nascedouro na preo­cupação ética dos operadores das Ciências Biológicas e da Saúde. Já a Ética ambiental e médica, ou Bioética, integra a Ética geral, constituindo-se objeto de estudo e questionamento da Filosofia. Como conhecimento filosófico, a Bioética é transdisciplinar, pois não se detém nos pressupostos e limites colocados pelas áreas do saber. Por isso, também é holística e aspira à universalidade.

			Vejamos primeiro, sinteticamente, a relação entre Direito e Moral, passando, depois à análise do (Bio)Direito, como técnica e dogmática jurídicas, e da Moral bioética, como zetética jurídica.

			Apesar de Direito e Moral dirigirem-se ao conhecimento e à descrição de normas sociais, no capítulo II da Teoria Pura do Direito, Kelsen esforça-se para diferenciá-los.22 É claro que a distinção kelseniana, bem como sua ideia normativista, está longe de ser considerada livre de críticas, mas nesse ponto sua teoria pode bem ilustrar o que pretendemos com essa diferenciação.

			Não podemos, segundo ele, partir da falsa, mas frequente afirmação de que o Direito prescreve uma conduta externa e a Moral uma conduta interna, pois ambos determinam as duas espécies de conduta, na medida em que a “conduta interna” da Moral condiciona a conduta exterior. Da mesma forma, quando o Direito avalia um comportamento como desvalor, proibindo uma conduta externa, almeja atingir também a intenção de produzir tal resultado.23

			A diferença não reside, também, no fato da conduta moral realizar-se contra uma inclinação ou interesse egoístico, pois todas as ordens sociais visam a realização de uma situação que, sem essa ordem, não se atingiria, já que se realizariam fatos com inclinação ou interesses egoísticos. As ordens sociais procuram, assim, imbuir no sujeito uma inclinação diferente daquela que ele teria sem sua atuação.24

			Mas, então, qual seria a distinção entre Direito e Moral?

			Podemos estabelecer, baseados em Kelsen, duas distinções fundamentais. A primeira estaria na ausência de sanção organizada na Moral. O Direito

			[...] se concebe como uma ordem de coação, isto é, como uma ordem normativa que procura obter uma determinada conduta humana ligando à conduta oposta um ato de coerção socialmente organizado, enquanto a Moral é uma ordem social que não estatui quaisquer sanções desse tipo, visto que as suas sanções apenas consistem na aprovação da conduta conforme às normas e na desaprovação da conduta contrária às normas, nela não entrando sequer em linha de conta, portanto, o emprego da força física.25

			A segunda distinção baseia-se em não haver identificação necessária de conteúdo entre Direito e Moral. A afirmação de que o Direito deve ser moral (justo), guarda em si a assertiva de que ele não é necessariamente moral e, portanto, há Direito imoral ou moralmente mau.

			O fato de não ser moral não descaracteriza o Direito como tal, pois “a questão das relações entre o Direito e a Moral não é uma questão sobre o conteúdo do Direito, mas uma questão sobre a sua forma”.26 A identificação entre essas duas ordens está no caráter prescritivo, no dever-ser, na forma normativa.

			Sustentando, ainda, a segunda distinção, há o fundamento da relatividade da Moral. Não há a moral, uma moral absoluta, invariável em tempo e lugar, que seja a única válida. Os valores morais são relativos. Não é possível condicionar a existência do Direito à sua correspondência com valores morais, se esses valores são relativos.

			É de per si evidente que uma Moral simplesmente relativa não pode desempenhar a função, que consciente ou inconscientemente lhe é exigida, de fornecer uma medida ou padrão absoluto para a valoração de uma ordem jurídica positiva.27

			Assim, percebe-se que o Biodireito, como ramo do Direito, e a Bioética, como ramo da Ética e da Filosofia não são termos sinônimos que se pode usar indistintamente. Mas qual seria, para a ciência jurídica, a relação entre o Biodireito e a Bioética?

			Nesse ponto, para obter uma resposta satisfatória, devemos entender a relação entre zetética e dogmática jurídicas.

			Ambas partem de algumas premissas:

			A zetética deixa de questionar certos enunciados porque os admite como verificáveis e comprováveis, a dogmática não questiona suas premissas porque elas foram estabelecidas (por um arbítrio, por um ato de vontade ou de poder) como inquestionáveis.28

			Não há, no dogmatismo, a pergunta do que é o Direito em si, mas sob quais circunstâncias, em que proporção e de que maneira há conhecimento jurídico. Isso não quer dizer que o dogmático se comporta acriticamente, mas seu argumento é sempre intrassistemático.29 O próprio sistema fornece soluções.

			O Biodireito possui um procedimento dogmático. Há normas de Direito positivo que fornecem uma estrutura de soluções intrassistêmicas.

			Já a Bioética faz questionamentos transdisciplinares, abertos, infinitos, ainda que partindo de premissas provisórias e precárias. Enquanto a dogmática jurídica não ultrapassa o Direito vigente e o aborda intrassistematicamente, a Bioética, por meio de uma abordagem transistemática, se interessa pela situação vigente apenas em relação a seu valor. 

			O discurso bioético aborda um conflito a partir de perspectivas diferentes e complementares que outras áreas do conhecimento oferecem, como a Medicina, a Biologia, a Filosofia, a Ecologia, a Teologia, a Psicologia, a Sociologia e a Economia.30

			A zetética relaciona-se com a dogmática na medida em que fornece fundamentos, bases valorativas a serem incorporadas pelo sistema dogmático. 

			Biodireito e Bioética são ordens normativas, e, como tais, têm caráter prescritivo. A distinção, todavia, está na forma de abordagem e na força cogente.

