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Resumo: Artigo destinado a avaliar o uso da informacao gené-
tica, em sede de diagnosticos realizados durantes processos de
procriacdo, justificado pelo argumento da efetivacdo do direito
a saude. Busca-se avaliar o uso desse tipo de informagdo a luz
da necesséaria protecdo a naturalidade do patriménio genético
considerando a proposta emanada do sentido de alteridade. E
necessario compreender o conceito atual de saude, bem como
investigar se a pratica diagnostica com base na informacao ge-
nética coaduna condutas eugénicas e seletivas, na medida em
que possa estar pautada por juizos terapéuticos ou ndo terapéu-
ticos. Impende delinear o limite permissivo de tais condutas
com fulcro na protecdo dos bens juridicos constitucionais.
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DIAGNOSTIC GENETIC INFORMATION IN HUMAN
REPRODUCTION UNDER THE ARGUMENT OF THE
RIGHT TO HEALTH AND THE PRESERVATION OF THE
NATURALITY OF GENETIC HERITAGE IN THE FACE
OF SENSE OF ALTERITY

Abstract: Article intended to evaluate the use of genetic infor-
mation, in diagnoses performed during procreation processes,
justified by the argument of the realization of the right to
health. The aim is to evaluate the use of this type of infor-
mation considering the necessary protection to the naturalness
of the genetic patrimony from the proposal emanating from the
sense of alterity. It is necessary to understand the current con-
cept of health, as well as to investigate whether the diagnostic
practice based on genetic information is consistent with eugen-
ic and selective behaviors, since they may be guided by thera-
peutic or not therapeutic judgments. It is necessary to delineate
the permissive limit of such conduct in order to maintain the
protection of rights.
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1. INTRODUGCAO

}?m'§ acesso a infor_ma(;éo genética por mei9 dos di-
7 Fr’é@fi \?) agnosticos realizados durante a procriagdo aponta
il %@égié para a construcdo de um panorama que reflete a
@\@ﬁa consubstanciacdo de praticas seletivas. Tais pra-
e P25 ticas diagndsticas podem ser realizadas antes ou
apos a concepcdo e podem estar pautadas em finalidades distin-
tas, como com objetivo exclusivamente terapéutico ou para fins
outros, como de aperfeicoamento ou melhoramento. A possibi-
lidade de alcancar a informacdo genética em procedimentos
reprodutivos laboratoriais ou na procriacdo de maneira natural
tem evidenciado inquietacdes éticas e juridicas, na medida em
que se concretizam como formas seletivas que interferem na
manutencdo do padrdo natural do patriménio genético, bem
protegido constitucionalmente e destinado as geragdes futuras.

A compreensdo da necessidade de proteger a naturali-
dade do patriménio genético humano parte da também compre-
ensdo da ideia emanada do sentido de alteridade, na medida em
que tal bem juridico tem sua protecdo justificada pela 6tica do
coletivo. O problema estd na necessidade de usar os diagnosti-
cos preditivos para a promocao do direito a satde do filho pre-
tendido, de modo a respeitar o comando constitucional. Os
limites de tais atuacfes precisam ser claramente delineados, a
medida em que se parametrize a justificativa para praticas sele-
tivas pautada em motivacgdes de cunho terapéutico.

A partir da evidéncia do problema, tem-se como objeti-
vo de pesquisa avaliar a medida de admissibilidade do uso dos
diagnosticos genéticos, motivados pela busca do direito a sal-
de, a partir do contetudo constitucional, cujo sentido parte da
compreensdo do argumento da alteridade. A importancia da
pesquisa estd justamente na busca pela clara parametrizacdo
capaz de justificar com responsabilidade e precaucgéo a pratica
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de condutas seletivas a partir de motivacdes emanadas do ar-
gumento terapéutico.

A pesquisa proposta perpassa pela consecugdo do cami-
nho metodoldgico hipotético-dedutivo, partindo dos principais
fundamentos incidentes na discussdo com o objetivo de alcan-
car a solucdo adequada. A revisdo de literatura internacional,
considerando pesquisas consolidadas na area do Direito Gené-
tico, em especial de autores pesquisadores em Direito e Medi-
cina, comprova a profundidade do trato de algumas questdes
mais complexas e necessarias ao objetivo proposto.

2. REPRODUQAO HUMANA, AUTONOMIA E CONCEITO
DE SAUDE

A associacdo da medicina a multiplicidade dos recursos
tecnoldgicos atuais aponta para uma série de novas situagdes e
possibilidades terapéuticas relacionadas ao corpo humano. O
ser humano tem recepcionado esse leque de descobertas com
entusiasmo e otimismo, procurando se ajustar as propostas ci-
entificas promissoras, encampadas pela justificativa da benefi-
céncia e da motivacdo terapéutica. Na contraméo do olhar en-
tusiasta, o ser humano também pode, a0 mesmo tempo, dar-se
conta das ameacas advindas dessa realidade, ja que nem sem-
pre toda e qualquer possibilidade cientifica evidencia apenas
beneficios, as manipulacdes laboratoriais com vistas aos proce-
dimentos de reproducdo e 0s mecanismos interventivos para
manutencdo artificial da vida em estagio de terminalidade sao
ilustrativos exemplos importantes.

A interferéncia por meio de manipulagdes bioldgicas ar-
tificiais em torno da constituicdo da vida em geral tem crescido
numa expressiva velocidade, o que faz com que o plano dessas
possibilidades ndo seja nitidamente conhecido. Hoje, na verda-
de, ndo se consegue identificar e dimensionar a potencialidade
lesiva dessas intervencdes, posto que a biotecnologia €, por
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natureza, uma area de riscos, muitos deles desconhecidos e
imprevisiveis, agregadores de capacidades que precisam ser
descortinadas (BECK, 1998).

As descobertas da Genética apresentam a promessa de
que “em breve seremos capazes de tratar e prevenir uma série
de doencas debilitantes. O dilema é que nosso recém-
descoberto conhecimento genético também pode permitir a
manipulacdo de nossa propria natureza [...]” (SANDEL, 2013,
p.19), sempre justificada pelo objetivo de melhorar as caracte-
risticas humanas, escolhendo algumas e afastando outras.

