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BIOETICA E DIREITOS HUMANOS:

delineando um biodireito
minimo universal

Leticia Ludwig Méller’

Resumo: E possivel e desejdvel algum grau de harmonizagio normativa em
bioética? O que justificaria uma tutela no dmbito global, levando-se em conta
0 necessario espago de manifestacio do pluralismo também nas questdes bioé-
ticas? Haveria um “espaco do universalismo” em bioética e na sua regulagéo
juridica? O presente texto objetiva refletir acerca do papel da (bio)ética e do
(bio)direito num contexto de avancgos cientificos e biotecnoldgicos sem prece-
dentes, buscando delinear os contornos de um biodireito que possa ser com-
partilhado por diferentes culturas, doutrinas morais e convicgdes individuais.

Palavras-chave: Bioética. Biodireito. Direitos humanos. Bicdireito minimo
universal.

1. Bioética, direito e biodireito: tracando limites a ciéncia
O dltimo século foi marcado por descobertas e inovagdes cientificas

sem precedentes na Histéria, retirando a ciéncia de uma esfera de interesse
mais restrito e erigindo-a a fator importante e cada vez mais presente e decisi-
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vo na vida cotidiana.! Particularmente com relago aos avangos cientificos e
tecnoldgicos desenvolvidos mirando-se sua aplicagio & satide humana, pode-
mos hoje constatar a extensio ¢ a relevancia dos beneficios alcancados e o
significativo salto de qualidade que propiciaram. Os novos farmacos, mais
pontuais e eficazes, ¢ as diversas terapias, aparelhos e procedimentos médicos
disponiveis, tornam possivel o melhor combate as doengas, o alivio da dor, o
aumento da expectativa de vida. O mapeamento do genoma humano e o de-
senvolvimento da engenharia genética propiciam, entre outros avangos, o
estudo e o aprimoramento da chamada terapia génica, procedimento que pro-
mete curar graves moléstias, a exemplo dos canceres.?

Por outro lado, 0s rumos que certas pesquisas passam a tomar e 0s pos-
siveis usos dos resultados das descobertas, especialmente em sede de engenha-
ria genética, geram o temor de que valores que cultivamos e consideramos
fundamentais sejam fortemente violados por certas préticas, a exemplo do que
se poderia verificar com manipulacdes no genoma humano sem fins terapéuti-
cos, 0 uso de dados genéticos para fins escusos, o risco de pratica de uma pos-
tura eugénica discriminatéria.

A bioética surge neste cendrio, que veio delineando-se de modo parti-
cular a partir do segundo pés-guerra, com a terrivel descoberta de que experi-
mentos genéticos de finalidade eugénica eram realizados em campos de con-
Centragao nazistas; e, ao longo das décadas posteriores, com o desenvolvimen-
to de intimeras novas possibilidades de intervengdo no organismo humano. A
preocupagio ética com as possiveis aplicagdes dos novos conhecimentos cien-
tificos e biotecnoldgicos A satide humana (também ao ecossistema), bem como

' Neste perfodo, a ciéncia deixa de restringir-se ac objeto de interesse do cientista ¢ do

homerm culto e passa a incitar fortes transformagdes nas mais diversas esteras da vida: das
organiza¢Ges sociais 4s organizagdes politicas e econdmicas, do ambiente natural 2 inddstria,
ao trabalho intelectual e & vida familiar (RUSSELL, 2005, p. 27; 2004, p. 5-7).

A terapia génica humana foi definida pelo Comité Internacional de Bioética da UNESCO,
em 1994, como *a alteragio deliberada de material de células vivas para prevenir ou tratar
enfermidades”. Retornaremos a referir este prosedimento no ponto 3 do presente artigo.
Publicada nos primeiros dias de setembro/2006, na edic@o on line da Revista Sciznce e em
jornais de diversos pafses, a noticia do éxito da terapia génica no tratamento de um grupo de
pacientes com cancer de pele em estipio terminal. A técnica utilizada consistiu na extragio
de células do sangue dos préprios pacientes, as quais foram geneticamente modificadas em
laboratério, com um virus benigno que as toma capazes de “reconhecer” as células
cancerigenas, e entao reintroduzidas em seus organismos. Tal técnica foi aplicada em 17
pacientes, entre 0s quais 2 resultaram completamente curados e os demais apresentaram
redugdes mais ou menos significativas do cancer. A experimentagio da mesma técnica para
outros tipos de cincer (de seio, de célon e de pulmdes), por parte dos pesquisadores do
National Cancer Institute de Bethesda, Hospital de Maryland/EUA, ji comegou.
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com aquilo que j4 vinha sendo feito sem a existéncia de regulaco e controles,
fez nascer um novo campo de estudo destinado i reflexdo e discussdo interdis-
ciplinar acerca de questdes delicadas e complexas tais como as que envolvem
o inicio e o fim da vida, a doenca, a relagio médico-paciente, a realizacdo de
pesquisas com seres humanos, a manipulagio genética. Neste sentido, a bioé-
tica buscou e segue buscando estabelecer principios e parimetros que possam
servir como diretrizes para a realizagio de pesquisas e experimentos e 0 uso
dos seus resultados, as politicas publicas de assisténcia 4 satide, as tomadas de
decis@io nos casos concretos e a elaboragio de normativas nacionais e interna-
cionais sobre agueles temas.*

A pretensao de auto-referencialidade muitas vezes demonstrada pela
ciéncia, ao longo dos anos, passa a deparar-se com um “freio” posto pela ética,
pela bioética e também pelo direito. Estes dmbitos de reflexéo, valoragao e
regulagio normativa iniciam, assim, a tragar certos limites as realizacdes da
ciéncia, seus procedimentos e suas aplicagoes.

