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RESUMO

A bioética e o direito constituem bracos de prated@ pessoa humana e

dos direitos humanos quando afrontados por questisonadas a genética.

O primeiro capitulo aborda a afirmacédo da méximdigaidade humana
e sua importancia como principio estruturante di® to sistema ético e juridico. O
segundo capitulo introduz a bioética. S&o expos®grincipios proclamados pela
bioética: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficércjastica e estabelecida a relacdo
necesséria entre a bioética e os direitos humaledstminando a consubstancialidade

entre eles.

Uma vez definida a importancia da protecdo da dape humana e a
relacdo existente entre essa, a bioética e osadifreiimanos, o trabalho expde de forma

analitica, nos capitulos sucessivos, os dois bdeaalvaguarda de tal base.

No primeiro deles, a ética é abordada como instnionde protecéo da
sociedade que deve ser manejado segundo uma pspatversalista e dialdgica,

pois inserida em contexto democratico.

No segundo deles, o direito é exposto no seu amitigonacional, que
tem consagrado declara¢cBes de direitos humanosifspe aos temas de bioética, e
nacional, seja em relacdo ao substrato constitaktigmanto ao infraconstitucional de

protecao dos principios envolvidos nas discussidesitas.

Palavras —chaves: Bioética, Direitos-humanos, degite humana, principios, ética.



ABSTRACT

Bioethics and Law are two complementary ways tdgmtothe human

being dignity and the human rights, when faced Usgstjons related to genetics.

This study discuss about the affirmation of the hardignity as well as
its importance as structuring principle to the veéhelthical and legal systems. The
second chapter introduces the bioethics as welt gminciples: autonomy, beneficence
and justice, determining the necessary relationshgiween them and their

consubstantiality.

Once defined the human dignity importance as welthee relationship
between it, bioethics and human rights, this stedgoses, in an analytical way, the

safeguard basis: ethics and Law.

Ethics is exposed as a relevant instrument to grdtee society in a
universal and dialogic perspective, since inseited democratic context. The Law is

seen on its international and constitutional sphefdhuman being protection.

Key-words: Bioethics, Human Rights, human dignpiymnciples, ethics.
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BIOETICA E DIREITOS HUMANOS

A PROTECAO DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA NA ERA DA GENETICA

Introducio:

“As ideias belas e verdadeiras pertencem a todos”. (Séneca)

A ciéncia aplicada aos avangos da biotecnologia torna evidente a
criatividade e capacidade humana de transformag¢do e fomento da sua liberagdo em reacao
as contingéncias do mundo natural. As mais modernas técnicas de engenharia genética
inserem-se nesse contexto de desenvolvimento biotecnologico — que tem, sem duvidas,
dado luz aos maiores questionamentos quanto a natureza humana. Como bem define
Sgreccia, ao referir-se a genética contemporanea, “encontramo-nos sem divida nenhuma

91

diante de um momento crucial da histéria da ciéncia e da historia da humanidade”.

De fato, as inovagdes nesse campo da ciéncia acabaram por colocar a
humanidade frente a situagdes até pouco tempo inimagindveis, como terapias gé€nicas e
clonagem humana. E se por um lado a manipulagdo dos genes trouxe renovadas esperangas
de cura para varias doengas e de melhoria da qualidade de vida em um sentido amplo, por
outro lado criou uma série de incertezas, angustias e contradigdes, que devem ser analisadas

cuidadosamente pela sociedade.

As aplicacdes atuais da engenharia genética demonstram um cardter
ambivalente, de protecdo e afronta concomitante a diversos principios de direitos humanos,
porquanto incluem certas situacdes de possivel protecdo e outras de ofensa ao nucleo

axiolégico da nogao de dignidade da pessoa humana.

" SGRECCIA, E. Manual de bioética. Fundamentos e ética biomédica. Sao Paulo: Loyola, 1996, p. 213/214.