Os problemas éticos e juridicos gerados pelos novos
conhecimentos cientificos, concernentes ao plano da reprodu-
¢ao humana e das manipulacdes genéticas, fazem eclodir a ne-
cessidade de repensar a forma com que, na maioria das vezes,
se constroi a Ciéncia — sem a conformacédo de um juizo de res-
ponsabilidade (JONAS, 1994). No campo cientifico, é possivel
identificar, de algumas décadas para ca, a predominancia de
um pragmatismo imediatista e uma ética dos resultados
(GARCIA, 2004, p.40), ou seja, as acdes, em termos de Cién-
cia, ttm sido conduzidas, em grande parte das vezes, por moti-
vacOes objetivistas que consideram apenas a possibilidade de
concretizagdo das mesmas, ainda que isso implique no vilipén-
dio e no sacrificio de valores insitos a protecdo de bens juridi-
cos. A Ciéncia, necessaria e vital a condi¢cdo humana, precisa
ser repensada a partir da Otica desse pragmatismo, na medida
em que sua indispensabilidade ndo colida com outros direitos e
garantias também indispensaveis.

Identificar o conceito de saude pressupde a apropriacao
de uma conjuntura social, econdmica, politica e cultural, posto
que 0s aspectos que contribuem para que alguém esteja sauda-
vel sdo plurimos e relativos. A pretensdo de alcance sobre a
real esséncia do conceito de saude deve partir de uma multipli-
cidade de aspectos, como lugar, tempo, classe social, valores,
concepcOes cientificas, religiosas e filosoficas. Essa mesma
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perspectiva serve a pretensdo de alcance do sentido e/ou con-
ceito de doenca, pois, o que foi ou 0 que é considerado doenca
hoje é também fruto de uma perspectiva evolutiva e plural
(SCLIAR, 2007, p.39).

A mutabilidade do conceito de saide caminha lado a
lado & historia da medicina. O complexo sentido do que hoje
deve ser considerado como saude trilhou o caminho dos avan-
¢os médico-cientificos e do aumento das demandas sociais,
balizadas por essas proprias descobertas e fomentadas pela
perspectiva globalizadora.

O ponto fulcral para esta compreensao parte da proposta
delineada pela Organizacdo Mundial de Saude, que afirma que
0 conceito de saude deve ser almejado a partir dos ambitos
fisico, psiquico e social dos individuos, considerando a integra-
cao e harmonizacdo entre os mesmos (SEGRE, 1997, p.539).
Antigamente, a saude era apenas avaliada em sua dimenséo
bioldgica, através de sintomas fisicos, delineados por exames
cujos laudos apresentavam resultados concretos, perspectiva
que ndo reflete mais a realidade.

O conceito de salde, na verdade, é de dificil alcance por
pressupor elementos variaveis em conformidade com as expe-
riéncias, a cultura, o pais e outros fatores relacionados a indivi-
dualidade humana (CANGUILHEM, 2011). A passagem de
uma dimensdo objetiva, fincada na perspectiva unicamente
bioldgica e fisica, para uma dimensdo subjetiva, que agregou
aspectos de dificil esquematizacdo e delineamento, tornou o
alcance desse conceito tarefa de natureza ardua. “Atualmente,
pode-se perceber que na seara pertinente aos conflitos de natu-
reza bioética e biojuridica, surgem questionamentos ligados a
fragmentacdo do corpo humano, ou seja, das suas partes, das
suas potencialidades, como no caso dos 6rgdos, do DNA, dos
gametas, dos embrides e outros” (TEIXEIRA, 2010, p.58).

A compreensdo da saide como um direito relacionado a
liberdade justificada pela perspectiva constitucional é possivel,
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ainda que a ele tenha-se imputado uma predominante tutela de
natureza prestacional, quando se reconhece que o seu titular
pode exigir do Estado a assisténcia médica. Porém, esse tipo de
conformacdo do direito a satde ndo é suficiente para promogao
da totalidade de sua tutela, ndo basta, hoje, pensar a saude pelo
critério objetivo da prestacdo da assisténcia. O direito a salde
ganhou reforgos sistémicos, tornando-se complexo, extensivo e
desafiador.

Uma das consequéncias desse alargamento é que a
transformac&o do conceito de salde, a partir de sua vinculagdo
ao direito de liberdade, passou a exigir a consideracao da von-
tade do sujeito na construcdo da sua individualidade e na ex-
pressdo de sua personalidade, o que fundamenta a vedacdo de
determinadas praticas interventivas do Estado em ambitos par-
ticulares, sem que incida a autorizacdo da pessoa.

O viés dindamico dessa concepg¢do de saude é uma cons-
trucdo pessoal ligada ao livre desenvolvimento da personalida-
de, j4 que independe de “standards herméticos e aprioristicos,
considerando que cada um tem um padrdo de bem-estar indivi-
dual, condicionado por experiéncias, aspiracfes, condicoes
sociais etc.” (TEIXEIRA, 2010, p.71). Desse modo, deve-se
promover a conjugacao dos interesses de natureza publica, co-
mo, por exemplo, a protecdo a diversidade do patrimbnio gené-
tico, com os interesses particulares, revelados por projetos pes-
soais, que envolvem, no caso, decisbes em ambitos de reprodu-
cao humana agregadoras de diagndsticos seletivos.