O direito, compreendido como fendmeno social, cultural e histérico,
nio pode se manter A margem dos problemas priticos — morais e politicos —
que afetam a sociedade (FERNANDEZ GARCIA, 1991, p. 31); ainda que,
entendemos, deva buscar um equilibrio entre uma perigosa postura de laissez-
faire, de um lado, e uma postura que poderiamos chamar de abuso normativo (o
“tudo regular”, com escasso espago para o exercicio de liberdades), de outro.”®

O campo do direito, conjugando normatizacio e coerciio, passa a bus-
car responder ao andar acelerado das ciéncias da saide e das biotecnologias e
trazer maior seguranca juridica. Recebendo a influéncia das discussées inicia-

* Em artigo intitulado Bioética e Direito: limites éticos e juridicos & ciéncia (2005, p. 71-87), pud_e—
mos abordar o surgimento, a finalidade e os principios da bioética, bem como sua relagio
com o direito e a necessidade de pensar limites e parAmetros normativos & ciéncia.

®  Pretendemos que este aspecto seja objeto de estudo de um futuro trabalho. o

¢ Pierre-André Taguieff identifica trés grandes posi¢des possiveis de ser adoradas pela blo«fnc_a
frente aos avangos e & prética cientifica. Entendemos que sdo posturas igualmepte passiveis
de ser adotadas pelo direito. A primeira delas é uma posiciio tecnicista, que 51mplesm§nfe
n#o se questiona acerca dos aspectos éticos que possam estar envolvidos. A segu_nda posigio
é a abstencionista, fundada sobre uma “heuristica do medo” diante das inquietagdes
provocadas pelos novos conhecimentos e potenciais da ciéncia. Apesar' de incitar 2
responsabilidade, esta postura tende a ver a técnica como um mal em si € a procurar
obstaculizar o progresso da biclogia e da medicina, desta forma negando ou mln{mxzan(_io_a
importancia da ciéncia 3 sobrevivéncia e ao bem-estar da humanidac_ie. A terceira posicio
possivel, considerada ideal, funda-se em uma perspectiva humamstg e pIuFall§Fa que,
mediante o debate ético ¢ a participagio democritica, busca conciliar as significativas
contribuigdes da ciéncia e o respeito pela dignidade humana. Estas passagens do artigo de
Taguieff sdo referidas por CHANGEUX, 1997, p. 14-16.
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das no ambito da bioética, o direito vem refletindo acerca do estabelecimento
de limites juridicos as praticas biomédicas e dando inicio 4 sua regulamenta-
g#o, seja no interior dos ordenamentos juridicos nacionats, na forma de legis-
lagBes sobre temas especificos; seja no plano internacional, por meio de decla-
ragdes que incorporam valores partilhados por diferentes culturas e sociedades
nacionais. Ao que vem sendo considerado como um novo campo do direito,
préprio do estudo e da normatizagio das questdes bioéticas, convencionou-se
chamar de biodireito.

Todavia, nfo sdo poucas as dificuldades que envolvem a normatizagio
juridica das questdes bioéticas. Basta que se pense no impasse entre a preten-
s80 de estabilidade e duragio no tempo das normas juridicas € o ritmo acelera-
do com que acontecem os avangos cientificos e biotecnolégicos; na dificulda-
de de legislar sobre temas novos, complexos ¢ ainda muito controversos, e
onde cada caso concreto é com freqgiiéncia permeado de inGimeras nuances e
particularidades; e no problema de elaborar legislagdes de modo apressado e
irresponsével, sem antes proceder a um amplo debate piblico envolvendo os
diversos setores da sociedade nacional ou de uma pluralidade de sociedades,
onde sejam pensados e discutidos os beneficios e os riscos envolvendo as no-
vas préticas, avaliados com base na cultura e nos valores édcos compartilha-
dos pela(s) sociedade(s) e por esta(s) considerados fundamentais.

Assim, pode-se perceber a importincia de buscar-se critérios baseados
na ética, em valores e principios os mais genéricos (“atemporais”) possiveis,
que possam servir de parimetro a orientar o necessario debate pablico, a ela-
borago de legislagbes nacionais e declaragdes internacionais especificas e as
tomadas de decisdes nos casos concretos. E indispensavel pensar o direito como
estreitamente vinculado ao ambito da ética, para que se possa formular um
biodireito fundado em principios éticos gerais que o legitimem.’

De fato, a conexio entre direito e ética mostra-se extremamente neces-
sdria — o que, certamente, nio leva 4 afirmacio de sua equivaléncia.® Sfo as

Conforme Vicente de Paulo Barretto, faz-se necessario buscar estabelecer os principios
racionais que fundamentam a bioética, e como podem servir de pardmetros éticos na
formulagiio de politicas piblicas. Estes principios encontrario nas normas juridicas 2 sua
formalizagio final. O biodireito, assim, deveri encontrar justificativas racionais que o
legitimem (1999, p. 396 e 403; 2001, p. 63, 63, 67 e 74).

A estreita relagdo entre o direito e a ética nio implica sua equivaléncia, uma vez que as
normas juridicas e as normas estritamente morais posstem formas, conteddos, propésitos e
conseqiiéncias distintos. As normas juridicas ndo incluem necessatiamente normas morais (2
exemplo das regras procedimentais), da mesma forma que hi normas morais que no sio

impostas paralelamente como normas juridicas, ndo sendo seu cumprimento exigido sob
coergio estatal.
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reflexdes, andlises e discussdes realizadas no campo da ética — posturas criti-
cas, contrarias a posicionamentos dogmaticos e gbsoluﬂtos — que se constl(tjlu‘
em em condigdes prévias para a elaboragio e justlﬁ'cggao racmnf:} c.le um or j'
namento juridico e que permitem a0 direito r-nodlﬁcar-se, ape e1§oagr—se, e
acordo com o contexto histdrico, cultural e social em que se encontre. e
A partir do contexto do segundo pds-guerra, cOm a SUPIessao de~ m:il—
tos dos regimes totalitérios, evidencia-se a fragilicllade de uma concepgao )
Direito meramente formalista na protegdo dos individuos de violagoes e ?xte(r;-
tados 2 sua dignidade. O positivismo juridico, contentaero-se com a validabfa
formal das normas'®® e caracterizando-se pela separagao rigorosa entre os & i-
tos do direito e da ética, coloca o direito em posicio distanciada dos valores
partilhados pelos contextos sociais determinados, lelm busca de sua pureza me-
todolégica e dos ideais de objetividade e exatiddo. ) ;
Percebe-se a necessidade de uma maior protegao dos seres hurr}a.nos, de
modo a evitar que se repitam as barbéries presenciadas, atos ai':entatonos nao
56 2 dignidade de individuos ou grupos isolados, mas da humar:ldade como u(;n
todo. Neste sentido, torna-se premente resgatar a dimenséo ?alomtwa o
direito! e recuperar o debate acerca da possibilidade de elaboragao de normas