Desde ja, revela-se, portanto, a importancia do trabalho ora em tela, o qual
terd como fio condutor a prote¢do da pessoa humana e dos direitos humanos quando
afrontados por questdes relacionadas a genética. Busca-se contribuir de modo relevante
para a atividade de médicos, pesquisadores, membros de comités de ética, advogados e
juizes, demonstrando o quanto suas atividades encontram-se abrangidas pela natureza
pluralista da bioética e o qudo necessaria ¢ a relacao estabelecida entre essa e os direitos

humanos.

A bioética, que nasceu como uma resposta natural da sociedade as angustias
e incertezas humanas erigidas ao longo do século XX, face aos avangos da ciéncia, visa,
assim como o direito, a protecao da dignidade da pessoa humana diante dos dilemas
oferecidos pelas sociedades complexas, nas quais as técnicas de engenharia genética sio

cada vez mais presentes.

Neste plano, o direito e a bioética (na qual se inclui a ética) apresentam-se
como protagonistas para a protecdo humana — do que decorre a intima relagdo existente
entre essas disciplinas que se pretende ressaltar ao longo desse trabalho. Ambos tém por
dever a determinag¢do e protecdo dos principios considerados mais relevantes para a

. : : 2
manuten¢do e desenvolvimento de cada pessoa e da sociedade humana”.

Quanto ao direito, ¢ clara a sua importancia para a ordenagdo e controle
social. Ademais, assim como a bioética, o direito contribui para o esclarecimento sobre os
valores de uma sociedade em um determinado espaco tempo-geografico e no ambito
internacional. As discussdes sobre a extensdo dos direitos humanos encontram-se no centro
das questdes bioéticas, pois cumprem o papel de juridificar a no¢do de dignidade da pessoa

humana e de consubstanciar o seu conteudo.

% Assim, considerando-se que o direito revela os valores mais fundamentais & uma sociedade historicamente
determinada, quando “uma norma juridica proibe a terapia génica em linha germinal, a experimentagdo com
embrides, a clonagem reprodutiva humana, ndo s6 pretende regular determinadas situagdes que se apresentam
como novidades no campo da ciéncia, mas paralelamente expressar os valores de uma sociedade em um dado
momento”. Tradugo livre de: “una norma juridica prohibe la terapia génica en linea germinal, la
experimentacion con embriones, la clonacion reproductiva humana, no solo pretende regular determinadas
situaciones que se presentan como novedosas en el campo de la ciencia, sino que paralelamente estd
expresando los valores de una sociedad determinada en un momento dado”. BERGEL, Salvador Dario. Los
derechos humanos entre la bioética y la genética. In: Acta Bioethica, 2002, afio VIII, n° 02, p. 329.



A bioética, por sua vez, expande a dimensdo dos direitos humanos, como

bem anota Bergel (2002, p. 329):

Toda uma série de novos direitos — alguns ja consolidados e outros em processo
de sé-lo — tais como o direito a protecdo do genoma humano contra praticas
contrarias a dignidade do individuo, & autodeterminagdo genética, a privacidade
genética, a ndo-discriminacdo por razdes genéticas, ao consentimento livre e
informado para a realizagdo de estudos genéticos, etc., determinam uma nova
dimensdo dos Direitos Humanos, categoria histérica que permanentemente em

seu caminho foi adaptando-se aos requerimentos e as necessidades do momento,

para proteger o homem na sua dignidade e na sua liberdade™.

E de se ressaltar, inclusive, que a preocupagdo emergente com os temas de
bioética conduziu a formagdo de um novo ramo do direito internacional, especificamente
direcionado aos questionamentos suscitados pela aplicacdo da medicina e da biotecnologia
em seres humanos — que, por envolver o género humano, “pretende conformar uma série de

principios que escapam a existéncia de fronteiras fechadas™.

Quando advogamos a interacao entre o direito e a bioética ndo nos referimos
exclusivamente a deontologia médica, mas sustentamos que conceitos juridicos e bioéticos,
bem como a metodologia utilizada para a solugdo de conflitos envolvendo principios
definidores dos valores mais fundamentais a pessoa humana sdao de utilidade para ambos,

quando diante de casos concretos relacionados a aplicacdes de engenharia genética.