			O Direito é conhecido pela “inegabilidade dos pontos de partida”. Sua abordagem parte do sistema, daquilo que é posto de antemão. Suas normas são, pelo próprio Direito, inquestionáveis, pela verificação do que é verdade, bom ou útil. O único questionamento possível parte do próprio sistema jurídico, avaliando se a norma é ilegal ou inconstitucional, por exemplo, mas sempre segundo critérios jurídicos. Seu ponto de partida, portanto, não tem a validade examinada (verdadeiro ou falso), parte de dogmas. Por meio do dogma não se impõe uma verdade, mas uma certeza sobre algo que continua duvidoso.31

			A sanção ética ou é interna, partindo da consciência, ou é social, como uma reprovação da comunidade. O Direito, além, dispõe de meios coercitivos predeterminados e usa a força institucional para exigir o cumprimento de suas prescrições.

			Apesar de não se confundir com valores éticos e morais, o Direito contém valores sociais em suas normas. São constantes as influências dos valores dominantes da sociedade no Direito, e são esses valores que humanizam as normas e permitem a aproximação da justiça.

			4.	DOGMÁTICA JURÍDICA E JUSTIÇA

			A dogmática jurídica está intimamente ligada ao fenômeno da positivação do Direito. Esse fenômeno pauta-se na ideia do Direito como criação humana, e não mais com origem na natureza ou em divindades.

			Essa positivação será responsável pelo sucesso do Positivismo Jurídico, que propõe a sistematização dessas normas positivadas de forma a plasmar uma epistemologia jurídica. A norma, objeto dessa epistemologia, deve ser conhecida, controlada e explicada pelo cientista.32

			O positivismo tem como pontos fundamentais, segundo Norbert Hoerst33, a tese da neutralidade e a tese do subjetivismo. A tese da neutralidade consiste na indagação: O que é Direito? Qual o conteúdo que faz, de um enunciado, norma jurídica? Hoerst responderá: qualquer conteúdo. É indiferente o conteúdo da norma, a forma é responsável pelo qualificador jurídico. Não há conteúdos determinados.

			Já a tese do subjetivismo diz respeito ao que deve ser direito, afirmando que os critérios de determinação do que seja norma justa são subjetivos.

			Essas duas teses serão responsáveis pela prevalência da segurança jurídica no discurso positivista, eleita pelos codificadores, em detrimento da justiça, tida como incerta, pois subjetiva. O modelo positivista, no entanto, está em crise.

			A epistemologia positiva é criticada pela artificialidade da ideia de sistema que carrega em si, e pela busca da verdade, única e científica.

			O novo modelo, que parece estar se impondo, volta-se para a justiça, não como valor ético, mas como conteúdo procedimental do Direito. As normas não são valores, mas os contêm. Esse novo modelo se utiliza do método discursivo e, para tal, os princípios jurídicos revelam fundamental papel.

			As normas jurídicas não são preceitos fechados, mas em princípio aplicáveis. Por serem enunciados abertos, recusam o estabelecimento, de antemão, da verdade. A situação concreta determina seu conteúdo e, consequentemente, o próprio ordenamento.

			A atuação principiológica se dá em dois planos: o plano da justificação e o plano da aplicação. No primeiro, os princípios auxiliam a interpretação do Direito, justificando a formação e aplicação das normas. São intermediários que norteiam todo o sistema jurídico. No plano da aplicação, os princípios assumem seu papel impositivo, sendo aplicados diretamente para a solução de um caso.34

			Outra característica apontada pela doutrina é a inexistência de hierarquia entre eles, sendo um conflito entre dois princípios resolvido no caso concreto, no qual se afastará a aplicação de um, em favor de outro, em virtude da situação concreta e da argumentação fornecida pelas partes. Não haveria, portanto, a determinação em abstrato da posição dos princípios considerados reciprocamente. O caso concreto determina qual será aplicado, sem, todavia, excluí-lo do ordenamento, declarando-o inválido, pois, em outra situação, o princípio ora afastado pode ser o indicado, e o que teve aplicação, poderá não mais incidir.

			O ordenamento jurídico constitui-se, assim, de um conjunto de normas, sob a forma de sistema aberto. O pensamento sistemático anterior é substituído por um método problemático. O problema é o ponto de partida e dele se constrói o sistema jurídico.

			Diante desse novo método, como se porta o Biodireito?

			Em razão da novidade e agilidade dos meios biotecnológicos, árdua, e mesmo impossível, seria a tarefa de elaboração legislativa de forma a proporcionar completitude do ordenamento jurídico. Além disso, as situações fáticas com que o Biodireito lida têm por objeto a própria vida, exigindo, pois, que suas soluções sejam céleres, porém diligentes. É comum estarmos perante o hard case, como diria Dworkin. Dessa forma, as decisões devem ser únicas, construídas a partir do problema concreto, permitindo a solução adequada.

			Esse é o papel da autonomia privada, da responsabilidade e da dignidade do ser humano como princípios jurídicos a serem construídos sempre que um caso requeira incidência.

			Percebe-se, assim, que não adianta legislação rígida, com pretensões de abarcar tudo, pois a justiça requer opções, cuja flexibilidade é atingida no discurso, e cujos agentes privilegiados são os princípios, que permitem liberdade, mas não arbitrariedade.

			5.	UM ÚLTIMO CONFRONTO: BIODIREITO E BIOÉTICA

			Como disciplina jurídica, o Biodireito tem método dogmático, apesar de se utilizar do conhecimento zetético para sua elaboração. As soluções que ele propõe devem partir de análise do caso concreto, porém balizam-se em dogmas – a norma. 

			A Bioética, como forma de conhecimento aberto, permite investigação ampla, tendo sempre em consideração os valores éticos e os fins da sociedade. 

			Como destacado por Carlos María Romeo Casabona, as funções da Bioética podem ser sinteticamente reunidas em: a) instrumento intelectual de reflexão; b) instrumento de elaboração de critérios de orientação; e c) ponto de partida para a tomada de decisões.35

			Apesar do método mais restrito de investigação, a dogmática jurídica moderna está em reconstrução. A crise do positivismo permitiu questionamentos acerca de verdades preconcebidas e alterou a lente observadora, focando-se primeiro no caso concreto e utilizando-se de princípios jurídicos.

			No próximo capítulo dedicaremos mais espaço à principiologia, mas já se pode perceber que a Medicina é, inexoravelmente, juridicizada e eticizada, e os dados médicos – uma vez classificados, ponderados, valorados e qualificados – resultam como base ontológica da Bioética.