s - . a0 e

9 Neste sentido, discussio, reflexfo e andlise s30 condigoes . prg;'itas ?a(Fg?{?]);\?}%aDOEZ
fundamentagio de um sistema juridico justo e racionalmente justificvel
GARCIA, 1991, p. 31, 36 ¢ 47-49). o _ N )

o Conforme’ Norb’erto Bobbio, o positivismo juridico considera o direito como n‘w:ig f(:iatoaz r;iz
como um valor. A validade do direito estd em sua estruuira fgrm:él. p(;esc_m in r;)c do se

i i i bordagem avalorativa do direito, p
contetido. Assim, caracteriza-s¢ por uma 2 walorativa _ _
transformar seu e;tudo em uma ciéncia, a exemplo das ciéncias ﬁs1co—n:;altem?t1c35, ;:;l:;f\i:

iai iénci i i tos de fato, tendo como caracteristica funda
e sociais. A ciéncia consiste em julzos , terl ica : '
avaloratividade, necesséria para adquirir um conhem_mer}to purame$te ob]etgo da ;gaclixicj:gz
De modo que 0 juspositivismo assume uma acitude c1ent;51ca (ob]et} 1cantfe_) e?te _ ridic(;
: AT

é a eria ser”. Nisso consiste ¢ formalismo Ju
estudando-o “tal como ele €, e ndo como dewv > f 0 juridico
defendido pelo juspositivismo {BOBBIQ, 1995, p. 131 ¢ 135-136). Veja-se também C
PARATO, 1998, p. 59. i o . ;

Y Como ben’l assin,ala Reale, “a atitude positivista, no seu afd de_ ob]etugdage estniaégezg nala (;
jutista a exacerbar 0 culto dos textos legais, com progressiva peI:II a de (;122:1 i com @
realidade histérica e os valores ideais” (REALE, 1986. p. 3). Neste se ,
FERNANDEZ GARCIA, 1991, p. 24-25, 30-31 e 45-63. e onados 1a vida furdica

12 Segundo Reale, fato, valor e norma estio sempre presentes e correlacionados Ja j
(1986, p. 37)- Além da dimensio normativa do direito (o direito € conjunto, slzlt_ema ou
orden;mento de normas coarivo e institucionalizado), er}tende-se que [éoafisul urtl'}:lrl u{;réznse;or
farica (& fato social porque elaborado por homens gue vivem em socte ﬂ_e, esti T u;:n .
certas necessidades sociais e com o propdsito de evitar ou _so!um?nar conflitos socia i uma
dimensao axiolégica ou valorativa (direito como materializagao de um certo sistem

valores) (FERNANDEZ GARCIA, 1991, p. 24).
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juridicas que possam refletir valores éticos. De tal modo, valores antes restritos
a esfera da ética passam a ser incorporados a0 ambito juridico: tanto 3 esfera
internacional, pela categoria dos direitos humanos, estes comumente expres-
s0s em declaragdes de direitos e trarados firmados por determinadas socieda-
des nacionais, mas a eles nio restritos; como ao &mbito nacional, pelo direito
POsitivo, na forma de principios constitucionais e direitos fundamentais elabo-
rados sobretudo em torno do valor da dignidade humana. ™

Aqui, objetivamos enfocar a categoria dos direitos humanos e sua rela-
§a0 com a bioética, analisando de que maneira o ressurgimento da discussio
em tomo desta categoria de direitos basicos e da necessidade de sua observan-
cia e protegdo, para além dos ordenamentos das sociedades nacionais, conec-
ta-se e mostra-se de grande relevincia as reflexées bioéticas, estas preocupa-

das com os avangos biotecnolégicos e suas conseqiiéncias sobre 0s seres hu-
Manos atuais e sobre as futuras geracdes.

2. Direitos humanos e “universalismo pluralista” ou minimo

A preocupagio com o rumo de pesquisas, com o uso dos novos conhe-
cimentos e com os seus efeitos ndo apenas sobre os seres humanos atuais mas
sobre a espécie humana e as futuras geragOes, encontra respaldo na categoria
dos direitos humanos, na medida em que esta vem elaborada em tomo da idéia
de necessidade de prote¢ao e promogio daqueles valores e direitos considera-
dos mais basicos para a vida digna dos seres humanos, %

E com a revalorizagio da idéia de direitos humanos a partir da metade
do século XX, logo apGs a brutalidade da segunda grande guerra e a barbsrie
do totalitarismo, em especial do regime nazista, que se verifica uma reviravolta

Doy histéria mostrava, assirn, como o direito e suas pretensdes notmativas ndo atendera as
necessidades minimas de protecao da pessoa humana, o que obrigou a que se recorresse s
fontes legitimadoras do direito. A recuperagio do tema cléssico das relagBes da moral com o
direito, renasceu, entio, como meio de explicar e superar o impasse moral em que se
encontrava mergulhada a consciéncia do homem ocidental” (BARRETTO, 1999, p. 39Q).
O valor da dignidade humana vem a ser consagrado tanto em declaragbes internacionais,
como nos ordenamentos juridicos nacionais, de forma a proteger-se os seres humanos de
modo mats efetivo. O valor e o principio éeico da dignidade humana, assim, d4 ensejo ao
principio juridico da dignidade, o qual passa a constar em Constituigtes de diversos Paises,
podendo ser considerado o principio que d4 unidade de sentido a Constituicio e ao
ordenamento como um todo.

