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RESUMO

O Terceiro Milénio encontra-se marcado pela incessante busca de novos meios que
permitam ao ser humano superar a sua fragilidade e vulnerabilidade(s). Nesse cenario, assume
especial relevancia a chamada “Revolucdo GNR” — Genética, Nanotecnologia ¢ Robdtica —,
proclamada entusiasticamente por cientistas e futuristas que sonham com um mundo feito a medida
e imagem do ser humano, agora, porventura, elevado a categoria de Homo Deus.

Se até ha relativamente pouco tempo tais pretensdes nao passavam de desejos oniricos e
tecnicamente inalcangaveis, os avancos no dominio da genética tém aberto portas a um mundo de
potencialidades, tanto surpreendentes, quanto aterradoras. Parece, pois, que PROMETEU, simbolo
mitologico do progresso, ameaca desagrilhoar-se e dar a humanidade a chave para o controlo da
propria vida e de tudo aquilo que a rodeia. A sua libertacdo ndo se fara, porém, sem o despoletar de
profundas tensdes entre as varias forgas dialogantes e a transformacdo das estruturas societarias, o
que nio deixara de apresentar repercussdes significativas no campo da Etica e do Direito.

Assim sendo, ao longo desta investigacdo, procuraremos aflorar alguns dos desafios da
“nova genética”, focando-nos especialmente na tematica da engenharia genética, mormente com o
advento da revolucionaria técnica CRISPR/Cas. Em seguida, partindo do conceito de vulnerabilidade
¢ da sua relagdo com a técnica, examinaremos criticamente, no quadro da internormatividade, as
principais normas internacionais e supranacionais que visam tutelar o patrimonio genético humano,
especialmente respeitantes a protecdo da identidade genética, € que assumem clara relevancia em
sede de regulamentagcdo da experimentacdo cientifica em torno do genoma. A este proposito,
questionaremos ainda se se estard a assistir ao surgimento de novissimos biodireitos. Logo apos,
procuraremos densificar o contetdo do direito a identidade genética no ambito da bioconstituicdo
lusa e analisaremos as normas nacionais em vigor em matéria de experimentacao cientifica em seres
humanos e embrides humanos, sem deixar, ¢ claro, de fazer algumas referéncias a pratica clinica.
Por fim, procuraremos clarificar a relagdo entre o principio da dignidade humana e a engenharia
genética e analisaremos alguns dos direitos fundamentais e biobens constitucionalmente protegidos
(sem olvidar os deveres!) que, neste dominio, tendem a conflituar, demandando cuidada
harmonizagdo. Nao deixaremos, igualmente, de refletir sobre varias questdes que tém ocupado o
debate ético-juridico hodierno na matéria, como ¢ a do consentimento, do perigo de discriminag@o
num contexto de ressurgimento da “ameaca do eugenismo” ou da tensa relagdo entre risco e técnica
que carateriza a atual Risikogesellschaft. Concluimos que, tudo ponderado, o ordenamento juridico
se deve mostrar aberto a utilizacdo de técnicas de engenharia genética em seres humanos quando
levadas a cabo no ambito da terapia génica somatica ou da edicdo genética germinal preventivo-
terapéutica, ainda que, neste caso, limitada a casos muito especificos (pelo menos, enquanto a
comunidade cientifica ndo conseguir decifrar, de forma mais clara, qual a extensdo e natureza dos
riscos envolvidos).

Estamos num momento decisivo da histéria da humanidade. O futuro, mais do que nunca,
estd nas nossas maos e a batalha a travar para garantir a sua prosperidade podera afigurar-se morosa
e imprevisivel. Que a presente investigacdo seja um contributo — ainda que humilde! — para que o ser
humano seja capaz de empregar todas as suas forgas para a prossecu¢do do bem comum e, assim,
trace um futuro que se afigura risonho e, quem sabe, livre de tanto sofrimento e angustia.

PALAVRAS-CHAVE: Engenharia Genética; Terapia Génica; Bioconstitui¢do; Direitos Fundamentais;
Experimentagdo Cientifica; Pratica Clinica.



ABSTRACT

The dawn of the Third Millennium is well-marked by an incessant search for new means
which may allow the human being to overcome his fragility and vulnerability(ies). In this specific
scenario, the so-called “GNR Revolution” — Genetics, Nanotechnology and Robotics — is
enthusiastically proclaimed by scientists and futurists who dream of a world constructed and planned
by humans, who are now, perhaps, elevated to the category of omnipotent Homo Deus.

If, until recently, such claims were nothing more than pure science-fiction, the incredible
advances in the field of genetics have opened the doors to a world of both impressive and frightening
potentialities. It seems, therefore, that PROMETHEUS, the mythological symbol of progress, threats to
unchain himself and provide the human being the key to control one’s life and everything around
him. His liberation will not, however, be carried out without the rise of deep tensions between various
dialoguing forces and the considerable transformation of societal structures, which will predictably
have significant repercussions in the fields of Ethics and Law.

Thus, in the present investigation, we will try to highlight some of the challenges of the
“new genetics”, focusing especially on the field of genetic engineering, namely taking into account
the advent of the revolutionary CRISPR/Cas technology. Then, based on the concept of vulnerability
and its relation with the technique, we will critically analyze the main international and supranational
norms aimed to protect the human genome, especially in what relates with one’s genetic identity,
and which assume clear relevance in the regulation of scientific experimentation in the field of
genetics. Also, we will question whether we are witnessing the emergence of brand-new biorights.
Subsequently, we will try to densify the content of the so-called “right to one’s genetic identity” in
the context of the Portuguese Bioconstitution and analyze the current national legislation which
regulates scientific experimentation with human beings and human embryos, not forgetting to
mention the rules which apply to clinical practice. Finally, we will try to clarify the relationship
between the principle of human dignity and genetic engineering and analyze some of the fundamental
rights and constitutionally protected values (not to mention the duties!) that, in this field, tend to
collide, requiring careful harmonization. We will also reflect on several issues that have occupied
the current juridical and ethical debate on this matter, such as informed consent, the rise of
discrimination in times of resurgence of the “eugenic threat” or the tense relationship between the
risk(s) and the fechne in the context of the present Risikogesellschaft. We conclude that our legal
order should embrace the use of genetic engineering techniques in human beings when carried out
in the context of somatic gene therapy and germline genetic edition for preventive and therapeutic
purposes, although, in this last case, with several limitations (at least, until the scientific community
is able to decipher the extent and nature of the risks involved).

We are at a turning point in the history of humankind. The future, more than ever, lies in
our hands and the battle to secure its prosperity can be sluggish and unpredictable. Therefore, may
the present investigation be a — humble! — contribution so that the human being is able to concentrate
his forces on the pursuit of the common good and of a better future, hopefully free of so much
suffering and anguish.

KEY-WORDS: Genetic Engineering; Gene Therapy; Bioconstitution; Fundamental Rights; Scientific
Experimentation; Clinical Practice.
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dissertagao.

NOTA:

A traducdo dos segmentos de obras doutrinais escritas em outras linguas que nio a portuguesa citados na
presente dissertacao ¢ da responsabilidade do autor da mesma.
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“Foram electroes,
- As certezas,
Moleéculas,

- As desilusoes.
(Gota d’Alma!)
Gota d’Agua;

So!

Suor

De tanta canseira!...

Que as gotas de agua
Até agora derramadas
Estas,

Ndo sejam ainda as derradeiras!”

Norberto Jaime Régo Canha
A Caminho de Quitaba, 2018
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PROLEGOMENOS

“A historia comegou quando os homens inventaram os deuses
e terminard quando os homens se transformarem em deuses.”

Yuval Noah Harari

Afirmou ALLAN BRADLEY que “¢ indiscutivel que iniciamos um dos capitulos mais

2]

excitantes do livro da vida™! — o qual ja foi designado de Quarta Revolugdo Industrial®> ou
Revolugdo GNR (Genética, Nanotecnologia e Robotica®) — que ficara marcado pela evolugdo
humana para uma nova espécie — o Homo Evolutis — que tem a capacidade de projetar
mentalmente o seu futuro®. Parece, pois, que PROMETEU, simbolo mitologico do progresso,
ameaca desagrilhoar-se e dar a humanidade a chave para o controlo da prépria vida e daquilo
que a rodeia.

Na presente investigacdo, iremos focar-nos na andlise dos complexos desafios
colocados num mundo pds-gendmico e, mais especificamente, daqueles que surgem no
contexto da engenharia genética, tendo em conta os seus mais recentes e disruptivos
desenvolvimentos, que fazem renascer a esperanga de cientistas e futuristas na construgdo
de uma sociedade geneticamente modificada — e pretensamente perfeita e contruida a medida
do ser humano® —, mas também os pesadelos aterrorizantes daqueles que temem que o canto
de sereia biotecnoldgico possa significar a abertura de “uma nova Caixa de Pandora, onde

ja nem a esperanga se guarda™®’.

! Documentaério “2077: 10 segundos para o futuro”, 1.° episddio: Mutagdes, emitido na RTP1, a 2 de janeiro
de 2018.

2 SCHWAB, Klaus, 4 quarta revolucdo industrial, 2017, 5.

3 LOUREIRO, Jodo, “Prometeu, golem & companhia: Bioconstitui¢do e corporeidade numa sociedade
(mundial) de risco”, 2009, 161.

4 SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos: a prdtica, a ética, as leis e a sociedade,
2019, 102.

5 O qual deixou de ser mero “homo faber para se tornar faber hominis”. Cf. SILVA, Maria, “Autonomia da
pessoa e determinismo genético”, 2002, 12.

® LOUREIRO, Jodo, “Os genes do nosso (des)contentamento (Dignidade humana e genética: notas de um
roteiro)”, 2001, 210.

7 A par da engenharia genética, as discussdes multiplicam-se, inter alia, no campo da clonagem, da
medicina personalizada, da nanotecnologia, da xenotransplantacdo (enquadrada no dominio da chamada
hibridagdo, que “oscila entre a pura e simples instrumentalizagdo para experimentagdo e a tentativa de
desenvolvimento de novos seres”) ou da criagdo de ciborgues (rectius, da fusdo do homem e da maquina, em
que o corpo corre o risco de ser vislumbrado como mero sardware). Cf. LOUREIRO, Jodo, “Bios, tempo(s) e
mundo(s): algumas reflexdes sobre valores, interesses e riscos no campo biomédico”, 2009, 495-496.
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Desde ha muito que se multiplicam as criticas e os alertas face a estes perigos: na
literatura, lembremos o distopico Admirdavel Mundo Novo com que nos brindou ALDOUS
HUXLEY; na sétima arte, recordemos Gattaca, retratando os perigos eugénicos das novas
tecnologias reprodutivas e da edi¢ao genética; na filosofia, pense-se em JURGEN HABERMAS
ao pontuar que “as novas tecnologias [nos impingem|] um discurso publico acerca do correto
entendimento da forma cultural da vida enquanto tal”, impondo-se o tragar de fronteiras
claras e normativamente fundadas, evitando que os l6bis da engenharia genética facam uso
de “precedentes imponderados, bem como de praticas que se foram despercebidamente
instalando (...) para enjeitar qualquer escripulo moral, num indiferente encolher de ombros
em que ecoa ‘tarde demais’”®. Por sua vez, ndo esquecamos FRANCIS FUKUYAMA ao deixar
bem claro que o mundo p6s-humano resultante dos avangos biotecnoldgicos pode ndo ser,
como se tem anunciado, idilicamente “livre, igual, prospero e propiciador de cuidado e de
compaixao”, mas antes um mundo “marcado pelo conflito social em que qualquer nogao de
humanidade partilhada se desvanece sobre o perigoso hastear de uma falsa bandeira de
liberdade”. Ha, pois, que abrir os olhos e evitar que o individuo se torne “escravo de um
inevitavel progresso tecnoldgico que ndo serve fins humanos™. Nem todos parecem,
portanto, censurar a puni¢do de ZEUS a PROMETEU — que fora agrilhoado a um rochedo para
toda a eternidade, enquanto uma grande dguia comia o seu figado, que todos os dias se
regenerava —, temendo-se que o progresso possa conduzir ao surgimento de um Homo Deus'”
que, na sua ambi¢do e arrogincia, nada mais promova que a propria “aboligdo do Homem™!!.

Certo ¢, no entanto, que nada parece estar a conseguir travar o avango da ciéncia e
da técnica, sendo frequentemente divulgadas pelos meios de comunicagdo social impressivas
experiéncias cientificas. Destacamos, Aic et nunc, uma noticia publicada no final do ano de
2018, divulgando que o cientista HE JIANKUI, da SUSTC (Shenzen) editou geneticamente os
embrides de sete casais durante tratamentos de fertilidade, tendo uma das gravidezes sido

alegadamente bem-sucedida'?, resultando no nascimento de duas bebés gémeas portadoras

8 HABERMAS, Jiirgen, O futuro da natureza humana: a caminho de uma eugenia liberal?, 2006, 55 e 60.
9 FUKUYAMA, Francis, Our posthuman future: consequences of the biotechnology revolution, 2002, 218.
19 HARARI, Yuval Noah, Homo Deus: histéria breve do amanhd, 2017.

""LEWIS, Clive S., 4 aboli¢do do Homem, 2012.

12 J4 em 2015, na mesma universidade, uma equipa liderada por JUNJIU HUANG tinha anunciado a realizagio
de um experimento destinado a utilizar a CRISPR/Cas para editar geneticamente embrides humanos
supranumerarios e, dessa forma, tentar corrigir o gene responsavel pela doenga beta-talassemia. Cf.
PARRINGTON, John, Redesigning life: how genome editing will transform the world, 2016, 107.
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de uma mutacdo que “desativa” o gene CCRS5, conferindo-lhes uma capacidade tinica de
resisténcia a infe¢do pelo VIH'*''4, Este caso — situado na ténue fronteira entre profilaxia
terapéutica e melhoramento!® — provocou reagdes clamorosas de indignagdo e temor no seio
da comunidade cientifica e na sociedade em geral, desde logo por ser evidente e contundente
a violacdo das normas juridicas e éticas vigentes, tal como, de resto, foi afirmado pela
CSCB!®, Tais atitudes megalomanas e imprudentes — que ousam abalar a fragil confianga
que a sociedade tem na comunidade cientifica — tornam premente a discussdo — por
académicos, politicos, cientistas, profissionais de saude e, em ultima andlise, pela sociedade
em geral'” — do tema que nos propomos analisar. Esperamos, pois, dar o nosso humilde
contributo para este tdo necessario processo de reconciliacdo da sociedade com a ciéncia (e
vice-versa)'s.

Nesse sentido, na Parte I, apresentaremos alguns conceitos fundamentais e
afloraremos os principais desafios da “nova genética” no contexto deste promissor terceiro
milénio (Cap. I). Em seguida, descreveremos a recente e revoluciondria técnica
CRISPR/Cas, analisando as suas vantagens, riscos e principais aplicagdes (Cap. 1I)!°.

De seguida, ja na Parte II e partindo de uma breve andlise do conceito de
vulnerabilidade e da sua relagdo com a técnica, examinaremos criticamente, no quadro da

internormatividade, as principais normas internacionais e supranacionais que visam tutelar

13 Note-se, porém, que alguns estudos apontam para que tal gene desempenhe uma importante fungdo na
protecdo do “coragdo, figado e cérebro em caso de ocorréncia de outras infe¢des sérias ou doengas cronicas”.
Cf. KLEIN, Alice / LE PAGE, Michael, “World’s first gene-edited babies announced by scientist in China”, 26
de novembro de 2018; CYRANOSKI, David, “Baby gene edits could affect a range of traits”, 12 de dezembro de
2018.

14 Mais recentemente, DENIS REBRIKOV, um cientista russo, manifestou as suas intenc¢des de realizar o
mesmo experimento com “algumas adaptagdes”. Cf. COOK, Michael, “Russian scientist plans to edit human
germline”, 17 de junho de 2019.

15 REGALADO, Antdnio, “China’s CRISPR twins might have had their brains inadvertently enhanced”, 21
de fevereiro de 2019.

16 BORGES, Liliana, “Cientista chinés que modificou gémeas geneticamente anuncia mais uma gravidez”,
28 de novembro de 2018.

17 Afirma MARiA CASADO que “se tivermos em conta quem ¢ que vai beneficiar da [edi¢do] genética ou
suportar as suas consequéncias adversas, parece-nos evidente que ¢ a sociedade que a deve legitimar ou
recusar”. Cf. CASADO, Maria, “Nuevo derecho para la nueva genética”, 2015, 50.