			A Bioética, embora historicamente esteja conectada à Medicina, não pode ser identificada com a Ética Médica ou a Deontologia Médica, pois aquela é mais ampla que estas. Nela incluem investigações e terapias biomédicas e comportamentais, abrangendo outras áreas relacionadas à saúde humana – como a saúde mental e a saúde ocupacional – e relacionadas às interações com animais, vegetais e outras conexões com o meio ambiente.

			Por essa razão, a Bioética – e o Biodireito como seu reflexo juridicizado – ocupa-se de questões como o sofrimento de animais em laboratório ou a liberação de vegetais transgênicos no meio ambiente.

			Contudo, e apesar de toda a preocupação bioética, a sanção estatal para aquele que descumprir algum de seus princípios fica a cargo do Direito enquanto ciência dogmática, eis que possui caráter prescritivo, de dever-ser, porquanto se utiliza da teoria da imputação.

			Medicalizado também o Direito, o Biodireito incorpora os princípios da Bioética, que, por sua vez, tornam-se fonte inspiradora de outros princípios.

			Diante das reflexões acima, poderíamos indagar se o Código de Ética Médica é norma prioritariamente ética ou jurídica. Entendemos ser ele uma expressão juridicizada dos princípios bioéticos, cuja consequência pelo descumprimento de obrigação é jurídica. Portanto, é norma jurídica, ainda que tenhamos consciência que essa contém valores éticos e sociais.

			Em que pesem as distinções que ousamos proceder, devemos ter em mente que, conforme afirma José Alfredo de Oliveira Baracho, mencionando Dantas: “O futuro da Bioética e do Direito está interligado aos novos deveres-direitos humanos [...]”.36 Prova disso são os diversos pactos e tratados internacionais que trazem como preocupação primeira a proteção da saúde, a sanidade física e mental e a salvaguarda da vida e da dignidade, dentre outros objetivos, o que reflete, como já dissemos, a constante juridicização da Bioética.

			Assim, embora guardem diferenças, Bioética e Biodireito seguem juntos. O Direito não se limita ao discurso legal. A força da norma é uma força da realidade. E esse pressuposto também se encontra na Bioética, pelo efeito juridicizante que já expomos. E a função maior de ambos é a proteção dos direitos fundamentais, ainda que utilizem técnicas distintas de abordagem, que ao final, sem sombra de dúvidas, se complementam socialmente.

			6.	BIODIREITO: o percurso entre MICROSSISTEMA e ramo do direito

			A crise vivida pelo Direito nas últimas décadas impôs questionamentos relevantes. Os vários e inúmeros conflitos que emergem de questões biojurídicas demonstram quão precária é uma ordem jurídica baseada em normas postas de antemão, que devem prever toda e qualquer situação litigiosa minuciosamente e oferecer-lhe solução. 

			Mas como elaborar um ordenamento jurídico que ofereça respostas satisfatórias para problemas que constantemente desafiam as previsões? Propor soluções por um sistema codificado de regras fechadas? Ou elaborar discursivamente as respostas tendo em vista o problema proposto? 

			A resposta, historicamente, é diversa. A ideia de regras fechadas traduz a ideia de preceito que pode ser previamente conhecido e, por isso, “seguro”, o que ganha força com o movimento de codificação, do século XVIII. 

			Ao tratar da descodificação do Direito Privado, Lorenzetti traça as características próprias de um código, afirmando representar ele uma ruptura. Sua pretensão é a criação de nova regulação; ordena e baseia-se na racionalidade. Afirma ainda que o código “tem um caráter de constituinte do Direito Privado”.37

			Certo é que o código surgiu como um reflexo da criação do Estado Nacional, significando a “garantia de separação entre a sociedade civil e o Estado”.38

			Lorenzetti prossegue seu raciocínio afirmando que:

			O Direito Civil atual não se funda em uma só lei codificada; ao contrário, há muitas leis para distintos setores de atividade e de cidadãos.

			A igualdade legislativa é um sonho esquecido, na medida em que as normas jurídicas são particularizadas e com efeitos distributivos precisos.

			A ideia de ordenar a sociedade ficou sem efeito a partir da perda do prestígio das visões totalizadoras; o Direito Civil se apresenta antes como estrutura defensiva do cidadão e de coletividades do que como ‘ordem’ social.

			O Código divide sua vida com outros Códigos, com microssistemas jurídicos e com subsistemas. O código perdeu a centralidade, porquanto ela se desloca progressivamente. O Código é substituído pela constitucionalização do Direito Civil, e o ordenamento codificado pelo sistema de normas fundamentais.

			A explosão do Código produziu um fracionamento da ordem jurídica, semelhante ao sistema planetário. Criaram-se microssistemas jurídicos que, da mesma forma como os planetas, giram com autonomia própria, sua vida é independente; o Código é como o sol, ilumina-os, colabora em suas vidas, mas já não pode incidir diretamente sobre eles.39

			Poderíamos afirmar que os impactos sociais provocados por problemas decorrentes das inovações das ciências biomédicas, da engenharia genética e das altas tecnologias aplicadas à saúde e ao meio ambiente têm o condão de estabelecer o nascimento do microssistema jurídico do Biodireito.

			O surgimento de um microssistema se verifica em razão da instalação de nova ordem protetiva sobre determinado assunto, com princípios próprios, doutrina e jurisprudência próprias, autônomos ao Direito Comum.

			Assim, o Direito tem o desafio de responder a inúmeras indagações: tudo que é tecnicamente possível também o será ética e juridicamente? De que adianta a proibição de certas técnicas – como a clonagem– se os pesquisadores, nos seus laboratórios, são livres para agir conforme seus interesses e curiosidades de investigação? Que relação o indivíduo mantém com o seu genoma? O embrião humano se encontra suficientemente protegido, sem risco de se anular a dignidade humana? Há uma liberdade de morrer? Há de serem empregados todos os recursos biotecnológicos para prolongar um pouco mais a vida de um paciente terminal? Há de serem utilizados processos terapêuticos cujos efeitos são mais nocivos do que os efeitos do mal a curar? O que fazer com os nascituros portadores de doenças congênitas do sistema nervoso central, cujas vidas, se mantidas obstinadamente, significarão a condenação ao sofrimento permanente ou a estado vegetativo de vida?