“Os direitos humanos tém seu fundamento antropoldgico na idéia de necessidades humanas.

Com o reconhecimento, exercicio ¢ protecao dos direitos humanos pretende-se satisfazer
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no papel dos individuos na cena intemacio-nal. Co’nforme 0 junstrl;l 1t~ahazz
Antonio Cassese, do século XVII até o inicio do século ?(X, as relagdes
dmbito internacional davam-se essencialmente entre.entldgdes.de go;emo,
mediante acordos bilaterais ou em alguns casos muitdaterals,- vigorando um
peculiar principio de reciprocidade — Flo sentido fie Ega‘rantnf-s? ref)liﬁ;?;
vantagens aos contraentes. Neste cenénc.),I povos e 1r’1d1'v1du0’s nlao p ssuiam
peso algum. Tal situa¢do comecou a mod1f1ca.r—se no ulFlmo sécu ;, ap te
ter enfrentado um percurso descontinuo — interrompido pelas uas gucclerr
mundiais —, retomado durante o segundo pés-guerra, quando enfim pode-se
falar de uma verdadeira virada no plano intemaciona?l, com 2 forte. p;'lt?o%upa—
¢do em torno da idéia de direitos humanos e cle~ dignidade dtzls llr; “1; uc;s(;
transposta para o plano normativo com a elabqragao, em .191-1-8;1 a Dec -rc:gn’
Universal dos Direitos Humanos, das Nagdes Unidas, q.ue. iria in uenc;ag 1;10; ;
samente a formulagio de posteriores declaragbes de direitos (CASSESE, ,
16
> 9’27()3.0m a Declaragdo Universal dos Direitos I-_Iumanos, esta categI;)br'la d.e
direitos atinge uma fase de afirmagéo que €, no dzzer de Norberto %} flo, si-
multaneamente de universaliza¢do e de positivagio 51992, p- 30). : de dato, 2
Declaragdo, como j4 explicita seu nome, tem pretensio d? ugw::;sa' i :i :i;ﬁe,
faz a partir de uma perspectiva jusnaturahstalgd’e aflrmagao t; 1r31 0 alie
niveis e inerentes a todos os seres humanos). E,_amda,. uma fase de posi wua
cdo porque os valores referidos na Declaragio nao mais se criesl:rmgemna;ksi 2
proclamac¢io enquanto ideats, mas passam a ser reconhecidos e gara
s juridicos nacionais. o

peles O;? ZZ:;?;tZOJcaréter teoricamente benéﬁco do processo de pomtwagaclg
da categoria dos direitos humanos, impde-se evitar que re§ulte em mero ;ﬁ:é
clamar formal de direitos universais de contetidos em \reahdasie néo ps;rtl -
veis, ¢ em um reducionismo epistemolégico do tema 2 sua dimensio legalis

- . . la-
16 Segundo Cassese, ainda que alguns fundamentos dos ;I:;e:tos hctljma’noi u;(?\jﬁm:f:s l:;?r:se.
0 iret te-americana e francesa do século , <
mados nas declaragoes de direitos nor : . e
qgiientes Constituigdes, tratava-se de formas de tutela vahc%zsdno. plano 19&3;1;;e :n r::liceu
Ambi i i ional. “Por séculos, a comunidade intemacion :
ambito da comunidade internacional. idade inernacional permanece.
isa ici direito segundo a qual os individuos, ns
ancorada na visdo tradicional do 1 4 2 ¢ ins na-
cionais, possuem relevincia apenas enquanto estrangeiros, e s30 0s belngﬁqadnosé ?ﬁ:ﬁ §
alguma‘s normas, que regulam porém relagdes interestatais H(ZOOS. p- 16, tra 1ug o qué .
i { irell umanos, € proclam;
"7 J4 no preambulo da Declaragiio Universal dos Direitos & que
i ana e seus direitos
i igni nte a todos os membros da familia hum:
reconhecimento da dignidade inere ibros da f s eltos
i az no mundo” [...]";
iguais e inali is & amento da liberdade, da justica € da p . |
iguais e inaliendveis € o fund : , da 2 ¢ da paz no mundo’ [..1" € o
igo 1* “ m livres e iguais em dignidade . : .
artigo 1°, que “todos os homens nasce ; otado
de rizéo 'eqconsciéncia e devem agir em relagio uns aos outros com espirito de fraterni
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ta. ° Parece um grave equf i ; " . . . ) s
g quivoco reduzir a categoria dos direitos humanos a este cindiveis para a vida da pessoa humana, que podem ser resumidas na idéia de

