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FRAGMENTOS DE UM DISCURSO BIOCOLONIZADOR NO PROJETO GENOMA
HUMANO: DIREITO, PATRIMONIO GENETICO E VULNERABILIDADE

FRAGMENTS OF A BIOCOLONIZING DISCOURSE IN THE HUMAN GENOME
PROJECT: LAW, GENETIC HERITAGE AND VULNERABILITY

Thiago Pires-Oliveira®

RESUMO: Este artigo pretende estudar os problemas decorrentes do acesso indevido ao
material genético humano oriundo de populagdes tradicionais e sua aplicacdo no contexto do
Projeto Genoma Humano. Assim, pretende-se buscar indicios de biocolonialismo no discurso
produzido pelas instituicdes envolvidas com a revolucdo biotecnologica e analisar quais as
ferramentas que os povos indigenas e outras comunidades tradicionais tém a sua disposi¢ao
para proteger os seus direitos. Defende-se ainda a repartigdo dos beneficios obtidos com a
pesquisa sobre o material genético estudado para as populacdes tradicionais.
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ABSTRACT: This article intends to study the problems arising from the improper access to
human genetic material from indigenous peoples and its application in the context of the Human
Genome Project. Thus, it is intended to look for evidence of biocolonialism in the discourse
produced by the institutions involved with the biotechnological revolution and to analyze what
tools indigenous peoples and other traditional communities have at their disposal to protect
their rights. It is also advocated to share the benefits obtained from research on the genetic
material studied for indigenous peoples.
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1 INTRODUCAO

* Doutorando em Mudanga Social e Participagdo Politica pela Universidade de Sdo Paulo (USP). Mestre em Direito
pela Universidade Federal da Bahia (UFBA), Especialista em Direito do Estado pela UFBA. Bacharel em Direito
pela UFBA. Advogado. Servidor Publico Federal. Ex-Conselheiro Titular do Conselho Nacional do Meio
Ambiente (CONAMA). Coautor da obra “Direito da Satide Animal” publicado em 2019 pela editora Jurua.
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O Projeto Genoma Humano (Human Genome Project) - PGH, junto com o Projeto
Manhattan - dominio da tecnologia nuclear - € o Projeto Apollo - dominio da tecnologia
aeroespacial, constituiram-se nas “trés grandes empreitadas tecnoldgicas”' que a civilizagio
humana empreendeu durante “o longo século XX

A histéria mostra que os dois tltimos projetos acima citados serviram como instrumento
de dominagao por parte do Estado que liderou o desenvolvimento de cada tecnologia envolvida.
O Projeto Manhattan permitiu que os Estados Unidos criassem um armamento nuclear que,
inclusive chegou a ser utilizado contra o Japao no final da Segunda Guerra Mundial (1939-
1945), enquanto que o Projeto Apollo permitiu aos EUA avangar na corrida aeroespacial contra

a Unido Soviética durante a Guerra Fria (1950-1990).

Coincidentemente, em que pese a suposta natureza multinacional do PGH, os Estados
Unidos também encabegaram este Projeto, ao deterem a maior parte das pesquisas e instituigdes
cientificas envolvidas®.

Nesse contexto, surge a preocupagdo por parte dos paises que ndo possuem pesquisas
desenvolvidas no ramo da biotecnologia que venham a ser excluidos da revolugdo
biotecnologica que se descortina no inicio do século XXI. O temor desta exclusdo reside no
perigo de se reproduzir uma nova “divisdo internacional do trabalho” que diferente da que

ocorreu em tempos pretéritos, consistiria em certos paises se especializarem no fornecimento

I LIMA NETO, Francisco Vieira. Inovagdes legislativas contra a discriminagdo genética: noticia sobre as
experiéncias de Portugal, Estados Unidos e Unido Européia. In: MINAHIM, Maria Auxiliadora; FREITAS, Tiago
Batista; e OLIVEIRA, Thiago Pires (Org.). Meio Ambiente, Direito e Biotecnologia: estudos em homenagem ao
Prof. Dr. Paulo Affonso Leme Machado. Curitiba: Jurua, 2010. p. 526.

2 Expressdo utilizada pelo italiano Giovanni Arrighi, vide: ARRIGHI, Giovanni. O Longo século XX: dinheiro,
poder e as origens de nosso tempo. Sdo Paulo: Ed. UNESP, 1996. passim.

3 Seria um reducionismo bem tacanho afirmar que os cientistas que participaram tanto do PGH quanto do PDGH
sdo agentes do “biocolonialismo” estadunidense, os pesquisadores enquanto individuos néo estdao sendo objeto da
analise biopolitica. Afinal, a questao ¢ que o dominio da biotecnologia pelos setores publico e privado dos Estados
Unidos e de alguns poucos paises tem sérias repercussdes na geopolitica internacional e no capitalismo
contemporaneo, de modo que os paises em desenvolvimento ¢ as populagdes tradicionais em vulnerabilidade
devem estar atentas a tal circunstancia.
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de recursos genéticos*

, enquanto outros deteriam o conhecimento tecnologico e os direitos de
propriedade intelectual desses bens.

Todavia, o que tem sido uma fonte de inquietacdo tanto pela academia quanto pela
sociedade civil que compde a hodierna aldeia global, € que a revolugao biotecnoldgica rompeu
a barreira da “natureza”, atingindo o homem como mais um de seus “objetos” de investigacao.

Deste modo, ha o temor generalizado de que o biopoder decorrente da citada revolucao
se converta em um biocolonialismo com o patrimdnio genético humano reduzido a condi¢ao de
insumo da industria biotecnolédgica e do surgimento de um mercado com materiais genéticos
do ser humano guardados em bancos e protegidos por patentes contra o uso indevido por parte
daqueles que nao detém tais direitos de propriedade intelectual, mesmo que eles sejam
fornecedores do citado recurso genético.

Portanto, o objetivo deste artigo ¢ discutir o papel desempenhado pelo Projeto Genoma
Humano em face dos problemas decorrentes do acesso indevido ao material genético humano
oriundo de populacdes tradicionais, as quais de acordo com a bioética se encontram em situagao

de vulnerabilidade, de modo a buscar indicios de biocolonialismo no discurso produzido pelas

instituicdes envolvidas com a revolugdo biotecnoldgica.

2 O PROJETO GENOMA HUMANO E SEUS REFLEXOS NO BIODIREITO

O Projeto Genoma Humano ¢ um programa internacional de pesquisa criado em 1990

que se estrutura sob a forma de um consorcio de centros de investigagao liderado pelos Estados

Unidos da América (EUA), pais portador de dois tercos da pesquisa, sendo o restante dos

4 Mesma preocupagio é compartilhada em relagio aos conhecimentos tradicionais associados os quais niio sio
objeto deste texto. Para maiores informagdes sobre estes bens, vide a coletdnea organizada pela Procuradora
Regional da Republica, Sandra Akemi Shimada Kishi, e pelo Professor do ITA (Instituto Tecnoldégico da
Aeronautica), Dr. John Bernhard Kleba, denominada “Dilemas do acesso a biodiversdade e aos conhecimentos
tradicionais” publicada pela editora Forum em 2009. Também, vide a dissertacdo de mestrado da advogada
kaingang Lucia Fernanda Inacio Belfort denominada “A4 prote¢do dos conhecimentos tradicionais dos povos

indigenas, em face da convengdo sobre diversidade biologica” defendida na Universidade de Brasilia no ano de
2006.
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projetos desenvolvidos por Reino Unido da Gra-Bretanha, Franga, Alemanha, Canada e Japdo. O
PGH tem como objetivo o mapeamento completo dos genes dos seres humanos (as sequéncias
genéticas)’.

Este programa foi um desdobramento natural da histéria da pesquisa genética, cujos
antecedentes historicos remontam ao trabalho cientifico do norte-americano Alfred Sturtevant
que no ano de 1911 fez o primeiro mapeamento genético de um ser, o mapeamento dos genes
da “mosca da fruta” (Drosophila melanogaster)®, a descoberta da estrutura da molécula do
DNA em 1953 pelos cientistas James D. Watson, Francis Crick, Maurice Wilkins (estes trés
ganhadores do Prémio Nobel de Medicina de 1962)” e Rosalind Franklin®; e, ainda, ao
desenvolvimento de estudos pontuais de aperfeigoamento de seqiienciamento do DNA (4cido
desoxirribonucléico) durante as décadas de 1970 e 1980°.