18 DARIO BERGEL, Salvador, “Aspectos éticos y juridicos de la edicion genética humana”, 2017, 34-35.

1% Devemos alertar que, no campo da genética, nem sempre é facil diferenciar entre os conhecimentos
tecnologicos ja efetivamente adquiridos e aplicaveis e aquilo que ainda ndo passa de uma mera hipotese ou
conjetura. Cf. COSTA, J. M. Cardoso da, “Genética e pessoa humana. Notas para uma perspectiva juridica”,
1991, 462. Embora nos preocupemos, maioritariamente, em debater solu¢des ético-normativas para o que ja é
tecnicamente possivel, permita-nos o leitor abordar também outras aplicagdes que, ndo sendo por ora
concretizaveis, ndo poderdo deixar de ser devidamente discutidas.
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o patriménio genético humano, especialmente no que respeita a prote¢do da identidade
genética, e que assumem clara relevancia em sede de regulamentacdo da experimentagdo
cientifica em torno do genoma. Neste contexto, ndo poderemos deixar de questionar se
estaremos a assistir ao surgimento de novissimos biodireitos. Logo apds, procuraremos
densificar o conteudo do direito a identidade genética consagrado na CRP, a partir de uma
cuidada leitura dogmatico-constitucional, para posteriormente analisarmos as normas
nacionais®® em vigor em matéria de experimentagdo cientifica (mais especificamente, no
ambito da edi¢do do genoma) em seres humanos e embrides humanos, sem deixar, claro, de
fazer algumas referéncias a pratica clinica (Cap. III). Por fim, tentaremos clarificar a relagao
entre o valor da dignidade humana e a engenharia genética e analisaremos alguns dos direitos
fundamentais e biobens constitucionalmente protegidos (sem olvidar os deveres!) que, neste
dominio, tendem a conflituar, demandando cuidada harmonizac¢ao. Nao deixaremos também
de refletir sobre as varias questdes que mais t€ém ocupado o debate ético-juridico hodierno

na matéria®!, como é a do consentimento, do perigo de discriminagdo num contexto de

20 Sem prejuizo das breves referéncias que faremos ao regime vigente em outros sistemas juridicos.

2! Muito embora a nossa abordagem seja juridica, trataremos de recorrer & bioética — a essa disciplina que
reside, como afirmou VAN RENSSELAER POTTER, na intersec¢do entre a ci€éncia dos sistemas vivos (o
conhecimento bioldgico) e as humanidades (o conhecimento do sistema de valores humanos) (Cf. POTTER, V.
Rensselaer, “Bioethics, the science of survival”, 1970, 128) — sempre que os seus contributos nos sejam uteis
para melhor responder as celeumas que analisaremos. Afirma STELA BARBAS que ¢ na “fronteira do melhor e
do pior que a Etica [procura] tracar e balizar um caminho que permita evitar os precipicios, mas, também, que
possibilite progredir até onde se quer chegar” (Cf. BARBAS, Stela, “Testes genéticos, terapia génica, clonagem”,
2005, 326). Ao longo do tempo, a reflexdo ética tem-se assumido como um importante aspeto no contexto de
qualquer investigacdo cientifica. A “boa bioética” serd, pois, aquela que permite a ciéncia avangar sem se
levantarem exacerbadas objegdes principiologicas, sem se vilipendiarem os investigadores e sem que se
estabelecam limites arbitrarios e infundados a sua atividade. Cabe-lhe, apenas, manter os sujeitos conscientes
dos conflitos éticos essenciais em jogo, num quadro de abertura a um conjunto de perspetivas diferentes e, por
vezes, antagonicas. Ndo sdo aceitaveis, portanto, os movimentos que apelam a bioética “para que saia do
caminho”, como se a ciéncia operasse num vaccuum, ¢ ndo numa sociedade axiologicamente fundada. Cf.
ROMEO CASABONA, Carlos, “La construccion del derecho aplicable a la genética y a la biotecnologia humanas
a lo largo de las dos ultimas décadas™, 2014, 32; NEUHAUS, Caroline / CAPLAN, Arthur, “Genome editing:
bioethics shows the way”, 2017, 1 e 4. Note-se, porém, que o esquecimento das diferengas entre bioética e
Direito esta na “génese de modelos inimigos da liberdade e da sociedade aberta”, ndo sendo desejavel que se
confunda ou negue a autonomia epistemologica de ambas as disciplinas. Ao mesmo tempo, hé que ter em conta
que defender desenfreadamente a sua total separagdo ¢ uma absoluta irrelevancia ética das op¢des tomadas no
plano juridico s6 pode ser encarado como uma falacia, ja que o Direito ndo pode revelar-se indiferente aos
valores que subjazem a realidade humana. Neste contexto, subscrevemos as palavras de JOAO LOUREIRO
quando afirma, no dominio jusconstitucional, que a nossa Lex Superior ndo se pode reduzir a uma mera
“Constituigdo-biombo”, indiferente aos “ventos dos valores” que, estando em constante mudanga, interferem
diretamente na compreensdo que se tem do texto constitucional a medida que surgem e se afirmam novos
“modelos valorativos” e, deste modo, se vai alterando a consciéncia axioldgico-normativa. Cf. LOUREIRO,
Jodo, “Bios, tempo(s) e mundo(s)”, 498 ¢ 501; NEVES, A. Castanheira, Metodologia juridica — problemas
fundamentais, 2013, 12-13; PEREIRA, André Dias / FIGUEIREDO, Eduardo, “Didlogo(s) de direitos fundamentais
no direito biomédico”, 2019, 107; ROMEO CASABONA, Carlos, “La genética y la biotecnologia en las fronteras
del derecho”, 2002, 284; dando conta dos riscos de contruir uma bioética totalmente a margem da Constitui¢ao
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ressurgimento da “ameaca do eugenismo” ou da tensa relagdo entre risco e técnica que
carateriza a atual “Sociedade Mundial de Risco™?? (Cap. IV).

Esperamos, no final do nosso percurso, conseguir responder a questdo de saber se
e em que termos deve ser juridicamente admissivel a edi¢do do genoma de seres humanos,
afetando a sua linha celular somatica e/ou germinal, e de embrides humanos, para a
prossecucdo de fins preventivo-terapéuticos; ou, por outras palavras, se, neste contexto,
devemos ou ndo manter PROMETEU agrilhoado, afastando do ser humano certos poderes que,
até agora, estavam reservados a divindades. Questdes tdo complexas e determinantes para o
futuro da propria humanidade ndo poderdo ter respostas faceis. Iniciemos, pois, 0 nosso
caminho, na esperanc¢a de que consigamos estimular a formulagdo de solucdes holisticas e

de compromisso.

e dos direitos fundamentais nela consagrados, BELLVER CAPELLA, Vicente, “Bioética, constitucion y dignidad
de la persona”, 2016, 38 ¢ ss.

22 BECK, Ulrich, Sociedade de risco mundial: em busca da seguranca perdida, 2015.
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PARTE I

CIENCIA, TECNICA(S) E INOVACAO
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CAriTULO 1
O ANTES E O DEPOIS DO GENOMA : GENETICA DOS CONCEITOS

“The true delight is in the finding
out rather than in the knowing.”

Isaac Asimov

“Olhamo-nos, olhamos a nossa volta, somos células, estamos inevitavelmente
cercados de células”?. A célula constitui a unidade-base de todos os seres vivos, com
excegdo dos virus**. O material genético — que funciona como uma espécie de “manual de
instrugdes” de cada organismo? — afigura-se fundamental no processo de reprodu¢ido da
célula, sendo copiado e transmitido sempre que concluida a divisdo celular. Nesse contexto,
a transmissdo da informacgdo genética da célula-mde para cada uma das células-filhas ¢
levada a cabo através de uma substancia a que chamamos de ADN?°,

Ora, cada célula do nosso organismo, para que produza os componentes essenciais
para a sua estrutura e fun¢do, serd devidamente instruida pelas unidades de informacao
genética contida no ADN?” — os genes®®'%’.

Os genes funcionam como “mecanismos de hereditariedade e influenciam o
desenvolvimento dos organismos™’. No primeiro caso, assumem particular relevancia
aqueles contidos nas células germinais, i.e. aquelas destinadas a reproducdo e cuja
informacgdo genética serd transmitida de geracdo em geracao; ja no segundo caso, também

os genes contidos nas células somaticas — que serdo, por exclusdo de partes, todas as demais

23 CURADO, Silvia, Engenharia genética: o futuro ja comegou, 2017, 15.
24 Ibidem.

25 Afirma HUB ZWART que, “partindo de uma perspetiva aristotélica, o genoma pode ser considerado a
Jformula, o programa ou plano que guia o desenvolvimento dos seres vivos desde o seu estado embrionario até
a sua total realizagdo (...) como adultos”. Cf. ZWART, Hub, “In the beginning was the genome: genomics and
the bi-textuality of human existence”, 2018, 35.

26 CURADO, Silvia, Engenharia genética, 18.
27 REGATEIRO, Fernando J., Manual de genética médica, 2007, 20.

28 Sabe-se que cada célula ird selecionar quais os genes que pretende ativar, dando origem aos chamados
“padrdes de expressao de genes”. Cf. CURADO, Silvia, Engenharia genética, 27.

2 O gene pode ser definido como uma “sequéncia de cadeia nucleotidica de DNA portadora de informagio
biolégica, com capacidade para ser expressa sob a forma de uma molécula de RNA e/ou proteina”. Cf.
REGATEIRO, Fernando J., Manual de genética médica, 20.

30 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. II, 2003, 591.
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células existentes no organismo — assumem um papel crucial no desenvolvimento das
carateristicas fisicas ou psicoldgicas dos individuos®!.

Como refere GUILHERME DE OLIVEIRA, ao “conjunto de material genético contido
nos cromossomas de cada organismo, sabendo-se que todas as células desse organismo
contém essa informagdo genética” da-se o nome de genoma®’. No que respeita ao genoma
humano, o mesmo apresenta uma componente nuclear (albergada no nticleo da célula) e uma
componente mitocondrial (de origem exclusivamente materna e localizada na chamada
mitocondria, que funciona como uma espécie de “fornalha oxidativa, onde a célula queima
combustivel para obter energia”)*¥/34,

Se ¢ verdade que todos os seres humanos partilham cerca de 99,9% da sua
informacgao genética, destaque-se, porém, que a fracdo minima do genoma que entre eles
difere é responsavel pela sua singularidade e diversidade™.

Ora, o genoma humano sempre foi um dos maiores enigmas que a comunidade
cientifica tem procurado desvendar. Durante o séc. XX (o século do gene®) ocorreram
inimeros eventos marcantes na histéria da genética, desde a redescoberta dos esforgos
levados a cabo por GREGOR MENDEL, ainda durante o séc. XIX, para representar “unidades
basicas da vida a partir de um pequeno alfabeto simbolico” até a conclusdo do PGH?’, cujo
consideravel mérito se ficou a dever ao facto de se terem conseguido alcangar, em pouco

mais de uma década, os trés principais objetivos a que o mesmo se propds: o

31 Sem prejuizo do importante papel reconhecido 4 componente ambiental, sob pena de subscrevermos o
chamado determinismo ou reducionismo genético, propugnador de um falacioso tout est génétique (HENRI
ATLAN), i.e. da ideia de que a totalidade dos fenémenos sociais (do fendtipo) pode ser explicada a partir da
lente do genétipo. E evidente que, embora a constituigio genética do ser humano produza sobre ele uma grande
influéncia, ndo se pode ignorar o contributo fundamental do meio bioldgico, cultural, social € econdmico em
que este se insere. No fundo, “todo o ser vivo é o produto do didlogo entre genes e meio de vida”, o qual tende
a influenciar o resultado da codificacdo génica. No ambito especifico da satde, ¢ possivel verificar que “a
maioria das carateristicas fenotipicas de um individuo bem como a generalidade das situa¢des de doenca em
que este se pode vir a encontrar sdo devidas a hereditariedade poligénica ou multifatorial e, como tal, resultam
da interagdo entre os genes e o meio ambiente”. Cf. BARBAS, Stela, “Testes genéticos, terapia génica,
clonagem”, 325; MELO, Helena Pereira de, Manual de biodireito, 2008, 198-204; ALMEIDA, Luis B., 4
educacdo dos genes, 2018, 188.

32 OLIVEIRA, Guilherme de, “Implica¢des juridicas do conhecimento do genoma”, 2005, 115.
33 REGATEIRO, Fernando J., Manual de genética médica, 19.

34 Ibidem; ALMEIDA, Luis B., 4 educacdo dos genes, 101.

35 S80 as chamadas variantes ou variagdes genéticas. Cf. Idem, 42.

36 A expressdo corresponde ao titulo da famosa obra de FOX-KELLER, Evelyn, The century of the gene,
2002.

37 Sem esquecer a importancia, v.g. da descoberta, por JAMES WATSON ¢ FRANCIS CRICK, da estrutura em
dupla hélice do ADN (1953) ou da invengdo do conhecido método da reagdo da PCR (1983). Cf. ZWART, Hub,
“Human genome project: history and assessment”, 2015, 312.
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desenvolvimento de novas tecnologias de analise do ADN; o mapeamento e sequenciacao
do genoma humano e de outros organismos; e o estudo sistematico dos varios desafios éticos,
juridicos e sociais dai decorrentes®®°. O forte impacto de tal iniciativa, que se fez sentir a
escala global*’, levou mesmo a que varias personalidades a qualificassem como uma notavel
conquista cientifica da humanidade, comparavel a missao Apollo 11, que, ao ter logrado que
o ser humano gravasse a sua pegada em solo lunar, expandiu definitivamente as fronteiras
espaciais da sua agdo.

E a verdade ¢ que, por mais controvérsia que tenha gerado, o mapeamento e a
sequenciagio dos trés bilides de pares de bases que compdem o genoma humano*' — e que,
atualmente, podem ser levados a cabo em poucas horas e, em certos casos, por menos de mil
dolares*? — significou, como pontuou FRANCIS COLLINS, o desvendar pelo Homem do
“primeiro esbogo do livro da vida humana™*. Ao compreender-se, de forma significativa, o
modo de funcionamento do genoma e a fungdo que cada gene desempenha*t, abriram-se as
portas para a chamada Revolug¢do Genomica, que ousa reformular o “contexto econémico,

social, cultural e humano em que vivemos™.

9946

Desde entdo, a conhecida trilogia “conhecer, prever, mudar’*° ganhou nova énfase,

quer no Ambito médico, quer da reprodugdo humana?’.

38 O PGH (1990-2003) foi levado a cabo a partir de trés grandes programas: o dos EUA, o do Japdo e o da
UE. A coordenagdo dos mesmos foi assegurada por uma organizagao internacional denominada HUGO. Para
maiores desenvolvimentos, v. MELO, Helena Pereira de, Implicac¢oes juridicas do Projecto do Genoma
Humano, 2007, 53 e ss.

39 Importa destacar, no que respeita ao terceiro objetivo mencionado, o projeto ELSI, promotor de um novo
“ethos cientifico, no qual a produgdo de conhecimento e a biotecnologia seriam indissocidveis de uma
permanente vigilancia ética”. Cf. CORREA, Marilena, “O admiravel Projeto do Genoma Humano”, 2002, 281.

40 Para tal contribuiu o espirito de cooperagdo internacional subjacente ao PGH, ainda hoje essencial para
que se criem “narrativas positivas, comuns e cheias de esperanga, que permitam aos individuos e grupos de
todas as partes do mundo participar ¢ beneficiar das transformagdes em curso”. Cf. SCHWAB, Klaus, 4 quarta
revolugdo industrial, 8.

41 GREEN, Eric / WATSON, James / COLLINS, Francis, “Twenty-five years of big biology”, 2015, 29.

42 WETTERSTRAND, Kris, “DNA sequencing costs: data from the NHGRI genome sequencing program”, 25
de abril de 2018.

4 ZWART, Hub, “In the beginning was the genome”, 28; ZATz, Mayana, GenEtica: escolhas que os nossos
avos ndo faziam, 2018, 89.

4 [ e. saber que proteinas ele codifica, que fun¢do as mesmas desempenham dentro das células em que o
mesmo se expressa e em que momento do desenvolvimento ou da vida do individuo essa expressao tende a
ocorrer. Cf. AYUso, Carmen, “Repercusion del Proyecto Genoma Humano en la genética clinica”, 1997, 22.

45 SCHWAB, Klaus, 4 quarta revolucdo industrial, 6.
46 ARCHER, Luis, “Engenharia genética: esperangas e medos”, 2016, 395.

47 Sem ignorar, esta claro, as repercussdes de tais avangos cientificos para efeitos do estudo genético da
diversidade humana (v.g. na area da bioarqueologia) ou para fins de identificagdo forense. Cf. CORREA,
Marilena, “O admiravel Projeto do Genoma Humano”, 285-286.
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Por um lado, ja foram descobertas, desde o término do PGH, mais de 1800 doengas
de natureza genética®® e, na grande maioria dos casos, identificados os genes nelas
implicados. Desse modo, facilitou-se ndo s6 o seu diagnostico e tratamento atempados, como
ainda se logrou o desenvolvimento de testes genéticos preditivos cada vez mais fidveis,
precisos e econémicos e que tornam “possivel prever (antes mesmo de aparecer qualquer
sintoma) a ocorréncia de, (...) ou a predisposi¢do para, uma determinada doenga genética, no
individuo a quem o teste é realizado™°. Acontece que, ao contrario dos testes genéticos
classicos (baseados no estudo das carateristicas individuais de cada gene), os NGS-GT
analisam, de forma sequencial, “segmentos do genoma, quer levando a cabo uma andlise
global do mesmo, quer de alguns segmentos importantes para a identificacdo ou confirmagao
do diagnostico de uma doencga genética™ 3!, Assim, torna-se possivel a tomada de medidas
profilaticas (v.g. alteracdo do estilo de vida, do local de residéncia ou da atividade
profissional) ou o inicio antecipado (rectius, atempado) da terapia, impedindo-se o
aparecimento da doenca ou, pelo menos, retardando-02.

E neste contexto de progresso técnico-cientifico no ambito da saude, mormente no
campo da genética clinica, da protedmica® e da farmacogenomica®, que se tem vindo a
promover a implementagdo — ainda mais desejada, que efetiva — de um modelo terapéutico
personalizado, que prime, por um lado, por um discurso profilatico e, por outro, pela elevada
eficdcia e seguranca dos tratamentos médico-farmacoldgicos a aplicar. A transi¢do para um

tal modelo nunca deveré ser levada a cabo sem que sejam tomadas em conta as multiplas

48 NIH, Fact sheet — Human Genome Project, outubro de 2010.
49 MELO, Helena Pereira de, Implicagées juridicas do Projecto do Genoma Humano, 62.
50 SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos, 27.

5! Surgiram, igualmente, os chamados DTC-PGT. Sobre os mesmos, v. Idem, 125; PERBAL, Laurence, “Une
carte d’identit¢ génétique pour demain?”, 2015, 548; SOUTULLO, Daniel, “Cuarenta afios de revolucion
biotecnologica”, 2014, 70-71.

52 Sdo varios os problemas juridicos que se colocam neste complexo mundo da genética preditiva,

mormente no que respeita aos “direitos de saber e de ndo saber”. Cf. LOUREIRO, Jodo, “Genética, moinhos e
gigantes: Quixote revisitado”, 2006, 36.