?Osspeecéz’n?;e;(ior::;?v?;; ;‘;{‘;&tﬁ:g St:p:e:}da ja fonnalidzaglicgoem documen- d.ignidade'hgmana” (BARRETTO, 1998, P 354). A dignidade humana, as-
sério buscar parmetros éticos comuns a dl‘lf un amegtaClg;i‘c), F_az—Sf.: neces- sim, constitui o cerne d-a categoria do’s dlreltf‘)S 'hulmanos. ) o
metros mais profundos que posearn. e i Z:Znteslfsocxe ades nacionais, para- Todawfa, a defini¢do do colntetlldo da dlgn}dade humana nas situages
mentos nacionais e o rol de direitos por el:)t a;ra larde questionar os ordena- concretas, assim como a deter_mmaga? fio contevdo de outros dlreltgs -huma-
tempo, reconhegam o espaco de manilf?esta Sﬁzsde erica 195, mas que ao mesmo nos con51§}er3405 .fundamentalﬁ ou minimos (a e’xemplo de‘certos dlrelFos de
rentes visGes morais, ideologias ¢ conce c')is f % pluralismo cultural, das dife- hberdade ), d1ﬁc11meqte ‘c(?nswura em algo univoco e umv.ersal, _parulhado
E possivel afirmar que os direitosp}gmmane ei“‘ o por dlferentes povos e individuos, com culturas e visGes morais parEu?uIares. @]
ristica — e isso parece ser 2lo compartibe] 05 tefg. f(:Omo pnnct‘pal caracte- plurah:srm cultural: enquan.to fato e valor das s'oc%edades dem()a".ramcas, deve
reconhecem a importancia dessa cateporia p 5{ por diferentes soc1eda<'ies que impedir que contetdidos ;?art1culares acerca dos direitos humanos imponham-se
s necessidades mais bicios < fundmgn entaie dlre1tos —h o fato de refer‘lrelm—se de moc’lg absoluto e universal — a todos: em todos 03 lugare_zs = tornando
s, portanto, em direitos desejaveis, im ortfsmtos sere; umanos, Con51st1ndclj- necessdtio defejnde?-se uma margem dt.! hberdadfe d.e ’determmagao a povos,
mento da vida humana (FERN/\N,DEg GARESI KU : ;;15 para o desenvolvi- sociedades nacionais, comumcllades partlcula-res. e 1r}d1v1duos. ) -
outras palavras, caracterizam-se pelo fatg do ) 1, P-'3A8 e 11-6). Em Neste sentido, o pluriahsmc? fomecF hmlte\s a confolrmaga? dos Fhfeltos
remeterem a exigéncias impres- humanos enquanto categoria universal, isto é, & pretensio de imposicdo de

contetidos “cristalizados” dos direitos humanos, vélidos universalmente de
forma igual — sob pena de valores e crengas de individuos, comunidades cul-
turais minoritérias ou mesmo sociedades nacionais serem desconsiderados, em

8 E irans ;
hlrln mt:l diregiio, Bobbio entenc!e que nao mais existe o problema de fundamentar os direitos
1S, uma vez que essa discusséo teria restado solucionada com 2 Declaracgo Universal

dos Direitos Humanos fec o .
prova do “consenso 'ggaff:zg?cz g‘;es;’; Paf_:’f ;‘gngté_ﬂos cl‘lea‘;‘clrlam nesse documento seria prol do entendimento de algumas comunidades ou sociedades dominantes.
- ! validade. Assim, o pro] i , - \ . N .. .
Pu,ganos o seria mais o de saber “quais ¢ quanton s e slﬂdiiir;lsa ;if:lr?;m aos direitos No entanto, isto ndo deve implicar a adogfo de um posicionamento relativista
UL g X quar ) ua natureza e . , s . .
amento, se sdo direitos naturais ou hist6ricos, absolutos ou relativos” i mdical, a impossibilidade de defender-se um certo grau de universalismo, um
protegé-los, de criar mecanismos para i a . atves’, mas sim de
para Bobbio nio s¢ trams e o prgble n:g:rfzialgggﬁ%ue nio se;lam v:olad?is. Em outras palavras, minimo normativo razodvel, possivel de ser compartilhado globalmente. Bus-
19 ~ ©, mas politico e juridic ; . . . .

C?nforme Maller, [...] “a fundamentagio dos di'reitospzumanoi que 2e(11?a231:igjzazd; ZfS)- cando uma postura alternativa capaz de integrar aquilo que cada um, relativis-

referénci i ; = . azer . . . .

(legaTi d::alc;iie)ae l:;le Saradlgma de interpretagio exegética que se pauta na positividade mo e universalismo, possui de melhor (de um lado, o reconhecimento do valor
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partit da composigio modemna e co:t:;£3§$a§30 ?O C?fé['.ar normativo assumido a da diferenga e da preservagio das culturas, e, de outro, a preocupagio com a

; . : estes direitos apresenta- = = - 5o : : :

m;uﬁaente fgeln;e caia questionamentos tedrico-praticos que versam e recaelin o eti cslzlr;::;: protegdo e a promocio de certos direitos basicos em nivel global), identifica-

sobre a razoabili 3 ~ . o= .
ilidade de suas tio proclamadas e/ou propugnadas caracteristicas de poténci mos a possibilidade de constru¢do de um caminho de conciliagio das diferen-

absoluta e de validade universal, os quais se evidenciam n3 > de potencia 5

diferentes ordenamentos juridicos em estabelecer garar':t‘i;s‘a:’e apenas pelo éﬂSUCCSSO de cas e de aproximagio cultural”? que n#o implique homogeneidade for¢ada e

efetividade dos dispositivos legal ; als para a observéncia e

; galmente firmados, mas, principal !

relativismo cultural que dif . ’ » pnncipalmente, pelo contexto de

reputados como per:]ence:\é:l;atgdmmnhec;minm de fins e valores comuns que possam set 2 Cassese explicita as diferencas entre modos de concebet certos direitos de liberdade por

como direitos humanos fund 05 08 seres humanos, e consegiientemente estabelecidos diferentes tradigdes, a exemplo da liberdade de movimento, da liberdade de culto e da

® “Ora, ¢ justamente a?squg simfintaés gz 006, p. 231-232). liberdade cientifica (2005, p. 60-74).

humanos, pois a sua validade dp::, e forma aguda, 2 questdo do fundamento dos direitos 2 Delmas-Marty distingue a unificacdo e a uniformizagdo culturais e de ordenamento juridico

ordenagio estatal, ainda que esta < aésen_tar-se em algo nais profundo e permanente que a da harmonizagdo. Em resumo: a unificagio, objetivando idéntico tratamento por parte dos

importincia dos ciireitos humanossz asele numa Consutuu;a_o formalmente promulgada. A ordenamentos nacionais, realiza-se com mais freqiténcia pelo direito internacional, ao substi-