Segundo Francis Collins, Michael Morgan e Aristides Patrinos, a primeira discussao
séria sobre a possibilidade de se efetuar o seqiienciamento do genoma humano foi convocada
por Robert Sinsheimer, entdo reitor da University of California at Santa Cruz (Estados Unidos),

naquela época, muitos entendiam que se tratava de uma idéia absurda ou prematura'®

> CORREA, Marilena V. O admiravel projeto genoma humano. Physis: Revista de Sauide Coletiva, Rio de Janeiro,
n°. 12, v. 2, 2002. p. 278-279.

¢ UNITED STATES OF AMERICA. National Human Genome Research Institute. An Overview of the Human
Genome Project: What was the Human Genome Project?. Disponivel em: http://www.genome.gov/12011238.
Acesso em: 15 jan. 2021.

7 UNITED STATES OF AMERICA. National Human Genome Research Institute. An Overview of the Human
Genome  Project: a  Brief History of the Human  Genome  Project. Disponivel em:
http://www.genome.gov/12011239. Acesso em: 15 jan. 2021.

8 OSADA, Neide Mayumi; COSTA, Maria Conceigdo da. A construcio social de género na Biologia: preconceitos
e obstaculos na biologia molecular. Cadernos Pagu, n°. 27, jul.-dez. 2006. p. 286. Apenas para fins de reparagio
historica, ndo é demasiado citar que de acordo com Neide M. Osada e Maria Concei¢do da Costa: “Considerada
uma das cientistas mais importantes da biologia molecular cuja vida e trabalho foram rodeados de intimeras
situagdes preconceituosas, controvérsias, Franklin talvez tenha sido uma das maiores injustigadas da historia da
biologia. Os trés pesquisadores, Crick, Watson e Wilkins receberam o Prémio Nobel em 1962 pela descoberta,
quatro anos apods a morte de Franklin, causada pela superexposigdo ao Raio X”.

? WATSON, James Dewey; COOK-DEEGAN, Robert Mullan. Origins of the human genome project. The FASEB
Journal, Bethesda/MD, v. 5, 1991. p. 8.

10 COLLINS, Francis S.; MORGAN, Michael; PATRINOS, Aristides. The Human Genome Project: Lessons from
Large-Scale Biology. Science, v. 300, apr. 11, 2003. p. 286.
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Entretanto, a concepcdo de um programa de seqiienciamento do DNA a ser
desempenhado por instituicdes governamentais somente ocorreu em 1986 por meio do
Departamento de Energia dos Estados Unidos, o qual mantinha dados sobre a protecdo do
genoma diante dos efeitos mutagénicos da radiagdo e no ano seguinte passou a implantar um
projeto genoma inicial. Esta iniciativa se amplia no ano de 1988, quando o Congresso
estadunidense financiou duas agéncias governamentais norte-americanas: o Departamento de
Energia e o Instituto Nacional de Saude; para desenvolver pesquisas com o genoma humano'!

Com o inicio do Projeto Genoma Humano em 1990, houve a consolidagdo de uma
iniciativa governamental de matriz aparentemente transnacional com o intuito de desenvolver
pesquisas em Genética que, reproduzindo a proposta de unipolaridade surgida com o fim da
Guerra Fria, algou os Estados Unidos da América a posi¢ao de lideranga nas referidas pesquisas.

Assim, percebe-se que a constituicdo inicial do PGH foi marcada pela auséncia dos
paises em desenvolvimento, o caso do Brasil, México, India e Africa do Sul, ou daqueles
pertencentes ao antigo “bloco socialista”, a exemplo da China, Cuba, e a atual Ruassia. Em que
pese esta exclusdo, o Brasil se juntou com outros paises latinoamericanos e formou o Programa
Latino-Americano do Genoma Humano (PLAGH), uma reagdo ao biocolonialismo, além de
criar iniciativas autoctones como o Projeto Genoma do Cancer e o Projeto Genoma Clinica'?

Posteriormente alguns desses paises seriam incluidos no PGH, ainda assim,
contribuindo de forma bem discreta, exceto a China que teve uma participacdo mais destacada
dentre os paises originalmente excluidos, de modo que seu centro de pesquisa denominado
“Beijing Genomics Institute/Human Genome Center”, vinculado ao Instituto de Genética da
Academia Chinesa de Ciéncias, foi a Unica institui¢do citada pelo sitio eletronico oficial do

Human Genome Project (www.genome.gov), o qual ¢ mantido pelo Governo estadunidense, a

ser citada como integrante do International Human Genome Sequencing Consortium'>

'l WATSON, James Dewey; COOK-DEEGAN, Robert Mullan. Op. Cit. p. 8. Conferir também: COLLINS,
Francis S.; MORGAN, Michael; PATRINOS, Aristides. Op. Cit. p. 286.

12 CORREA, Marilena V. Op. Cit. p. 280.

13 UNITED STATES OF AMERICA. National Human Genome Research Institute. The Human Genome Project
Completion: Frequently Asked Questions. Disponivel em: http://www.genome.gov/11006943. Acesso em: 15 jan.
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Um dos primeiros reflexos do Projeto Genoma Humano sobre o Biodireito, enquanto
disciplina juridica “relativa as normas reguladoras da conduta humana em face dos avancos da

biologia, da biotecnologia e da medicina”'*

, serd a discussdo pertinente ao patenteamento de
genes humanos, iniciada pela jurisprudéncia norte-americana.

Isto foi o0 que ocorreu no mesmo ano em que foi constituido o PGH (1990), quando a
Suprema Corte da Califérnia (Estados Unidos) julgou o caso Moore vs. Regents of the
University of California. Neste leading case do Biodireito estadunidense, John Moore ajuizou
uma agao contra seu médico e uma empresa de biotecnologia vinculada a uma universidade por
estes terem utilizado um tecido biopsiado de seu corpo, sem o seu consentimento, para
produzirem uma linha de células comercializaveis que foram patenteadas'’

Pois bem, a corte estadual norte-americana acabou decidindo em favor da Universidade
da Califérnia com fundamento na idéia de que dar ao paciente “um direito de propriedade sobre
o seu tecido poderia impedir o progresso e ‘destruir o incentivo econdmico que poderia conduzir
a uma importante pesquisa médica’”!®.

Este leading case, apesar de restrito a jurisdi¢io da Califérnia'’, acabou servindo de
estimulo para que nos Estados Unidos a protecdo da informagdo sobre o genoma ficasse em

uma condi¢do extremamente vulneravel aos interesses do mercado biotecnologico. Como

corolario disto, houve o surgimento de “iniumeros os casos de patenteamento de seqiiéncias

2021. Neste link ha a seguinte pergunta Who participated in the international Human Genome Project consortium?
(Quem participou no consorcio internacional Projeto Genoma Humano?) . A resposta oficial dada pelo PGH ¢ a
seguinte: “(...) Contudo, quase tudo do verdadeiro seqiienciamento do genoma foi conduzido por numerosos
centros de pesquisa e universidades espalhados pelos Estados Unidos, Reino Unido, Franca, Alemanha, Japao e
China.”. Em seguida, enumera vinte instituigdes pertencentes aos seis paises mencionados. Deste modo, nao
procede algumas informagdes divulgadas pela midia eletronica ndo-oficial e reproduzida sem critério por veiculos
de informagao que apontam mais de dezoito paises, inclusive o Brasil como participantes do PGH, dado que tenta
escamotear a exclusdo ocorrida no inicio da década de 1990. Esta informagao é confirmada em no ja citado artigo
de Francis S. COLLINS et al. denominado “The Human Genome Project: Lessons from Large-Scale Biology”
publicado na Revista Science, v. 300, april 11, 2003. p. 288.

14 BARBOZA, Heloisa Helena. Principios da Bioética e do Biodireito. Bioética, Brasilia, v. 8, n. 2, 2000. p. 212.
15> ANDREWS, Lori; NELKIN, Dorothy. Whose body is it anyway? Disputes over body tissue in a biotechnology
age. The Lancet, v. 351, January 3, 1998. p. 56.

16 ANDREWS, Lori; NELKIN, Dorothy. Op. Cit. p. 56.

7 GREELY, Henry T. Legal, ethical and social issues in Human Genome Research. Annual Review of
Anthropology, Palo Alto/CA, n°. 27, 1998. p. 488.
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genéticas”, muitos dos quais questionaveis do ponto de vista técnico, em razao de seu tipo e de
sua abrangéncia, a qual poderia impedir o desenvolvimento de novas investigagdes sobre o
mesmo problema”'®,

Esta postura norteamericana era inadequada, pois de acordo com Maria Freire de Sa e
Bruno Naves: “O simples seqiienciamento do material genético, pd si sO, ndo caracteriza
atividade inventiva, pois apenas expde um conhecimento, sem efetiva alteragdo da matéria
natural preexistente.”!’.