Consideramos que os comités de ética poderiam utilizar o método judicial de
ponderagdo dos principios, como modelo plausivel de racionalidade pratica. Os membros
desses comités estdo em situacao analoga a dos juizes que tém diante de si casos juridicos

que devam ser solucionados com base em principios definidos como fundamentais a

3 Tradugdo livre de: “Toda una serie de nuevos derechos — algunos ya consolidados y otros en proceso de
serlo-tales como el derecho a la proteccion del genoma humano contra practicas contrarias a la dignidad del
individuo, a la autodeterminacion genética, a la privacidad genética, a la no-discriminacién por razones
genéticas, al consentimiento libre y informado para la realizacion de estudios genéticos, etc., conforman una
nueva dimension de los Derechos Humanos, categoria historica que permanentemente en su camino fue
adaptandose a los requerimientos y a las necesidades del momento, para proteger al hombre en su dignidad y
en su libertad”.

* Tradugdo livre de “pretende conformar una serie de principios que escapan a la existencia de fronteras
cerradas”. BERGEL, 2002, p. 319.



natureza humana’. Aos juizes, por sua vez, tém sido apresentados principios como da
beneficéncia e da responsabilidade, que até pouco tempo nao faziam parte do vocabulario
legal. Incontestavel, portanto, ¢ o foco pratico do presente trabalho, embora presente seu

substrato teorico.

\

Quanto a ética (parte necessaria da bioética) parece restar clara sua

importancia para a prote¢ao do nucleo axiologico da dignidade da pessoa humana.

A ética “visa a promocdo Otima da pessoa: ela ¢ o questionamento sobre o
ideal, a busca dos melhores caminhos de crescimento para a humanidade” ®. A ética
interroga, portanto, cada individuo sobre suas ac¢des, sobre os principios que devem ser
protegidos. Ela ndo tem forga juridica, mas funciona como freio invisivel aos abusos da

conduta cientifica e como fonte implicita de principios de direitos humanos.

Neste ponto, marcamos que, diante das questdes que colocam em causa as
escolhas da sociedade, ¢ fundamental que a decisdo seja levada ao debate publico,

sublinhando o necessario carater pluralista de uma sociedade democratica.

Assim definida, compreende-se que a bioética ndo é propriamente falando nem
uma nova disciplina, nem uma nova ciéncia, nem uma nova ética. Ela se situa, a
respeito das questdes postas pela biomedicina, no cruzamento entre trés tipos de
disciplinas cientificas: as tecnociéncias, tais como a medicina, a biologia, assim
como suas diversas especialidades; as ciéncias humanas, entre as quais a
sociologia, a economia, a psicologia, a psicanalise ou a ciéncia politica; outras

disciplinas, por fim, como a ética, o direito, a filosofia e a teologia.

Assim, pode-se dizer que a bioética ¢ um método de pesquisa interdisciplinar
colocado em acdo com o objetivo de desenvolver uma reflexdo ética e de
construir um saber tedrico-pratico sobre as questdes colocadas ao ser humano e
as sociedades pelos progressos da biomedicina. Nessa linha, o que esta em jogo
na bioética parece ser uma abordagem global do conhecimento mediante a qual a

racionalidade cientifica e a racionalidade ética procurardo se unir’.

> ATIENZA, Manuel. Juridificar la bioética. /n: Bioética y Derecho. Fundamentos y problemas actuales.
Rodolfo Vazquez (org.) México: Fondo de Cultura Econémica, 2002, p. 91.

% DURAND, Guy. Introdugdo geral a bioética: Historia, conceitos e instrumentos. Trad. Nicolas Nyimi
Campanario. Sdo Paulo: Loyola, 2003, p. 83.