53 ANTONIO ABRISQUETA, José, “Perspectivas actuales del Proyecto Genoma Humano”, 1997, 20.

5% Combinando a farmacologia classica e a gendmica, esta avalia a relagdo entre as carateristicas gendmicas
e os respetivos efeitos com relevancia farmacolédgica; e ainda, como esses genotipos podem influenciar a
resposta a administracdo dos farmacos. Cf. KALOW, Werner, “Pharmacogenomics: historical perspective and
current status”, 2013, 4-9.
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limitagdes™ técnicas, econdmico-financeiras, sociais € pessoais a sua implementagdo e as
suas repercussdes no campo juridico®s.
Por outro lado, a identificagdo das mutagdes genéticas responsaveis por certas

doengas hereditarias abriu as portas a possibilidade de elaboracdo de uma “nova forma de

257

terapia na qual o ADN ¢ o medicamento H4a mesmo quem afirme que este

aprofundamento exponencial do conhecimento do genoma humano torna cada vez mais
palpavel a possibilidade de, em breve, se conseguirem editar os genes com vista ao
melhoramento de carateristicas individuais, dando lugar ao surgimento de super-homens (a

transumanos>®) e redesenhando, porventura, o proprio conceito de ser humano, cujo destino

tem estado entregue a sorte da chamada “lotaria da hereditariedade™.

Parece, pois, que “no novo contexto cientifico e cultural, o Homem subiu a ponte da

9960

barca da sua existéncia e tomou o leme do préoprio destino®”. Que destino sera esse, ainda

ndo se sabe ao certo... apenas se sabe que existem multiplas razdes para acreditarmos que o
momento atual ¢ um momento verdadeiramente decisivo na historia da humanidade —

estamos em crer que “o futuro daqui a bilides de anos serd determinado pelos acontecimentos

9961

das proximas décadas”’ e que “todas as guerras e conflitos da histdria parecerdo um timido

prelidio quando comparados com a verdadeira batalha a nossa frente”®2.

55 JAIN, Kewal K., Textbook of personalized medicine, 2015, 652.

6 FIGUEIREDO, Eduardo / CAMPOS, Juliana, “A prote¢do de dados genéticos em tempos de (r)evolugio dos
sistemas de saude”, 2019, 198-201.

57 VIEIRA, Luisa Mota, “O conhecimento do genoma humano e suas implicagdes”, 1998, 157; LOUREIRO,
Jodo, Constitui¢do e biomedicina — Vol. 11, 635.

8 O transumanismo (ou, nas palavras de JULIAN HUXLEY, o “humanismo evolucionario™), enquanto
corrente cujos primeiros lampejos remontam ao Iluminismo, acredita que o ser humano ¢é capaz de se
transcender a si mesmo, abrindo portas a novas possibilidades. Assim sendo, promove-se a autonomia pessoal,
podendo (e devendo!) o Homem recorrer & tecnologia para alterar a sua propria morfologia e abafar a sua
natureza fragil, em ultima instancia, lutando contra a sua propria finitude (entendida como realidade “empirica
e ndo ontoldgica”). Num mundo transumano, esbatem-se as diferencas entre “existéncia corporea e simulagao
computacional, mecanismo cibernético e organismo bioldgico, tecnologia robotica ¢ objetivos humanos”.
Como pontua GILBERT HOTTOIS, este “evolucionismo ¢ um paradigma potencialmente perigoso” que acarreta
inumeros riscos para a igualdade, justiga e solidariedade no contexto de uma “sociedade dominada pelos
mercados”. Cf. HoTToIs, Gilbert, “Is transhumanism a humanism?”, 2015, 15 e ss.; PESSINI, Leo, “Bioética e
o desafio do transumanismo: ideologia ou utopia, ameaga ou esperanga?”, 2006, 165.

59 ARCHER, Luis, “Engenharia genética: esperangas e medos”, 399.

0 BARBAS, Stela, Direito ao patriménio genético, 2006, 11.

61 Palavras proferidas por NICK BOSTROM no ja referido documentério “2077: 10 segundos para o futuro”.
%2 HARARI, Yuval N., Homo Deus, 40.
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CariTUuLO 11

A “NEW” GENETIC PLAYGROUND?
(RE)VISITANDO A ENGENHARIA GENETICA

“Science has not yet taught us if madness is
or is not the sublimity of the intelligence.”

Edgar Allan Poe

1. INTRODUCAO

Desde meados do séc. XX, a possibilidade de edigdo do genoma tem estado na
vanguarda dos temas discutidos pela comunidade cientifica mundial, dadas as suas
incontaveis e sedutoras potencialidades.

De acordo com o NCB, a edi¢ao (ou engenharia) genética consiste no conjunto de
técnicas que permitem a realizacdo de “intervengdes especificas ao nivel molecular da
fungdo do ADN ou do ARN, de forma deliberada e destinada a alterar carateristicas
estruturais ou funcionais de entidades biologicas”®*. Detenhamo-nos, ainda que por breves
momentos, na analise desta proposta conceitual.

Antes de mais, ¢ possivel depreender-se que nos situamos no ambito das intervengdes
genéticas diretas® e que sdo varias as técnicas biotecnoldgicas disponiveis para se proceder
a edi¢do do genoma. A mesma pode ser levada a cabo de quatro maneiras distintas: quer por
via da introdu¢do de um novo gene, sem atuar no gene defeituoso existente (insercdo

genética)®; da modificagdo deste ultimo (modificacdo genética); da sua substitui¢do por

8 NCB, Genome editing: an ethical review, 2016, 4.

 Distingue-se, portanto, das intervengdes genéticas indiretas, como é o caso da farmacologia genética —
que visa a criacdo de farmacos que substituam, num individuo portador de um gene anormal, os “produtos
quimicos” que deveriam ser produzidos por um gene normal; que aumentem a sua producdo; ou que
contrabalancem os efeitos do gene anormal indesejavel — e da chamada selecdo de embrides (DGPI) — que ndo
origina uma alteragdo efetiva do patrimonio genético do embrido, antes se limitando a permitir a escolha de
um (entre varios), mas cuja informacdo genética sempre resultara da combinagdo de ADN dos progenitores.
Por sua vez, a edigdo genética tampouco se pode confundir com aquilo a que chamaremos intervengdes
genéticas remotas, como ¢ o caso da utilizacdo de informagao genética para a tomada de decisdes reprodutivas
(DPN) ou para a prevengao ou tratamento de enfermidades genéticas de um sujeito ja nascido (diagnostico
genético pré-sintomatico ou de predisposig@o). V., por todos, BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia,
2002, 5-7.

% V.g. introduzindo uma mutagio que naturalmente “protege” o individuo de certas doengas. Cf.
PARRINGTON, John, Redesigning life, 165.
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uma versdo normal (substitui¢do genética)’®®; ou através da supressio dirigida de células

especificas ou inibi¢do dirigida da expressdo génica (supressdo ou inibi¢do genética)®’.

Por outro lado, a edi¢do do genoma traz associada uma nota de intencionalidade. O
genoma humano nao ¢ imutavel; na verdade, ao longo do percurso vital de cada individuo,
e independentemente da sua vontade, ele vai sofrendo mutagdes (scilicet, “alteracdes
permanentes provocadas na sequéncia de ADN%?), despoletadas pelos mais variados fatores
intrinsecos ou extrinsecos®. Ora, no caso especifico da engenharia genética, essas alteragdes
gendmicas sdo — em regra — totalmente definidas e controladas pelo Homem, dependendo
diretamente da sua vontade.

Aqui chegados, cabe esclarecer que a edicdo do genoma pode ser qualificada de trés
formas distintas, consoante o tipo de linha celular intervencionada (linha somatica vs. linha
germinal’®); o genoma-alvo (ADN nuclear vs. ADN mitocondrial)’!; e a finalidade
prosseguida. Porque j4 nos pronunciamos sobre as duas primeiras distin¢des, detenhamo-
nos na analise da ultima. A partir de uma lente finalistica, distingue-se entre edi¢do genética

em sentido positivo e em sentido negativo’2.

% RAPOSO, Vera Lucia, O direito a imortalidade: o exercicio de direitos reprodutivos mediante técnicas
de reprodugado assistida e o estatuto juridico do embrido in vitro, 2014, 967.

7 SOUTULLO, Daniel, “Terapia génica ayer y hoy”, 2007, 3-4.
%8 REGATEIRO, Fernando J., Manual de genética médica, 46.

% No primeiro caso, a taxa de mutagdo dos genes varia consoante a sua extensio, o nimero/extensdo dos
intrdes, de bases presentes ou a presenca de sequéncias repetitivas. No segundo caso, ha que distinguir entre
agentes ambientais de natureza quimica (v.g. exposicdo a substancias quimicas carcinogénicas) e de natureza
fisica (v.g. radiagdes ionizantes ou ndo ionizantes). Cf. Idem, 46-47.

70 Muito embora as mais conhecidas sejam as células reprodutivas ou gimetas (évulos € espermatozoides),
a edicdo genética germinal também pode consistir em intervengdes nas respetivas células percursoras
(oogonias e espermatogonias) ou nos proprios orgaos reprodutores (ovdrios e testiculos), bem como em
embrides cujas células ainda sejam totipotentes (i.e. antes do inicio do respetivo processo de diferenciagdo
embrionaria) ou em 6vulos fertilizados durante os primeiros dias de desenvolvimento (zigotos). Cf. RAPOSO,
Vera Lucia, O direito a imortalidade, 974-975.

"I Neste segundo caso, a existéncia originaria de ADN mitocondrial “defeituoso” ou a influéncia de alguns
fatores extrinsecos podem conduzir ao desenvolvimento de mais de 150 patologias (como a atrofia dtica de
Leber ou a sindrome de Leigh). Embora, até agora, a maioria destas doengas seja evitavel através da utilizagio
do DGPI, tém sido desenvolvidas novas técnicas de “transferéncia mitocondrial em seres humanos” (como € o
caso da Maternal Spindle Transfer, Pronuclear Transfer e Nuclear Transfer). Apesar das varias reservas ético-
juridicas em torno da sua utilizagdo (mormente relacionadas com o facto — ndo incontestado, ¢ certo — de estas
implicarem a modificag¢do da linha germinal do ser humano intervencionado), em fevereiro de 2015, através
de uma alteragdo do HFEA, a mesma acabou por ser legalmente admitida no Reino Unido. Sera este o primeiro
passo em diregdo a admissibilidade da edigdo genética germinal? Muitos autores parecem acreditar que sim.
Cf. MIGUEL BERIAIN, Iiiigo de / ATIENZA MACIAS, Elena / JOSE ARMAZA, Emilio, “Algunas consideraciones
sobre la transferencia mitocondrial: jun nuevo problema para la bioética?”, 2016, 208.

2 Ha quem identifique a engenharia genética negativa como aquela que se encontra “destinada a corregdo
dos defeitos genéticos” e a engenharia genética positiva como aquela que visa o aperfeicoamento humano. Cf.
LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética do ser humano”, 1999, 313.
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No primeiro caso, a edi¢do do genoma ¢ levada a cabo para a prossecu¢do de fins
preventivo-terapéuticos, i.e. para se eliminarem genes defeituosos ou causadores de doengas,
prevenindo o seu futuro aparecimento ou tornando o organismo editado saudavel (quer
através da modificacdo da linha somadtica, quer germinal; quer dirigido ao genoma nuclear,
quer mitocondrial) ou para o dotar de certas carateristicas fisicas ou psicologicas “positivas”,
independentemente de qualquer necessidade terapéutica (engenharia genética em sentido
estrito ou melhoramento de seres humanos; quer afetando a linha somatica, quer germinal;
e, neste caso, dadas as carateristicas especificas do genoma mitocondrial, apenas dirigido ao
genoma nuclear)’.

J& no segundo caso, a edicdo genética ¢ levada a cabo para se dotar o individuo de
carateristicas geralmente qualificadas de “negativas” (rectius, desvantajosas ou limitativas),
como sejam uma qualquer doenca ou deficiéncia’.

Conjugando o que acabamos de referir, existem, pois, seis formas possiveis de pensar

a edicdo do genoma humano:

GENOMA-ALVO

ADN Nuclear ADN
Mitocondrial
FINALIDADE Prevengdo e/ou X X Somatica TIPO DE LINHA
PROSSEGUIDA Terapia X X Germinal CELULAR
COM A EDICAO Melhoramento X i Somatica INTERVENCIONADA
GENETICA X - Germinal

Como veremos, cada uma destas modalidades de edicdo genética coloca desafios
ético-juridicos especificos — sendo certo que s6 nos focaremos na anélise daqueles que digam
respeito a pratica da terapia génica somadtica e da edigdo genética germinal com fins
preventivo-terapéuticos.

Por fim, a proposta conceitual apresentada deixa evidente que a engenharia genética

tanto pode ser empregue para se proceder a edigdo do genoma humano, como de animais

73 RAPOSO, Vera Lucia, O direito da imortalidade, 968.

"4 E ndo creia o leitor que a edigdo genética negativa ndo passa de uma mera possibilidade tedrica. Sdo
varios os casos em que se reivindica a utilizag@o de técnicas de PMA para possibilitar o nascimento de criangas
com deficiéncias. Cf. SANDEL, Michael, Contra la perfeccion: La ética en la era de la ingenieria genética,
2015, 41-42.
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ndo humanos e outros organismos’>. Apenas nos preocupara, como referido supra, aquele
primeiro caso.

Do mesmo modo, tenha-se em conta que varias expressodes tém sido utilizadas para
designar esta pratica inovadora. Por nossa parte, tendemos a rejeitar a adogdao de todas
aquelas que trazem associada uma conotagdo pejorativa que ouse, no quadro do debate
académico e societario, demonizar a ciéncia, tecendo “cenarios, erroneamente designados,

»76 _ como acontece com a desafortunadamente

do ponto de vista etimolédgico, apocalipticos
popular expressao manipulagdo genética. Antes, preferimos a utilizagdo de expressdes mais
neutras e livres de qualquer valorag@o-base, como ¢ o caso de edi¢do ou modificagdo do

genoma’’.

2. PELOS CAMINHOS DA EDICAO GENOMICA: UM BREVE ROTEIRO

Uma melhor compreensdo do genoma (e, especialmente, da estrutura dos genes e
dos seus mecanismos de replicagio, expressio e regulagdo’®), bem como da importancia do
ADN nos varios aspetos vitais, marcou o inicio de uma nova era — a era da genética
molecular’. A partir desse momento tornou-se possivel modificar o genoma de varios
organismos de forma controlada.

Em 1965, HOTCHKIN utiliza, pela primeira vez, a expressao engenharia genética, a
proposito da primeira fusdo celular “entre células humanas e de enguia com a passagem de
genes para os cromossomas humanos™’.

Desde entdo, ja foram desenvolvidas varias técnicas que permitem “transferir para

a estrutura da célula de um ser vivo algumas informagdes genéticas que de outra forma ele

5 A este proposito, sera interessante colocar-se a questdo de saber em que medida e com que limitagdes
tem o ser humano o direito de “reconstruir o ambiente que lhe foi dado”. Cf. ARCHER, Luis, “Engenharia
genética do ambiente”, 2016, 356.

76 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. II, 592.

77 ASCENSAO, José de Oliveira, “Intervengdes no genoma humano. Validade ético-juridica”, 2005, 37;
afirmando que “o manipulador é o prepotente que coisifica, impondo o seu querer”, v. MAGALHAES, Vasco
Pinto de, “Manipulagdo e identidade: ‘a mdo humana’”, 2011, 18-20.

8 BERG, Paul / MERTZ, Janet, “Personal reflections on the origins and emergence of recombinant DNA
technology”, 2010, 10.

7 CURADO, Silvia, Engenharia genética, 56; ARCHER, Luis, “Engenharia genética: uma tecnologia nas
fronteiras do humano”, 2016, 147.

80 SGRECCIA, Elio, Manual de bioética: fundamentos e ética biomédica, 2009, 382.
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ndo teria tido™'. Apesar da importancia das tecnologias de ADN recombinante — ja

»82/83 _ e do uso de nucleases modificadas (ZFN’s e

consideradas a “base da biotecnologia
TALEN’s)*, foi a emergéncia da CRISPR/Cas que inaugurou um novo capitulo no 4mbito

da edigdo genética. Por razdes sistemdticas, partiremos diretamente para a sua analise.

2.1. O COMPLEXO CRISPR/CAS

2.1.1. Origens da “Tesoura Molecular”

O surgimento da CRISPR/Cas revolucionou o mundo da edi¢do genética. Ainda
que j& ha algum tempo os bidlogos conseguissem editar o genoma através da utilizagdo de
outras ferramentas moleculares, nunca se tinha conseguido fazé-lo de forma tdo simples,
barata, rapida e precisa®.

Foi em 1987 que, pela primeira vez, uma equipa liderada por ATSUO NAKATA
descobriu, no genoma de algumas bactérias, um conjunto de “sequéncias de ADN repetidas
e intervaladas por sequéncias espagadoras tnicas”, que, mais tarde, viriam a ser apelidadas
de CRISPR%®. Nessa altura, ndo se conseguiu encontrar um qualquer significado biologico
razoavel para tal configuragdo®’.

Posteriormente, em 2005, logrou-se estabelecer uma relagdo entre essas sequéncias
espagadoras e as sequéncias presentes em bacteridfagos. Dois anos passados, descobriu-se

que essas sequéncias correspondem, na verdade, a ADN dos virus a que as bactérias ja

81 Idem, 374.

82 BARBAS, Stela, Direito do genoma humano, 2007, 46.

8 Os novos desenvolvimentos contribuiram, porém, para que esta técnica rapidamente passasse a ser
considerada obsoleta. Cf. SKARNES, William, “Is mouse embryonic stem cell technology obsolete?”, 2015,
109; Hsu, Patrick, / LANDER, Eric / ZHANG, Feng, “Development and applications of CRISPR/Cas9 for
genome engineering”, 2014, 1262.