Esta situagdo do direito estadunidense em relagdo as seqiiéncias genéticas e aos
Expressed Sequence Tags (EST)*°, somente mudaria ap6s o ano de 2000, com a postura cada
vez mais restritiva que o 0rgdo norteamericano competente para a propriedade intelectual
(United States Patent and Trademark Office) passou a ter na emissao de patentes relacionadas
as seqliéncias genéticas. Assim, um caso paradigmatico desta tendéncia foi a decisdo da Court
of Appeals for the Federal Circuit ocorrida no ano de 2005 que preservou a posi¢do do citado
orgdo norteamericano ao ndo acolher o pedido da Monsanto de patenteamento de cinco EST
relativas a genes de func¢des desconhecidas?!

Questdes delicadas como a tematica da patenteabilidade de sequéncias génicas ¢ até
mesmo de materiais bioldgicos humanos devem compreender uma discussao bem mais ampla
com a sociedade deliberando ativamente sobre esta questdo e ndo ficar restrita a 6érgaos de
natureza tecnocratica.

Sobre a questdo acima, deve ser mencionado o pensamento de Vanessa lacomini,

segundo a qual o estabelecimento de limites sobre a patenteabilidade de seres vivos e do

'8 CORREA, Marilena V. Op. Cit. p. 284.

19 SA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. A patenteabilidade das descobertas
genéticas: estudo sobre o impacto do Projeto Genoma Humano sobre o Direito das Patentes. In: IACOMINI,
Vanessa (Coord.). Propriedade Intelectual e Biotecnologia. Curitiba: Jurua, 2009. p. 68.

20 CHAMAS, Claudia Inés. Propriedade Intelectual e Gendmica. In: IACOMINI, Vanessa (Coord.). Propriedade
Intelectual e Biotecnologia. Curitiba: Jurud, 2009. p. 80. Os EST’s “sdo pequenas amostras de seqiiéncias de genes,
geralmente com extensdo de 200 a 500 nucleotideos, geradas pelo seqiienciamento de um das partes finais ou de
ambas, do gene expresso”.

2l CHAMAS, Claudia Inés. Op. Cit. p. 80.

56

Revista Direitos Fundamentais e Alteridade, Salvador, v. 4, n. 1, p. 50-79, jan-jun, 2020 | ISSN 2595-0614



O

f/l\"l P/\’T l"/\"l l"/\"l

Revista

Direitos Fundamentais e Alteridade

genoma humano deve abarcar “todos os segmentos interessados”, inclusive suas instancias
sociais, transcendendo as comissdes bioéticas e a comunidade cientifica®

Outro aspecto interessante do Projeto Genoma Humano reside no fato de que em 1991,
foi langado um programa denominado Projeto da Diversidade do Genoma Humano (PDGH), o
qual pretendia promover uma pesquisa mundial sobre a diversidade genética humana, tendo
como finalidade compreender a maneira e o0 momento em que os padrdoes de diversidade
genetica da humanidade foram formados **

Este Projeto foi liderado pelo pesquisador italiano Luigi Luca Cavalli-Sforza, da
Universidade de Stanford (Estados Unidos), que questionava como o Projeto Genoma Humano
(PGH) poderia mapear o codigo genético da humanidade baseado em apenas cinco individuos
que se identificavam nas categorias “como afroamericano, asiatico, caucasiano e hispanico”.
Conforme seus autores, a proposta do PDGH visava combater o etnocentrismo do projeto
original®*,

Entretanto, logo nos primeiros anos do Projeto da Diversidade do Genoma Humano,
surgiram os primeiros questionamentos feitos por parte de populagdes tradicionais®, as quais
vao alegar que institui¢des cientificas tiveram seus dados genéticos obtidos de forma ilicita e
sem o consentimento esclarecido dos individuos integrantes dessas populagdes (Ex: o caso da
linha celular do povo hagahai da Papua Nova Guiné)*®. Esta problematica vai trazer para o
terreno da gendmica outra questdo que interessa ao biodireito, mas sera objeto de uma
abordagem mais aprofundada no topico seguinte que ¢ a questdo da biopolitica e do

biocolonialismo.

22 JACOMINI, Vanessa. Os direitos de propriedade intelectual e a biotecnologia. In: TACOMINI, Vanessa
(Coord.). Propriedade Intelectual e Biotecnologia. Curitiba: Jurua, 2009. p. 27.

23 CAVALLI-SFORZA, L. Luca. The Human Genome Diversity Project: past, present and future. Nature, vol. 6,
apr. 2005. p. 333.

24 MACINTOSH, Constance. Indigenous Self-Determination and Research on Human Genetic Material: A
Consideration of the Relevance of Debates on Patents and Informed Consent, and the Political Demands on
Researchers. Health Law Journal, vol. 13, 2005. p. 220-221.

25 MACINTOSH, Constance. Op. Cit. p. 220. Este questionamento vai surpreender os proprios pesquisadores
fundadores do PDGH, pois o objetivo deles seria estritamente académico.

26 SA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Op. Cit. p. 69-70.
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Outro reflexo do PGH sobre o Biodireito e que se encontra contextualizada com a
dimensao multicultural os avangos da engenharia genética ¢ a problematica das normas
universais em matéria de bioética.

De fato, a disciplina juridica da bioética, especialmente em relagdo ao patrimonio
genético humano ¢ matéria de direito interno ou comunitario, sendo que normas internacionais
que vem surgindo sobre o tema na realidade sdo instrumentos de soft law, formados pelas
declaracdes que vem sendo proclamadas por organismos internacionais governamentais
(UNESCO) e nio-governamentais (Ex: Associagio Mundial de Médicos)?’.

Sobre a importincia do soft law, preleciona Heron José de Santana Gordilho que:
Assim, perante seu carater meramente indicativo, os documentos de soft law podem
ser de lege ferenda, estabelecendo principios e regras que se reconhecem como
moralmente validos, mas que ndo podem ser aplicados imediatamente, embora
possam exercer consideravel influéncia, tanto na criagdo de futuras normas

constitucionais ou ordinarias nos Estados-membros quanto na celebragdo de futuras
convengdes internacionais?®.

Excluidos os classicos documentos internacionais da bioética: o Codigo de Nuremberg
(1947), a Declaracdo de Helsinque (1964) com suas alteracdes e o Relatério Belmont®, os
primeiros documentos relacionados especificamente ao patrimonio genético humano somente
que vao surgir apos a criacao oficial do Projeto Genoma Humano.

Assim ocorreu em 1992, quando foi adotada durante a 44* assembléia da Associagao

Médica Mundial, a Declaragao de Marbella (Espanha) que apresenta obje¢des ao patenteamento

27 CASABONA, Carlos Maria Romeo. La genética y la biotecnologia en las fronteras del Derecho. Acta Bioethica,
Santiago/CHI, afio VIII, n°. 2, 2002. p. 290. Leciona Romeo Casabona que: “En los epigrafes que siguen podra
comprobarse como el Derecho relativo al genoma humano y - con menor intensidad - a las biotecnologias, si bien
tiene su origen en un soft law (normas juridicas no esencialmente obligatorias ni coercitivas, sino mas bien
exhortativas), sobre todo en el ambito del Derecho Internacional, ha ido transitando de forma paulatina y
constante hacia un Derecho caracterizado por normas de determinacion, por su obligatoriedad, al estar ya
respaldadas cada vez con mayor frecuencia por sanciones y otras consecuencias juridicas.”

28 GORDILHO, Heron José de Santana. Direito Ambiental Pés-Moderno. Curitiba: Jurua, 2009. p. 58.

2 VON ZUBBEN, Newton Aquiles. As investigacdes cientificas e a experimentagio humana: aspectos bioéticos.
Bioethikos, Sao Paulo, v. 1, n. 1, 2007. p. 20. Segundo o autor, estes documentos “ndo tinham forca de lei, aliés,
como todas as recomendacdes, pareceres ¢ deliberagdes da bioética”, entretanto, conforme foi citado por Heron
Santana Gordilho anteriormente isto ndo impede que os Estados possam incluir tais normas em seu ordenamento
juridico.
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do genoma humano (“A informagao deve ser de propriedade de todos e ndo deve ser utilizada
no interesse de negdcios. Deste modo, nenhuma patente deve ser concedida para o genoma
humano ou parte dele”), a eugenia e a discriminagdo genética (“A cartografia genética pode se
tornar uma fonte de estigmatizagdo e discriminagio social”’)*°.