7 CADORE, Bruno. L’expérience bioethique de la responsabilité, p. 21/22. Apud DURAND, Op. Cit., p. 107.
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Tal signo democratico deve possibilitar que “individuos pertencentes a
comunidades morais diversas possam considerar-se unidos por uma estrutura comum que

8
— como bem anota

permita a resolucdo dos conflitos com o suficiente grau de consenso”
Casado Gonzalez’. De fato, em sociedades democraticas, como a que pretende ser a
brasileira, os problemas que afetam os seus valores mais fundamentais, como no caso das
implicagdes éticas trazidas pelas técnicas de engenharia genética, devem ser debatidos em

um contexto participativo e informado, antes da eleicao de respostas normativas e éticas.

E necessario que se persiga o consenso acerca dos limites a serem fixados a
liberdade pessoal e de pesquisa. Para Casado Gonzalez (2002, p. 185), com quem
concordamos, “convém centrar a busca do compromisso na elaboracdo de regras de jogo
aceitiveis para a maioria dos cidaddos independentemente de suas opgdes ideologicas™'”.
Nesse sentido, as comissdes de bioética e os comités de ética possuem relevante fungdo de

promover o debate informado, plural e democratico e, assim, contribuir para a formagao de

politicas publicas na area de bioética.

Diante da importancia da bioética (na qual se inclui a ética) e do direito,
como bragos de protecdo da pessoa humana e dos direitos humanos quando afrontados por
questdes relacionadas a genética ou mesmo a outros campos da ciéncia, ambos estardo em

foco como bases desse trabalho.

O primeiro capitulo aborda a afirmacao da méaxima da dignidade humana e
sua importancia como principio estruturante de todo o sistema ético e juridico. O segundo
capitulo introduz a bioética. Sdo expostos os principios proclamados pela bioética:
autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica e estabelecida a relacdo necessaria

entre a bioética e os direitos humanos, determinando a consubstancialidade entre eles.

¥ Traducdo livre de: “individuos pertencientes a ‘comunidades morales’ diversas puedan considerarse ligados
por una estructura comun que permita la resolucion de los conflictos con el suficiente grado de acuerd”.o

? CASADO GONZALEZ, Maria. {POR QUE BIOETICA Y DERECHO?. Acta bioethica., 2002, vol.8, no.2,
p-183-193.

1% Tradugo livre de: “conviene centrar la biisqueda del compromiso en la elaboracién de unas reglas del
Juego aceptables para la mayoria de los ciudadanos independientemente de sus opciones ideologicas”.



Uma vez definida a importancia da prote¢do da dignidade humana e a
relagdo existente entre essa, a bioética e os direitos humanos, o trabalho expde de forma

analitica, nos capitulos sucessivos, os dois bracos de salvaguarda de tal base.

No primeiro deles, a ética ¢ abordada como instrumento de prote¢do da
sociedade que deve ser manejado segundo uma perspectiva universalista e dialdgica, pois

inserida em contexto democratico.

No segundo deles, o direito ¢ exposto no seu ambito internacional — que tem
consagrado declaragdes de direitos humanos especificas aos temas de bioética —, e nacional,
seja em relacdo ao substrato constitucional quanto ao infra-constitucional de prote¢do dos

principios envolvidos nas discussodes bioéticas.



Conclusoes:

A nogdo de dignidade da pessoa humana como critério legitimador do poder
estatal e principio estruturante e hermenéutico de toda a ordem juridica de Estados

Democraticos de Direito esteve no centro desse trabalho.

Os direitos humanos devem ser enunciados e interpretados a luz do valor da

dignidade da pessoa humana — o que impde sua méxima realizagdo e observancia constante.

Demais disso, tendo em vista os novos questionamentos suscitados pelos
avangos da ciéncia no campo da genética e da biotecnologia, que, marcadamente,
ultrapassam o ambito interno dos Estados, a envolver toda a humanidade, os conceitos
abertos de dignidade da pessoa humana e direitos humanos ganham pretensdao de
universalidade, com conteudo normativo preenchido com base nos valores considerados
fundamentais por cada cultura e naqueles que, no ambito internacional, s3o “determinantes
e caracterizadores dos direitos humanos, nicleo moral, politico e juridico do estado

democratico de direito”™ .