			Os problemas são muitos, e em face da complexidade das questões, não podem ser resolvidos pelo Direito Comum, afigurando-se o Biodireito40 como o mecanismo de resposta. Ora, tais problemas têm força descodificadora própria, porquanto demandam instrumental próprio já que nas questões discutidas coexistem o público e o privado, o penal e o civil. E mais: temas sob análise do Biodireito revestem-se de valores morais e religiosos, não se podendo olvidar a necessidade do diálogo entre Direito e outras áreas do conhecimento, que deve ser percorrido sob a luz da transdisciplinaridade.

			Certo é que a evolução fantástica de novas tecnologias demonstrou a inadequação de alguns conceitos civilísticos, o que culminou com a formação do microssistema e que hoje adquire autonomia frente a outros ramos do Direito. Portanto, o estudo que devemos proceder, buscando a solução de questões intrincadas, deve ser realizado à luz da Teoria da Constituição contemporânea, ou seja, a construção da norma a partir da interpretação do sistema de princípios jurídicos. Assim, merece destaque o pensamento de Habermas, que centra seu raciocínio sobre a natureza dos princípios, firmando sua posição deontológica em contraposição ao paradigma axiológico de Alexy. Em outras palavras, os princípios jurídicos são normas jurídicas e não valores, exigindo uma mudança de postura do operador do Direito:

			Princípios ou normas mais elevadas [...] possuem um sentido deontológico, ao passo que os valores têm um sentido teleológico. Normas válidas obrigam seus destinatários, sem exceção e em igual medida [...], ao passo que valores devem ser entendidos como preferências compartilhadas intersubjetivamente [...]. Normas surgem com uma pretensão de validade binária, podendo ser válidas ou inválidas; em relação a proposições normativas, [...] nós só podemos tomar posição dizendo ‘sim’ ou ‘não’ [...]. Os valores, ao contrário, determinam relações de preferência, as quais significam que determinados bens são mais atrativos do que outros [...]. Posso orientar o meu agir concreto por normas ou por valores, porém a orientação da ação não é a mesma nos dois casos. A pergunta: ‘O que eu devo fazer numa situação dada?’ não se coloca [...] nem obtém a mesma resposta. [...] No caso de normas, ‘correto’ é quando partimos de um sistema de normas válidas, e a ação é igualmente boa para todos; ao passo que, numa constelação de valores, típica para uma cultura ou forma de vida, é ‘correto’ o comportamento que, em sua totalidade e a longo prazo, é bom para nós.41

			Fica claro, portanto, que princípios são normas jurídicas. Embora os princípios contenham valor, pertencem à lógica normativa binária, de caráter deontológico.42 Diante desse entendimento, o juiz da comunidade de princípios possui tarefa difícil a desempenhar. Segundo Dworkin, a decisão deve partir do caso concreto, e por meio de processo reconstrutivo atingir alto grau de abstração, de forma a revelar o princípio referente ao caso.43

			Não entendemos de outra forma. Os temas que envolvem o ramo do Biodireito são por demais polêmicos, não sendo desejável que o Direito regule todas as condutas de forma absoluta, pois isso exclui a construção de uma autonomia privada que, paradoxalmente, o Direito pretende construir. De mais a mais, discussões como as que envolvem o Biodireito devem ser levadas ao âmbito da sociedade civil, no intuito de auferir soluções legítimas.44 Assim, o caso concreto deve ser resolvido à luz da principiologia, buscando-se a decisão correta para o caso.

			Lorenzetti alerta-nos da fragilidade do sistema positivista:

			Se tivéssemos que tomar uma decisão legislativa sobre temas polêmicos, seríamos obrigados a fazer uma lei para cada um desses indivíduos. É o que sucede, por exemplo, com o denominado ‘direito a recusar tratamentos’; haveria necessidade de elaborar-se uma lei para as Testemunhas de Jeová e tantas quantas sejam as diferentes ideias. Da mesma forma ocorre com relação ao aborto, controle da natalidade e muitos outros.45

			Não somos favoráveis a um catálogo fechado de regras, pois a atitude do Direito é construtiva. Os problemas deverão ser analisados nas suas particularidades, por meio da análise do discurso de todos os envolvidos. E o ramo do Biodireito, com princípios e fundamentos próprios, é o que melhor subsidia respostas que envolvam aspectos biomédicos e ecológicos.
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Capítulo 10

			INVESTIGAÇÃO, MANIPULAÇÃO E ACONSELHAMENTO GENÉTICOS

			O novo homem

			O homem será feito

			em laboratório.

			Será tão perfeito

			como no antigório.

			[...] Dispensa-se amor,

			ternura ou desejo.

			Seja como flor

			(até num bocejo)

			salta da retorta

			um senhor garoto.

			Vai abrindo a porta

			com riso maroto:

			‘Nove meses, eu?

			Nem nove minutos.’ 

			Quem já conheceu

			melhores produtos?

			A dor não preside

			sua gestação.

			Seu nascer elide

			o sonho e a aflição.

			Nascerá bonito?

			Corpo bem talhado?

			Claro: não é mito,

			é planificado.

			Nele, tudo exato,

			medido, bem-posto:

			o justo formato,

			o standard do rosto.

			Duzentos modelos,

			todos atraentes.

			(Escolher, ao vê-los,

			nossos descendentes.)

			Quer um sábio? Peça.

			Ministro? Encomende.

			Uma ficha impressa

			a todos atende.

			Perdão: acabou-se

			a época dos pais.

			Quem comia doce

			já não come mais.

			Não chame de filho

			este ser diverso

			que pisa o ladrilho

			de outro universo.

			Sua independência

			é total: sem marca

			de família, vence

			a lei do patriarca.