Além de elencar entre suas diretrizes gerais que: “O servigo genético deve ser facilmente
acessivel a todos a fim de prevenir sua exploragdo por apenas quem tem recursos, aumentando
assim a desigualdade social”. Esta Declarag¢do foi revogada em 2005 durante uma assembléia
geral da Associagio Médica Mundial®'.

O Programa latino-americano do Genoma Humano (PLAGH) aprova no ano de 1996 a
Declaragao de Manzanillo (Colombia) a qual, considerando as implica¢des do desenvolvimento
tecnocientifico no campo da genética, enuncia o respeito a dignidade humana, o respeito a
diversidade cultural e se posiciona sobre a natureza do genoma humano ao prever que: “(...) o
genoma humano constitui parte do patrimonio comum da humanidade como uma realidade e
ndo como uma expressdao meramente simbolica”. Esta declaracdo seria revisada dois anos
depois em Buenos Aires (Argentina)2.

No Brasil, durante o mesmo ano em que foi aprovada a Declaragdo de Manzanillo, o
Conselho Nacional de Saude (CNS) aprova a Resolug@o n. 196/96 que dispoe sobre as diretrizes
e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, disciplinando os aspectos
éticos dessas pesquisas, o consentimento esclarecido e a intervencao do comité de ética em
pesquisa.

Esta Resolu¢do do CNS teria se fundamentado em diversas normas juridicas nacionais

e internacionais, a exemplo do Cédigo de Nuremberg, Declaragdo de Helsinque e suas versoes

30 WORLD MEDICAL ASSOCIATION. WMA Declaration on the Human Genome Project, Adopted by the
44th World Medical Assembly Marbella, Spain, September 1992 and rescinded at the WMA General Assembly,
Santiago 2005. Disponivel em: http://www.wma.net/en/30publications/10policies/20archives/g6/index.html.
Acesso em: 15 jan. 2021.

3 WORLD MEDICAL ASSOCIATION. Op. Cit. (Internet)

32 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Declaracio Ibero-latino-americana sobre Etica Genética:
Declaragdo  de  Manzanillo de 1996, revisada  em  Buenos  Aires. Disponivel em:
http://www.portalmedico.org.br/revista/bio2v6/deciberolatino.htm. Acesso em: 15 jan. 2021.
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posteriores, alem de incorporar os principios bioéticos da autonomia, nao maleficéncia,
beneficéncia e justica.

A Organizagdo das Nagdes Unidas para a Educacio, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO)
adota, durante a 29* sessao da Conferéncia Geral ocorrida em Paris (Franga) entre os meses de
outubro a novembro de 1997, a Declaragdo Universal do Genoma Humano e Direitos
Humanos™.

Esta Declaragdo apresenta diversas normas dentre as quais, no que se refere a
informagdo genética, destacando-se o art. 4 ao prever expressamente que “O genoma humano
em seu estado natural ndo deve dar lugar a ganhos financeiros”, o art. 5 ao dispor sobre a
necessidade do consentimento prévio e esclarecido no momento de obtengao das informacdes,
o art. 6 que veda a discriminacao genética e o art. 7 que aborda a confidencialidade dos dados
genéticos utilizados em pesquisa.

Ademais, deve ser enfatizado o art. 10 o qual enuncia taxativamente a supremacia do
“respeito aos direitos humanos, as liberdades fundamentais e a dignidade humana” dos
individuos e grupos sobre quaisquer pesquisas envolvendo o genoma humano e a “vedacao
hermenéutica” presente no art. 25 quanto a quaisquer tentativas por parte de Estado, grupo ou
pessoa que implique na aplicagdo da Declaragdo de forma a violar os direitos humanos e as
liberdades fundamentais.

Apesar de sua grande importancia historica e epistemoldgica para o biodireito**, um dos
pontos falhos da Declaragdo Universal do Genoma Humano e Direitos Humanos de 1997
consiste, justamente, em ndo definir expressamente a natureza juridica do genoma humano,
limitando-se a considerar no art. 1 que ele seria a heranga da humanidade “num sentido

simbdlico”.

33 UNESCO. Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights. Disponivel em:
http://portal.unesco.org/en/ev.php-URL ID=13177&URL DO=DO TOPIC&URL SECTION=201.html.
Acesso em: 15 jan. 2021.

3+ TACOMINI, Vanessa. A bioética e a exploragio do homem pelo homem. In: MINAHIM, Maria Auxiliadora;
FREITAS, Tiago Batista; e OLIVEIRA, Thiago Pires (Org.). Meio Ambiente, Direito e Biotecnologia: estudos em
homenagem ao Prof. Dr. Paulo Affonso Leme Machado. Curitiba: Jurua, 2010. p. 211.
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Em 14 de margo de 2000, durante o anincio dos resultados preliminares do PGH,
William J. (Bill) Clinton, na época Presidente dos Estados Unidos da America, ¢ Anthony
(Tony) Blair, na época Primeiro-Ministro do Reino Unido da Gra-Bretanha, emitem declaragao
conjunta manifestando-se favoravelmente ao acesso publico e universal ao genoma humano?>,
demonstrando uma posi¢do contraria ao patenteamento do codigo genético humano.

Em 2000, durante o I Congresso Mundial de Bioética promovido pela Sociedade
Internacional de Bioética (SIBI), foi lancada a Declaragao de Bioética de Gijon (Espanha), que
tinha como objetivo a afirmagdo de que os progressos cientificos sdo compativeis com a
protecdo aos direitos humanos®.

Neste intuito, este documento enunciou valores como a vedagao ao patenteamento do
genoma humano: “O genoma humano ¢ um patriménio de toda a humanidade. Nao ¢
patenteavel como tal” e a obrigatéria harmonizag¢do entre pesquisa com seres humanos e o
principio da dignidade humana, além de exigir a prévia aprovagdo por comité de ética e a
celebracdo de termos de consentimento esclarecido pelos participantes®’

Enfim, no ano de 2003, foi anunciada a conclusdo do seqiienciamento € mapeamento do
genoma humano, ou seja, trés bilhdes de bases do DNA da espécie humana®®. Deve ser
destacado que esta pesquisa acabou sendo concluida em treze anos, quer dizer, dois anos antes
do prazo originalmente previsto de quinze.

A partir de 16 de outubro de 2003, o Biodireito consolida sua proje¢ao junto ao direito
internacional com a proclamacdo pela UNESCO a Declaragdo Internacional sobre Dados

Genéticos Humanos e, posteriormente, em 19 de outubro de 2005 novamente a UNESCO

35 U.S. GOVERNMENT PRITING OFFICE. Joint Statement by President Clinton and Prime Minister Tony Blair
of the United Kingdom. March 14, 2000. p. 550. Disponivel em: http://fdsys.gpo.gov/fdsys/pkg/WCPD-2000-03-
20/pdf/WCPD-2000-03-20-Pg550.pdf. Acesso em: 15 jan. 2021.

3 SOCIEDADE INTERNACIONAL DE BIOETICA. Declaragio Bioética de Gijon. Disponivel em:
http://www.sibi.org/port/dcc/bio.htm. Acesso em: 15 jan. 2021.

37 SOCIEDADE INTERNACIONAL DE BIOETICA. Op. Cit. (Internet)

3% GOULART, Maria Carolina Vaz et al. Manipulagio do genoma humano: ética e direito. Ciéncias e Satide
Coletiva, v. 15, supl. 1, 2010. p. 1710.
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proclama a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos?’, langando entdo os
alicerces normativos das discussoes juridicas que pautarao o presente século XXI.

Na Declara¢do Internacional sobre Dados Genéticos Humanos foram consagrados
principios destinados a tutela da pessoa no que concerne aos dados a ela associados, tendo como
ponto nevralgico: a “exigéncia do consentimento prévio e informado para recolha, bem como
para o tratamento, a utilizagdo e a conservagao dos dados e amostras bioldgicas; o direito de

acesso a seus proprios dados; e a sua confidencialidade”, fruto do direito humano a intimidade*

Esta Declarac¢do se limitou a prote¢do da pessoa por meio do reconhecimento de sua
intimidade e autonomia. Nela ndo existe qualquer referéncia a “apropriabilidade desses
dados™*!. Diferentemente do que ocorria na Declaragio Universal do Genoma Humano e
Direitos Humanos que mencionava a condi¢do do genoma humano como patriménio da
humanidade em sentido simbolico.