8 Kim, Jin-Soo/ LEE, Hyung Joo / CARROLL, Dana, “Genome editing with modularly assembled zinc-finger
nucleases”, 2010, 91; JASIN, Maria / HABER, James, “The democratization of gene editing: insights from site-
specific cleavage and double-strand break repair”, 2016, 3 e ss.; GAJ, Thomas / GERSBACH, Charles A. /
BARBAS, Carlos, “ZFN, TALEN and CRISPR/Cas-based methods for genome engineering”, 2013, 397 e ss.

85 H4 mesmo quem ndo hesite em afirmar que a CRISPR/Cas permitiu que a edigdo do genoma deixasse de
ser um mero desafio técnico e se transformasse numa realidade pratica. Cf. PELLAGATTI, Andrea ef al.,
“Application of CRISPR/Cas9 genome editing to the study and treatment of disease”, 2015, 1024.

8 O acronimo foi proposto por FRANCISCO MOJICA ¢ RUUD JANSEN. Cf. SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA,
André Dias, Genética para todos, 159.

87 CURADO, Silvia, Engenharia genética, 96.
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tinham sido expostas®®. Foi nesse momento que se percebeu que as CRISPR sio uma parte
integrante do sistema imunitario das bactérias destinada a protegé-las de infe¢des virais®”.
No fundo, as mesmas traduzem-se em pequenos fragmentos de ARN que se associam a
determinadas proteinas (a que chamamos Cas®’), formando um verdadeiro complexo que
sera capaz de degradar o material genético invasor®!. Este complexo apresenta, pois, duas
componentes distintas: por um lado, as CRISPR, que resultam da integragdo, por parte da
bactéria, do ADN dos virus invasores no seu proprio genoma, de modo a poder reconhecé-
los e atacé-los na eventualidade de ocorréncia de invasdes futuras®’; por outro lado, as
nucleases Cas, que, ao serem guiadas por sequéncias de ARN (o ARN-guia) resultantes da
“transcri¢do das sequéncias CRISPR presentes no ADN da bactéria”, atuardo como
verdadeiras tesouras moleculares, cortando o ADN viral e protegendo a bactéria de novos
ataques®>.

Ora, a verdadeira revolugdo iniciou-se quando, em 2012, se descobriu que o sistema
CRISPR ¢é programavel para cortar uma qualquer sequéncia de ADN e que o mesmo funciona
em qualquer tipo de célula (de micro-organismos, plantas, animais e até seres humanos)®.
Assim, ainda que o sistema CRISPR/Cas ndo esteja presente naturalmente no nosso
organismo, ¢ possivel recrear esta ferramenta de edicdo genética através da sintetizagdo
artificial de ARN-guia, i.e. da sua programacao para que venha a modificar um especifico
segmento genético®>. Depois disso, procede-se a sua introdugdo no organismo para 0 mesmo

guie a enzima Cas, também ela necessariamente introduzida de forma artificial, até a

88 Ibidem.

8 GONGALVES, Giulliana / Paiva, Raquel, “Gene therapy: advances, challenges and perspectives”, 2017,
373.

% As CRISPR associated proteins mais conhecidas sdo as Cas9, que tém o poder de cortar, com elevada
precisdo, o ADN viral, tornando-o inutil e impedindo o virus de se multiplicar dentro da bactéria. Nao obstante,
atualmente, tém sido avultados os esforgos para a redugdo do tamanho das nucleases Cas, aumento da sua
precisdo e expansdo do seu targeting scope. Com efeito, ja em 2019, um grupo de cientistas da UCLA descobriu
uma nova proteina associada ao CRISPR — a CasX — que ¢ 40% mais pequena do que a Cas9 e, provavelmente,
mais eficaz e precisa. Cf. L1U, Jun-Jie ef al., “CasX enzymes comprise a distinct family of RNA-guided genome
editors”, 2019, 218 e ss.; FERREIRA, Marta Leite, “Descoberta ferramenta de edigdo genética mais precisa que
o CRISPR-Cas9”, 9 de fevereiro de 2019.

91 ZHANG, Feng / WEN, Yan / XIONG, Guo, “CRISPR/Cas9 for genome editing: Progress, implications and
challenges”, 2014, 41.

2 BARNETT, S. Ashley, “Regulating human germline modification in light of CRISPR”, 2017, 558.
93 CURADO, Silvia, Engenharia genética, 97.

94 Aparentemente, a descoberta foi realizada, em simultaneo, por duas equipas de cientistas dos EUA: uma
liderada por JENNIFER DOUDNA ¢ EMMANUELLE CHARPENTIER e outra por FENG ZHANG. Cf. SHERKOW, Jacob
S., “Patents in time of CRISPR”, 2016, 26-27; PARRINGTON, John, Redesigning life, 103-105.

95 CURADO, Silvia, Engenharia genética, 99.
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sequéncia nucleotidica que se pretende cortar®®. Uma vez produzido o corte duplo na cadeia
de ADN (DSB), o mesmo sera emendado por mecanismos de reparacao da célula (NHEJ e
HDR)"".

Note-se que, até hoje, a comunidade cientifica ja conseguiu identificar, pelo menos,

onze sistemas diferentes de CRISPR/Cas, agrupando-os em trés grupos distintos’®.

2.1.2. Entre Beneficio(s) e Risco(s)

A CRISPR/Cas foi considerada, aquando do seu surgimento, a maior invengao
biotecnoldgica do ano®®, rapidamente se afirmando como promissora alternativa as técnicas
anteriormente utilizadas.

No que respeita as suas vantagens, comecamos por destacar a sua elevadissima
precisdo e especificidade. Ao contrario de outras enzimas que tém a capacidade de cortar
sequéncias de ADN relativamente curtas (até 4 letras), a Cas9, com o auxilio do ARN-guia,
consegue reconhecer sequéncias de 18 a 20 letras, o que lhe confere uma grande
especificidade, especialmente se se tiver em conta que essas sequéncias tendem a ser unicas
no genoma'%?,

Para mais, além de permitir a edigdo de varios genes em simultineo!®!, esta é
facilmente adaptavel e personalizavel, sendo possivel redirecionar a Cas para novas
sequéncias de ADN através da produ¢do de uma nova molécula de ARN-guia especifico (e

ndo de uma proteina personalizada, como acontece no caso das ZFN’s e das TALEN’s)!%2,

9 SANDER, Jeffry / JOUNG, J. Keith, “CRISPR-Cas systems for editing, regulating and targeting genomes”,
2014, 348.

97 MEMI, Fani / NTOKOU, Aglaia / PAPANGELI, Irinna, “CRISPR/Cas9 gene-editing: research technologies,
clinical applications and ethical considerations”, 2018, 488; em geral, PARDO, B. / GOMEZ-GONZALEZ, Belén /
AGUILERA, Andrés, “DNA double-strand break repair: how to fix a broken relationship”, 2009, 1041 e ss.

% Qs sistemas CRISPR do tipo II tém sido os mais estudados por demonstrarem ser das “ferramentas de
edi¢do gendmica mais eficientes”, designadamente porque apenas carecem de uma proteina Cas e de outros
dois componentes de ARN. Cf. PELLAGATTI, Andrea et al., “Application of CRISPR/Cas9 genome editing to
the study and treatment of disease”, 1024.

% BARNETT, S. Ashley, “Regulating human germline”, 561.
100 CyrADO, Silvia, Engenharia genética, 100.
101 BARNETT, S. Ashley, “Regulating human germline”, 563.

102 CurADO, Silvia, Engenharia genética, 101; RAN, F. Ann, “Genome engineering using the CRISPR-
Cas9 system”, 2013, 2282.
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Alias, este ¢ um dos fatores explicativos da sua maior simplicidade técnica!®®, rapidez e
carater economico!%,

Apesar de promissora quanto aos resultados que permite alcangar, ndo devemos
ignorar que a sua utilizacdo ndo ¢ desprovida de sérios riscos.

Em primeiro lugar, esta ainda se encontra numa fase de experimentagao. Tal facto,
s per se, constitui uma grave limitagdo, nomeadamente tendo em conta que se desconhecem
muitos dos efeitos colaterais que a edi¢do do genoma pode provocar!?.

Em segundo lugar, os mecanismos de reparagdo da célula que, ap6s o duplo corte,
atuardo para ligar os topos das cadeias de ADN ndo sdo ainda muito precisos, podendo
acontecer que introduzam ou retirem alguns nucleétidos e que, dessa forma, a sequéncia

106

gerada se torne completamente diferente da anterior'”. Ocorrera, entdo, o chamado efeito

107 "Segundo a

fora-do-alvo, com potencial para afetar certos genes e/ou a sua fungdo
literatura cientifica, a ocorréncia do mesmo depende de varios fatores, desde a concentragao
enzimatica a maior ou menor abundancia de sequéncias genéticas similares no genoma-
alvo'%®, e constitui um dos maiores desafios a ultrapassar, ja que ainda ndo existem métodos
que permitam, com total seguranca, evitar que o mesmo se possa verificar (embora a sua
ocorréncia seja, em certa medida, previsivel'?). Por essa razdo, sio da maior importancia os
estudos que analisam a especificidade e a toxicidade das endonucleases de ADN guiadas
pelo ARN, pois s6 dessa forma se podera reduzir o risco envolvido na sua utilizagdo''?.

Por outro lado, tem-se alertado para a possibilidade de que nem todas as células

sejam igualmente editadas e, por isso, se verificarem fenomenos de mosaicismo, i.e. da

103 PARRINGTON, John, Redesigning life, 84.

104 A utilizagdo das ZFN’s e das TALEN’s podera implicar custos, respetivamente, de 5000 e 500 dolares
por cada interveng¢do. Ja no caso da CRISPR/Cas, esses mesmos custos podem ser reduzidos para cerca de 30
dolares. Cf. ZHANG, Feng / WEN, Yan / XIONG, Guo, “CRISPR/Cas9 for genome editing”, 41; BARNETT, S.
Ashley, “Regulating human germline”, 565.

105 _ANDER, Eric, “Brave new genome”, 2018, 170.

106 BENTO, Helena, “Tecnologia que mudou genes de bebés chineses ‘€ usada em todos os centros de
investigagdo’ de Portugal”, 5 de dezembro de 2018.

107 FURROW, Barry, “The CRISPR-Cas9 tool of gene editing: cheaper, faster, riskier?”, 2017, 38-39; HONG,
Andrew, “CRISPR in personalized medicine: industry perspectives in gene editing”, 2018, 505-506.

108 RAN, F. Ann, “Genome engineering using the CRISPR-Cas9 system”, 2284.

199 DOUDNA, Jennifer / STERNBERG, Samuel, A crack in creation: gene editing and the unthinkable power
to control evolution, 2017, 179.

110" GAJ, Thomas / GERSBACH, Charles A. / BARBAS, Carlos, “ZFN, TALEN and CRISPR/Cas-based
methods for genome engineering”, 403.
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coexisténcia, num mesmo organismo, de células portadoras de diferentes mutagdes, que
poderdo, inclusivamente, ser transmitidas as futuras geragdes!!!.

Por fim, ndo podemos olvidar os riscos relacionados com a utilizagdo de vetores
virais (mormente devido a “toxicidade, imunidade ou respostas inflamatorias™)!!'?; com
respostas imunitarias imprevisiveis por parte do paciente que tornem ineficaz o tratamento;
e com a possibilidade de que, durante a sua vida, os sujeitos tenham de se submeter a
multiplas intervengdes por causa da morte ou perda de estabilidade das células que contém
0 “ADN terapéutico™! 13,

Estamos crentes que o progressivo aperfeicoamento da técnica tenderd a atenuar
estes problemas!!*. Aos poucos, reduzem-se os riscos e passam-se a conhecer (e, quem sabe,
a controlar) os seus imprevisiveis efeitos. Neste sentido, destacam-se os esfor¢os levados a
cabo no sentido de tornar a edigdo genética reversivel, v.g. através da utilizagdo de uma
forma mutada da Cas9, que “ndo corta o ADN, mas antes modula os niveis de expressdao
génica através de ligagdes de proteinas™!!>.

Ha também quem alerte para os perigos colocados pela possibilidade de edigdo
genética de algumas espécies de animais, mormente tendo em conta os efeitos adversos que
essa pratica pode ter nos ecossistemas!'!® — razdo pela qual, alids, cada vez mais se tem
discutido sobre o conceito de biosseguranga, enquanto prioridade dos Estados e
organizagdes internacionais'!’.

Por fim, e porque nem sempre o avango cientifico ¢ utilizado para fins altruistas e

bem-intencionados'!® (relembre-se o conhecido “dilema do duplo uso”), pode a humanidade

111 NCB, Genome editing: an ethical review, 10.

112 Impde-se destacar, neste contexto, o enorme potencial da utilizagio de vetores nanoestruturados. Cf.
PEREZ ALVAREZ, Salvador, “Paradigmas meta-juridicos de la nanomedicina”, 2012, 70-71; TRAFTON, Anne,
“CRISPR-carrying nanoparticles edit the genome”, 13 de novembro de 2017.

113 PATIL, Santosh et al., “Gene therapy: a comprehensive review”, 2018, 362.

114 J4 existem sistemas computacionais que permitem avaliar a probabilidade de ocorréncia de off target-
effects (€ o caso da online CRISPR Design Tool). Cf. RaN, F. Ann, “Genome engineering using the CRISPR-
Cas9 system”, 2284; referindo-se a outros métodos, v. SANDER, Jeffry / JOUNG, J. Keith, “CRISPR-Cas systems
for editing, regulating and targeting genomes”, 351.

115 HONG, Andrew, “CRISPR in personalized medicine: industry perspectives in gene editing”, 502.

116 Deixando de parte as criticas em torno da progressiva transformagdo do animal em auténtico produto
biotecnologico, ndo deixaremos de pontuar que a introdugdo de OGM’s num determinado ecossistema pode
conduzir ao seu desequilibrio, infer alia, alterando cadeias alimentares ou afetando a harmonia existente entre
populagoes. Cf. PRENTIS, Steve, Biotecnologia — una nueva revolucion industrial, 1993, 255.

117 ROMEO CASABONA, Carlos, “La construccién del derecho aplicable a la genética”, 48-49.

18 FEITO GRANDE, Lydia, El suefio de lo posible: bioética y terapia génica, 1999, 186.
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vir a deparar-se com novissimas ameagas, como o chamado bioterrorismo, assente na edigao
genética de animais ou alimentos, utilizando-os como armas para se perpetrarem mortiferos

ataques biologicos a escala global''®,

2.1.3. Aplicacoes

As vantagens e potencialidades da CRISPR/Cas fazem prever que a comunidade
cientifica a venha a utilizar para a edicdo dos mais diversos segmentos do genoma humano
e ndo-humano'?’. Para tal, basta que se tenha conhecimento de qual a sequéncia-alvo que se

pretende editar!?!.

2.1.3.1. Terapia Génica e Edicao Genética Germinal com Fins Preventivo-

Terapéuticos'?

Como referimos supra, ao longo da vida, ocorrem mutagdes no genoma que siao

suscetiveis de “modificar a informagdo genética individual e alterar as fungdes

123

bioldgicas™'~. A presenca de uma mutagdo genética — seja por via de transmissao hereditaria

ou pela verificacdo de fatores intrinsecos ou extrinsecos — ndo significa que o individuo

119 A este proposito, DANIEL GERSTEIN considera que a edi¢do gendmica pode mesmo vir a constituir uma
ameaga a seguranga mundial: “o baixo custo ¢ a crescente disponibilizagdo destas novas técnicas tdo poderosas
significa que teremos pessoal ndo qualificado a, inevitavelmente, aceder as mesmas; a falta de experiéncia, o
desrespeito pelos codigos de ética e o desconhecimento das precaugdes adequadas conduzem a nada mais sendo
resultados perigosos”. Para tal contribuem as vendas de CRISPR DIY Kits e as multiplas experimentagdes
amadoras levadas a cabo pelos autodenominados bio-hackers. Cf. GERSTEIN, Daniel, “How genetic editing
became a national security threat”, 26 de abril de 2016.

120 Além da edigdo genética por meio de DSB’s, a CRISPR/Cas tem demonstrado potencial na edi¢do
singular de bases nucleotidicas, na regulagdo da expressdo dos genes, na edi¢do do epigenoma, na analise
imagioldgica da cromatina de células vivas e/ou edigdo da sua topologia. Cf. ADLI, Mazhar, “The CRISPR tool
kit for genome editing and beyond”, 2018, 6-9.

121 FurRrROW, Barry, “The CRISPR-Cas9 tool of gene editing”, 35.

122 A tendéncia manifestada na literatura cientifica ¢ a de se evitar a utilizagdo da expressio “terapia génica
germinal”, pelo menos quando levada a cabo em gametas ou embrides, por se estimar incorreta a utilizagdo do
termo “terapia”, ja que ainda ndo existe uma qualquer doenga a ser tratada (e, em muitos casos, nem sequer ¢
possivel saber-se se a mesma vira a existir caso nao se realize a intervengdo). Atua-se, pois, num mero dominio
profilatico, anterior & manifestacdo ou concretizagdo de enfermidades e, por conseguinte, da necessidade de
uma qualquer terapia. Cf. RICHTER, Gerd / BACCHETTA, Matthew, “Interventions in the human genome: some
moral and ethical considerations”, 1998, 305.

123 MELO, Helena Pereira de, Implicagées juridicas do Projecto do Genoma Humano, 60.
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padeca automaticamente de uma determinada patologia, podendo somente indicar que existe
probabilidade de que, no futuro, venha a padecer da mesma.

No que respeita as doengas genéticas, importa diferenciar entre doengas monogénicas
e multifatoriais (ou complexas). As primeiras sdo causadas por muta¢des em um unico gene
(v.g. anemia falciforme, doenca de Huntington, fibrose quistica, hemofilia); ja as segundas
sdo causadas por uma combina¢do complexa de fatores ambientais e mutagdes em varios
genes (v.g. Alzheimer, Parkinson, diabetes, alguns tipos de cancro).

A terapia génica (lato sensu considerada) consiste no conjunto de procedimentos
(experimentais) que tém por objetivo a utilizagdo do ADN ou de moléculas relacionadas,
como o ARN, na prevenc¢io e tratamento de patologias'?*.