A salde, em sua ¢tica individual, tem respaldo nos an-
seios pessoais que compdem a personalidade humana, pois,
somente dessa maneira, a partir de uma visdo ampliada, sera
viavel a concretizagdo de uma tutela integral da pessoa, atrela-
da aos direitos da personalidade (PERLINGIERI, 1997, p.159).
O combate ao coeficiente hermético do conceito de saude tem
justificativa na necessaria contemplacdo dos argumentos sinali-
zados, por considerar a inseparavel ligacdo entre autonomia,
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saude e personalidade.
3. GENETICA E PRATICAS EUGENICAS

A estruturacdo do conhecimento sobre o genoma huma-
no demandou a criacdo de um aparato maior e de uma organi-
zacéo global, de modo que, em 1988, foi criada a HUGO (Hu-
man Genome Organisation) com o objetivo de promover a
coordenacdo e cooperacdo internacional do Projeto Genoma
Humano, constituida por quarenta e dois membros de naciona-
lidades diferentes, com natureza de consulta e sem fins lucrati-
vos (BARBAS, 2007, p.49).

Os principais objetivos do Projeto foram mapear e ana-
lisar o genoma a fim de obter a sua sequéncia ordenada; identi-
ficar o que determina as enfermidades, comprovando a fungéo
dos genes na etiologia e na patogenia da doenca; desenvolver e
melhorar 0os exames que possam ser usados na sequéncia do
DNA e dos testes genéticos e criar formas de aperfeicoamento
para reparacdo ou substituicdo dos genes que apresentem indi-
cadores patolégicos (BARBAS, 2007, p.56-57).

Disso resultou a ascensdo da medicina preditiva, que
prevé, com muito pequena margem de erro, 0 aparecimento
futuro, a largo prazo, por exemplo, em décadas, de manifesta-
¢Oes de enfermidades. Se o diagndstico for de predisposicéo, a
previsdo podera ser de extremo interesse para o diagnosticado,
que podera mudar o seu estilo de vida, modificando seu com-
portamento, para fins profilaticos por exemplo (OSSWALD,
2005, p.20). A medicina preditiva tem como instrumento de
concretizagdo os chamados testes ou diagnosticos genéticos,
que sdo os indicadores usados para identificar a presenca de
doencas nos genes avaliados. A utilizagcdo pode permitir a iden-
tificacdo dos riscos de desenvolver uma enfermidade e se a
mesma podera ser transmitida aos descendentes. Porém, deve-
se atentar para a necessidade de compreender as doencas a par-
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tir da otica multifatorial, pois “fatores ambientais, tanto os li-
gados ao estilo de vida quanto os decorrentes de exposi¢oes
nos locais de trabalho ou no ambiente geral, tém influéncia
distinta sobre os individuos com relacéo ao risco de determina-
das doencas” (SEGRE; GATTAS; WUNSCH FILHO, 2002,
p.160).

O mapeamento torna possivel a identificacdo de genes
“responsaveis por doengas, assim como a suscetibilidade a de-
terminadas doencas profissionais; a determinados climas; a
determinadas alergias e a outros riscos, além de detectar porta-
dores assintomaticos de disfungdes genéticas que podem ser
transmitidas para os descendentes.” (SCHRAMM, 2006, p.12).

Assim, pode-se perceber que a ascensdo do conheci-
mento genético implicou na possibilidade clara de que condu-
tas seletivas ou eugénicas passassem a ser concretizadas. As
praticas eugénicas podem se diferenciar pela natureza e/ou pe-
las caracteristicas da escolha almejada, e se revelam por meio
de dois tipos: a eugenia positiva e a eugenia negativa. E certa a
possibilidade da oscilacdo do significado dos referidos concei-
tos em doutrinas distintas. Isso ocorre porgque, muitas vezes,
uma conduta de natureza negativa pode se revelar como de
natureza positiva, dependendo da compreensao que se possa ter
sobre o objetivo a ser almejado.

A eugenia positiva se concretiza na conduta que busca a
prevaléncia e a transmissdo de caracteristicas desejadas, como
no caso da selecdo de gametas ou embrides de pessoas com
tracos fisicos e intelectuais especificos e do estimulo a casa-
mento e unido de pessoas selecionadas. “La eugenesia positiva
buscaba conservar las caracteristicas de los mejores elementos
que conformaban la parte hegemonica de la sociedad, asi co-
mo prohibir e/ mestizaje para evitar la “degeneracion” de una
poblacion que se consideraba homogénea”. Assim, estas me-
didas eugénicas “consistian en favorecer la union entre jove-
nes idoneos para la sociedad y patrocinarel matrimonio de la
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joven pareja con la esperanza de que procrearian hijos sanos,
dotados de las cualidades adecuadas”. (CORTES; SALGADO,
2011, p.190-191)

Opostamente, a eugenia negativa se materializa na pre-
tensdo de evitar a prevaléncia e a transmissdo de caracteristicas
néo desejadas ou ndo pretendidas por quem executa a escolha.
E o caso da esterilizacdo, dos diagnosticos que apontam doen-
cas e patologias variadas, da contracepgao por motivos bioldgi-
cos e do abortamento por anomalia identificada. “La eugenesia
negativa se caracterizé por limitar los derechos reproductivos
individuales en aras de la salud genética de las generaciones
futuras, y consistia en la eliminacion de caracteres indeseables
mediante segregacion sexual y racial, restricciones de inmi-
gracion [...] ”.(CORTES; SALGADO, 2011, p.190-191).

Pode-se observar o crescimento das praticas de eugenia
com objetivo terapéutico por conta do enorme potencial das
técnicas de diagndstico genético no final dos anos 60 e inicio
dos anos 70. Paralelo a ascensdo da eugenia terapéutica, tam-
bém € possivel identificar as crescentes possibilidades de prati-
car a eugenia com fins de aperfeicoamento ou melhora, que € a
positiva. Visualiza-se um panorama novo sobre a eugenia: as
praticas de natureza terapéutica negativa, embasadas em indi-
cativos médicos, e a eugenia de aperfeicoamento ou positiva
cujo fundamento é o melhoramento da espécie (MEIRELLES,
2014, p.104-105).