Ademais, esta Declaragdo “propde o reforco da cooperacao internacional no dominio da
genética humana e a maximizac¢ao dos principios da protecao da vida, da seguranga das pessoas
e da liberdade de investigagdo.”*.

Cumpre informar que a disciplina juridica dos dados genéticos humanos no direito
brasileiro ¢ composta por “resolugdes do Conselho Nacional de Satude, especificamente, pela
Res. n.° 340/2004 e pela Res. n.° 347/2005, que tiveram como fonte de inspiragao a Declaragao
Internacional sobre Dados Genéticos Humanos da UNESCO.”*, o que mostra a contribui¢io
que este instrumento de soft law promove no direito interno dos diversos Estados filiados a

Organizagao das Nagdes Unidas.

39 UNESCO. Declarations. Disponivel em: http://portal.unesco.org/en/ev.php-

URL ID=12027&URL DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=-471.html. Acesso em: 15 jan. 2021.

4 CORREA, Adriana Espindola. O corpo digitalizado: bancos de dados genéticos e sua regulagdo juridica.
Curitiba: Universidade Federal do Parana, 2009. (Tese de Doutorado em Direito). p. 23.

4 CORREA, Adriana Espindola. Op. Cit. p. 23.

42 FERNANDES, Elizabeth Alves. Bioética e direitos humanos: a protecdo da dignidade da pessoa humana na
era da genética. Sdo Paulo: Universidade de Sao Paulo, 2008. (Dissertagdo de Mestrado em Direito). p. 154.

4 CORREA, Adriana Espindola. Op. Cit. p. 96-97.
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Por fim, cumpre expor as criticas de Reinaldo Pereira e Silva no que se refere a
“Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos” (2005), pois segundo o autor
catarinense, esta, diferentemente da “Declaracao universal sobre o genoma humano e os direitos
humanos” (1997), “ndo menciona hipoteses especificas de potenciais violagdes a dignidade
humana, a exemplo do retorno das politicas de eugenia e do regresso das intervengdes cirirgicas
comportamentais, como a lobotomia”*.

Continua Pereira e Silva a prelecionar que a Declaracdo de 2005 omitiu-se sobre
“conteudos relevantes em matéria de bioética. Quando a consciéncia da humanidade ja
comporta iniciativas mais ousadas em defesa dos direitos humanos no plano universal, a critica
a Déclaration se volta principalmente contra sua timidez.” Todavia, em que pese essas criticas
pondera o autor catarinense retrocitado que ¢ um fato incontroverso € que a Declaracao de 2005

da UNESCO incorporou “um projeto, em grande medida, subversivo” ao justificar de maneira

racional seus contetidos morais.*

3. A QUESTAO DO PROJETO DIVERSIDADE DO GENOMA HUMANO E AS
CONTROVERSIAS ENVOLVENDO OS POVOS INDIGENAS

A espécie humana (homo sapiens sapiens) possui uma rica diversidade étnica a qual
repercute nas distintas culturas, organizacdes sociais e fendtipos que compode a humanidade.
No passado, este mosaico que compde a humanidade foi interpretado equivocadamente como

. . . . ;. " ’s 46 . ~
se existissem, do ponto de vista biologico, “ragas” entre seres humanos™, ou seja, populagdes

geneticamente diferenciadas que formariam subespécies.

# QILVA, Reinaldo Pereira e. A declaracio universal sobre bioética e direitos humanos. Revista Seqiiéncia,
Florianopolis, n® 52, jul. 2006. p. 241.

43 SILVA, Reinaldo Pereira e. Op. Cit. p. 241.

46 GOULD, Stephen Jay. A4 falsa medida do homem. Trad.: Valter Lellis Siqueira. Sdo Paulo: Martins Fontes, 1999.
p- 113. Um exemplo disto foi a teoria da recapitulag@o que, bastante popularizada no meio académico do século
XIX, acabou proporcionando “um critério irresistivel a todos os cientistas interessados em estabelecer diferencas
hierarquicas entre os grupos humanos. Assim, os adultos dos grupos inferiores devem ser como as criangas dos
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Em virtude das supostas “ragas” humanas ndo se constituirem como categorias
biologicas validas, Sérgio Danilo J. Pena, amparado numa série de pesquisas sobre a
variabilidade genética humana, vai sustentar que “a medicina brasileira teria muito a ganhar, e
pouco ou nada a perder, banindo de seus canones o conceito de ‘raga’.”’, em sua critica aos
resquicios de racismo cientifico nas ciéncias médicas®’.

De fato, esta critica ao racismo cientifico que era uma das ideias em voga com a ascensao
do espirito positivista do final do século XIX, o qual encarava o homo sapiens como objeto
cientifico que estaria atrelado aos determinismos bioldgico e geografico que funcionariam
como esquemas interpretativos de explicacdo da realidade composta pela diferenca entre os
grupos humanos™®,.

Afinal, conforme pode ser observado, todo discurso cientifico das “racas humanas”
fundado no estabelecimento de uma relagdo entre os caracteres fisicos e bioldgicos das pessoas
e as suas disposi¢des morais e intelectuais constituir-se-ia uma prética racista*. Portanto, nio
existe um nexo entre esses elementos: as disposi¢cdes morais e intelectuais dos individuos sio
decorrentes de fatores sociais, historicos, culturais e economicos que compoe a realidade da
comunidade em que se encontra inserido o individuo.

Em que pese ndo haver respaldo para a referida associagdo entre elementos biofisicos,
¢ um fato a existéncia de algumas particularidades decorrentes da variabilidade genética
humana, como ocorre, por exemplo, com algumas doencas monogénicas associadas a certos

grupos humanos (os casos da anemia falciforme e da doenga de Tay-Sachs). Estas

grupos superiores, pois a crianga representa um ancestral adulto primitivo. Uma vez que sdo como os meninos
brancos, os negros adultos e as mulheres sdo também os representantes vivos de um estagio primitivo da evolugéo
dos homens brancos. Uma teoria anatomica para a hierarquizagdo das ragas - baseada em todo o corpo e ndo apenas
na cabeca - havia nascido”.

47 PENA, Sérgio D. J. Razdes para banir o conceito de raga da medicina brasileira. Historia, Ciéncias, Saude -
Manguinhos, Rio de Janeiro, v. 12, n°. 1, maio/ago. 2005. p. 342. A classificagdo do género humano em ragas
remonta ao século XVIII as obras de Lineu, precursor da taxionomia, ¢ de Johann Friedrich Blumenbach,
responsavel por fazer uma sistematizagdo com base geografica (caucasodide, mongoldide, etidpica, americana e
malaia) que persiste até hoje no imaginario de alguns cientistas e do senso comum.

4 ALMEIDA, Silvio Luiz de. Racismo estrutural. Sio Paulo: Sueli Carneiro; Pélen, 2019. passim.

4 MUNANGA, Kabengele. Racismo: da desigualdade a intolerancia. Sdo Paulo em Perspectiva, Sdo Paulo, v. 4,
n.° 2, abr./jun. 1990. p. 52.
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particularidades sdo resultantes dos processos de mutagio, selecdo e deriva genética®®. Logo,
compreender a variabilidade genética humana, por meio de uma analise na perspectiva do
gendtipo possibilita ter uma visdo mais abrangente do homem e sua evolugdo como espécie
animal.

Neste viés ¢ que surgiu o Projeto Diversidade do Genoma Humano. Conforme fora
citado anteriormente, o PDGH foi, segundo seus fundadores, uma pesquisa que visava
promover uma investigacao em nivel mundial acerca da diversidade genética humana, tendo o
fim de compreender a forma e o momento em que os padrdes dessa diversidade génica foram
constituidos’!

Este Projeto sofreu muitas dificuldades no inicio sendo possivel inferir trés ordens de
problemas conforme a exposi¢ao sobre o passado do PDGH pelo seu fundador, o pesquisador
italiano Luigi Luca Cavalli-Sforza: a desconfianca das populagdes indigenas, a dificuldade na
obtengdo dos materiais genéticos humanos e a morosidade dos orgdos governamentais
envolvidos com pesquisas cientificas>

Em verdade, o maior obstidculo sofrido pelo PDGH foi a oposi¢dao articulada das
populacdes indigenas ao citado projeto, destacando-se o fato de que tais segmentos chegaram
arealizar em 19 de fevereiro de 1995 uma conferéncia na cidade de Phoenix, estado do Arizona
(Estados Unidos da América) a qual culminou na proclamagdo da “Declaragdo dos povos
indigenas do hemisfério ocidental em relagiio ao projeto de diversidade do genoma humano™>>.