A mesma pode ser equacionada para o tratamento de condig¢des hereditarias ou
adquiridas'?®. Neste contexto, as doengas monogénicas sio aquelas que permitem uma
“racionaliza¢do mais objetiva”. No caso das doengas multifatoriais, havera que identificar,
de entre os varios genes envolvidos, qual ¢ o determinante na génese ou controlo da patologia
e cuja substituicdo seja suscetivel de erradicar a doenga!?®. Relevam, igualmente, outros
fatores como o padrdo de hereditariedade, a natureza da mutag@o causadora da enfermidade,
o controlo da expressdo génica e a dimensdo do ADN codificante do gene a inserir!?’.

Embora a técnicas de ADN recombinante!?®, as ZFN’s e as TALEN’s tenham

contribuido para o desenvolvimento da terapia génica'?’, é inegavel que a CRISPR/Cas fez

124 S3o trés os procedimentos de terapia génica identificados pela doutrina: a modificagdo direta do gene
causador da doenga; o tratamento indireto da patologia através da modulagdo genética; e a imunoterapia por
modulacdo genética ou “vacinas de ADN”. Cf. SALES, Maria G. / FERREIRA, Eugénio C. / REIS, Maria A.,
“Biotecnologias”, 2018, 63; LINDEN, Rafael, “Terapia génica: o que €, o que ndo € e o que serd”, 2010, 34.

125 Distinguindo entre defeitos genéticos hereditarios, ndo hereditarios e congénitos, v. ROMEO CASABONA,
Carlos, Genética, biotecnologia e ciéncias penais, 2012, 81.

126 REGATEIRO, Fernando J., Manual de genética médica, 398; EVANS, Christopher, “Germ-line gene
therapy”, 2003, 99.

127 SouTuLLO, Daniel, “Terapia génica ayer y hoy”, 4-5.
128 O primeiro caso autorizado de terapia génica foi levado a cabo a 14 de setembro de 1990, no NIHB,

numa crianga de quatro anos de idade que padecia de SCID, causada pela falta da enzima ADA. Cf. ARCHER,
Luis, “Terapia Génica Humana”, 2016, 226-227.

129 Desde o seu surgimento, as ZFN’s tém sido utilizadas para tratamento de desordens hereditérias
monogénicas (hemofilia e a fibrose quistica) e de certas infe¢des virais (HIV). Por sua vez, as TALEN’s tém-
se destacado no tratamento de doengas de origem mitocondrial ou da leucemia linfoide aguda através da
utilizagdo de células T geneticamente modificadas. Cf. CARROLL, Dana, “Genome engineering with zinc-finger
nucleases”, 2011, 779; LAFOUNTAINE, Justin / FATHE, Kristin / SMYTH, Hugh, “Delivery and therapeutic
applications of gene editing technologies ZFNs, TALENs and CRISPR/Cas9”, 2015, 9 e 13; KIPLING, Jeff,
“The european landscape for human genome editing: a review of the current state of the regulations and
ongoing debates in the EU”, 2016, 8.
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cambiar o paradigma subjacente a este universo'*°. Se as anteriores técnicas consistiam
exclusivamente na adicdo de um “gene terapéutico” para compensar a falta de um gene
inativo ou nao funcional, a CRISPR/Cas permite, além disso, a eliminacdo de um gene
defeituoso ou a substituicdo de uma sequéncia de ADN anormal por uma sequéncia
normal'?!.

Torna-se, assim, possivel a irradicagdo ou substitui¢do (in vivo ou ex vivo'3?) de
“genes defeituosos”, eliminando-se quaisquer erros genéticos da linha somadtica e/ou
germinal do individuo'* — o que permitira que “a célula modificada codifique a sintese de
uma proteina ou de 4cidos nucleicos que serdo os verdadeiros agentes terapéuticos”!34.
Como afloramos supra, no primeiro caso, ainda que o sujeito intervencionado possa ficar
curado da doenca, mantem-se a probabilidade de transmissdo da mesma a descendéncia. Ja
no segundo caso, a edicdo genética dos gametas ou embrides permitird uma verdadeira
erradicagio da enfermidade, agora transgeracional'®>,

Apesar disso, sdo reconheciveis alguns limites as potencialidades terapéuticas da
CRISPR/Cas. Desde logo, ainda existe um rol consideravel de doencas que ndo possuem
causas genéticas bem definidas e em relagdo as quais a “genética desempenha um papel
complexo, com o envolvimento de multiplos genes, mas cada um deles apenas contribuindo

em reduzida medida”. E note-se, editar varios genes ao mesmo tempo, de forma segura e

eficiente, ndo € algo que, para j4, esteja ao alcance da comunidade cientifica!*¢. Assim sendo,

130E, igualmente, consideravel o seu contributo na reprogramacao e transformagao de células somaticas de
adultos em células estaminais e no estudo da influéncia da epigenética. Cf. NOSSAL, Gustav / COPPEL, Ross,
Reshaping life: key issues in genetic engineering, 2002, 116; CURADO, Silvia, Engenharia genética, 102;
KIPLING, Jeff, “The european landscape”, 7; em geral, DE LA PENA, Clelia/ M. LOYOLA, Victor, De la genética
a la epigenética, 2017,169-172.

131 CurADO, Silvia, Engenharia genética, 104.

132 No primeiro caso, a CRISPR ¢ introduzida no organismo-alvo e procedera a edigdo genética das suas
células in situ; ja no segundo, mais simples e bem-sucedido, procede-se a extragio de células do paciente para
serem editadas em cultura e reintroduzidas no organismo do individuo. Cf. DOUDNA, Jennifer / STERNBERG,
Samuel, A crack in creation, 161-162.

133 £ importante destacar que a distingio classica entre células somaticas e células germinais se tornou
menos evidente com os inimeros desenvolvimentos no dominio das células estaminais. Cf. JASANOFF, Sheila
/ HURLBUT, J. Benjamin / SAHA, Krishanu, “CRISPR democracy: gene editing and the need for inclusive
debate”, 2015.

134 CoNCE, Marie-Catherine Chemtob, La recherche biomédicale: encadrement juridique, déontologie et
éthique; cas de la thérapie génique, 2002, 5.
135 ARCHER, Luis, “Engenharia genética: uma tecnologia nas fronteiras do humano”, 156.

136 Talvez, num futuro relativamente proximo, tal podera vir a ser possivel. Em margo deste ano, anunciou-
se 0 desenvolvimento de um mecanismo que permite a “edi¢do simultinea de mais de 10 000 loci em células
humanas”. Cf. DOUDNA, Jennifer / STERNBERG, Samuel, A4 crack in creation, 160-161; SMITH, Cory J. et al.,
“Enabling large-scale genome editing by reducing DNA nicking”, 15 de marco de 2019.
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por ora, a CRISPR/Cas devera ser vista como o renovar da esperanga no tratamento das mais

variadas doengas genéticas monogénicas, ja que ¢ ai que revela o seu maior potencial.

2.1.3.2. Melhoramento Humano?

No futuro, espera-se (ou teme-se) que a engenharia genética va ainda mais longe e se
proceda a modificagdo do genoma humano com o fim de elevar a forca muscular ou a
memoria, apurar o humor, escolher o sexo da descendéncia, a sua altura, a cor dos olhos ou
do cabelo, enfim, otimizar as nossas capacidades fisicas e cognitivas até estarmos “melhor

»137 E o chamado melhoramento humano.

do que bem

Tal possibilidade tera um profundo impacto, inter alia, no ambito da procriacdo
humana (reprogenética), surgindo os chamados designer babies e, em ultima instancia,
tornando-se real o “supermercado genético” de NOZICK!?8, ao qual acudirdo os novos “pais
consumidores™!%.

Por enquanto, as possibilidades de melhoramento genético humano sdo bastante
limitadas. As varias carateristicas fisicas e psicologicas dos individuos parecem ser
controladas ou influenciadas por um vasto conjunto de genes — dos quais pouco ou nada
sabemos —, bem como pelos mais diversos fatores ambientais'#?. Por essa razdo, alteragdes
de tragos multifatoriais de forma planeada dificilmente serdo realizdveis durante os proximos
anos. De todas as formas, a discussdo em torno das diversas implicagdes desta pratica ¢

absolutamente necessaria, principalmente no que respeita aos seus fundamentos éticos'#! e

juridicos'#?, bem como ao seu potencial para redesenhar as estruturas sociais'#*.

137 SANDEL, Michael, Contra la perfeccién, 46.
138 Nozick, Robert, Anarchy, state and utopia, 1999, 315.
139 MELILLO, Tara, “Gene editing and the rise of designer babies”, 2017, 760.

140 NossAL, Gustav / COPPEL, Ross, Reshaping life, 201; ARCHER, Luis, “Genetic engineering and human
freedom”, 2016, 136; ZARET, Anna, “Editing embryos: considering restriction on genetically engineering
humans”, 2016, 1814.

141 Elencando os requisitos que determinariam a aceitabilidade ética de uma intervengdo genética de
melhoramento, v. SAVULESCU, Julian, “Genetic interventions and the ethics of enhancement of human beings”,
2009, 533.

142 FIGUEIREDO, Eduardo, “Super-man syndrome: vulnerability(ies) and enhancement(s)”, 2019, no prelo.

143V, no Ambito desportivo, SANDEL, Michael, “Contra la perfeccion: lo que pasa con los nifios de disefio,
los atletas bionicos y la ingenieria genética”, 2017, 77-78; referindo-se a novissima categoria da “dopagem
genética”, ATIENZA MACIAS, Elena, “; Human enhancement en el ambito deportivo? Algunas notas sobre sus
implicaciones juridicas y consideraciones éticas”, 2019, 146-147.
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2.1.3.3. Outras Aplicacoes

As potencialidades da CRISPR/Cas vio além da edigio do genoma humano. E o caso
da sua aplicagdo no dominio da exploragdo agricola — a qual pode desempenhar um papel

144

crucial na produgao de alimentos em larga escala'** e na mitigagao dos efeitos das altera¢des

climaticas!* —, do controlo de doengas que afetam certas espécies de animais'#®, da

erradicacdo de espécies causadoras de doengas'4’

, da prossecucdo de projetos cientificos
destinados a de-extinction de espécies ja desaparecidas'*® ou da produgdo de animais de
estimagdo “personalizados™'#’. Por razdes sistematicas, ndo desenvolveremos mais este

topico.

2.1.4. Entre Esperanca(s) e Medo(s)

Face a tamanhas potencialidades, a comunidade cientifica acolheu esta técnica com
grande furor e otimismo'>°, o que promoveu o aumento da investigagdo e experimentagio

em seu torno'>!. Ndo obstante, a0 mesmo tempo, as sérias ameagas associadas a utilizagdo

144 Apesar das davidas que subsistiam sobre a questdo de saber se 0s OGM’s através da CRISPR/Cas estdo
(ou ndo) sujeitos ao cumprimento das obriga¢des plasmadas na Diretiva 2001/18/CE, do PE e do Conselho, de
12 de mar¢o de 2001, o TJUE ja se pronunciou em sentido afirmativo. V. FIGUEIREDO, Eduardo, “Due
diligence, precautionary principle and the so-called GMO directive: a brief commentary on the case
‘Confédération paysanne and Others v. Premier Ministre and Ministre de I’ Agriculture, de 1’ Agroalimentaire
et de la Forét’”, 2018, 293 e ss.

145 GROSSMAN, Margaret, “Genetic technology and food security”, 2014, 277; BRODWIN, Erin, “We’ll be
eating the first Crispr’d foods within 5 years, according to a geneticist who helped to invent the blockbuster
gene-editing tool”, 20 de abril de 2019.

146 F o caso da erradicagdo do retrovirus do genoma do porco, o que podera revolucionar o campo da
xenotransplantagdo de células, tecidos e 6rgdos de animais em seres humanos. Cf. HERDEGEN, Matthias, The
international law of biotechnology: human rights, trade, patents, health and the environment, 2018, 11;
LAMPREA BERMUDEZ, Natalia / LIZARAZO-CORTES, Oscar, “Técnica de edicion de genes CRISPR/Cas9. Retos
juridicos para su regulacion y uso en Colombia”, 2016, 83.

147 LEDFORD, Heidi, “CRISPR: the disruptor”, 2015, 22.

148 SWEDLOW, Miriam, “The woolly-mammoth in the room: the patentability of animals brought back from
extinction through cloning and genetic engineering”, 2015, 185-186.

149 REARDON, Sara, “CRISPR zoo: birds and bees are just the beginning for a burgeoning technology”,
2016, 161; PARRINGTON, John, Redesigning life, 271-273.

150 LEDFORD, Heidi, “CRISPR: the disruptor”, 23; FURROW, Barry, “The CRISPR-Cas9 tool of gene
editing”, 43-44.

151 Também Portugal nio ficou de fora desta onda cientifica internacional e, atualmente, a CRISPR “¢
utilizada em todos os centros de investigacdo biomédica do pais”, v.g. para o tratamento da doenga de

Machado-Joseph. Cf. BENTO, Helena, “Tecnologia que mudou genes de bebés chineses ‘¢ usada em todos os
centros de investiga¢do’ de Portugal”, 2.
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da CRISPR/Cas contribuiram para que certos segmentos sociais olhem para a pratica da
engenharia genética com bastante desconfianca, temendo-se o seu desenvolvimento
desenfreado e a margem do Direito!>2. H4 mesmo quem, inserindo-se num slow science
movement, chegue a reclamar a aprovacdo de uma moratdria internacional que suspenda a
investigacdo e aplicacdo da técnica em certas areas onde esta € ou pode vir a ser utilizada,
pelo menos até se adotar legislacdo especifica e se colherem os frutos do necessario debate
publico em torno desta querela'>3. Neste ambito, tende, pois, a rejeitar-se uma qualquer tese
de autorregulagdo da ciéncia, ja que nem sempre os interesses da comunidade cientifica
coincidem com os interesses societarios!>?.

Também nds nos revemos, em certa medida, nestes receios. Porém, nunca partilhdmos da
opinido que a paralisacdo da investigacdo cientifica constitua a solucdo mais eficaz e
benéfica, mormente para os interesses da coletividade!>>. O que é necessario, a nosso ver, é
que a comunidade cientifica se empenhe a investigar e utilizar, de forma responsavel e
compromissoria, estas técnicas de edi¢do do genoma, calculando prévia e cuidadosamente
os riscos que lhe estdo associados. Por outro lado, deve o proprio legislador criar
mecanismos regulatorios que, tendo o cuidado de ndo obstar injustificada ou abusivamente
ao avango cientifico, o procurem manter sob controlo, contendo-o quando possa representar
um perigo irreversivel para o futuro da humanidade ou quando seja, simplesmente,
desprovido de qualquer fundamento juridica e eticamente legitimo!>®. Além disso, cremos
ser necessario estimular a transparéncia e a participagdo democratica na tomada de decisdes
fraturantes, estendendo a discussdo a todos os agentes societarios (que serdo, no fim de

contas, verdadeiros stakeholders na matéria) e procurando encetar uma abordagem

152 Neste contexto, ha quem afirme que “a complexidade do confronto politico e a lentiddo da produgio
normativa contribuem para tornar inatingiveis os ritmos e a velocidade dos avangos cientificos e tecnologicos”.
Cf. CASONATO, Carlo, Introduzione al biodiritto: La bioetica nel diritto costituzionale comparato, 2006, 105.

153 LANDER , Eric et al., “Adopt a moratorium on heritable genome editing”,13 de margo de 2019.
154 A ambigdo dos cientistas e 0 seu comprometimento com a comercializagio da tecnologia pode torna-los

decisores suspeitos, incapazes de realizar uma gestdo apropriada do risco. Cf. FURROW, Barry, “The CRISPR-
Cas9 tool of gene editing”, 37-38.

155 No mesmo sentido, LINDEN, Rafael, “Terapia génica: o que ¢, o que ndo é € o que serd”, 56.

156 Deve reconhecer-se, a este nivel, a “incindibilidade da investigagdo laboratorial” com a sua “aplicagio
‘técnica’ posterior”, na medida em que aqueles “ensaios exploratorios conformam, as mais das vezes,
auténticas operagdes finais”, ndo podendo deixar, nessa medida, de estar submetidos aos mesmos filtros. Cf.
BRONZE, Fernando Pinto, A metodonomologia entre a semelhanca e a diferenca: reflexdo problematizante dos
polos da radical matriz analogica do discurso juridico, 1994, 212.
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multidisciplinar da questdo!®’. Estes constituem valores essenciais dos quais ndo devemos
abrir mao quando estd em causa decidir o futuro da humanidade. S6 assim se conseguira
salvaguardar as premissas axioldgico-valorativas em que se funda a sociedade pds-moderna

em que nos inserimos.

157 NossAL, Gustav / COPPEL, Ross, Reshaping life, 213; JASANOFF, Sheila / HURLBUT, J. Benjamin / SAHA,
Krishanu, “Human genetic engineering demands more than a moratorium”, 2018, 474; sobre a importancia de
uma abordagem omnicompreensiva, v. LAMPREA BERMUDEZ, Natalia / LIZARAZO-CORTES, Oscar, “Técnica de
edicion de genes CRISPR/Cas9”, 105.
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PARTE 11

UM ROTEIRO PARA O DEBATE:
ETICA E DIREITO(S)
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CariTULO 11T
NOVAS DIALETICAS: GENOMA E DIREITO(S)

“I didn’t arrive at my understanding of the fundamental
laws of the universe through my rational mind.”

Albert Einstein

0. EXCURSO: VULNERABILIDADE(S) E GENOMA

Aqui chegados, ndo podemos deixar de tecer algumas consideracdes sobre os
conceitos de fragilidade e vulnerabilidade humanas, por serem eles, pelo menos num plano
metafisico, o prius ou étimo da nossa investigagdo. Assim sendo, tentaremos delimitar
ambos os conceitos e relaciond-los com o objeto que nos propusemos analisar.