As mudangas sociais e as novas demandas de mercado,
que revelam, na verdade, vontades individuais, movidas por
objetivos especificos, apontam para o surgimento da eugenia
liberal (HABERMAS, 2010) ou a neoeugenia (CASABONA,
1999h). Tais praticas visam a concretizacdo de desejos advin-
dos do atual estagio do desenvolvimento cientifico e descorti-
nam uma realidade de riscos ndo claramente conhecidos porque
lida com a complexidade do conhecimento biotecnolégico.
Esse é o estagio atual da eugenia, que se revela diversa da eu-
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genia do passado. O principal elemento diferenciador estad no
fato de que as escolhas seletivas hodiernas sédo pautadas na
manifestacdo da vontade de quem almeja a consecucdo de um
projeto parental, ou seja, a aquiescéncia é fundamental para
que as escolhas sejam concretizadas.

O valor preventivo das anélises genéticas em torno do
processo de reproducdo, hoje, é o fator responsavel por tal
abertura. Aconselhamentos genéticos, diagnosticos em game-
tas, embrides e fetos e a engenharia genética sdo as técnicas
novas que fizeram ressurgir a admissibilidade do pensamento
eugeénico, traduzido, como neoeugenia. Tal denominacdo tem
por finalidade enfatizar as diferengas entre o pensamento eugé-
nico atual e o pensamento eugénico do século XX
(CASABONA, 1999b, p.9-10). A nova eugenia esta situada na
esfera da relagdo médico-paciente, 0 que sugere ser assunto de
natureza apenas individual. Ndo tem, entretanto, essa natureza
exclusiva porque, além dos interessados, engloba as geracbes
futuras e, consequentemente, a integridade e a diversidade do
patrimdnio genético da humanidade, fator justificador da ne-
cessidade de que os limites as vontades procriativas restem
demarcados.

A eugenia pode ser confundida com as prerrogativas
que envolvem os direitos individuais, podendo-se questionar se
essa nova forma de selecdo deve ser mesmo qualificada como
eugenia ja que esta alicercada em direitos de reproducao
(CASABONA, 1999b, p.11). Ainda que a eugenia na atualida-
de se apresente como uma questdo de natureza privada ligada a
decisdo procriativa, também propicia consequéncias grandes de
natureza coletiva porque se relaciona com a integridade do pa-
trimonio genético humano, bem de interesse publico. Surge,
também, como parte dessa realidade, a incorporacdo dos deve-
res morais que envolvem as geracgdes futuras. Trata-se da alte-
racdo do padrdo natural de composi¢cdo do genoma dos indivi-
duos que ainda virdo e, por isso, ndo se pode compreender que
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tais praticas neoeugénicas estdo situadas no plano exclusivo
das liberdades individuais.

4. A ERESERVAQAO DA NATURALIDADE DO
PATRIMONIO GENETICO EM FACE DO PRESSUPOSTO
DA ALTERIDADE

As intervengdes genéticas em sentido amplo evidenci-
am que tais condutas ndo afetam apenas as pessoas individual-
mente consideradas, pois, podem afetar a prépria espécie hu-
mana, no plano da integridade e diversidade de seu patriménio
genético, inclusive, por agregar a possibilidade de transmisséo
as geracdes seguintes, caso as alteracdes bioldgicas sejam con-
cretizadas em células germinativas ou no embrido
(CASABONA, 2012, p.29-30).

Conceber protecdo ao patriménio genético humano é
buscar a preservacdo da sua integridade e da sua diversidade,
considerando as novas possibilidades trazidas pela biotecnolo-
gia, como as manipulacdes genéticas em geral, como a clona-
gem e as condutas que traduzam coeficientes eugénicos, com
vistas a alterar ou descartar a naturalidade da sua manifestacao.
“Os progressos da engenharia genética ja prenunciam a viabili-
dade de uma manipulacdo do genoma para se obter aquilo que
os cientistas angléfonos denominam enhancement, isto é, uma
melhoria genética germinal, numa perspectiva eugénica”, que,
na verdade, visa “a criacdo de uma linhagem de homens e mu-
Iheres considerados mais belos, ou dotados de maior capacida-
de esportiva, ou com memoria mais desenvolvida, por exem-
plo” (COMPARATO, 2008, p.34).

A preservacao do patriménio geneético representa o re-
conhecimento de que o ser humano nao pode ser submetido a
atos discriminatérios bem como a manipulagdes bioldgicas que
atentem contra a sua dignidade. No plano biotecnolégico, di-
versas sao as condutas que podem vilipendiar e rechacar essa
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garantia, sao elas, a engenharia genética, a clonagem reprodu-
tiva, os diagndsticos genéticos e algumas préticas seletivas em
sede de procriacao.

O art. 225, caput, da Constitui¢do, determina que “todos
tém direito ao meio ambiente ecologicamente equilibrado, bem
de uso comum do povo e essencial a sadia qualidade de vida,
impondo-se ao Poder Publico e a coletividade o dever de de-
fendé-lo e preserva-lo para as presentes e futuras geragoes”. O
§1°, 11, do art. 225 determina ainda que “para assegurar a efeti-
vidade desse direito, incumbe ao Poder Publico: [...] Il - pre-
servar a diversidade e a integridade do patrimdnio genético do
Pais e fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa e manipula-
cdo de material genético.” Disso resulta o comprometimento do
Estado com a manutencédo da biodiversidade das espécies.

A interpretacdo do art. 225 da Constituicdo Federal es-
teve tradicionalmente orientada pela vedacdo a destruicdo da
integridade e da diversidade no que se refere as espécies da
fauna e da flora. Atenta-se para o fato de que a capacidade de
manipular biologicamente as espécies foi primeiramente con-
cretizada nos vegetais e nos animais, 0 que gerou a preocupa-
cao do legislador com a preservacdo natural da flora e da fauna
brasileiras. Sem prejuizo dessa conformagcdo interpretativa pre-
liminar, hoje, é possivel promover a amplitude da interpretacéo
do artigo as manipulacdes bioldgicas aplicaveis ao ser humano,
em especial, em sua forma de vida preliminar, seja nos gametas
ou nos embriGes, motivada pelo fato de que o contetdo e a
sistematica dos direitos fundamentais s&o indubitavelmente
suficientes para corroborar o alargamento dessa protecao.