Esta declaracao retine uma série de reivindicagdes das populagdes indigenas em relagao
as suas preocupacdes concernentes ao PDGH. Todavia, a despeito dos problemas elencados em

relacdo a revolugdo biotecnologica, nela ha a reafirmacdo de uma reivindicagdo que ja integra

S0 PENA, Sérgio D. J. Op. Cit. p. 326.

S CAVALLI-SFORZA, L. Luca. Op. Cit. p. 333.

52 CAVALLI-SFORZA, L. Luca. Op. Cit. p. 333-334. Para ter acesso aos materiais genéticos humanos, o PDGH
contou com a ajuda do Centre d'Etude du Polymorphisme Humain (CEPH) vinculado a Fundag@o Jean Dausset
sediados em Paris (Franga).

53 UNESCO. Portal de la cultura de América Latina y Caribe. Documentos.
http://www.lacult.org/doccult/listado.php?uid_ext=&getipr=66.249.65.8&l1g=1&pais=&tipo=&tipo2=&global=
&ppage=31&gtipo=&titulo=&docmult=&txtSearch=&tipobusq=&docunesco=. Acesso em: 15 jan. 2021.
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a pauta de luta dos povos indigenas desde tempos pretéritos e que envolve o papel da ciéncia
em favor desses povos que ¢ a questdo do acesso a melhores condi¢cdes de saude e
desenvolvimento econdmico.

Assim, de acordo com a Declaracdo, os povos indigenas reivindicam que se a ciéncia
quer fazer algo por eles que haja, entdo, o direcionamento dos esfor¢os e recursos cientificos
de uma “forma prioritaria a apoiar ¢ melhorar as condigdes sociais, econdmicas € ambientais
dos povos indigenas, elevando, desta forma, a qualidade das condigdes sanitarias e de vida em
geral destes povos™>*.

Esta questdo de natureza extremamente pratica para os povos indigenas ¢ um dos
desafios da bioética brasileira para o século XXI, pois o Brasil luta ndo somente para estar
enfrentar as mais novas questoes €ticas da ci€ncia moderna, como ainda tém todo um passivo
de miséria social que compde “persistentes atentados a vida, através da pobreza e das diversas
formas de violéncia (urbana, rural, policial, ambiental, familial, etc.)”, e que continuam a ser
persistentes preocupacdes éticas da sociedade brasileira®®

A Declaragao dos povos indigenas do hemisfério ocidental em relacdo ao projeto de
diversidade do genoma humano reafirma, em um de seus enunciados, o direito fundamental dos
indios a recusarem participar de pesquisas que impliquem na extragdo de materiais genéticos, além
de exigir diretamente do Projeto Diversidade do Genoma Humano ou de qualquer outro projeto
similar que se abstenha de atrair indios, “mediante promessas de beneficios e vantagens financeiras
com vista a obter assim o consentimento e a participagiio dos povos indigenas” ¢.

Outras reivindica¢des contidas na Declara¢do dos Povos Indigenas em relacdo ao PDGH
referem-se a exigéncia de uma “moratoria imediata” ao patenteamento de materiais genéticos de

pessoas ¢ comunidades indigenas por parte dos pesquisadores, a proposicdo de que os 6rgaos

governamentais € as entidades da sociedade civil ndo participem, nem financiem e tampouco

34 UNESCO. Portal de la cultura de América Latina y Caribe. Op. Cit. Internet

35 AZEVEDO, Eliane S. Desafios da Bioética no século XXI. Gazeta Médica da Bahia, Salvador, v. 78, n. 1, 2008.
p. 40.

36 UNESCO. Portal de la cultura de América Latina y Caribe. Op. Cit. Internet
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proporcionem quaisquer apoios ao PDGH ou projeto correlato que pretenda “obter patentes ou se
beneficiar de qualquer forma dos materiais genéticos tomados dos povos indigenas™>’.

Compreendendo os direitos humanos como processos de luta, Joaquin Herrera Flores
vai identificar nas declaracdes de direitos indigenas redigidas durante a década de noventa do
século XX, como ¢ o caso da Declaracdo dos Povos Indigenas em relacdo ao PDGH (1995), a
manifestacdo de um novo processo de direitos humanos representado pelo surgimento de
processos de reacao social multitudinarios de recusa e pela busca de novas articulacdes de redes
sociais amplas e pela amalgama de textos, declaragdes e propostas que superam com vantagem
o carater individualista e essencialista da Declaracdo Universal®®.

De fato a pressao dos movimentos sociais e das organizacoes indigenistas repercutiram
negativamente sobre o PDGH, que tais organiza¢des denominaram como “Projeto Vampiro™’,
de modo que este Projeto sofreu sérias dificuldades nos anos 90 do século XX para que
obtivesse a autorizacdo junto ao US National Research Council (NRC)/Academia Americana
de Ciéncias®.

Todavia, isto ndo impediu que o cientista L. Luca Cavalli-Sforza prosseguisse em seus
estudos sobre a variabilidade genética humana, tendo o mesmo langcado em 1996 na Italia o
livro “Geni, popoli e lingue”, traduzido para o portugués como “Genes, Povos e Linguas™®!, em
2004 foi a vez de “L'evoluzione della cultura. Proposte concrete per studi futuri” e em 2007
surge “L'uomo. Animale genetico o culturale?”.

Comentando sobre a situacdo do Projeto Diversidade do Genoma Humano, afirma o

mencionado pesquisador italiano que o mesmo possui um “biobanco” (banco de materiais

STUNESCO. Portal de la cultura de América Latina y Caribe. Op. Cit. Internet

38 FLORES, Joaquin Herrera. Os direitos humanos no contexto da globalizagdo: trés precisdes conceituais. Lugar
Comum: Estudos de Midia, Cultura e Democracia, Rio de Janeiro n°. 25-26, maio/dez. 2008. p. 66.

% RIMMER, Matthew. The Genographic Project: Traditional Knowledge and Population Genetics. Australian
Indigenous Law Review, v. 11, n. 2, 2007. p. 37-38. O jurista australiano Rimmer chega a citar uma afirmacgdo do
Congresso Aborigene Australiano Central em que esta organiza¢do de povos autoctones da Australia acusa o
PDGH de ser um “roubo legalizado”.

%0 CAVALLI-SFORZA, L. Luca. Op. Cit. p. 333-334.

61 CAVALLI-SFORZA, Luigi Luca. Genes, Povos e Linguas. Trad.: Carlos Afonso Malferrari. Sdo Paulo:
Companhia das Letras, 2003. Passim.
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genéticos) cuja colecdo consistiria em 1.064 linhagens de células de cingiienta e duas
populagdes ao redor do Planeta®

Deve ser recordado que entre as cinqlienta e duas populag¢des que foram estudadas pelo
PDGH duas delas sdo etnias autdctones do territorio brasileiro: os povos indigenas karitiana e
surui, etnias localizadas no estado de Rondénia.

Apos a iniciativa do PDGH, houve o surgimento de um novo empreendimento cientifico
destinado a mapear geneticamente as populagdes em escala global. Trata-se do Projeto
Genografico (Genographic Project), uma iniciativa da National Geographic Society, da
empresa de informatica IBM, do geneticista Spencer Wells e da Waitt Family Foundation®

A grande problematica relacionada a projetos gendmicos como o PDGH e o
Genografico reside na “desconfiangca mutua entre pesquisadores € comunidades indigenas sobre
as questoes éticas e juridicas envolvendo a propriedade intelectual, o consentimento informado
e a reparticdo de beneficios™®.