A relagdo da bioética com os direitos humanos, protegidos no dmbito interno
e pelo sistema internacional, resta definida justamente pela nogdo da dignidade da pessoa
humana, que serve de parametro norteador da conduta do Estado em relacdo a cada

individuo e desses entre si.

Nesse cenario, sdo enunciados novos direitos fundamentais — advindos da
nova realidade social criada pelos avangos conquistados pela ciéncia nos ultimos anos, que
teriam colocado em risco a preservacao da dignidade da pessoa humana em suas novas
dimensdes. E certo que o complexo processo histérico de permanente construgdo e
reconstrucao dos direitos humanos permite a este sistema aberto que possa, uma vez mais,
adaptar-se e reconhecer novos direitos como sendo essenciais a prote¢do da dignidade da

pessoa humana.

3% BARRETO, 2003, p. 222.
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A discussao bioética e a busca pelo estabelecimento de pardmetros éticos
capazes de nortear a atuacdo de médicos e pesquisadores nasceram, justamente, em um
cenario dindmico marcado pelos avangos da ciéncia, especialmente no campo da genética, e
pelo questionamento acerca do papel desempenhado pelo paciente e pelo sujeito de

pesquisa.

A bioética, sob o paradigma principialista, estabelece limites — ainda que
gerais e alteraveis no tempo e espago — para a atuagdo humana e o progresso da ciéncia. Os
principios da autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica funcionam, em conjunto
com os principios definidores dos direitos humanos, como horizonte para a definicdo de
normas juridicas que os concretizem e regulem as atividades profissionais que tratem da

vida humana.

Repise-se, contudo, que, muito embora os principios considerados como
sendo as bases da bioética constituam, de fato, importantes pilares da vida moral ocidental
contemporanea: essenciais para a reflexdo dos temas bioéticos, ndo esgotam os valores
considerados fundamentais pela humanidade — o que, inclusive, seria impossivel de ser

alcangado, uma vez que consideramos que os valores sejam inexauriveis.

Sdo, de fato, complementados pelos principios definidores dos direitos

humanos na oOrbita interna e internacional.

Neste plano, o direito e a bioética complementam-se como bragos de
protecdo da pessoa humana e dos direitos humanos quando afrontados por questdes
relacionadas a genética ou mesmo a outros campos da ciéncia, definindo principios que

devem ser sopesados caso a caso.

A ¢ética “visa a promogado 6tima da pessoa: ela ¢ o questionamento sobre o
ideal, a busca dos melhores caminhos de crescimento para a humanidade” **’. A ética
interroga, portanto, cada individuo sobre suas acdes, sobre os principios que devem ser
protegidos. Ela ndo tem for¢a juridica, mas funciona como freio invisivel aos abusos da

conduta cientifica e como fonte implicita de principios de direitos humanos.

37 DURAND, 2003, p. 83.
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E de se ver que “uma pessoa ndo nasce ética; sua estruturacdo ética vai
ocorrendo juntamente com o seu desenvolvimento. De outra forma, a humanizagdo traz a

” . 5,308
ética no seu bojo”

. Em uma visdo psicanalitica, para Cohen e Segre (p. 21), a eticidade
do individuo reside na sua “percepgdo dos conflitos da vida psiquica (emogdo X razdo)” e

na sua capacidade de se posicionar “de forma coerente, face a esses conflitos”.

Referida no¢ao de ética remete-nos a esfera mais intima do individuo, onde
se fundem razdo e emog¢do, componentes que possuem uma dimensdo pessoal diretamente
influenciada por uma dimensao social axiologicamente concebida, também definida como

cultura.

Tal dimensao social interrogou-nos sobre a possibilidade de afirmacao de
principios universais de bioética e direitos humanos face ao argumento do relativismo

cultural.