Da pulsdo vital de EROS ao suspiro final de THANATOS, o ser humano ¢
constantemente assombrado pela sua fragilidade, condi¢do indissocidvel da sua natureza e,
ndo raras vezes, incompreendida'>®. E um dado adquirido que todo o individuo — como Homo
Dolens'’ que é — surge permanentemente confrontado com a dor, a doenga, o sofrimento
ou, em ultima instancia, a morte. A fragilidade ¢é, pois, condi¢do ontoldgica estrutural de um
ser invariavelmente condenado a dialogar de perto com as suas multiplas limita¢des
biologicas, fisicas, psiquicas, emocionais — limitagdes essas que se projetam em todas as
dimensdes vitais e que acompanham a diacronia do tempo. Por outro lado, a fragilidade ¢
também circunstancial ou epocal, considerando os multiplos e cada vez mais complexos
riscos a que cada um de nds € exposto no contexto da atual Risikogesellschaft'®.

Nao raras vezes, a fragilidade e a vulnerabilidade sdao mobilizadas de maneira
indistinta. Como real¢a a doutrina, o conceito de vulnerabilidade, “num sentido geral, ¢
utilizado para descrever a fragilidade inerente da condi¢cdo humana. (...) A vulnerabilidade
surge, pois, relacionada com a capacidade humana de ser magoado, quer fisica, quer

2161

mentalmente”'®'. Se ¢ verdade que, em sentido amplo, este conceito se afirma como

elemento da propria condi¢ao humana, preferimos, hic et nunc, convoca-lo num sentido mais

138 MARCoOS, Alfredo, “Vulnerability as a part of human nature”, 2016, 30-31.

159 Costa, José de Faria, “Reflexdes (in)tempestivas sobre qualidade € ética médicas (ou pedagos de nds
repartidos em qualidade e ética médicas)”, 2013, 505.

160 LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e biomedicina — Vol. I, 2003, 39.
161 ANDORNO, Roberto, “Is vulnerability the foundation of human rights?”, 2016, 257.
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estrito, tal qual ele costuma ser mobilizado no dominio juridico. Assim, subscrevemos a tese
de JOAO LOUREIRO de que “o conceito de fragilidade [deve ser] compreendido num sentido
mais profundo que o de vulnerabilidade”, entendendo-se esta ultima como “a fragilidade
especifica de certas etapas ou condigdes” 62,

Tradicionalmente, o “Direito assumiu a autonomia, a autossuficiéncia e a
independéncia dos individuos”. Quem, portanto, ndo se enquadrasse neste molde seria
considerado, a luz do ordenamento juridico, vulneravel e, por isso, carecido de protegdo
acrescida!®®. Atualmente, é maioritariamente no dominio dos direitos humanos, do direito
biomédico e do direito ambiental que este conceito assume uma importancia fulcral.

No contexto especifico dos direitos humanos, sdo vulneraveis os individuos ou
grupos sociais que se encontram mais expostos as ofensas dos demais ou do Estado e que,
por essa razdo, devem ser protegidos em consondncia com a sua posi¢do ou condi¢do
desvantajosa'®4. Estamos a referir-nos, infer alia, as criangas, mulheres, idosos, pessoas com
deficiéncia ou membros de grupos minoritarios étnicos, religiosos e sexuais. A adocao de
normas especificamente destinadas a proteger individuos inseridos nesses grupos faz-se
acompanhar, neste contexto, da recompreensio da tradicional generalidade normativa'é’.

Também no ambito do direito biomédico, a vulnerabilidade parece desempenhar
um papel de monta. Veja-se, v.g. o art. 8.° da DUBDH, segundo o qual “na aplicag@o e no
avanco de conhecimento cientificos, da pratica médica e das tecnologias que lhes estdo
associadas, deve ser tomada em consideragdo a vulnerabilidade humana.”'*°. Em termos
praticos, tal significa, inter alia, que o Direito deve garantir que os individuos sejam “bem-
informados e participem, tanto quanto possivel, nas decisdes a serem tomadas sobre a sua
saude” e que os direitos e interesses dos participantes na investigacdo biomédica (e que pela
sua “idade, condi¢do fisica e psicologica e status socioecondémico” se encontram

particularmente expostos a “exploragdo” pelos investigadores'®”) devem ser cuidadosamente

162 LOUREIRO, Jodo, “Prometeu, golem & companhia”, 164-165.

163 HERRING, Jonathan, Medical law and ethics, 2018, 35.

164 ANDORNO, Roberto, “Is vulnerability the foundation of human rights?”, 257.
165 F o caso, v.g. da CETFDM (1979), da CDC (1989) e da CDPD (2006).

166 Para uma referéncia a outras normas, v. ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw: seeking
common ground at the intersection of bioethics and human rights, 2013, 28

167 Idem, 29.
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respeitados'® — o que, em ambos o0s casos, nos remete para um reforco da autonomia
individual'®°.

Ora, nio s6 pela Etica e pelo Direito o ser humano procura amparar a(s) sua(s)
vulnerabilidade(s). Na verdade, estamos em crer que estes tenderdo a atuar apenas naqueles
casos em que ndo seja possivel erradicar os fatores que, em certas etapas da vida ou
condigdes especificas, expdem a fragilidade do ser humano e, assim, o tornam vulneravel'”°,
Se, em momentos de maior vulnerabilidade — como acontece ao experimentar-se a doenga —
, a superacdo da dor e do sofrimento ¢ um processo complexo e multifacetado, ndo restam
duvidas de que ¢ na técnica que os individuos depositam maiores expetativas para lograrem
atingir tal designio!’!. Atrevemo-nos mesmo a afirmar que se hoje MICHELANGELO voltasse
a pintar a Criag¢do de Addo no teto da Capela Sistina, seguramente optaria por colocar o
Homem de costas voltadas para Deus e de proveta na mao.

O motor da investigagdo cientifica tem sido, portanto, uma certa atitude
antropocéntrica que impulsiona o ser humano a apoderar-se da natureza, primeiro a um nivel
macroscopico e, posteriormente, microscopico!’?. E ¢é inegavel que os constantes avangos
técnico-cientificos tém acarretado notaveis progressos na melhoria da satide humana e até,
no limite, no aumento dos indices de longevidade, abrindo caminho a pretensdes oniricas de
vida eterna, ndo raras vezes acompanhadas, no atual quadro de escassez, pela defesa de um
inconsolavel “dever de morrer”!’®, Também no dominio da biotecnologia, o conhecimento
crescente do corpo humano e das suas componentes bioldgicas permite aos sujeitos
“tomarem as rédeas da vida”, promovendo-os a senhores do seu destino (inter alia, genético)

e, assim, superando (ou, pelo menos, atenuando) algumas das suas limitacdes e, por

168 ANDORNO, Roberto, “Is vulnerability the foundation of human rights?”, 259-260; RENDTORFF, Jacob D.
/ KEMP, Peter, “Four ethical principles in european bioethics and biolaw: autonomy, dignity, integrity and
vulnerability”, 2019, 37.

169 Relembremos que, tal como afirmou PAUL RICOEUR, a autonomia € a vulnerabilidade sdo principios
que, ndo raras vezes, se cruzam paradoxalmente num mesmo universo de discurso e que, inclusivamente, se
complementam: a autonomia de um sujeito estd ao servigo dos demais (sujeitos dependentes), dependendo
cada sujeito dos outros para construir a sua propria autonomia. Cf. SILVESTRE, Margarida, Embrioes
excedentarios: entre a técnica, a lei e a ética, 2015, 193; MARCOS, Alfredo, “Vulnerability as a part of human
nature”, 33.

170 NussBAUM, Martha, Hiding from humanity: disgust, shame and the law, 2004, 6 ¢ 11.

17! RODRIGUES, Jodo Vaz, “As esferas da responsabilidade: uma revisdo dos principios bioéticos”, 2019,
121.

172 Gros, Frangois, La ingenieria de la vida, 1993, 191.
173 HARDWIG, John, “Is there a duty to die?”, 1997, 34 ¢ ss.
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conseguinte, a sua fragilidade!’*. E note-se, as possibilidades de blindagem da condigdo
humana vao, atualmente, bem longe: se antes “aumentar as capacidades humanas passava
sobretudo por melhorar instrumentos externos”, hoje, pode passar por uma “melhoria [in
loco] do espirito e corpo humanos, ou uma fusio direta com aqueles instrumentos™!’>.

Tal caminho de emancipa¢do do Homem de um destino que se encontra, em grande
medida, heterodeterminado por for¢cas que o mesmo ndo consegue controlar ndo se faz,
porém, sem riscos €, porventura, pelo desencadear de novas feridas'’®. Como ja afloramos
supra, a tecnologia, bem como as suas utilizagdes, “comungam de um carater contraditério”,
sdo “simultaneamente luzes e trevas, suprimento e causa da fragilidade, individual e de
espécie”!”’. Por essa razio, exige-se prudéncia e impede-se que a supera¢ido do Homem pelo
Homem através da técnica seja levada a cabo a qualquer custo!’s.

Ao longo das proximas paginas pretendemos, pois, tragar um roteiro para o debate
ético-juridico em torno da utilizacdo das técnicas de engenharia genética para fins
preventivo-terapéuticos. Seremos motivados pelas potencialidades que estas apresentam
para a atenuacdo da dor e do sofrimento, sem ignorarmos, porém, o imperativo de que, ao
longo de todo esse processo, ndo se vulnerem premissas axioldgico-valorativas essenciais,
assim como direitos fundamentais ¢ humanos dos individuos... e, naturalmente, sem nos
furtarmos a reconhecer que “o ser humano s6 deixaria de ser vulneravel, se deixasse de ser

um ser vivo”!7?,

17 VALDES, Erick, “Bioderecho y sujeto de derechos. Recategorizacion juridica de la manipulacion
genética no terapéutica en estado embrionario pre-implantacional y del concepto de existencia legal de la
persona”, 2015, 135.

175 HARARI, Yuval Noah, Homo Deus, 55.
176 LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e biomedicina — Vol. I, 47.
77 Idem, 49.

78 H4 quem invoque um principio de respeito pela vulnerabilidade humana, reconhecendo-lhe
proeminéncia ontoldgica face aos demais. Cf. VALDES, Erick, “Bioderecho, dafio genético y derechos humanos
de cuarta generacion”, 2015, 1215.

179 MARcCos, Alfredo, “Vulnerability as a part of human nature”, 35.
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1. DIREITO DO GENOMA HUMANO

1.1. B10(S), REDE(S) E NORMATIVIDADE: A BIOCONSTITUICAO MUNDIAL

O terceiro milénio encontra-se marcado pela florescéncia de multiplas antiteses: por
um lado, a ascensdo, no plano sociopolitico, de correntes populistas e defensoras de uma
inquebrantavel blindagem das fronteiras estaduais tem, paradoxalmente, sido acompanhada,
no plano juridico, pelo fendmeno da extenuagdo da cléssica territorialidade normativa,

marcado pela crescente e cada vez mais acentuada “quebra gradual da relacdo direito-

territorio”!®® que, aos poucos, contribui para uma certa “desordem das ordens

normativas”!'8!; por outro lado, o hodierno pluralismo axioldgico contrasta frontalmente com

a exponencial ascensdo de um jus commune “materialmente informado por valores,
principios e regras universais” e pela “tendencial eleva¢do da dignidade humana a
pressuposto ineliminavel de todos os constitucionalismos™!82,

Para tal contribuiram varios fatores, como ¢é o caso da globaliza¢do!®* — que, aos
poucos, originou um novo “espago-velocidade, [tornando] supérfluas as descontinuidades

2184

geograficas” e situando todos os lugares a mesma “distancia-velocidade”'®* — e a emergéncia

185 _ mais proxima e comunicante; mas também, qui¢d,

de uma sociedade em rede
fund fi i i < liquida!®®. Assi i
protundamente fugaz, istantanista ¢ ate... porventura, liquida ®®. Assiste-se, pois, a um
“[acelerar] do processo de ‘desagregacdo’ ou ‘fragmentacdo’ do Estado em favor de
diferentes grupos e organizagdes”, originando-se aquilo a que se vem chamando de

governanga multinivel'®’, marcada pela coexisténcia de uma “multitude de camadas

130 JAVIER ROIG, Francisco, “Human rights and judicial dialogue between America and Europe: toward a
new model of law?”, 2016, 28.

181 MoN1z, Ana Raquel, Os direitos fundamentais e a sua circunstdncia, 2017, 34.
182 CORREIA, Fernando Alves, Justica constitucional, 2019, 15.

183 Ou, numa outra formulagio, “processos da globalizagdo”. Cf. SANTOS, Boaventura de Sousa, “Os
processos da globalizagdo”, 2001, 31 e ss.

134 MARQUES, Mario Reis, “A hipertrofia do presente no direito da era da globalizagdo”, 2009, 127.
185 CASTELLS, Manuel, “A sociedade em rede: do conhecimento a politica”, 2005, 17 € ss. (esp. 25-26)

136 Vivemos, pois, numa rede de comunidades em constante € estreita relagio — uma “comunidade de
comunidades”. Cf. BAUMAN, Zygmunt, Modernidade liquida, 2001; GAUDENCIO, Ana M. S., “Fraternity and
tolerance as juridical boundaries”, 2016, 850.

187 QUEIROZ, Cristina, Direito constitucional internacional, 2016, 43.
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normativas” ' °® que prolificam os planos e mecanismos de tutela, por vezes mesmo fazendo

conflituar os seus horizontes sobreponiveis!®®. Progressivamente, a atopia vai adquirindo
peso e a moderna reivindicagdo por um “novo nomos da terra vai ganhando espessura”!®?,

No campo da biotecnologia, as permanentes inovagdes (v.g. no ambito da edi¢ao
do genoma) acarretam novos desafios que, pela sua complexidade e dimensdo ndo podem
ser encarados por cada um dos paises per se’?. Desafios globais exigem respostas globais,
harmonizadas e concertadas, que impegam o contorno de legislagcdes nacionais através de
um simples cruzar de fronteiras e garantam o estabelecimento de standards éticos e juridicos
que se apliquem a (no minimo, quase) todos e que se fagam acompanhar de mecanismos de
implementagdo que os efetivem!®2.

Considerando o conjunto de interesses em jogo, o Biodireito!%3/1%4

— no qual
situamos o designado Direito do Genoma Humano!®®> — desenvolveu-se de forma gradual:
num primeiro momento, surgiu sob a forma de guidelines destinadas a que se alcancassem
ou mantivessem, no seio da atividade cientifica, um conjunto de standards ético-
deontoldgicos satisfatorios; s6 mais tarde ¢ que estas normas de soff law tenderam a
transformar-se em instrumentos juridicos vinculativos, com “modelos de efetivacdo e
métodos de sancionamento” que oscilam entre “medidas administrativo-preventivas,

esquemas de indemnizagdo proprios do direito privado e até san¢des penais”!*%1%7,

188 KRAJEWSKA, Atina, “International biomedical law in search for its normative status”, 2012, 142.
139 Moni1z, Ana Raquel, Os direitos fundamentais e a sua circunstancia, 216 e 249.
190 LOUREIRO, Jodo, “Nota de Apresentagdo”, 2006, 28.

191 Nio se trata, pois, de assegurar bens pessoais face a ameagas locais através de um “nivel metaestadual
de parametro de garantia”, mas sim de fazer face a riscos globais e pluriformes. Cf. LOUREIRO, Jodo,
Constitui¢do e biomedicina — Vol. I, 528.

192 ANDORNO, Roberto, “Biomedicine and international human rights law: in search for a global consensus”,
2002, 959.

193 Sobre este ramo juridico e as suas concegdes tradicionais, v. VALDES, Erick, “Bioderecho, dafio
genético”, 1999-1202; MELO, Helena Pereira de, “O Biodireito”, 1998, 171.

194 Tgualmente relevante foi o progressivo surgimento do conceito de biopolitica. Sobre o mesmo, v.
MACHADO, Helena, “Genética e cidadania no século XXI: uma breve porém critica revisitagdo”, 2017, 9;
NEVES, M. C. Patrdo / OSSWALD, Walter, Bioética simples, 2014, 139.

195 Entendido como um multifacetado “corte horizontal do Direito na perspetiva do genoma humano”. Cf.
BARBAS, Stela, “Direito, genoma e identidade: desafios”, 2018, 59.

196 BSER, Albin, “Perspectives of medical law under the challenges of modern biotechnology”, 2014, 91.

197 O exemplo paradigmatico de tutela penal no 4mbito da engenharia genética surge no ordenamento
juridico espanhol com a previsdo de “crimes relativos a manipulagdo genética”. Cf. QUERALT JIMENEZ, Joan,
Derecho penal espariol: parte especial, 2015, 105-110; DURAN SECO, Isabel, “La investigacion genética y su
limitacion a través del derecho penal”, 2011, 335 e ss.
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No plano constitucional, tal traduziu-se, por um lado, no surgimento de um
conjunto de biobens — tutelados através do reconhecimento de “novos” direitos e imposi¢ao
de deveres — e de principios basilares que ainda hoje integram o nucleo da chamada
Bioconstitui¢do. Segundo JOAO LOUREIRO, a mesma ¢ composta pelo “conjunto de normas
(principios e regras), formal e/ou materialmente constitucionais que tém como objeto acdes
ou omissdes, do Estado ou de entidades privadas, visando fundamentalmente a protecao da
vida e da integridade pessoal e a saide da pessoa humana, atual ou vindoura, face as ameagas
da biomedicina e dos riscos ambientais, bem como a promocdo dessas atividades com o

2198

escopo de assegurar a realizacao desses bens”'”®. Trata-se, pois, de uma “constituicao parcial

assente num conjunto de bens bésicos ou fundamentais cujo fio unitdrio ¢ dado pela
corporeidade, mas apta a lidar, por exemplo, com questdes da pobreza™!®’.