Apesar de tais criticas envolvendo a questdo patrimonial, Cavalli-Sforza alega que o
PDGH se desenvolve sem ter finalidade lucrativa, evidenciando isto ao afirmar que todo
laboratorio que solicite amostras do Projeto devera ser “sem fins lucrativos™ e se comprometera
em enviar seus estudos para o banco de dados do CEPH os quais serdo avaliados por outros
pesquisadores, além de afirmar que somente ¢ repassado um ou alguns microgramas de DNA,
ainda assim de forma gratuita, sendo que o PDGH nio distribui linhagens de células®

L. Cavalli-Sforza vai ainda defender o Projeto ao apresentar uma justificativa €tica para

0 mesmo, ao afirmar que “os estudos de genética de populacdes e evolucdo humana geraram a

62 CAVALLI-SFORZA, L. Luca. The Human Genome Diversity Project: past, present and future. Nature, vol. 6,
apr. 2005. p. 334. Nesse sentido também, cf. BERGSTROM, Anders et al. Insights into human genetic variation
and population history from 929 diverse genomes. Science, v. 367, 2020, no qual houve o sequenciamento de 929
genomas de 54 populagdes geografica, linguistica e culturalmente diferentes. Recorde-se, ainda, o sitio eletronico
do Centre d'Etude du Polymorphisme Humain - CEPH cita 1.063 linhas celulares, mas mantém as 52 (cinqiienta
e duas) populagoes. Nesse sentido conferir o enderego do sitio: http://www.cephb.fr/.

93 NATIONAL GEOGRAPHIC. The Genographic Project. Disponivel em:
https://genographic.nationalgeographic.com/genographic/lan/en/about.html. Acesso em: 15 jan. 2021.

% RIMMER, Matthew. Op. Cit. p. 49.

6 CAVALLI-SFORZA, L. Luca. Op. Cit. p. 334.
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maior prova de que ndo ha base cientifica para o racismo”, ao demonstrar que a diversidade
genética humana entre as populacdes ¢ pequena, talvez resultando inteiramente da adaptagao
climatica e da deriva aleatoria. E afirma que por possuir amplas possibilidades de aplicagdo na
medicina, na ciéncia e até mesmo em problemas sociais como o racismo, o PDGH deve ser
continuado e expandido®®

Outra questdo biopolitica que gera inquietagdes € que seria fruto das descobertas
proporcionadas pelo PGH, aplicando-se também ao PDGH e suas “versdes atuais”, € a que
envolve justamente as manipulacdes genéticas. Estas, ao se utilizarem dos resultados dos
projetos gendomicos citados, poderdo servir como “instrumento de malevoléncia técnica que
manipule seres humanos para fins politicos e sociais”®’.

Nessa matéria, Eliane S. Azevedo ao analisar o fendmeno do “DNA-poder” no contexto

da pesquisa biomédica nos paises em desenvolvimento sustenta categoricamente que:

A possibilidade de revelagdo do codigo genético de pessoas, povos e nagdes € o
centro das preocupagdes éticas na pesquisa em genética humana. Conhecer o DNA
de pessoas, povos e nagdes significa ter acesso ao conhecimento de vulnerabilidades
e de resisténcias de microorganismos, a agentes quimicos e fisicos, a respostas e
reacdes a drogas e medicamentos e, possivelmente, a inferéncias sobre
comportamentos. Ainda que haja exageros técnicos induzidos por possibilidades de
investimentos no mercado pertinente, a apropriagdo da informagdo genética de
pessoas, povos e nagdes reveste-se de real poder cientifico, politico, estratégico e
bélico. Assim, o acesso ndo autorizado a informagdes gendmicas de pessoas, povos
e nagdes ¢, do ponto de vista moral, infinitamente mais grave que espionagem de
arquivos, leitura de correspondéncias secretas, de prontuarios médicos e de contas
bancarias. O desafio ético repousa na magnitude das informacdes gendmicas versus
a facilidade em obté-las.®®

E prossegue Azevedo ao enfatizar a responsabilidade dos governos dos paises
periféricos em legislar visando a protecdo das informagdes contidas no DNA, bem como no

estabelecimento de “limites que priorizem a dignidade humana diante do poder da

% CAVALLI-SFORZA, L. Luca. Op. Cit. p. 340.

67 PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de bioética. 7. ed. Sdo Paulo:
Loyola, 2005. p. 270.

%8 AZEVEDO, Eliane S. Etica na pesquisa em genética humana em paises em desenvolvimento. In: GARRAFA,
Volnei; PESSINI, Leo (Org.). Bioética: Poder e Injustica. Sdo Paulo: Loyola, 2003. p. 327.
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tecnociéncia”, pois alerta a pesquisadora que sob a Otica politica, estratégica e bélica, interessa
bastante o conhecimento do DNA de povos de determinado pais, inclusive se houver pretensoes
de aplicagdo deste conhecimento em mecanismos de segregacdo e até mesmo de ataques
bioterroristas a etnias especificas.®’

Tal preocupacdo ¢ partilhada com a organizagdo ndo-governamental Indigenous Peoples
Council on Biocolonialism (Conselho dos Povos Indigenas sobre o Biocolonialismo) sediada
no estado de Nevada (Estados Unidos da América) e que ¢ liderada pela india paiute Debra
Harry. Esta ativista expde sobre os temores da comunidade indigena de que as informagdes
genéticas sejam usadas para fins racistas ou entdo como instrumento para elabora¢do de armas
biolégicas, como j4 teria ocorrido no passado’”

Em face do que fora afirmado supra, ficam demonstradas as razdes da regulagdo juridica
sobre o desenvolvimento biotecnologico, devendo, portanto, o legislador intervir no campo da
engenharia genética, em razdo da manipulagdo genética gerar a existéncia de riscos para seres

humanos, animais e plantas’!

4. O BIOCOLONIALISMO COMO EXPRESSAO POS-MODERNA DO DOMINIO
SOBRE O CORPO E A NECESSIDADE DE SUPERACAO DESTE PARADIGMA
BIOPOLITICO

Biocolonialismo, biopirataria, bioprospecgdo... Estas palavras, a despeito de alguns

abusos com que sdo utilizadas, formam na realidade conceitos que traduzem o paradigma pos-

% AZEVEDO, Eliane S. Op. Cit. p. 328.

70 HARRY, Debra. The Human Genome Diversity Project and Its Implications For Indigenous Peoples.
Information ~ About  Intellectual  Property  Rights, n°. 6, jan. 1995. Disponivel em:
http://www.ipcb.org/publications/briefing_papers/files/hgdp.html. Acesso em: 15 jan. 2021. Sobre a organizagio
vide o sitio eletronico da mesma: http://www.ipcb.org.

"' MACHADO, Paulo Affonso Leme. Direito ambiental brasileiro. 16* ed. Sdo Paulo: Malheiros, 2008. p. 993. O
professor Paulo Affonso L. Machado ndo defende a existéncia de um Biodireito sustentando que a regulacdo da
engenharia genética seria objeto do direito ambiental. Contudo deve ser enfatizado que independentemente da
abordagem epistemologica adotada, seja a do Biodireito, seja a do Direito Ambiental, a justificativa para a
intervencao legislativa no dominio da engenharia genética ¢ idéntica para ambos.
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moderno no que se refere aos avancos da engenharia genética e seus impactos na humanidade.
Desta forma, para a devida compreensdo da presente proposta de trabalho, importa o
esclarecimento dos trés primeiros conceitos’

Assim, a bioprospeccao se refere a toda atividade de “pesquisa, no meio ambiente
natural, de proteinas, de genes e de organismos vivos que sejam de interesse para a Pesquisa e
o Desenvolvimento da biomedicina e da biotecnologia”’.

Biopirataria ¢ um neologismo que designa toda bioprospeccdo exercida de maneira
contraria ao direito ou de forma antiética’. Trata-se de uma pratica que reproduz o modelo de
apropriagdo de capitais vigente durante a Idade Moderna e implantado pelas na¢des européias
em seu projeto de colonizacdo das outras partes do mundo, s6 que utilizando-se de outros
discursos, apropriando-se de outras matérias-primas e exercendo outras armas’>

O biocolonialismo seria a “apropria¢do indevida de recursos bioldgicos dos paises em

desenvolvimento”’¢

pelos paises detentores do know how biotecnoldgico, ou seja, os paises que
sediam grandes centros de pesquisa, laboratorios e industrias de engenharia genética ou
bioengenharia.

Os conceitos de biocolonialismo e de biopirataria guardam grandes semelhangas,
entretanto, possuem aplicacdes de amplitude distintas. A Dbiopirataria referir-se-ia

especificamente a pratica de bioprospeccao ilegal, enquanto que o biocolonialismo seria um

discurso de poder pautado tanto na biopirataria, quanto na bioprospec¢ao com o intuito de criar

72 Quanto ao conceito de biopolitica, citado no topico, remete-se o leitor as obras “Nascimento da Biopolitica” de
Michel Foucault ¢ “Homo Sacer” de Giorgio Agamben.