A proposta, entdo, é que as intervengdes diagndsticas
em torno do genoma humano em sede procriativa ndo descon-
templem a diversidade da manifestagdo do patriménio genéti-
co. A qualificacdo do genoma humano como patriménio co-
mum da humanidade outorga-lhe “um reconhecimento e prote-
cao similares aos outorgados a outros bens, como 0 mar, 0 es-
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paco e 0s corpos celestes, bens culturais etc. Os titulares seriam
todos os seres humanos presentes e futuros — a humanidade”
(CASABONA, 2012, p.32).

Intervencbes em torno do patriménio genético deman-
dam a apropriacdo do principio da precaucéo, proprio do Direi-
to Ambiental, considerando ‘“certas atividades caracterizadas
pela incerteza cientifica a respeito das possiveis consequén-
cias”. O Direito ndo pode, de fato, garantir de modo absoluto a
incolumidade dos bens juridicos diante das diferentes formas
de risco e perigo, mas, deve identificar mecanismos, como 0
referido principio, que possam minimizar os prejuizos decor-
rentes de tal realidade (CASABONA, 2007, p.33).

41 PROCRIACAO E 'ESCOLHAS DIANTE DAS
POSSIBILIDADES DIAGNOSTICAS

A partir do desenvolvimento do Projeto Genoma Hu-
mano, surgiu a medicina gendmica, caracterizada pela perspec-
tiva mais preventiva e menos curativa. Neste percalco, os testes
ou diagndsticos genéticos preventivos passaram a ter incidén-
cia preponderante, ja que se tornou possivel realizar uma avali-
acdo das mutacOes presentes em determinadas células de uma
pessoa, para que possa informar os riscos especificos de se
contrair patologias no futuro, além de se poder detectar enfer-
midades antes do nascimento, desde o estado embrionario e
fetal (ALCANTARA, 2004, p.192).

As descobertas entdo propiciaram o desenvolvimento e
a ascensdo da medicina preditiva, cujo objetivo é a prevencao
da manifestacdo de uma determinada patologia com certa ante-
cipacdo. Aplicada a Genetica, visa identificar as informagoes
relacionadas a manifestagdo de doencas contidas no genoma do

individuo, através de testes genéticos.
Para avaliar a relevancia dos testes, é importante salientar que
até ao presente foram inventariadas mais de quatro mil espé-
cies de alteracfes genéticas e que algumas delas correspon-
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dem a doengas hereditarias com grande incidéncia. Os novos
testes j& diagnosticam a Coreia de Huntington, fibrose quisti-
ca. Alzheimer, Tay Sachs, Lou Gehrig, hemofilia, deficiéncia
alfa-1-antitripsina, esclerose lateral amiotrofica, ataxia talan-
gectasia, gaucher, cancro de ovario, da mama, e do célon he-
reditario, mal de Charcot-Marie-Tooth, hiperplasia adenal
congénita, distrofia muscular de Duchenne, distonia, anemia
de Falconi, factor V-Leiden, sindroma X-fragil, distrofia mio-
tonica, neurofibromatose de tipo I, fenilcetondria, doenca po-
liquistica renal, sindromas de Prader Willi e de Angelman,
etc. (BARBAS, 2007, p.83).

O acesso a informacdo genética detalhada de uma futura
pessoa decortina o problema da falta de limites, responsaveis
por barreiras frontericas que possam proteger bens juridicos em
perigo. A guestdo esta em avaliar como essas escolhas, pauta-
das no argumento de cunho genético, devem ser feitas. Se justi-
ficadas por todo e qualquer argumento terapéutico, se justifica-
das por determinadas motivacdes de ordem terapéutica, ou,
ainda, se justificadas ao arrepio de qualquer limite ético ou
juridico, ficando a questdo cingida a manifestacdo da autono-
mia daqueles que movimentaram o projeto parental.

411 A ~INFORMAC}AO GENETICA ANTES DA
CONCEPCAO

A pratica do aconselhamento genético surgiu nos Esta-
dos Unidos, com as pesquisas e atuacdo do médico Sheldon
Reed, no Instituto Dight para Genética Humana, onde, em
1947, passou a oferecer atendimentos as familias de individuos
com doencas genéticas. Na época, pairava-se uma série de in-
definicdes sobre o tipo de assisténcia e sobre o contetdo das
informagdes fornecidas pelo médico durante as consultas, pois,
a medicina preditiva tinha alcancado timido significado e care-
cia de conhecimentos precisos sobre determinados aspectos
(DINIZ; GUEDES, 2009, p.248). E persistente, no entanto, até
os dias atuais, as varias definigdes sobre o conceito de aconse-
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Ihamento genético. Para a Organizacdo Mundial de Saude, o
aconselhamento é o servico de saude individual ou familiar
com o objetivo de facilitar as decisGes em termos reprodutivos,
baseadas na compreensdo e no conhecimento do risco de mani-
festacdo de uma determinada enfermidade de natureza genética
(EMALDI CIRION, 2001, p.13).

O acesso a informacdo genética antes da concepcgéo se
d& justamente a partir da realizacdo do aconselhamento genéti-
co. O mesmo, na verdade, pode ocorrer em diferentes momento
da vida das pessoas e, também com vistas a finalidades distin-
tas, com objetivos de procriacdo, apds o nascimento de um
filho, ou, ainda, com o objetivo de diagnosticar doencas na fase
adulta. Em uma abordagem mais ampla, o aconselhamento
genético € “uma consulta médica cujo tema sdo os genes indi-
viduais ou familiares. Cabe ao médico geneticista ou a equipe
de aconselhamento sob sua superviséo informar sobre o signi-
ficado de determinados genes para a salude e o bem-estar das
pessoas” (DINIZ; GUEDES, 2009, p.248).