Quando analisada a luz da hodierna arena global, a Bioconstitui¢do pode ser pensada
de duas formas distintas: por um lado, através da identificacdo de um conjunto de principios
comuns as diferentes realidades culturais; por outro lado, através da sua consideracdo em
termos de fontes, o que implica a analise do “conjunto de normas de origem supranacional

que tenham uma vocagdo mundial de aplicagio™?. E justamente nesta tltima forma que

centraremos a nossa analise, limitando-a ao objeto da nossa investigacao.

1.1.1. Fontes Internacionais

Os terriveis atentados a dignidade humana cometidos durante a SGM,
nomeadamente através da perniciosa experimentagdo cientifica levada a cabo em seres
humanos?®!, fizeram lembrar que nem sempre a ciéncia ¢ mobilizada em prol do progresso

e do bem-estar, mas antes pode ser empregue para a prossecucdo de fins deveras perversos

198 Sera no seio da bioconstituigdo que encontraremos um conjunto de normas constitucionais que tém por
principal finalidade a tutela do genoma humano. E, pois, dubio que se possa falar de uma “constituigio
autébnoma da genética humana” (muito embora exista quem reconhega a existéncia de “um sistema parcial
global das ciéncias genéticas™). Cf. LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e biomedicina — Vol. I, 367; CANOTILHO, J.
J. Gomes, “Brancosos” e interconstitucionalidade: itinerarios dos discursos sobre a historicidade
constitucional, 2012, 295.

199 Loureiro, Jodo, “Em busca de um direito da saude em tempo de risco(s) e cuidado(s): sobre a incerteza
do(s) nome(s) e da(s) coisa(s)”, 2016, 28.
200 I oUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 525-526.

201 WEINDLING, Paul, “From international to zone trials: the origins of the Nuremberg medical trial”, 2000,
373; do mesmo autor, “The origins of informed consent: the international scientific commission on medical
war crimes and the Nuremberg code”, 2001, 37 e ss.
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e até mesmo cruéis=’>. GEORGE ANNAS chegou a afirmar, neste contexto, que “os direitos

humanos e a bioética foram ambos forjados [num cadinho que os ligou] pelo sangue”2%.

Foi neste contexto que se aprovou o Cédigo de Nuremberga (1947), que consagra
um conjunto de principios indispenséaveis relativos ao consentimento e a experimentagao
cientifica em pessoas humanas. Este constituiu, alids, um dos marcos principais na
constru¢do de um direito ao consentimento livre e esclarecido, hoje entendido como
verdadeiro postulado axioldgico e normativo dos ordenamentos juridicos modernos?%4.

Mais tarde, j4 em 1964, na 18.* Assembleia da AMM formulou-se a chamada
Declara¢ao de Helsinquia, onde foram consagrados um conjunto de principios éticos que
deviam nortear a investigagdo médica em seres humanos?%.

O contributo da ONU foi, igualmente, notavel. Embora ndo se faga qualquer
referéncia a esta questdo na conhecida DUDH (1948), o art. 7.° do PIDCP (1966) dispds que
“¢ interdito submeter uma pessoa a uma experiéncia médica e cientifica sem o seu livre
consentimento”. A consagracdo de tal direito neste documento foi bastante significativa,
mormente tendo em conta o seu carater vinculativo.

Nao podemos, igualmente, deixar de fazer uma referéncia ao chamado Relatorio
Belmont, promulgado em 1978, pela Comissdo Nacional para a Protecdo de Sujeitos
Humanos na Pesquisa Biomédica e Comportamental norte-americana, consagrador de trés
principios bioéticos basicos: o do respeito pela pessoa humana, tratando-a como agente

206

auténomo e protegendo os mais vulneraveis; o da beneficéncia; e o da justi¢a=®. Um quarto

principio bioético — o da ndo maleficiéncia — foi, um ano depois, introduzido por ToM
BEAUCHAMP e JAMES CHILDRESS na sua obra Principles of Biomedical Ethics, fundadora do

principialismo enquanto “método de raciocinio e decisdo em bioética™"’.

202 O mito da neutralidade da ciéncia foi, pois, substituido pela ideia (deveras mais realista) de que a ciéncia
“expressa desejos, sejam eles de melhoria das condi¢des de vida da populagdo, sejam puramente
mercadologicos”. Cf. MOREIRA, Eliane / SIMOES, Sandro, “O direito de prote¢do ao genoma humano”, 2003,
86.

203 ANNAS, George J., American bioethics, crossing human rights and health law boundaries, 2005, 160.
204 PEREIRA, André Dias, Direitos dos pacientes e responsabilidade médica, 2015, 408.

205 Esta Declaragdo foi bastante influenciada pelo Codigo de Nuremberga, realgando a importancia da
voluntariedade e do esclarecimento como pressupostos basicos do consentimento. Destaca-se, ainda, a previsao
de um principio da preven¢do e do principio da proporcionalidade, expresso numa analise custo/beneficio (v.
art. 7.°). Cf. LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e biomedicina — Vol. I, 529.

206 Este relatério surge na sequéncia de inimeros escindalos ocorridos nos EUA no dominio da
experimenta¢do médica. Para mais, v. LOPES, José¢ Agostinho, “Bioética — uma breve historia: de Nuremberg
(1947) a Belmont (1979)”, 2014, p. 271.

207 Idem, p. 272; BEAUCHAMP, Tom / CHILDRESS, James, Principles of biomedical ethics, 2009, 149 ¢ ss.
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Apesar da sua relevancia, note-se que nenhum destes documentos se preocupou
diretamente em regular a experimentacdo cientifica no ambito da genética, omitindo
qualquer tutela juridica ao genoma humano, o que bem se compreende tendo em conta o
facto de que, a época, os conhecimentos e a experimentagdo na area ainda ndo se
encontravam suficientemente desenvolvidos para a justificar.

S6 mais tarde, por iniciativa da UNESCO, foram criadas varias Declara¢des em
matéria de experimentagdo com o genoma humano.

A 11 de novembro de 1997, foi elaborada a chamada DUGHDH, com vista a
fornecer um conjunto de principio juridicos universais destinados a promover a necessaria
harmonizagdo entre a liberdade de investigacdo cientifica e a necessidade de proteger os
direitos humanos e a dignidade humana relativamente as tecnologias genéticas 2°8.

Desde logo, esta destaca-se pela elevagdo do genoma®” (ainda que de forma
simbdlica) a qualidade de “patrimoénio da humanidade” (art. 1.°)*!° e pelo reconhecimento
do seu carater evolutivo (art. 3.°).

Até este momento, sO tinha sido atribuida a figura de patrimonio comum da
humanidade a realidades fisicas, como a lua ou o fundo do mar’'' (muito embora,

atualmente, esta se alongue ao patriménio cultural). Ao ser assim qualificado, o genoma

208 ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 83.

209 O genoma humano ndo ¢ aqui entendido enquanto “abstra¢do heuristica”, i.e. “conjunto de loci genéticos
que caraterizam a espécie e os elementos estruturais que os ligam”, mas antes como poo! genética, i.e. “a soma
das formas individuais que assume cada gene”. Cf. LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 379.

210 Embora ndo se tenha adotado a expressdo “patrimonio comum da humanidade”, é precisamente esse o
sentido que se pretende atribuir & norma. De facto, tal referéncia constava das primeiras versdes da Declaragao,
tendo sido expurgada da versdo final devido ao receio de que essa nogao pudesse redundar numa socializa¢do
da propriedade pessoal e, assim, ser interpretada “no sentido de ‘propriedade comum’, facilitando a apropriagdo
de sequéncias genéticas humanas pelas companhias multinacionais”. Por outro lado, receava-se que essa
categoria se pudesse tornar uma ameaga para os direitos individuais, mormente ao ser usada como pretexto
para o melhoramento da pool genética. Cf. ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 86-87. No
ambito dogmatico, o direito ao patriménio comum da humanidade preclude uma qualquer apropriagdo
unilateral — por parte de Estados ou de corporagdes — de bens ou valores materiais ou imateriais, apontando
para uma ideia de “gestdo [pacifica] internacional”, de subordinagdo a “obrigagdes de interesse geral” (quer
das geragdes presentes, quer futuras) e de partilha de beneficios e de conservagdo, em nome de uma
solidariedade intergeracional. E, alids, nesse sentido que devemos entender a utilizagio da expressdo
“patriménio” (vista por muitos, equivocadamente, como uma ponte para a reificagdo do genoma humano). Cf.
MACHADO, Jonatas, Direito internacional: do paradigma classico ao pos-11 de setembro, 2019, 573; MELO,
Helena Pereira de, Implicagées juridicas do Projecto do Genoma Humano, 607-608; LOUREIRO, Jodo, “O
direito a identidade genética”, 338-339. Note-se, igualmente, que a HUGO, nos seus Statement on the
Principled Conduct of Genetics Research (1996) e Statement on Benefit Sharing (2000), bem como Assembleia
Parlamentar do CoE, na sua Recomendagao n.® 1512 (2001), também optaram por qualificar o genoma desta
forma.

211 BARBAS, Stela, Direito do genoma humano, 17.
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humano passa a ser encarado, lato senso, como um verdadeiro valor e recurso
humanitario?!2. DANIEL SERRAO afirmou mesmo, a este proposito, que “a pessoa juridica
como sujeito de direitos se acrescenta agora uma nova figura: o genoma humano como

2213

sujeito de direitos™='~, merecedor de tutela juridica, desde a formagao do zigoto, “ndo s6 no

[seu] aspeto tangivel (DNA e RNA) como, também, no aspeto intangivel (a informagdo) !4,

Em termos praticos, tal traduz-se no reconhecimento de certos vetores, como 0s
principios da integridade da espécie humana, da ndo patrimonializacdo do genoma e da
preven¢ao/precaucdo. No primeiro caso, exige-se ndo so o respeito pela diversidade genética
(colocada em causa, infer alia, pela clonagem ou selecdo de sexo), mas também pela
identidade da espécie (proibindo-se intervengdes na linha celular germinal e a produgado de
hibridos ou quimeras). No segundo, impde-se que o genoma humano nao possa dar origem
a ganhos financeiros ou ser apropriado por qualquer Estado ou corporagdo®!'>. No ultimo
caso, aponta-se, ndo para um mero cuidado (Sorge), mas para um “cuidado antes do cuidado”
(Vorsorge)?'S. Tmplicara ainda que a investigagdo cientifica em torno do genoma humano
seja levada a cabo de forma responsavel e que os seus resultados beneficiem as vérias
geracdes (remetendo-nos para um imperativo de partilha de beneficios no tempo e no
espago?!).

Nao podemos, no entanto, deixar de tecer algumas criticas a esta qualificacdo. A

elevacdo do genoma a “patrimonio comum da humanidade” pode ter sido precipitada e

212 FALCONE, Anna, “Genetica e nuovi diritti fondamentali: delle dichiarazioni internazionali a salvaguardia
del genoma umano all’innovazione delle costituzioni nazionali: verso una tutela globale del patrimonio
genetico dell’umanita”, 2009, 280.

213 'S6 podemos compreender esta afirmagdo se a encararmos em sentido simbolico, ja que, de um ponto de
vista juridico-dogmatico, o genoma humano néo ¢ sujeito de direitos. A questdo da titularidade do direito ao
patriménio comum da humanidade ¢, alias, bastante controvertida. H4 quem defenda, neste contexto, que a
humanidade foi juridicamente promovida a “proprietaria moral e material” do genoma; posigdo que, no entanto,
surge rechacada por aqueles que entendem que “é extremamente discutivel (...) que se tenha passado a um
tempo em que a humanidade, enquanto tal, tenha sido autonomizada como titular de direitos e obrigacdes, a
face do direito internacional”. Cf. LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 340-342; FALCONE,
Anna, “Genetica e nuovi diritti fondamentali”, 280.

214 BARBAS, Stela, Direito do genoma humano, 17.

215 O genoma humano ndo deve ser encarado, pois, como um recurso natural livremente exploravel pelos
Estados no exercicio dos seus poderes de soberania. Tal ndo parece impedir, no entanto, o patenteamento de
sequéncias genéticas humanas. Cf. FRANCIONI, Francesco, “Genetic resources, biotechnology and human
rights: the international legal framework™, 2007, 10; ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw,
87.

216 LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 347-350.

217 MULVIHILL, John et al., “Ethical issues of CRISPR technology and gene editing through the lens of
solidarity”, 2017, 8.
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pouco ponderada, abrindo portas a uma infundada “sacralizagdo do patriménio genético
como ultimo reduto” que podera culminar na defesa da sua absoluta intangibilidade, o que
parece ser manifestamente excessivo?!8. Talvez tenha sido por essa razdo que se decidiu
deixar claro o sentido simbolico da qualificacdo, o que, aliado ao facto de ndo se ter criado
uma qualquer metodologia que a efetive?!®, a nosso ver, se traduz num verdadeiro
esvaziamento da relevancia juridica desse segmento do preceito e da sua densidade
dogmatica.

Além do mais, exige-se que a experimentagdo cientifica no ambito da genética seja
acompanhada pelo consentimento livre e esclarecido dos probandos e, pari passu, de uma
avaliacdo rigorosa e prévia dos potenciais riscos e beneficios (art. 5.°).

Proibem-se ainda quaisquer praticas contrarias a dignidade humana, como a
clonagem de seres humanos para fins reprodutivos (art. 11.°). Este preceito excecionalmente
preciso so foi introduzido no diploma durante a ultima ronda de negociacdes, ndo por
coincidéncia poucos meses apds o anuncio da clonagem bem-sucedida da ovelha Dolly*?°.
Do mesmo modo, também o art. 24.° parece sugerir que as interveng¢des na linha germinal
sdo contrarias a dignidade humana. Nao obstante, ¢ imperativo notar que, neste caso, se
empregou a expressdo “possam ser” (em vez de “sdo”), o que s6 podera significar que nem
sempre esta saira vulnerada da realizagdo destas intervencdes. Mais adiante, densificaremos
esta ideia.

Além disso, ndo podemos deixar de considerar que estas proibi¢des sdo radicais e
pouco se adequam ao tipo de instrumento juridico que uma Declaragao €, tendo em conta o
seu alcance e vocacdo universais. Presumir a contrariedade da clonagem reprodutiva com o
valor estruturante da dignidade humana parece ser, pois, ir-se longe demais, especialmente
tendo em conta que, no futuro, esta pratica podera vir a ser bem canalizada desde que

respeitados certos limites e as devidas precaugdes??!.

218 ROMEO CASABONA, Carlos, “La genética y la biotecnologia en las fronteras del derecho”, 294.

219 Byk, Christian, “A map to a new treasure island: the human genome and the concept of common
heritage”, 1998, 245.

220 A técnica utilizada foi a conhecida “transferéncia nuclear de células soméaticas”. Atualmente, costuma
distinguir-se entre clonagem reprodutiva — aquela que “envolve o desenvolvimento completo de um ser
geneticamente idéntico ao dador do material genético” — e clonagem terapéutica — aquela que tem por “fim
produzir apenas clones embrionarios, isto €, embrides que nunca serdo implantados”. Cf. CURADO, Silvia,
Engenharia genética, 58-59.

221 ROMEO CASABONA, Carlos, Los genes y sus leyes: el derecho ante el genoma humano, 2002, 44.
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Por fim, encontramos normas relativas a proibi¢do da discrimina¢do em razdo do
patrimoénio genético (art. 2.°/a) e 6.°) e a protecao da singularidade e diversidade genéticas
(art. 2.°/b)) — estabelecendo-se oposicdo expressa a qualquer tipo de reducionismo ou
essencialismo genético, bem como a existéncia de um genoma-modelo que sirva de base a
“andlise e aperfeicoamento de todos os outros’??2; a proibi¢do da explorag¢do econdmica do
genoma humano (art. 4.°); a necessidade de se garantir o devido respeito pelo direito a ndo
saber os resultados dos testes genéticos realizados (art. 5.%/¢)); a necessaria confidencialidade
da informagdo genética (art. 7.°); a partilha dos beneficios, decorrentes dos avangos na
genética, medicina e biologia, a escala planetaria e com a finalidade primordial de zelar pela
saude da humanidade (arts. 17.° a 19.9)?23,

Dado a sua relevancia e impacto, como afirma FRANCESCO FRANCIONI, “¢ dificil
negar que a Declaragdo tenha ja afetado a opinio iuris da comunidade internacional %4,

Seguidamente, foram forjadas outras Declaragdes que, de algum modo,
complementam — e até aprofundam — o conteudo desta primeira. Sdo elas: a DRGPGF, de
12 de novembro de 1997%25; a DIDGH, de 16 de outubro de 2003%?%; e a DUBDH, de 19 de
outubro de 2005.

Este ultimo documento, parafraseando ANDRE DIAS PEREIRA, foi aquele com que,
“pela primeira vez na histéria da bioética, multiplos Estados, de todos os continentes, com
diferentes religides e orientacdes filosoficas, culturais e politicas, se comprometeram
internacionalmente a respeitar e aplicar principios bioéticos fundamentais condensados num

227, Devemos, porém, sublinhar que os principios nele consagrados apresentam

texto Gnico’
natureza e forga juridicas, sendo recorrente quem confunda — como, alias, o titulo da
Declaragdo parece sugerir — o plano bioético ou pré-juridico, no qual a maioria destes

principios se desenvolveu originariamente, € o plano juridico, que €, ou deveria ser, o unico

222 MEIRELLES, Jussara, “Manipulagfo genética humana: esperanga, inquietude € limites”, 2013, 106.

223 BARBAS, Stela, Direito do genoma humano, 17.

224 FRANCIONT, Francesco, “Genetic resources, biotechnology and human rights”,12.

225 Atente-se v.g. no seu art. 6.°, 0 qual, embora apenas implicitamente, parece elevar a precaugdo a
principio-guia em matéria de edig@o genética dos varios organismos.

226 Vista como uma extensdo da DUGHDH, esta consagra um conjunto variado de regras para a coleta, uso
e armazenamento de informagao genética, reportando-se, infer alia, as questdes do consentimento informado
para a realizagdo de testes genéticos, do direito a ndo saber ou do aconselhamento genético. Cf. ANDORNO,
Roberto, Principles of international biolaw, 14; PETTERLE, Selma, O Direito a identidade genética na
constitui¢do brasileira, 2007, 46.