			Liberto da herança

			de sangue ou de afeto,

			desconhece a aliança

			de avô com seu neto.

			Pai: macromolécula;

			mãe: tubo de ensaio

			e, per omnia secula,

			livre, papagaio,

			sem memória e sexo,

			feliz, por que não?

			pois rompeu o nexo

			da velha Criação,

			eis que o homem feito

			em laboratório

			sem qualquer defeito

			como no antigório,

			acabou com o Homem.

			Bem feito.1

	
			1.	INTRODUÇÃO

			Este capítulo apresenta diversas temáticas relacionadas à investigação e à manipulação de genes humanos para fins de pesquisa ou tratamento: a investigação genética de forma ampla, abordando a liberdade de pesquisa e seus limites éticos e jurídicos; o aconselhamento genético; o diagnóstico genético embrionário e suas consequências jurídicas; a terapia gênica; e a clonagem humana.

			A investigação genética, como subdivisão da investigação científica, pauta-se na liberdade de pesquisa constitucionalmente garantida com os limites bioéticos e jurídicos trazidos por normas internacionais e nacionais.

			A Declaração Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, no artigo 2o, XIV, define aconselhamento genético como o:

			procedimento que consiste em explicar as consequências possíveis dos resultados de um teste ou de um rastreio genético, suas vantagens e seus riscos e, se for caso disso, ajudar o indivíduo a assumir essas consequências a longo prazo. O aconselhamento genético tem lugar antes e depois do teste ou do rastreio genético.

			O aconselhamento genético pode ser pré-conceptivo, conforme resulte de diagnóstico realizado antes da concepção; pré-implantatório, se realizado após a concepção in vitro, mas antes da implantação; ou pré-natal, feito depois da implantação no útero, já com testes no nascituro.

			Em análise cronológica, o aconselhamento genético pode vir antes, durante ou depois do diagnóstico genético. O aconselhamento virá antes do diagnóstico, quando seu objetivo é alertar, aos que o buscam, as implicações e dilemas que o diagnóstico pode suscitar. É esclarecer, inclusive, o direito a saber e não saber e suas consequências. Virá durante e posteriormente ao diagnóstico quando o médico tem o conhecimento parcial ou total, pautado na anamnese e/ou em exames, e uma vez ciente das opções o paciente pode decidir.

			Sendo o diagnóstico genético embrionário, pode-se falar em:  diagnóstico pré-implantatório (DGPI) ou diagnóstico pré-natal, em sentido estrito. O DGPI é a submissão de um embrião, no seu estágio inicial de desenvolvimento, a um exame genético de precaução. Há, também, a possibilidade de o diagnóstico de uma doença genética ocorrer em um embrião já implantado – o diagnóstico genético pré-natal em sentido estrito.

			O exame genético é muito requerido por casais que querem evitar o risco de transmissão de doenças hereditárias, especialmente aquelas ligadas ao sexo. Caso se confirme alguma doença, em diagnóstico pré-implantatório, os casais podem decidir pela não implantação do embrião no útero materno, poupando a mãe, inclusive, de riscos de uma possível interrupção de gravidez. Se a anomalia se apresentar em diagnóstico pré-natal, duas serão as opções: aborto, na forma e momento permitidos pelo ordenamento, ou o tratamento genético, normalmente por meio da terapia gênica.

			A terapia gênica é o instrumento capaz de promover a alteração do material genético “doente” por meio da inserção de nova sequência de DNA. Se realizada em células-tronco, a alteração será transmitida no momento da replicação genética e da diferenciação celular.

			As células-tronco são aquelas com aptidão de autorreplicação, isto é, são células que se caracterizam pela capacidade de gerar cópias idênticas de si mesmas e com potencialidade de diferenciar-se em vários tipos de células ou tecidos humanos. Podem elas ser obtidas de embriões concebidos em laboratório e, geralmente, não utilizados nos processos de reprodução assistida, bem como podem ser extraídas de alguns tecidos do corpo humano, como medula óssea e cordão umbilical. Contudo, as células-tronco adultas possuem capacidade de diferenciação bastante limitada, enquanto as células-tronco embrionárias podem diferenciar-se em quase todos os tecidos que formam o complexo corpo humano, recebendo, respectivamente, as denominações de pluripotentes e totipotentes.

			As células-tronco totipotentes são encontradas no embrião, durante as primeiras fases de divisão celular, até o terceiro ou quarto dia do seu desenvolvimento, e a pesquisa com esse tipo de célula vem sendo conduzida com o intuito primeiro de desenvolver terapias contra doenças ainda incuráveis ou mesmo prevenir outros tantos males que atingem a saúde do ser humano. Espera-se compreender o que leva determinada célula-tronco a diferenciar-se num específico tipo de tecido humano, e assim aprimorar as técnicas de terapia gênica para utilizar células-tronco como substitutas em tecidos lesionados ou doentes.

			Por último, a clonagem é um processo de reprodução – de células, de tecidos ou mesmo do completo organismo – que resulta na obtenção de cópias geneticamente idênticas. Pode ser natural ou induzida por meio de manipulação e, nesse caso, é delimitada pela técnica que é empregada: clonagem terapêutica ou clonagem reprodutiva.

			2.	INVESTIGAÇÃO GENÉTICA E LIBERDADE DE PESQUISA

			O respeito às minorias e à pluralidade só é possível garantindo-se a concepção de vida boa para cada um. Não é juridicamente aceitável, em um Estado Democrático de Direito, a imposição do conteúdo de valores universalizantes. Logo, o desafio da época em que vivemos é trazer a concepção do Direito como racionalidade de fins, ao autorizar, ordenar ou proibir uma conduta, bem diversa da racionalidade instrumental defendida pela Medicina que busca, tão somente, a eficácia da medida tomada.

			Enquanto o paradigma liberal preocupava-se em estabelecer, aprioristicamente, quais os objetivos e como atingi-los, a democracia contemporânea reconhece que a autonomia privada legitima a própria manutenção do Estado de Direito.