Uma proposta conciliatoria, abordada e abracada por esse trabalho, baseia-se
na noc¢ao de universalidade a partir da vocagdo “moral Unica de todos os homens, que
devem ser considerados como fins € ndo como meios, ¢ que devem ter condi¢cdes de vida
que lhes permitam eleger livremente seus planos de vida”, conforme anota Peces-Barba®”.
A dignidade da pessoa humana significa, entdo, que o homem, como ser comunicativo e
participativo que €, deve construir consensos dialogicos, que respeitem a multiplicidade
cultural e a liberdade de valores de cada um. Um projeto intercultural desse tipo considera
o carater histérico dos direitos humanos compativel com a sua universalidade. Para
Cancado Trindade “compreendeu-se finalmente que a universalidade ¢ enriquecida pela
diversidade cultural, a qual jamais pode ser invocada para justificar a denegacdo ou

violagdo dos direitos humanos™'°.

Da atuacdo ética decorre a necessidade de que as decisdes tomadas,
especialmente no campo da medicina e da tecnologia aplicada a vida, sejam fruto de um
consenso construido por meio do didlogo racional e consciente de pessoas livres,

estabelecendo parametros éticos de atuagdo e protecdo a valores fundamentais: vida,

3% COHEN e SEGRE, 2002, p. 17
3% Vide PECES-BARBA, 1999, p. 312.
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integridade fisica e psiquica, integridade do patrimonio genético, intimidade genética,
igualdade e ndo discriminacdo — que podem vir a serem lesionados em virtude dos

progressos biotecnologicos no campo da engenharia genética.

Na mesma linha de pensamento, os direitos humanos, reconhecidos como
fundamentais, constituem o ethos democratico. Destarte, uma teoria discursiva insere-se,
portanto, em um contexto em que o principio democratico emerge como legitimador da
constitui¢do e do sistema normativo. Assim, em um Estado preocupado com a efetivacao
dos direitos humanos, o principio da democracia, apresenta primacial relevancia e conduz,

segundo Habermas, com o qual concordamos, a teoria do discurso.

Conforme ja destacado no curso deste texto, os principios da bioética
representaram a busca pela construgdo de uma ética normativa pratica capaz de orientar
médicos e cientistas sobre o que seria eticamente razodvel diante dos novos
questionamentos suscitados pelos avangos da ciéncia. Estabelecem uma relacdo de
complementariedade entre si, podendo ser considerados validos tdo somente prima facie —

311 312

conforme terminologia introduzida por Ross” * e outrossim adotada por Alexy” ~.

Ou seja, em razdo da busca da maxima realizagdo de cada principio da
bioética e de cada principio participante do conteudo valorativo dos direitos humanos, e de

todos a0 mesmo tempo, casos concretos de colisdo de principios sdo inevitaveis.

Resta, assim, clara a importancia do estabelecimento de um procedimento
argumentativo decisorio que seja capaz de tornar coerentes e ndo arbitrarias as decisdes
tomadas pelo judiciario e comités de ética no que atine aos casos de colisdo de principios, a

fim de garantir a prote¢ao dos direitos humanos e da dignidade da pessoa humana.

Propomos, entdo, a aplicacdo da regra da proporcionalidade, conforme
exposta por Robert Alexy: método analitico e determinado para solucionar os casos de

colisdo de principios, baseado no exercicio de uma ponderacdo que estabeleca uma relacao

31 CANCADO TRINDADE, 1998, p. 173.
31TROSS, 1930.
312 Cf ALEXY, 1993.
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de precedéncia condicionada entre eles, aplicavel a uma situagdo concretamente

determinada.

A aplicacdo das sub-regras da adequacdo, necessidade e proporcionalidade
em sentido estrito funcionam como um check list capaz de permitir aos comités de ética e
ao judicidrio precisar se as suas decisdes — nos casos de colisdo de principios — baseiam-se
em critérios racionais. Garantir-se-a, assim, a fundamentacdo clara e objetiva que deve
acompanhar o processo decisorio que visa a maximizar a efetivacdo dos direitos humanos e

da dignidade da pessoa humana.