Tudo isso significa, a rigor, qu ﬁta““i mjloh quanto mfus_louco ou celerado o Estado. tuir-se as regras nacionais por um conjunto Gnico de regras comuns. A uniformizagio, por

com uma concepgg;o positi;ricsltae d‘:)})_rm_agao e auténticos direitos humanos ¢ incompacivel sua vez, consiste em integrar nos ordenamentos nacionais certas regras idénticas (que nio

das normas juridicas, quando tod 1reito. ObL?OSltlvls.mo contenta-se com a validade formal serio a totalidade), previamente definidas pelas convengdes internacionais. Ja a harmoniza-

correspondente ao valor érico do Direc‘) S(E'SMEEI’M situa-se numa esfera mais profunda, ¢io, diferentemente das formas anteriores, ndo busca a identidade, e sim a compatibilizagdo

o ARATO, 1999, p. 46-47). das diferengas. Ela ¢ “politicamente mais aceitivel quando as divergéncias 530 mais fortes,

pois ela se contenta com uma ‘aproxima¢ao’ dos sistemas entre si sem, No entanto, suprimir
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imposicio de valores cujos contetidos nio podem ser partilhados por todos.?
Podemos chamar esta posi¢do de um “universalismo pluralista”, que ir4 tradu-
zir-se na busca de um minimo ético comum as diferentes sociedades e comuni-
dades.

Nesta direcio, procuramos, no altimo ponto, conectar tais coloca¢oes
sobre os direitos humanos ao 4mbito da bioética, buscando evidenciar os pos-
stveis reflexos da discussao em tormo desta categoria de direitos, do pluralismo
e de um minimo normativo universal nas questdes bioéticas, com especial a-
tengio A possibilidade e/ou necessidade de elaboragfio de uma regulagao mini-
ma em bioética, com alcance universal sem, no entanto, desconsiderar a ma-
nifesta¢do do pluralismo.

3. Bicética e direitos humanos: delineando os contornos de um
“biodireitoc minimo universal”

E possivel, e desejavel, algum grau de harmonizagio normativa em bio-
ética’ O que justificaria uma tutela no dmbito global, levando-se em conta o
necessario espaco de manifestagio do pluralismo também nas questdes bioéti-
cas! Haveria um “espaco do universalismo” em bioética e na sua regulagdo
juridica?

Determinados conhecimentos cientificos e tecnoldgicos e suas possiveis
aplicagdes, especialmente em sede de engenharia genética, quando estendem
seus efeitos nao apenas sobre um individuo ou coletividade particular, mas
sobre o conjunto dos seres humanos atuais e sobre as futuras geragdes, tomam

todas as diferengas”. Desse modo, favorece uma concepgao tolerante e pluralista do direito,
a0 mesmo tempo em que mantém a exigéncia de uma certa proximidade entre os diferentes
sisternas, de forma a buscar excluir as diferencas mais fortes julgadas “incompativeis” (2003,
p- 99-129). Para a autora, a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948, apesar do
claro predominio da cultura ocidental em seu texto, nao exprime uma ideologia imperialista
ou etnocéntrica, mas, diversamente, fundando-se sobre uma idéia de universal “nio-
exclusivo”, reconhece 2 possibilidade da diferenca e da harmonizagao dos sistemas em certa
medida. A Declatacio, assim, possuiria simultaneamente zonas de unificagio (a exemplo dos
crimes contra a humanidade) e de harmonizagio (direitos proclamados de modo impreciso,
vagamente determinados e nio absolutos, limit4veis com vistas a protegéo de outras liberda-
des. A Declaragio, aqui, reconheceria uma “margem nacional de apreciagio” de certos con-
tetidos) (1997, p. 146-151).

Segundo Méller, “A adogio da interculturalidade como paramerro de harmonizagio tem em
vista possibilitar, neste sentido, a coexisténcia e a convivéncia de uma pluralidade de
comunidades humanas mediante a busca dos aspectos culturais — fins e valores — que sejam
comuns a todas, podendo ser identificados como atributos pertencentes a todos os seres
humanos” [...} {2006, p. 79).
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uma dimens3o internacional ou global, ultrapassando a esfera de autodetermi-
nacio individual ou coletiva de uma comunidade. Por esta razdo, a estreita
vinculago do &mbito da bioética e de sua regulagéo normativa com a idéia de
direitos humanos faz-se tio importante, uma vez que esta categoria de direi-
tos, conforme mencionado anteriormente, diz das exigéncias humanas mais
fundamentais, podendo sintetizar-se na idéia de dignidade humana. Neste
sentido, entendemos que a regulagio normativa acerca de determinados as-
pectos e efeitos do desenvolvimento cientifico, a nivel internacional ou global,
seja ndo apenas desejavel mas determinante para a protegdo de certos valores
fundamentais que dizem respeito 2 humanidade como um todo. Assim, a idéia
de um biodireito minimo universal deve encontrar-se estreitamente vinculada
3 idéia de direitos humanos compreendidos como um minimo normativo —
um minimo que, levando em consideragéo o pluralismo cultural®*® e as esfe-
ras de autodeterminaggo individual e coletiva, possa entender-se como parti-
lhado por diversas concepgdes de bem, doutrinas morais e planos de vida indi-
viduais; um minimo que possa entender-se como situado em um plano superior
ao plano dos ordenamentos particulares dos Estados nacionais, € que a estes, ¢
aos individuos e grupos, servisse de orientagio e parametro.