O aconselhamento genético com o objetivo de planeja-
mento reprodutivo tem a finalidade de saber sobre a probabili-
dade de manifestacdo de doencas no filho pretendido, logo,
esta associado a decisdo reprodutiva do casal que buscou o
estudo. Carlos Maria Romeo Casabona afirma que é um pro-
cesso de informacdo sobre as consequéncias e riscos de uma
doenca que pode ser transmitida hereditariamente com o intuito
de evitd-la (CASABONA, 1999a). As indicacfes que sugerem
a pertinéncia de um aconselhamento sdo: uma enfermidade
conhecida ou suspeita de um individuo ou de alguém de sua
familia; a existéncia de um diagnéstico pré-sintomatico e pré-
natal de doencas genéticas; os defeitos de nascimento; o retar-
do mental ndo explicado; a idade materna avangada; a exposi-
cao a teratdgenos; a consanguinidade; repeticdo de abortos es-
pontaneos; o nascimento do primeiro filho com malformacéo
de origem genética (ALCANTARA, 2004, p.195).
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A Unido Europeia (2017) criou um Projeto com a fina-
lidade de conferir orientagcdes em torno dos testes ou diagndsti-
cos preditivos. Segundo o Projeto, as situacdes que podem jus-
tificar a realizacdo de um teste genético séo:

Um filho com dificuldades de aprendizagem, atraso no de-
senvolvimento ou problemas de salde, que o seu médico con-
siderou poder ser uma doenca genética; O seu médico diag-
nosticou-lhe uma possivel doenca genética e quer confirmar o
seu diagndstico; Existe uma doenca genética na sua familia, e
quer saber se tem um risco elevado de a vir a desenvolver ao
longo da sua vida; Um dos membros do casal tem uma doen-
ca genética na familia, que pode ser passada aos vossos fi-
Ihos; Fez outros testes durante a gravidez (tais como uma
ecografia ou anélise ao sangue) que mostraram um risco au-
mentado de o seu bebé vir a ter uma doenca genética; Teve
um aborto espontaneo ou um natimorto; Tem diversos fami-
liares proximos que desenvolveram certos tipos de cancro;
Tem um risco aumentado de vir a ter uma crianga com uma
dada doenca genética recessiva, devido a sua origem étnica.
Exemplos disso sdo a anemia das células falciformes (ou dre-
panocitose) em pessoas de origem africana, a talassemia nos
povos do sul da Europa e a volta do Mediterraneo, a fibrose
cistica (ou mucoviscidose) em pessoas oriundas da Europa
ocidental e a doenga de Tay- Sachs em pessoas de ascendén-
cia ashkenazi (judeus da Europa central). Estas sdo doencas
mais frequentes em certas populagdes, mas podem ocorrer
noutras.

As informacGes genéticas propiciadas pela sua realiza-
¢ao podem consistir na identificacdo da probabilidade de mani-
festacdo de doencas futuras ou, mesmo, no estudo das regras de
transmissibilidade de caracteristicas fenotipicas. A sua legiti-
midade esta, justamente, na primeira finalidade: a consecucao
de andlise genética sobre a possibilidade de manifestacdo de
doencas (MEIRELLES, 2014, p.173).

Assim, a legitimidade da conduta diagnéstica pre-
conceptiva estd na busca pela efetivagdo do direito a salde,
manifestado pela possibilidade de poder decidir pela concepcao

de filhos saudaveis ou ndo. “O exame se processa em fase pré-
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conceptiva, onde inexiste sequer a fecundacdo dos gametas,
muito menos a nidagdo. O aconselhamento tem natureza omis-
siva, permite decidir pela procriagdo ou pela ndo procriagéo,
considerando os resultados expostos pelo diagndstico”. Se, de
algum modo, o aconselhamento genético ou qualquer exame
desta natureza for efetivado fora do amago terapéutico, ou seja,
com vistas as escolhas de padrbes fenotipicos especificos, co-
mo cor de cabelo e olhos, intelecto e caracteristicas fisicas,
aqueles fundamentos que poderiam legitima-lo ndo mais incidi-
rdo (MEIRELLES, 2014, p.173).

Grande parte das doencas genéticas nao possui terapias
e cura, como é o caso da Doenca de Huntington, patologia ge-
nética autossdmica dominante “que atinge o sistema nervoso
central e cujas manifestacGes neuroldgicas caracteristicas sdo
movimentos anormais, deterioracdo intelectual e distdrbios
psiquiatricos variados”. Os filhos de pessoas com a doenca
possuem 50% de chances de herdar a enfermidade (DINIZ,
GUEDES, 2009, p.248). Outras possibilidades diagnosticas
surgem a partir das noticias veiculadas em diferentes partes do
mundo. Em 2010, cientistas holandeses anunciaram a criagao
de um teste pré-conceptivo aplicado aos 6vulos capaz de iden-
tificar 90% das anomalias genéticas em processos de fertiliza-
cao artificial in vitro (BBC Brasil, 2017).

A restricdo ao uso desse tipo de diagnostico esta assen-
tada na motivacdo do direito a saude, pois, 0 aconselhamento
genético, seja no individuo nascido ou antes da procriacéo,
manifesta-se como um direito do paciente, se for justificado em
amago terapéutico, nunca com finalidades de aperfeicoamento
ou melhoramento, mantendo-se, sempre, a liberdade decisoria
dos envolvidos.

4.1.2 A INFORMACAO GENETICA EMBRIONARIA E
FETAL
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A justificacdo para a admissibilidade dos diagndsticos
em embrides advém da busca natural da saude, ainda que efeti-
vada pelos genitores no que se refere ao futuro filho. O diag-
nostico tem funcdo preditiva nestes termos porque visa a ndo
implantacdo de um embrido com problemas de ordem biologica
ou genética previamente diagnosticado. Ha de se ressaltar que
nem sempre é possivel identificar patologias genéticas nas cé-
lulas germinais, ou seja, antes da fuséo entre elas. E, justamen-
te, a juncdo de dois patriménios genéticos que podem, de fato,
culminar na incidéncia de algum tipo de patologia, haja vista
que o diagnostico tem pertinéncia, em muitos casos, N0 proces-
so de fertilizacdo extracorpGrea, como ocorre com a maioria
das doencas. (MEIRELLES, 2014, p.177-178).