73 HOTTOIS, Gilbert. Bioprospection. In: HOTTOIS, Gilbert; MISSA, Jean-Noél (Org.). Nouvelle encyclopédie
de bioéthique: médecine, environnement, biotechnologie. Bruxelles : De Boeck e Larcier, 2001. p. 139.

" HOTTOIS, Gilbert. Op. Cit. p. 140.

75 SHIVA, Vandana. Biopirataria: a pilhagem da natureza e do conhecimento. Trad.: Laura C. B. de Oliveira.
Petropolis, RJ: Vozes, 2001. p. 27-28.

76 MORIN, Jean-Frédéric. Une réplique du Sud a I’extension du droit des brevets : la biodiversité dans le régime
international de la propriété intellectuelle. Droit et Société, 3/2004 (n°58), p.633-653.
Disponivel em: www.cairn.info/revue-droit-et-societe-2004-3-page-633.htm. Acesso em: 26 dez. 2010.
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uma nova divisdo internacional do trabalho entre paises lideres da revolugao biotecnolédgica e
paises fornecedores de biocommodities’”

A questao do biocolonialismo provoca uma remissao a idéia de biopoder, visto que ha
uma “interligagdo entre a dominacao do poder e a dominagdo do individuo/corpo, em que esta
forma de dominacao ¢ reflexo da primeira, tendo o discurso produzido pelo Biodireito (em seus
aspectos normativo, cientifico e/ou judicial) um papel de destaque”’®

Isto explica o motivo das investigagdes envolvendo materiais genéticos humanos
despertarem paixdes e debates acalorados em diversos os ambitos da experiéncia humana, ndo
se limitando as “herméticas” catedras académicas. Afinal, ao deter o “DNA-poder”, ou seja, a
informacao sobre o codigo genético de uma pessoa ou de um grupo, o detentor deste saber na
realidade estara conhecendo a vulnerabilidade dessa pessoa ou do citado grupo”’

Ao redor do Planeta, existem diversos relatos de biopirataria de materiais genéticos
humanos oriundos de povos amerindios e demais comunidades tradicionais. Assim, como a
pirataria e o trafico de escravos contribuiram para que a Inglaterra se capitalizasse no passado

e promovesse sua revolucdo industrial®

no século XVIII, na contemporaneidade, teme-se que
a historia se repita novamente, com a revolucao biotecnoldgica sendo mantida pela exploragao
de materiais genéticos de populagdes vulneraveis dispersas pelos “paises em desenvolvimento”,
paises que tiveram um histérico de colonizag¢io®!

Com a revolucdo biotecnologica, vem crescendo o nimero de relatos envolvendo a

biopirataria de materiais genéticos humanos oriundos de populagdes autdctones dispersas por

77 PIRES-OLIVEIRA, Thiago. Biocolonialismo. Um desafio para a efetivagio do direito dos povos indigenas ao
patriménio genético. Revista de Informagdo Legislativa, Brasilia, a. 49, n. 195, jul./set. 2012, p. 150.

78 PIRES-OLIVEIRA, Thiago. A Célula de Pandora: um Ensaio de Semidtica Aplicada ao Biodireito. In:
MINAHIM, Maria Auxiliadora; FREITAS, Tiago Batista; PIRES-OLIVEIRA, Thiago Pires (Org.). Meio
Ambiente, Direito e Biotecnologia: estudos em homenagem ao Prof. Dr. Paulo Affonso Leme Machado. Curitiba:
Jurud, 2010. p. 383.

7 AZEVEDO, Eliane S. Op. Cit. p. 327.

80 GALEANO, Eduardo. Veias abertas da América Latina. Trad.: Sérgio Faraco. Porto Alegre: LP & M, 2010. p.
118-119.

81 PIRES-OLIVEIRA, Thiago. Biocolonialismo. Um desafio para a efetivacdo do direito dos povos indigenas ao
patriménio genético. Revista de Informagdo Legislativa, Brasilia, a. 49, n. 195, jul./set. 2012, p. 150.
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diversos lugares do planeta. Vandana Shiva relata que: “As linhagens de células dos Hagahai
da Papua Nova Guiné e dos Guami do Panama foram patenteadas pelo Secretario do Comércio
dos Estados Unidos™%2.

Estes dois casos, famosos no direito internacional da propriedade intelectual, sdo
paradigmaticos ao demonstrar a absurda condi¢do em que se encontra o individuo no contexto
da engenharia genética comprimido por agcdes que visam sua reificacdo, o que demonstra ser
uma afronta a sua dignidade®?

Afinal, a instrumentalizagdo do ser humano representa uma degradagdo incompativel
com sua estruturalidade ontoldgica, sendo que todo desenvolvimento cientifico-tecnolégico
podera ser de grande beneficio para a humanidade, desde que se reconheca a dignidade propria

do ser humano e haja o respeito aos direitos decorrentes desta condigio intrinseca ao ser®*

5 CONCLUSOES

E inegavel a importancia do Projeto Genoma Humano para a propria compreensio do
ser humano, no que se refere aos dados contidos em seu DNA, os quais podem ser considerados
pecas-chave para a obtencao da cura de uma série de doengas que constituem obstaculos para
as ciéncias médicas contemporaneas.

Entretanto, ndo basta que o PGH seja formado por objetivos nobres. Considerando que

os paises centrais da América do Norte, Europa e Japao possuem uma forte industria médico-

82 SHIVA, Vandana. Op. Cit. p. 26.

8 SOARES, Ricardo Mauricio Freire. O discurso constitucional da dignidade da pessoa humana: uma proposta
de concretizagdo do direito justo no pos-positivismo brasileiro. Salvador: Universidade Federal da Bahia, 2008
(Tese de Doutorado em Direito Publico). p. 261. Ricardo Mauricio Freire conceitua o principio da dignidade da
pessoa humana nos seguintes termos: “o principio ético-juridico da dignidade da pessoa humana importa o
reconhecimento e tutela de um espago de integridade fisico-moral a ser assegurado a todas as pessoas por sua
existéncia ontologica no mundo, relacionando-se tanto com a manutengao das condi¢des materiais de subsisténcia,
quanto com a preservagdo dos valores espirituais de um individuo que sente, pensa ¢ interage com 0 universo
circundante;”.

8 OLIVEIRA, Manfredo Aratijo de. A bioética na otica da filosofia. In: CLEMENTE, Ana Paula Pacheco (Org.).
Bioética no inicio da vida: dilemas pensados de forma transdisciplinar. Petropolis, RJ: Vozes, 2006. p. 254-255.
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farmacoldgica interessada nos lucros que pode obter os produtos e técnicas derivadas do
mapeamento genético, devem ser criados mecanismos de regulacao desses campos inflamados
pela revolugao biotecnoldgica.

Dai encontra-se justificada a necessidade de intervencdo do Biodireito na seara da
engenharia genética, para que busque efetivar as normas de soft law proclamadas pela UNESCO
e demais organizagdes internacionais.

Sobre os conceitos de biocolonialismo e de biopirataria deve ser esclarecido que a
biopirataria referir-se-ia especificamente a pratica de bioprospeccao ilegal, enquanto que o
biocolonialismo seria um discurso de poder pautado tanto na biopirataria, quanto na
bioprospec¢do com o intuito de criar uma nova divisao internacional do trabalho entre paises
lideres da revolugdo biotecnologica e paises fornecedores de biocommodities.

A questao do biocolonialismo provoca uma remissao a idéia de biopoder, visto que ha
uma interligagdo entre a dominagdo exercida pelos “detentores do poder” e a dominagdo do
individuo/corpo, sendo a problemdtica do genoma humano apenas um dos elementos de
conflituosidade que marcardo a pos-modernidade biojuridica.

As comunidades tradicionais ao redor do planeta se encontram em situagdo de
vulnerabilidade ou suscetibilidade/vulneracao diante os desafios que o biocolonialismo impde
na poés-modernidade aos paises em desenvolvimento e as comunidades historicamente
marginalizadas dos paises desenvolvidos.

Esta suscetibilidade/vulneragdo em que se encontra todo aquele que pertenca a alguma
etnia indigena, popula¢do quilombola ou outra comunidade tradicional diante da sede de
“bioprospeccao” dos paises centrais detentores dos principais centros de pesquisa internacional
¢ uma das tragicas “cenas” do que se vislumbrou no passado e que formam a “sequéncia” da

condi¢do humana p6s-moderna.
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