			Na realização de análises que buscam obter dados genéticos vislumbramos dois tipos de liberdade: a liberdade geral do indivíduo e a liberdade específica do investigador. A primeira é predicado de todo ser humano; a segunda concerne aos pesquisadores e instituições que desenvolvem técnicas, procedimentos e produtos.

			O princípio constitucional da liberdade tem como pressuposto o livre desenvolvimento da personalidade, que, em análise sintética, atribui aos indivíduos o direito de tomar decisões em todas as esferas da vida privada, desde que não haja proibição legal. Voltando para o aspecto dos dados genéticos, implica dizer que a pessoa é livre, tanto para ser sujeito de pesquisas dirigidas a saber quanto para recusar-se a ser submetida às pesquisas, com o intuito de não saber de diagnósticos pessoais. Ou ainda, submeter-se a exames, mas renunciar ao direito de saber do diagnóstico e dos dados colhidos. Em todas essas situações, estamos diante da possibilidade de exercício da autodeterminação. 

			Aliás, os dados genéticos somente poderão ser coletados, utilizados e conservados para os fins de diagnóstico e assistência sanitária; investigação médica e outras formas de investigação científica, como estudos de caráter antropológico; medicina forense e procedimentos civis ou penais ou outras atuações legais. Estas últimas – investigações legais – devem ser tratadas de acordo com a legislação interna de cada país, ressalvando o fato de terem que ser compatíveis com os direitos humanos (artigo 5º da Declaração Internacional sobre Dados Genéticos Humanos – DIDGH).

			A liberdade do pesquisador, tratada como direito seu, garantida no inciso IX da Constituição Federal de 1988,2 encontra limite no consentimento do sujeito, que deve ser prévio à intervenção genética, expresso e totalmente livre, adequadamente informado e escrito (artigo 8º da DIDGH). Pode ser revogável a qualquer tempo (artigo 9º da DIDGH).

			No Brasil, a norma que regula as pesquisas envolvendo seres humanos é a Resolução 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saúde (CNS), que assim entende por consentimento livre e esclarecido:

			II.5 – anuência do participante da pesquisa e/ou de seu representante legal, livre de vícios (simulação, fraude ou erro), dependência, subordinação ou intimidação, após esclarecimento completo e pormenorizado sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, benefícios previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar.

			A efeito de exemplo, tomando em consideração as normas espanholas e os tratados internacionais, Carlos Ruiz Miguel elenca os seguintes requisitos que o consentimento deve reunir:

			1. prévio à intervenção genética; 2. expresso; 3. totalmente livre, o que implica que todos os sujeitos envolvidos na análise genética evitarão qualquer influência sobre o sujeito que será analisado; 4. adequadamente informado sobre os fins, natureza, consequências (eventuais benefícios ou malefícios), perigos ou riscos previstos e alternativas possíveis da intervenção. Assim mesmo será informado de seus direitos e das responsabilidades que poderão gerar. Tudo isto exige que a informação seja compreensível; 5. informado sobre as condições de tratamento da informação obtida; 6. informado sobre a identidade do pesquisador responsável pela análise e de quem deva informar ao sujeito e sanar suas dúvidas e perguntas; 7. revogável, sem que seja preciso expressar a causa da revogação e sem que possa derivar responsabilidade nem quaisquer prejuízos; 8. escrito; 9. prestado de forma confiável, bem como por uma autoridade que conte com a confiabilidade necessária para determinar a concorrência dos requisitos anteriores ou, na falha destes, perante testemunhas independentes da equipe de análise que possam certificar essa circunstância.3

			Tratando-se de pessoa que não se encontra em condições de outorgar seu consentimento, esse deve ser suprido por meio de representação legal. O adulto que não estiver em condições de emitir sua vontade na realização de pesquisas deve participar, na maior medida possível, do procedimento de autorização. No mesmo sentido, a opinião do menor deve ser levada em conta na proporção de sua idade, maturidade e discernimento.

			Por esta razão a Resolução CNS 466/2012 estabelece que a pesquisa deve preferencialmente envolver pessoas com plena autonomia, só se admitindo pessoas incapazes ou vulneráveis nos casos em que os benefícios sejam diretamente revertidos a essas mesmas pessoas.

			Certo é que a prática de testes genéticos em crianças e adultos incapazes só se justifica quando, da pesquisa, surjam consequências importantes para a saúde dos mesmos. Dessa assertiva decorre o princípio da vulnerabilidade, entendido como a situação de pessoas ou grupos que, por quaisquer razões ou motivos, tenham sua capacidade de autodeterminação reduzida, seja por fatores internos ou externos à pessoa.

			Mas a exigência do consentimento não seria a única forma de limitação à liberdade da pesquisa. O direito à honra, à intimidade e à própria imagem do sujeito ativo deve ser preservado, sob pena de violação de direitos personalíssimos.

			3.	MANIPULAÇÃO GENÉTICA

			A manipulação genética é tema de constante discussão, seja pelas possibilidades que se descortinam de sua prática, seja pelos riscos dela decorrentes. Manipular geneticamente, em sentido amplo, significa toda técnica de manejo de células, gametas ou embriões, incluindo as técnicas de reprodução assistida.

			Em sentido estrito, manipulação genética refere-se às técnicas de engenharia genética consistentes na modificação de material genético, de tal forma que possa ser passado aos descendentes do organismo manipulado. Utilizaremos, neste trabalho, a definição ampla.

			O Convênio Europeu sobre Direitos Humanos e Biomedicina, em seu artigo 13, traz disposições quanto à intervenção sobre o genoma humano e afirma que somente poderá ser procedida intervenção que tenha por objetivo modificar o genoma humano por razões preventivas, diagnósticas ou terapêuticas e também quando não tenha por finalidade a introdução de uma modificação no genoma da descendência.4 Logo, fica proibida a terapia gênica em células germinativas, em razão de alto risco para as gerações futuras.