A possibilidade de admitir diagnosticos com fins tera-
péuticos em embrides demanda o problema da compreensao
sobre a condicdo de inviabilidade embrionaria.

O art. 5°, 1, da lei 11.105/2005 admite a possibilidade de
que embrides invidveis sejam doados as pesquisas com células-
tronco. O cerne do problema estd no conceito de inviabilidade
embrionaria, entendido vulgarmente como a auséncia de de-
senvolvimento celular normal e/ou presenca de anomalias ou
alteracOes genéticas e cromossdmicas.

A possibilidade de descrever as doencas genéticas que
justificam a ndo implantacdo embrionéria é fruto do conheci-
mento cientifico médico, e uma escolha que demanda a com-
preensao do que seja, de fato, uma enfermidade genética grave.
Sabe-se que o conceito de gravidade esbarra em aspectos sub-
jetivos, mas, no caso, deve ser preenchido pelo conhecimento
médico, que, pela literatura propicia, pode identificar o grau de
comprometimento da doenca diagnosticada, que pode ser de
origens  cromossdmica, monogénica ou  multifatorial
(MEIRELLES, 2014, p.177-178).

Observe-se. Se a justificacdo do uso da informagéo ge-
nética diagnostica esta no argumento do direito a saude, ndo ha
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COMO prosseguir sem que se possa partir do necessario esclare-
cimento das caracteristicas do que seja de fato inviabilidade
embrionaria. Cabe a elaboracdo de uma Resolucéo pelo Conse-
Iho Federal de Medicina que possa identificar as patologias
geneticas que autorizariam a ndo implantacdo dos embrides,
considerando o didlogo necessério para tal resultado.

No Reino Unido, na Franca e na Espanha, as situacdes
controversas ou de dificil determinacdo devem ser submetidas
a Comités de Bioética (ABELLAN, 2007, p.193-194). Assim,
nos casos em que pairem dividas sobre a extensdo do com-
prometimento a ser causado pela enfermidade identificada,
pode-se recomendar a atuacdo dos Comités de Bioética, que
pressupde composicdo multidisciplinar, para que possa avaliar
a pertinéncia do diagnostico e a possibilidade de ndo implanta-
¢ao do embrido.

A preocupacdo é que os diagndsticos preditivos devam
ser motivados e consequentemente legitimados por razbes que
se afastem da prética eugénica ja conhecida pela humanidade
no passado, por isso, ndo podem ser impostos ou consolidados
como politicas sanitarias, mas, também ndo podem ser recha-
cados em todas as hipoteses, ja que se relacionam com fins
terapéuticos, conquanto estarem justificados pela promocao do
direito a saude. A busca pela saude de um filho futuro ndo pa-
rece manter distancia do que se faz na vida hodierna, ressalva-
das, é claro, as indicacdes médicas injustificadas.

Como préticas seletivas diagndsticas, tem-se, também,
os diagndsticos pré-natais. No Brasil, salvo as exce¢des previs-
tas no Cadigo Penal, somente se admite a interrupcao da gesta-
cdo por motivagdo terapéutica, se advinda de um diagnostico
de anencefalia no feto, como decidiu 0 Supremo Tribunal Fe-
deral no curso da Arguigdo de Preceito Fundamental de nime-
ro 54. O julgamento da acdo culminou na abertura de discus-
sbes atuais sobre a possibilidade de extensdo das hipbteses de
admissibilidade da interrupcéo da gravidez, que envolva, tam-
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bém, fetos diagnosticados com enfermidades genéticas graves.
Sabe-se que, diferentemente do embrido, o feto tem sua vida
juridicamente tutelada, o que torna a discussdo, neste plano,
mais complicada. O diagnostico em sede embrionaria também
parte do pressuposto de que a lei brasileira ndo reconheceu ao
embrido a natureza juridica de pessoa, admitindo, por conse-
quéncia, que, caso nao queiram manter embrides congelados,
0s genitores os destruam, doando para pesquisas cientificas, ou,
mesmo, o0s descartem, ja que a lei 11.105/2005 néo proibiu.

No que tange ao feto, o fato do Direito ter protegido a
vida do mesmo ndo resolve a discussdo em torno da admissibi-
lidade do uso da informacdo diagnoéstica para justificar a inter-
rupcdo gestacional. Deve-se, tanto no que se refere ao embrido
quanto no que se refere ao feto, atentar para o necessario escla-
recimento de tais possibilidades, o que pode motivar, no caso
do feto, uma reviséo da legislagéo penal.

42 OS LIMITES AO USO DA !NFORMACAO: A
PROTECAO AO PATRIMONIO GENETICO A LUZ DO
SENTIDO DE ALTERIDADE

A protecdo ao patrimonio genético, consolidada no art.
225 da Constituicdo Federal e reafirmada por dispositivos con-
tidos na lei 11.105/2005, é o primeiro limite positivado a ser
considerado na construcdo da tutela proposta. A referida prote-
cdo abrange a integridade, a diversidade e irrepetibilidade do
genoma humano. As restricBes as condutas que visem alterar
ou modificar a constituicdo do patrimdnio genetico também
emanam do art. 1°, 1ll, e do caput do art. 5° da Constituicdo
Federal, a dignidade da pessoa humana, seja como um funda-
mento, um valor ou um principio.

O principio da igualdade, previsto no artigo 5° da Cons-
tituicdo, também € um limite positivado as condutas de cunho
discriminatorio em ambitos da Genética. O principio é aplica-
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vel aos aspectos atinentes a concretizacao, obtencao de infor-
mac0es e analises genéticas para finalidades variadas. A igual-
dade é condicdo elementar que nao pode ser descartada diante
do acesso a informagéo genética (FREIRE DE SA; RIBEIRO,
2007, p.138). A ndo discriminacao, seja em sede genética ou
ndo, é sobretudo um compromisso constitucional irrefutavel,
pois, coaduna os objetivos do estado democratico, abracado
pela teoria dos direitos fundamentais, fincados no respeito a
pluralidade humana, naturalmente composta pelas individuali-
dades, por caracteristicas e realidades proprias, merecedoras de
respeito e de protecdo.