Para Vicente de Paulo Barretto, o biodireito, ndo devendo restringir-se
a legislacdes especificas elaboradas de modo impulsivo e sem referéncia a prin-
cipios e normas juridicas gerais, deve encontrar sua materializa¢do na catego-
ria dos direitos humanos, de modo a assegurar os seus fundamentos racionais &

% Uma bio€tica que ndo se queira (artificialmente) univoca, reprodutora de uma tinica visio
moral ou concepgio de bem, deveria reconhecer a importancia dos valores do*pluralismo
culeural e da tolerincia para a sua pratica e para os dilemas que enfrenta, buscando garantir
a igualdade de consideragio das mais diversas crengas religiosas, doutrinas morais & culturas
o ambito da bioética, mediante o reconhecimento de que as questfes nesta sede ndo en-
contram um Gnico modo moralmente correto de compreenséo, dependendo tal valoragao
dos valores cultivados pelos individuos ou pelos grupos culturais dos quais estes facam parte.
A abordagem pluralista e tolerante no imbito da biocética deve incidir em indmeras questdes,
a exemplo do entendimento acerca dos chamados principios bioéticos, em especial do prin-
cipio da beneficéncia; da relagio médico-paciente ¢ da obtengéo do consentimento informa-
do; das politicas de assisténcia 4 safide; do reconhecimento da existéncia de muiltiplos modos
de compreender a doenga, a satde, a dor, a vida e a morte, percepgdes individuais ou cultu-
rais que influirdo no sentir do paciente com relacio a tratamentos, intervengdes e procedi-
mentos médicos. Em artigo intitulado “Pluralismo e tolerincia: valores para a bioética”,
tivemos a oportunidade de refletir acerca do reconhecimento ¢ da aplicago de tais valores ao
ambito da bioética, analisando as questdes referidas (artigo aguardando publicagao em livro).

% () valor da diversidade cultural & reconhecido ¢ garantido na Declaragdo Universal sobre a
Diversidade Cultural da UNESCQ, de 2 de novembro de 2001, que a consagra como patti-
ménio comum da humanidade, a ser reconhecida e consolidada em beneficio das geragdes
presentes e futuras.
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gacio da idéia essencial que d4 forma a tais valores.t” Retomando o que referi-
ramos no ponto 2 deste texto, ao abordarmos os direitos humanos, deve ser
reconhecida uma margem de liberdade de determinagio a sociedades nacio-
najs, comunidades particulares e individuos. Uma “margem nacional de apre-
ciagao” e definigdo de contetdos, conforme anteriormente mencionado, j4
seria reconhecida pela Declaracdo Universal dos Direitos Humanos de 1948 (ver
nota 27). E por ndo possuir contetidos com validade absoluta, as liberdades
fundamentais podem encontrar limita¢des quanto 2 extensdo e a0 modo de
seu exercicio, limites que se imp&em pela existéncia mesma de outras liberda-
des e pelo seu exercicio por parte dos demais individuos.
A Declaragio de 2005 parece acolher estas possibilidades, ao estabele-
cer, ainda nas Disposi¢des Finais, (a)} a inter-rela¢io e a complementaridade
dos principios (Art. 26: “A presente Declaracio deve ser considerada em sua
totalidade e seus principios devem ser compreendidos como complementares
e inter-relacionados. Cada principio deve ser interpretado no contexto dos
demais, de forma pertinente e adequada a cada circunstincia”; e (b) a possi-
bilidade de limitagdes & aplicagao dos principios (Art. 27: “Se a aplicagdo dos
principios da presente Declaragio tiver que ser limitada, tal limitagdo deve
ocotrer em conformidade com a legislagdo, incluindo a legislagio referente aos
interesses de seguranga publica para a investigagio, constatagio e acusagio
por crimes, para a protecdo da satde piblica ou para a protegdo dos direitos e
liberdades de terceiros. Quaisquer dessas legislagoes devem ser consistentes
com a legislagdo internacional sobre direitos humanos”).
Parece-nos dever compor a idéia de um biodireito minimo universal,
além dos principios gerais enunciados na Declaragio de 2005, também um
conteddo mais preciso que diz especialmente com a idéia de tutela das futuras

direito 4 morte com dignidade e autonomia: uma reflexao aplicada a0 caso dos pacientes
terminais”, onde defendemos o reconhecimento ao paciente terminal do direito a definir
para si préprio em que consiste morrer com dignidade. O principio da dignidade, neste caso,
deve ser entendido como necessariamente entrelagado ao principio da autonomia. Q direito
3 morte com dignidade e autonomia, assim entendemos, deve ser compreendido como
reconhecido tanto na categoria dos direitos fundamentais, conforme expressa na Constituigio
brasileira de 1988, como na categoria dos direitos humanos enquanto expressio de um
minimo ético possivel de ser partilhado universalmente (MOLLER, 2007).

Conforme Peter Hiberle, 2 dignidade humana apresenta caracteristicas tendencialmente
universais, podendo ser identificados elementos fundamentais da identidade humana que
expressariam uma “constante”, sendo portanto interculturalmente validos. Todavia, a
determinagio de seu conteido depende, em grande parte, dos particulares contextos
culturais. A engenharia genética e as técnicas de fecundagdo assistida, sepundo o jurista
alem3o, evidenciam mais claramente como a dignidade humana seja influenciada pelo
contexto cultural, provocando, no tempo, alteragdes interpretativas com relagio ao seu

conteiddo (2003, p. 43-48 ¢ 66).
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possiveis efeitos da terapia génica reprodutiva; ¢ a violagio a um “direito &
identidade genética” -~ melhor compreendido se falarmos em direito do indi-
viduo (atual ou futuro) a preservacdo de sua constitui¢io genética natural,
estabelecendo-se definitivamente o predominio da geragio presente sobre as
geragdes futuras.”!

O que parece temer-se realmente, mais do que a terapia génica repro-
dutiva em si, é a possibilidade de alteracdes genéticas com vistas a uma
“melhoria genética” ndo terapéutica, tanto do ser humano individual (o que
poderia dar-se mesmo através da manipulacio somdética), como de seres hu-
manos futuros e da espécie humana em seu conjunto.” De fato, pode ser té-
nue a linha a separar a alteracdo genérica para a cura de uma “anormalidade”
ou “defeito genético” (enfermidade, mi-formagao) de uma idéia de “melhoria”
ou “aprimoramento”, que poderia favorecer e estimular uma perigosa mentali-
dade eugénica e conduzir a priticas discriminatérias em razio das caracteristi-
cas genéticas dos seres humanos — além de desconsiderar, como referido, um
direito do ser humano atual e futuro a ter preservado o que seria sua constitui-
¢ao genética natural.