			Segundo Dworkin, no entanto:

			Não há nada de errado na aspiração independente de tornar as vidas das gerações futuras mais longas e mais repletas de talento e, por conseguinte, realizações. Pelo contrário, se brincar de Deus significa lutar por aprimorar nossa espécie, trazer aos nossos projetos conscientes a resolução de aperfeiçoar o que Deus, de maneira deliberada, ou a natureza, às cegas, fez evoluir no decorrer dos tempos, então, o primeiro princípio do individualismo ético rege tal luta, e seu segundo princípio proíbe, na ausência de provas concretas de perigo, que se impeçam os cientistas e os médicos de travá-la.5

			Com frequência, a manipulação genética é colocada como instrumento de busca de uma realização própria espelhada nos filhos e não como meio de tratamento. Logo, se a permissão de interferência no genoma em busca de contribuição para a saúde da criança – por exemplo, para evitar doença hereditária (eugenia negativa) – pode ser vista como benéfica, por outro lado, podemos também pensar no limite tênue que norteia o que é bom ou ruim.

			Uma intervenção genética não abre o espaço de comunicação para dirigir-se à criança planejada como uma segunda pessoa e incluí-la num processo de compreensão. [...] As intervenções eugênicas de aperfeiçoamento prejudicam a liberdade ética na medida em que submetem a pessoa em questão a intenções fixadas por terceiros, que ela rejeita, mas que são irreversíveis, impedindo-a de se compreender livremente como o autor único de sua própria vida. Pode ser que seja mais fácil identificar-se com capacidades e aptidões do que com disposições ou até qualidades; porém, para a ressonância psíquica da pessoa em questão, importa apenas a intenção que estava ligada ao propósito da programação. Somente no caso de se evitar males extremos e altamente generalizados, é que surgem bons motivos para se aceitar o fato de que o indivíduo afetado concordaria com o objetivo eugênico.6

			E conclui o autor:

			Práticas de eugenia de aperfeiçoamento não podem ser ‘normalizadas’ de modo legítimo no âmbito de uma sociedade pluralista e democraticamente constituída, que concede a todo cidadão igual direito a uma conduta de vida autônoma, porque a seleção das disposições desejadas a priori não pode ser desatrelada do prejulgamento de determinados projetos de vida. [...] Hoje, precisamos nos perguntar se eventualmente as gerações futuras vão se conformar com o fato de não mais se conceberem como atores únicos de suas vidas – e também não serem mais responsabilizados como tal. Será que essas gerações se contentarão com uma relação interpessoal, que não se adapta mais às condições igualitárias da moral e do direito? E será que a forma gramatical de nosso jogo moral de linguagem não se alteraria de modo geral – e a compreensão dos sujeitos capacitados para a linguagem e para a ação enquanto seres não teria importância para os fundamentos normativos?7

			Há, ainda, a situação do diagnóstico de doença genética em embriões já implantados, em cujos casos a manipulação genética aventaria a possibilidade de cura ou redução dos males. Como se constata, as promessas e os problemas que podem advir da manipulação genética tornam imperiosa uma discussão profunda, a fim de buscar condições de aceitabilidade de normas que porventura serão construídas. Lembramos que o Direito legítimo é aquele que, prioritariamente, garante o pluralismo e, por conseguinte, o direito da minoria.

			3.1	CRISPR-Cas 9

			Em 1987, a sequência genética palindrômica foi identificada, por pesquisadores japoneses, na bactéria Escherichia coli. Percebeu-se, em certas sequências de DNA, pedaços de genes que não pertenciam naturalmente ao genoma da bactéria. No início dos anos 2000, o pesquisador espanhol Francisco Mojica identificou o CRISPR em outras espécies.8

			A função dessa sequência genética estranha ao organismo foi denominada de CRISPR, isto é, Clustered Regularly Interspaced Short Palindromic Repeats9 e foi associada a uma capacidade de defesa natural de determinados organismos contra os vírus. Trata-se de uma capacidade de adaptação ou resistência do organismo ao invasor, com uma memória genética dos patógenos que já o infectaram. Assim, as bactérias, ao serem novamente atacadas pelos invasores, mostraram-se resistentes.

			Já se sabia, contudo, que o processo para a resistência das bactérias dependia da atuação de moléculas-guia de RNA. Um estudo verificou que o RNA seria o responsável por coordenar o reconhecimento e a destruição das infecções viróticas, e que isso envolveria o sistema de defesa CRISPR. As moléculas de RNA eram produzidas pelas células, por meio do CRISPR, para combater as sequências do DNA do vírus invasor. (BROUNS et al, 2008). 

			[...] Além do CRISPR e da participação do RNA em seu desempenho, a atenção dos pesquisadores também deveria se debruçar sobre o Cas genes, que está presente na região dos genomas da bactéria e que contém tipos especiais de proteínas denominadas enzimas, que funcionam como catalizadores das reações moleculares nas células. Assim, ao compreenderem o papel da proteína Cas nesse processo, poderiam entender como o CRISPR funciona realmente. (DOUDNA, STERNBERG, 2017, p. 62).10

			Descobriu-se que o CRISPR tem a capacidade de “cortar” qualquer sequência genética. Faltava, então, entender como são implantados os espaçadores de DNA nas defesas das bactérias. Foi aí que se descobriu que as proteínas Cas são fundamentais para produzir o trecho de RNA codificado em trans, atuando na localização da nova sequência. Assim, as proteínas Cas atuam no corte do DNA alvo, de tal modo que se inative os genes invasores, impedindo sua ação. 

			A proteína Cas9 foi a que demonstrou mais funcionalidade nesse processo.

			Uma vez descoberto o processo natural de replicação e inserção da sequência genética, os pesquisadores valeram-se da Cas9 para manipular e cortar artificialmente outras sequências de DNAs.

			O trabalho conjunto de vários pesquisadores – Jennifer Doudna, Emmanuelle Charpentier, Martin Jinek e vários outros – levou à construção da nova tecnologia de edição genética.