Pensar que o patriménio genético humano deva ser pro-
tegido em sua naturalidade, integridade e diversidade é deslo-
car-se para o argumento da alteridade, que estd visivelmente
fincado no contetido constitucional que emana tanto da ideia de
dignidade humana quanto da ideia de promocéo da igualdade.

O sentido de alteridade pode ser aferido quando se pro-
pde que a protecdo estabelecida pela Constitucional Federal
visa as geracdes vindouras, as futuras, aquelas que também
devem possuir o direito de gozar da integra manifestacdo natu-
ral desse patriménio genético. A alteridade se explica pela
perspectiva do Outro, ¢ é a “dimensdao de desneutralizagdo
eminente do Mesmo de si para si mesmo, em meio as suas ra-
z0es e auto-justificagdes”, e simboliza “o questionamento de
toda boa consciéncia, a saida do ser em excesso e do excesso
do ser: um melhor que ser” (SOUZA, 2000, p.62).

O argumento da alteridade evidencia um deslocamento
de perspectiva, na medida em que retira a discussdo de um pla-
no meramente individualizado, comummente justificado pelo
direito a autonomia, e passa a um plano da coletividade, onde
somente se podera perceber que é real a necessidade de limites
bem delineados na proposta de uso da informacéo genética.

A capacidade de enxergar e compreender as possibili-
dades do Outro considerando como proprias possibilidades,
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saindo de uma perspectiva identitaria fechada e aprisionada
num universo particular (LEVINAS, 2010), é conduta necessa-
ria & compreensédo da reconformacéo das relacfes sociais como
um todo, que ndo podem ser apenas motivadas pelo argumento
da autonomia privada, pois, muitas vezes, podem violar outros
bens juridicos importantes.

Como em outros paises, deve-se admitir as praticas di-
agnosticas preditivas para os casos de enfermidades genéticas
graves, de aparicdo precoce e ndo susceptiveis de tratamento,
ou em casos de alteragfes cromossOmicas que possam com-
prometer a viabilidade e o desenvolvimento normal do em-
brido. Cabe ao Conselho Federal de Medicina editar Resolucéo
determinando as enfermidades genéticas graves, a fim de ajus-
tar 0s casos em que ja se reconhecem o comprometimento da
vida por conta da doenca previamente diagnosticada. Os casos
que envolvem o uso do diagndstico em beneficio terapéutico de
terceiro, que € a procriacdo com a finalidade de que um filho
seja biologicamente compativel com outro filho para fins de
doacéo, também devem ser submetidos a apreciacdo dos Comi-
tés, a fim de que se possa realmente verificar a pertinéncia di-
agnastica e afastar a possibilidade de lesdo a saude do futuro
filho.

5. CONCLUSAO

A anélise da decisdo seletiva deve ser verificada a partir
das situacBes pré-conceptiva, pos-conceptiva e pds-natal, con-
siderando os argumentos éticos e juridicos que legitimam ou
proibem a pratica almejada. Para isso, é necessario considerar a
incidéncia do direito a saude, premissa que pode legitimar o
aconselhamento genético e os diagndsticos embrionarios e fe-
tais, quando assentados em necessidades terapéuticas e ndo em
demandas pessoais e subjetivas. A existéncia de uma necessi-
dade terapéutica, portanto pautada na conducao de um protoco-
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lo de tratamento com vistas a afastar, minimizar ou curar a do-
enca, € situacdo que deve pressupor uma analise de natureza
médica e ndo deve ser confundida com desejos reprodutivos
relacionados a idealizagdo de um padrdo fenotipico perfeito.

O tratamento normativo do uso dos diagnosticos genéti-
cos no Brasil é inexistente, ja que ndo ha legislacdo sobre re-
producdo humana artificial e a lei 11.105/2005 pouco se preo-
cupou com a matéria, mantendo conceitos imprecisos e abrindo
brechas para praticas eugénicas que ndo consubstanciam neces-
sidades terapéuticas e tentam respaldo no direito a liberdade e
na forca da autonomia privada como um pré-requisito para a
livre formagé&o dos contratos.

A praticas seletivas diagnosticas evidenciam dois senti-
dos: Uma com base nas escolhas de caracteristicas supérfluas,
como cor de cabelo, olhos, peso e outras questdes e outra con-
duzida pelo objetivo de garantir a salde e a qualidade de vida
da futura pessoa, ou seja, de ter filhos saudaveis que, motivada
pelo direito a satide, ndo deve se consubstanciar como pratica a
ser rechacada.

A admissibilidade do aconselhamento genético ou diag-
nosticos pré-conceptivo e fetal deve se manter adstrita aos fins
terapéuticos, demandando Resolu¢do do Conselho Federal de
Medicina para disciplinar as indica¢fes de sua realizacdo, bem
como 0 modo como ele deve ser conduzido. N&o se pode pen-
sar que todas as doencas de ordem genética podem restar cata-
logadas por Resolugdo, pois, envolvem coeficientes variaveis,
como as doengas multifatoriais ou de aparicédo tardia. Para isso,
devem-se criar Comités de Bioética que possam avaliar as situ-
acOes concretas.

O uso da informacéo genética advinda dos diagnosticos
reprodutivos somente podem ser motivados no argumento do
direito a saude, pois, encontra limite na necessidade de prote-
ger o patrimdnio genético da humanidade, como prop6s a
Constituigdo. A compreensdo em torno da necessidade de se
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proteger o patriménio genético para as geracOes futuras é al-
cancada quando captado o sentido de alteridade. O desloca-
mento para a proposta da coletividade e do alheio desperta a
motivacdo da protecdo constitucional futura, balizadora das
acOes intervencionistas que podem gerar prejuizos a prépria
espécie.
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