A partir destas consideracdes, e em virtude da importéncia da respon-
sabilidade para com as geragdes presentes e futuras, concluimos que as inter-
vengdes e manipulacdes no genoma humano sem fins terapéuticos, especial-
mente quando aplicadas 4 linhagem reprodutiva, mereceriam uma normatiza-
¢40 o mais homogénea possivel no 4mbito internacional.

Neste sentido, caracteriza-se como documento importante e inovador,
constitutive de uma regulagio normativa, ética e juridica, de carater univer-
sal, a pautar a agdo dos Estados e a elaboragio de legislacdes nacionais em
bioérica, a Declaragao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos
da UNESCQO, de 11 de novembro de 1997, especialmente ao identificar no
genoma humano uma categoria universal, “unidade fundamental” de todos os
seres humanos e de sua dignidade inerente e diversidade natural, representado

simbolicamente como patriménio da humanidade (art. 12); ao proclamar a
dignidade devida a todos 0s seres humanos independentemente de suas carac-
teristicas genéticas, no respeito da singularidade e da diversidade de cada indi-
viduo (art. 22, “a” e “b” e art. 62)*; e ao estabelecer que nenhuma pesquisa ou

31 Neste sentido posiciona-se MANTOVANI, 2002, p. 156-157.

2 Veja-se as andlises de NYS, 2002, p. 78-79; e MANTOVANI, 2002, p. 157.

B Tendo presente a Convengio das Nagdes Unidas sobre a Diversidade Bioldgica, firmada ne Rio
de Janeiro em 3 de junho de 1992, a Declaragio de 1997 afirma que o reconhecimento da
diversidade genética humana nio pode levar a qualquer interpretagio de natureza politica
ou soctal que possa colocar em davida os valores da dignidade e da igualdade.
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suas aplicagdes sobre o genoma humano deve prevalecer sobre o respeito aos
direitos humanos, as liberdades fundamentais e 4 dignidade humana (art. 10).
Como bem observa Vicente Barretto, a Declaragio de 1997 estabeleceu uma
nova categoria de direitos humanos, relativa ao direito ao patriménio genéti-
Co, € Tepresentou “uma tentativa de criar uma ordem ético-juridica intermedi-
aria entre os principios da bioética e a ordem juridica positiva”, vinculando os
paises signatérios e obrigando-os a incorporar as disposigdes da Declaragio no
corpo do direito nacional (1999, p. 420). O texto da UNESCQ expressamente
estabelece o dever dos Estados de tomar as medidas apropriadas para divulgar
os principios da Declaragio e para promover sua implementagdo (arts. 20 a
25).

Reafirmando os principios consagrados na Declaracio de 1997, a Decla-
racdo Internacional sobre os Dddos Genéticos Humanos da UNESCO, de 16 de
outubro de 2003, dedica-se a precisar contetidos protetivos relativos ao uso e
conservacao dos dados humanos genéticos, protedmicos (relativos as protei-
nas) e de amostras bioldgicas. Proclama principios que deverfo orientar os
Estados na formulagdo de legislagbes e politicas (art. 62, 23 e 24), a exemplo
da restri¢do de hipéteses de coleta, tratamento, uso e conservagio dos dados
{art. 59); do principio do consentimento informado {em diversos artigos do
documento); da ndo-redugio da identidade individual a caracteristicas genéti-
cas, uma vez que a identidade é constituida por indmeros fatores (ambientais,
soctais, culturais, etc.) (art. 39); e da ndo-discriminagio e nao-estigmatizagio
de individuos e grupos mediante o uso de seus dados genéticos ou protedmicos
(art. 79).

Mediante a leitura e anélise das declaraghes internacionais referidas,
chegamos ao entendimento de que o contefido de um biodireito minimo uni-
versal j4 se encontra bem delineado em tais documentos, especialmente no
mais recente deles, a Declaraggo Universal sobre Bioética e Direitos Huma-
nos, a qual fixou principios de cardter universal a nortear os avangos cientifi-
cos e biotecnolégicos e a atuacio dos Estados, individuos e grupos; e também
a Declaracdo Universal sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos e a De-
claragdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos, ao estabelecerem
uma tutela universal® acerca de contetdos mais precisos que dizem com a

¥ No ambito comunitdrio da Uniso Européia, a Convengdo sobre os Direitos do Homem e a

Biomedicina do Conselho da Europa (aprovada em 4 de abril de 1997 e em vigor na ordem
internacional a partir de 1° de dezembro de 1999) proclama o primado de ser humano e,
entre outros principios, a nio-discriminagio por caracteristicas genéticas; e estabelece em
seu art. 1° que os Estados-partes deverio adotar no seu direito interno as medidas
necessarias a tornar efetivas as disposigoes da Convengao.
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prote¢io do genoma humano e da constituig_éo genética dos intldividuosE atL:ia;Z
e futuros, fundando especificas responsabilidades, em especial, aos Esta
nacionais e 4 comunidade cientifica internacional. . o _
Buscando sua fundamentagao em principios éticos € ]ur1E11Fos gerais, O
biodireito identifica na categoria dos direitos humanos o pecessarno e adequ;'
do parémetro a orientar a sua formulagao com al_cance umve.rsal, eml:ontiai Z
uma via que considera 0s espagos de manifestagio do pl}ﬂ:lgmo cultura 2
margem de determinago de conteGdos por parte de socie Jades, grcl;pos e ndt
viduos nas questoes bioéticas —, e que ao mesnzo tempo € capaz1 e colns Tu
uma regulagio normativa basica que seja razoavel, _apta’ a. tutelar va:i -C;‘re:.;
direitos possiveis de serem considerados fundamentais (minimos) por difer

tes culturas, visdes morais, doutrinas religiosas e convicgdes individuais.
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