			Émilien Vilas Boas Reis e Bruno Torquato de Oliveira Naves relatam o primeiro uso da técnica de manipulação genética em seres humanos:

			Em 28 de outubro de 2016 a técnica CRISPR-Cas9 foi testada pela primeira vez em um ser humano. Uma equipe chinesa, liderada pelo oncologista Lu You, da Universidade de Sichuan, em Chengdu, modificou células com a técnica CRISPR para combater um câncer de pulmão em um paciente. O processo consistiu na retirada de células imunes do sangue do paciente, que foram manipuladas com o CRISPR-Cas9. Dessa forma, foi desativado (cortado) um determinado gene, que tem como função codificar a proteína PD-1. Tal proteína, eventualmente, prejudica a resposta imune das células, provocando a proliferação de cânceres. As células editadas foram cultivadas e seu número aumentado. Posteriormente, elas foram novamente injetadas no paciente. A esperança da equipe é que as células editadas sem o PD-1 ataquem o câncer. (CIRANOSKI, 2016).11

			No entanto, a técnica tornou-se famosa nos meios não científicos com uma ousadia, aparentemente não responsável, de um experimento do pesquisador chinês, He Jiankui. No final de 2018, ele anunciou a implantação de embriões manipulados com a técnica CRISPR-Cas9, que permitiu a desabilitação do gene CCR5, responsável pelo acesso do vírus HIV ao organismo. O objetivo da técnica foi tornar a criança resistente à doença, mesmo com genitores portadores de HIV.12

			Jiankui utilizou pais com HIV e mães sem o vírus para gerar embriões pela fertilização in vitro, e, em seguida, a técnica CRISPR-Cas9 foi implementada. Quando os embriões tinham de 3 a 5 dias de idade, verificou-se a edição e deu-se, aos casais, a opção de implantarem ou não os embriões. 16 de 22 embriões foram editados e 11 embriões foram usados em seis tentativas de implante. Enfim, a gestação levada a cabo gerou duas crianças, gêmeas.13

			As reações negativas se propagaram mundo afora, questionando a forma de recrutamento dos envolvidos, a possibilidade de desencadear novas doenças, a falta de transparência dos experimentos, sua correta submissão aos órgãos e instituições de controle e o alto risco da manipulação embrionária.

			Mesmo que não se tenha a confirmação acerca da pesquisa de Jiankui e de seus resultados, sabe-se que a técnica apresenta grande potencial e pode ser considerada revolucionária em razão de sua precisão e baixo custo.

			No Brasil, a pesquisa de Jiankui, com manipulação genética embrionária é considerada crime pelo art. 25 da Lei de Biossegurança, com pena de reclusão de 1 a 4 anos. (“Art. 25. Praticar engenharia genética em célula germinal humana, zigoto humano ou embrião humano.”)

			4.	ACONSELHAMENTO GENÉTICO E DIAGNÓSTICO GENÉTICO 

			As interações entre a Medicina Reprodutiva e a Genética têm sido cada vez mais frequentes e necessárias. O aconselhamento genético, na definição da American Society of Human Genetics, é: “O processo de comunicação que lida com problemas humanos associados com a ocorrência, ou risco de ocorrência, de uma doença genética em uma família.”

			Nesse processo, Melissa Machado Viana e Marcos José Burle de Aguiar trazem cinco maneiras de auxílio ao indivíduo ou à família:

			(1) compreender os fatos médicos, incluindo diagnóstico, provável curso da doença e condutas disponíveis;

			(2) apreciar o modo como a hereditariedade contribui para a doença e o risco de recorrência para parentes específicos;

			(3) entender as alternativas para lidar com o risco de recorrência;

			(4) escolher o curso de ação que pareça apropriado em virtude do seu risco e objetivos familiares, padrões éticos e religiosos, atuando de acordo com essa decisão; e

			(5) ajustar-se, da melhor maneira possível, à situação imposta pela ocorrência do distúrbio na família, bem como à perspectiva de recorrência da doença.14

			Aitziber Emaldi-Cirión sintetiza em cinco as fases do aconselhamento genético: (a) o médico informa aos pacientes a possibilidade de se realizar exames preditivos; (b) o paciente é submetido aos exames genéticos, após prévio consentimento livre e esclarecido, extraindo-se as provas médicas que promovem o diagnóstico genético do paciente, com detecção de possíveis doenças, deficiências e causas, possibilidade de transmissão à descendência etc.; (c) aconselhamento genético em sentido estrito, como ensina Romeo Casabona, em que há interpretação e valoração dos resultados obtidos e indicação dos procedimentos adequados ao paciente; (d) consentimento do paciente de forma livre e esclarecida acerca de qual procedimento médico será adotado, podendo, inclusive, optar pela não realização de nenhum deles; e (e) a execução do ato médico decorrente.15

			O diagnóstico genético pode ser pré-conceptivo, pré-implantatório ou pré-natal. O primeiro é a investigação que ocorre antes da concepção, com o objetivo de detectar possíveis doenças ou deficiências genéticas, hereditárias ou cromossômicas, que podem ser passadas aos descendentes. Detectado algum problema genético transmissível, dependendo da enfermidade ou deficiência, podem os pais evitar a gravidez ou recorrer a técnicas de reprodução assistida com seleção terapêutica de embriões ou, ainda, buscar a doação de gametas, recebendo um gameta de terceiro para fecundação heteróloga.

			O diagnóstico genético pré-implantatório

			
			
			
			
			4.1 Diagnóstico genético pré-conceptivo

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			4.2	Diagnóstico genético pré-implantatório

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			4.3	Diagnóstico genético pré-natal

			
			
			5.	IMPLICAÇÕES DO DIAGNÓSTICO GENÉTICO EMBRIONÁRIO: CASOS DE WRONGFUL CONCEPTION, WRONGFUL BIRTH E WRONGFUL LIFE

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			5.1	Responsabilidade civil nos casos de wrongful conception, wrongful birth e wrongful life

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			6.	TERAPIA GÊNICA44

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			7. 	clonagem humana51

			
			
			
			
			7.1.	Panorama jurídico da clonagem no Brasil

			
			
			
			
			7.2.	Clonagem reprodutiva

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			7.3 	Clonagem terapêutica e manipulação de células-tronco

			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			
			7.4.	Considerações finais
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