. . .. 313
Atienza, em sua obra Bioética, derecho y argumentacion’”, no mesmo

sentido dos autores alemaes Habermas e Alexy, propde a utilizagdo da teoria do discurso
como proposta metodologica a ser aplicada na busca de solugdes para os conflitos gerados
pelo avango da ciéncia e da biotecnologia nos dias atuais. Estabelece, entdo, uma estreita
relacdo entre a bioética e o direito, de cunho metodolégico e procedimental. Ele propoe,
assim como Alexy, a ponderacdo de principios contrapostos como meio necessario a
solucdo de conflitos emergentes, afirmando, ademais, que a ferramenta hermenéutica
desenvolvida pelo direito ¢ de relevante utilidade para a aplicacdo dos principios da

bioética.

No ambito juridico, principios definidores de direitos fundamentais, que
consubstanciam o conteudo valorativo da dignidade humana — aplicaveis a protecao do ser
humano outrossim nos casos de ofensas decorrentes dos avangos da genética sdo definidos

no ambito interno e internacional.

No ambito interno, a Constituicdo Federal apregoa no seu artigo 5° diversos
principios de protecdo ao nucleo axiologico da dignidade da pessoa humana,
considerados, portanto, fundamentais, ao pleno desenvolvimento de cada ser-humano.
Dentre eles, podemos destacar, desde ja, o direito a vida, previsto no caput do art. 5° da

Carta magna brasileira, bem como o direito a liberdade, em suas multiplas dimensoes, € o

313 ATIENZA, 2004.
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direito de autonomia do paciente e do sujeito de pesquisa — que decorre do principio geral

de liberdade previsto no caput do artigo 5° da Constitui¢do Federal.

E de se salientar, ainda, o principio definidor do direito a igualdade,
igualmente previsto no caput do art. 5°, do qual deriva a vedac¢do de discriminag¢des por
motivos genéticos, sejam elas perpetradas pelo Estado ou por particulares. No mesmo
sentido, o inciso XLI do referido artigo 5° afirma que “a lei punira qualquer discriminagéo
atentatoria dos direitos e liberdades fundamentais”, prescrevendo o dever ao legislador

ordindrio, de regular os casos de discriminagao.

No que concerne ao tema da confidencialidade das informacdes genéticas, ¢
de se destacar que o inciso X da Constituicdo Federal expressamente define serem
invioldveis “a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas, assegurando o

direito a indenizacao pelo dano material ou moral decorrente de sua violagao™.

No ambito internacional, a Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos enfatiza a proeminéncia dos principios da beneficéncia e ndo-maleficéncia, da
autonomia, da justi¢a, do respeito a diversidade cultural e ao pluralismo, da solidariedade e
cooperacdo, da responsabilidade em relagdo a biosfera, da ndo discriminagdo, da
confidencialidade, e da obrigacio de compartilhar eqiiitativamente os beneficios da

pesquisa.

A protecdo da dignidade humana e dos direitos humanos configura o fio
condutor para a aplicagdo desses principios, cuja garantia seria assegurada por um grupo de
outros principios — de natureza procedimental: honestidade e integridade, transparéncia e
abertura, utilizacdo de métodos cientificos e racionais, consulta a comunidade e aos
especialistas, eqiiidade nos processos de tomada de decisdes, necessidade de prevenir
riscos, de construir comités de bioética, de garantir o debate publico e de levar em

consideragdo as praticas transnacionais em geral.

Ainda, a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos

Humanos define a obrigatoriedade do respeito a liberdade e aos direitos humanos das
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pessoas envolvidas nas pesquisas sobre o patrimonio genético ¢ a vedagdo de qualquer

discriminacao baseada em caracteristicas genéticas.

A Declaragdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos propde o
reforco da cooperacgdo internacional no dominio da genética humana e a maximizacao dos
principios da protecdo da vida privada, da seguranca das pessoas e da liberdade de

investigagao.

Tais principios de protecdo a pessoa humana definidos no ambito interno e
internacional complementam-se pelos principios da bioética: autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia, justica, fundando a tdbua axioldgica em que se devem basear as decisdes

éticas e juridicas em questdes envolvendo a engenharia genética e a pessoa humana.
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