227 SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos, 107.
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a que se refere este tratado internacional. Nao € possivel aceitar, pois, que um “universo
normativo, como ¢ o juridico, [pretenda ter] como objeto simultaneamente axiologico e
regulativo, um outro universo normativo, proximo mas ainda assim diferente e autobnomo,
como € o0 ético™??8. Apesar disso, e gragas a consagra¢do de amplos principios substantivos
e procedimentais — exigéncia da ponderosa necessidade de se encontrar um ponto de
equilibrio entre a pretensa universalidade de algumas das suas normas e o respeito pela
diversidade e o pluralismo culturais®?® — pode afirmar-se que, em suma, este documento se
baseia na garantia dos principios da responsabilidade, precaucdo e solidariedade
intergeracional no desenvolvimento cientifico, na partilha das descobertas e dos seus
beneficios e na aplica¢do da biotecnologia aos seres humanos?*°. A nosso ver, o seu maior
mérito foi, sem duvida, reunir vetores principioldgicos de natureza tradicionalmente bioética
e revesti-los de auténtica forca juridica, integrando-os na estrutura dogmatico-normativa dos
direitos humanos®3!.

Por fim, ndo podemos deixar de referir a existéncia de recentes guidelines
internacionais publicadas pelo CIOMS, em colaboragdo com a OMS?32,

Nao esquecamos que todos estes diplomas constituem mero soft law, estando, pois,
desprovidos de forga juridica vinculativa. Tal facto ndo significa, porém, que os mesmos
sejam juridicamente irrelevantes; na verdade, embora ndo obriguem os Estados a adotar um
conjunto de standards minimos de regulamentacdo na area da genética, estes encorajam os

mesmos a fazé-1o0233

e, podemos afirma-lo, de forma relativamente bem-sucedida. Apesar
disso, hd quem considere que ¢ necessario aprofundar o didlogo e alcancar-se um maior
consenso internacional sobre estas matérias “que permita estabelecer um regime juridico

convencional, com aspira¢gdes de universalidade (...) e que imponha obrigagdes concretas

228 RoMEO CASABONA, Carlos, “Diversidad cultural y pluralismo en la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos”, 2011, 18-19; ANDORNO, Roberto, “Human dignity and human rights as a
common ground for a global bioethics”, 2009, 225.

229 ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 105.
230 FALCONE, Anna, “Genetica e nuovi diritti fondamentali”, 298.

231 BoussSARD, Héléne, “The ‘normative spectrum’ of an ethically-inspired legal instrument: the 2005
Universal Declaration on Bioethics and Human Rights”, 2007, 100 e 113; ANDORNO, Roberto, “Global
bioethics at UNESCO: in defense of the Universal Declaration on Bioethics and Human Rights”, 2007, 153.

232 Vejam-se, v.g. as International Ethical Guidelines for Health-Related Research Involving Humans
(2016). Cf. SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos, 107.

233 ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 85.
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aos Estados”, pari passu fazendo-se acompanhar de mecanismos eficientes para garantir o

cumprimento e efetivagdo do seu contetido®**.

1.1.2. Fontes Supranacionais: a Arena (Pan-)Europeia

Também a nivel (pan-)europeu se tornou necessario “considerar cuidadosamente as
respostas sistémicas a inovagdo tecnologica”, analisando o quanto ela pode afetar cada um
dos individuos e a espécie humana como um todo?*°. Neste contexto, é incontornavel
admitir-se o surgimento de uma ordem juridica supraconstitucional (ou, como preferimos,
mesoconstitucional), resultante da atuagdo de certas organizag¢des internacionais de ambito
regional — v.g. CoE — ou, de modo ainda mais evidente, da UE?*®. Comecemos por analisar
a atuacgdo notavel do CoFE.

Desde logo, importa destacar que, muito embora ndo se tenha consagrado
expressamente na CEDH (1950) um “direito a um patriménio genético ndo manipulado
artificialmente”, a Recomendagdo n.° 934, de 26 de janeiro de 1982, da Assembleia
Parlamentar do CoE, parece sugerir que o mesmo pode ser extraido da conjugacdo entre o
direito a vida e a dignidade humana (arts. 2.° ¢ 3. CEDH)*’, ndo obstante se deixe bem
claro que tal “ndo deve obstar ao desenvolvimento de aplicagdes terapéuticas da engenharia
genética”?8,

Mais tarde, ja em 1997, surge a chamada CDHB (ou Convencdo de Oviedo)**°, que
se tornou parte integrante da ordem juridica portuguesa a partir do dia 1 de dezembro de
2001. Trata-se do “primeiro tratado multilateral compreensivo no tratamento de certas

questdes que se encontram num ponto de interseccdo entre direitos humanos e

234 VILLEGAS DELGADO, César, “Los avances en la investigacion embrionaria humana ante las exigencias
de un Estado de Derecho: implicaciones para una eventual regulacion internacional”, 2012, 120-121.

235 MILLNS, Susan, “Consolidating bio-rights in Europe”, 2007, 71-72.
236 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 179 € ss.

237 CARVALHO, Ana Sofia / ABREU, Ligia, “A europeizagdo do direito constitucional portugués em matéria
de direitos fundamentais — o caso do direito a identidade genética”, 2013, 26.

238 CoE, “Recommendation 934 (1982), on genetic engineering”, 2014, 12-15.

239 A mesma conta ja com quatro protocolos adicionais, todos eles devidamente aprovados pelo Estado
portugués. V. SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos, 110; sintetizando o seu
contetido, CASEIRO, Sofia, Portugal e a protegdo internacional de direitos humanos, 2018, 154-158.
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biomedicina’?*°, tendo como principais objetivos a prote¢do da dignidade do ser humano e
da sua identidade genética. Nesse sentido, estabelece-se um minimum regulatorio que deve
ser escrupulosamente respeitado pelos Estados-parte.

E no seu art. 5.° que encontramos referéncias a exigéncia de obtengdo de um
consentimento livre e esclarecido antes da realizacdo de qualquer experimento cientifico.

J& o art. 13.° dispde que “uma intervencao que tenha por objeto modificar o genoma
humano ndo pode ser levada a cabo sendo por razdes preventivas, de diagnostico ou
terapéuticas e somente se ndo tiver por finalidade introduzir uma modificagdo no genoma da
descendéncia”. Assim, parece ficar vedada, por um lado, a edi¢do genética de melhoramento
e, mesmo no ambito preventivo-terapéutico, apenas se admitem intervenc¢des que ndo afetem
a linha germinal do individuo®*!.

Existem autores, como INIGO DE MIGUEL BERIAIN, que defendem uma leitura mais
relaxada deste preceito do que aquela que, prima facie, a sua letra sugere®*?. Argumenta o
autor que nao podemos olvidar que esta proibi¢do se encontra historicamente justificada
tendo em conta os riscos que a edi¢do germinal acarreta (e que tendem a diminuir com o
crescente aperfeicoamento técnico) e ndo propriamente tendo em conta consideragdes éticas
de relevo sobre o assunto.

Por outro lado, o ponto 91 do Relatorio Explicativo da CDHB parece sugerir que
esta proibicdo apenas visa abranger modificagdes genéticas em gametas humanos, ndo se
fazendo referéncia a embrides implantados, fetos ou seres humanos ja nascidos.

Por fim, como realca o ponto 92 do mesmo relatorio, este art. 13.° ndo proibe certas
intervengdes que visam modificar a linha somética, mas que podem envolver, sob a forma
de efeitos colaterais, uma alteracdo da linha germinal — como acontece no caso da

radioterapia e da quimioterapia.

240 O termo biomedicina é aqui empregue num sentido bastante amplo, referindo-se a todas as aplicagdes
das ciéncias biologicas e médicas a seres humanos. Cf. ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw,
115¢ 118.

241 STILVA, Paula Martinho da, Convencdo dos Direitos do Homem e da Biomedicina — anotada, 1997, 54-
55.

242 Por sua vez, JOSE DE OLIVEIRA ASCENSAO apresenta uma leitura algo paradoxal do preceito,
considerando que o mesmo admite uma intervengdo em células germinais, com finalidades preventivas ou
terapéuticas, em relacdo ao proprio individuo, mas ja ndo “aquela que se dirija exclusivamente a alterar
carateristicas do genoma da descendéncia”. Cf. ASCENSAO, José¢ de Oliveira, “Interven¢des no genoma
humano”, 34.
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Por tudo isto, conclui o autor que “¢ claro que a Convencao ndo pretendia, de modo
algum, proteger o genoma humano a todo o custo”, parecendo que as “intervengdes ao nivel
da linha germinal poderdo ser aceitaveis a luz da [mesma] se visarem o melhoramento da
satide humana”?%,

Segundo cremos, tal argumentagdo ndo procede. Muito embora o primeiro
argumento do autor parta de uma leitura historica acertada — a doutrina maioritaria entende
que a proibi¢ao da edi¢do germinal se deve mais ao atual estado dos conhecimentos técnico-
cientificos do que a uma qualquer objec¢do de fundo ou “condenagdo [ética] de principio’?**
— temos sérias dividas de que a proibicdo contida neste art. 13.° apenas abranja a edi¢ao
genética de gdmetas humanos, porque, ainda que o relatério explicativo da CDHB, de facto,

se limite a fazer referéncia a “espermatozoides ou 6vulos para fertilizagdo’?*+

, esta parece-
nos meramente exemplificativa e ndo taxativa. Alids, se assim ndo fosse, estamos em crer
que tal opcdo politico-legislativa seria escrupulosa e expressamente consagrada no texto
convencional — op¢ao que, ndo obstante, causaria alguma estranheza (pelo menos no que
respeita a determinacdo da teleologia intrinseca da norma), ja que a literatura cientifica tem
dado conta da existéncia de uma maior complexidade, maiores riscos e, em certos casos, de
uma eficicia diminuida nos casos de edicdo genética germinal de embrides implantados,
fetos e de seres humanos ja nascidos, especialmente em comparagdo com a complexidade,
risco ¢ eficacia associadas a realizagdo do mesmo procedimento em gametas®*®?47. Nio se
compreenderia, pois, a razdo de ser de um preceito com um tal conteudo.

Por outro lado, a Convengdo, ao esclarecer que ndo ¢ proibida a edicdo genética
somatica, mesmo quando apresente riscos de alteracdo indireta da linha germinal, em
momento algum aponta para a ideia de que, por essa razdo, existem casos em que o art. 13.°
admite a edicio genética germinativa. E que, bem vistas as coisas, no primeiro caso, estamos

ante um mero efeito colateral a terapia somatica (que, como tal — e s6 enquanto tal — ¢

243 Por todos, v. MIGUEL BERIAIN, Ifiigo de, “Legal issues regarding gene editing at the beginning of life:
an EU perspective”, 2017, 673-674.

244 LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 312,
245 COE, “Explanatory report to the Convention on Human Rights and Biomedicine”, 1997, p. 15.

246 DOUDNA, Jennifer / STERNBERG, Samuel, A4 crack in creation, 159; KOFLER, Natalie / KRASCHEL,
Katherine, “Treatment of heritable diseases using CRISPR: hopes, fears and reality”, 2018, 518.

247 No que respeita aos gimetas, embora a edigdo genética de ovocitos seja mais simples, apresenta sempre
a desvantagem da disponibilidade reduzida da amostra. No caso dos gadmetas masculinos, para se assegurar
maior eficacia da técnica, devem ser editados ainda enquanto espermatogonias. Cf. CLEMENTE, Graziella T.,
“Modulagio génica em embrides humanos”, 2019, 263.
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admitido a luz deste preceito); ja no segundo caso, estamos a referir-nos a alteragdes
gendmicas germinativas intencionadas e escrupulosamente calculadas (o que nao €, como
veremos, necessariamente reprovavel ou mais perigoso®*®). De todas as formas, ndo é
possivel ampliar-se esta exce¢do consagrada no relatdrio explicativo da CDHB e aplicével
somente a casos muito concretos, ao ponto de se considerar admissivel a edicdo genética
germinal em geral.

Além do mais, e reforcando que o preceito em andlise ndo admite qualquer
interpretacdo restritiva no sentido anteriormente proposto, ndo podemos deixar de atentar no
disposto no art. 26.°/2, que impede que essa “disposi¢do de protecdo” venha a ser objeto de
quaisquer restri¢des, conferindo-lhe um carater incondicional.

Concluimos, pois, que a CDHB, além de proibir qualquer intervencdo genética
destinada ao melhoramento humano, se opde frontalmente a edicdo germinal, ainda que
apenas quando destinada a prossecugéo de fins reprodutivos®*°. Neste contexto, sio cada vez
mais os autores que tém questionado se ndo se deve proceder a alteracdo do diploma no
sentido de excluir a parte final deste preceito, deixando a cada Estado-parte liberdade para
decidir sobre a admissibilidade (ou ndo) destas praticas?>°.

Por fim, ndo podemos deixar de fazer uma breve referéncia ao contetido do art. 14.°,
que proibe a utilizagado de técnicas de PMA para a escolha do sexo da crianga (exceto quando
tal permita evitar doengas hereditarias ligadas ao sexo), dos arts. 15.°a 17.°, que estabelecem
um conjunto de condi¢des minimas a verificar em contexto de experimentacdo em seres

humanos?®®!, e do art. 18.°, relativo a experimentagdo em embrides in vitro, exigindo-se

248 Sobre alteragdes ndo-intencionais da linha germinal a propésito da realizagdo de certos tratamentos, v.
BLAESE, R. Michael, “Germ-line modification in clinical medicine”, 2003, 73-74.

249 Tendo em conta o sentido da expressdo “modificagdes no genoma de qualquer descendente” e o disposto
no ponto 91 do relatorio explicativo da CDHB, fica claro de que o art. 13.° s6 se aplica, incondicionalmente, a
pratica clinica e ja ndo a investigag@o cientifica, propdsito em nome do qual, verificados certos requisitos,
parece ser possivel proceder-se a edi¢do genética germinal. Cf. COE, “Explanatory report to the Convention on
Human Rights and Biomedicine”, 15; KIPLING, Jeff, “The european landscape”, 3.

250 Foi a esta conclusdo que se chegou na BEINGS e na International Summit of Human Gene Editing
(2015). Cf. HROUDA, Brooke, “Playing god: an examination of the legality of CRISPR germline editing
technology under the current international regulatory scheme and the Universal Declaration on the Human
Genome and Human Rights”, 2016, 232; SANTALO, Josep / CASADO, Maria (coord.), Document sobre bioética
i edicio genomica en humans, 2016, 17.

25! PETTERLE, Selma, O direito a identidade genética, 53-54.

58



adequada protecdo dos mesmos e proibindo a sua criacdo propositada para fins
experimentais?>2.

Apesar deste instrumento normativo apresentar forca juridica vinculativa, ndo
podemos deixar de alertar para a inexisténcia de mecanismos juridicos efetivos e aptos a
garantir o respeito dos Estados pela mesma?>3.

Por outro lado, também a UE tem emanado normas, embora esparsas, no dominio
da biotecnologia e, mais especificamente, da engenharia genética.

No artigo 3.° da CDFUE sdao banidas explicitamente as “praticas eugénicas
[positivas ou negativas], mormente as que tém por finalidade a sele¢do de pessoas”. Tal facto
deve ser, porém, encarado com cautela, infer alia, tendo em conta as anota¢des do
Praesidium ao n.° 2 deste artigo, que esclarecem que a norma apenas pretendeu abranger os
casos em que sdo organizados e implementados programas de selecdo que incluam, v.g.
campanhas de esterilizagdo, situacdes de gravidez for¢ada, casamentos étnicos compulsivos,
(...)?%*. Assim sendo, a nosso ver, ndo se pode extrair desta norma uma qualquer proibigdo
da prossecucao de certas praticas eugénicas negativas, como o DGPI ou a edi¢do deliberada
do genoma embriondrio para corrigir “defeitos genéticos” potencialmente causadores de
doengas. O mesmo ndo se pode afirmar, porém, face as intervencdes que se aplicam a seres
humanos “sem qualquer fim terapéutico, mas apenas o de desenvolver certas carateristicas
complexas™?%.

Sdo, igualmente, feitas referéncias a edi¢do genética germinal em outros dois

diplomas europeus (ja ndo tanto a partir de uma abordagem jusfundamental ou de direitos

252 Apesar disso, este artigo ndo parece opor-se a intervengdes que nio provoquem danos no embrido, como
¢ o caso das “simples observacdes” e das “interven¢des ligeiras ndo prejudiciais”. Cf. OLIVEIRA, Guilherme
de, “Um caso de selecgdo de embrides”, 2004, 8; ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 133-
134,

253 Como ¢ sabido, nos termos do art. 29.° da CDHB, o TEDH apenas pode emitir pareceres consultivos
sobre questdes juridicas relativas a interpretagdo da Convengdo. Nao ¢ atribuido, portanto, aos individuos
nenhum direito de peti¢do individual ante o Tribunal por violagdo dos direitos nela consagrados, ndo obstante
os factos que constituam uma violagdo de direitos previstos nesse diploma possam por ele ser considerados
quando constituam igualmente uma violagdo de um ou véarios direitos consagrados na CEDH. Vide, neste
sentido, os Ac. Glass c. Reino Unido, de 9 de marco de 2004; Ac. Vo c. Franga, de 8 de julho de 2004; Ac.
Evans c. Reino Unido, de 10 de abril de 2007; Ac. V.C. c. Eslovaquia, de 8 de novembro de 2011; e Ac. Costa
e Pavan c. Italia, de 28 de agosto de 2012. Cf. SEATZU, Francesco / FANNI, Simona, “The experience of the
European Court of Human Rights with the European Convention on Human Rights and Biomedicine”, 2015,
9-13.

254 SILVEIRA, Alessandra / CANOTILHO, Mariana, Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia —
comentada, 2013, 67-69.

255 CARVALHO, Ana Sofia / ABREU, Ligia, “A europeizagdo do direito constitucional”, 41.
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humanos, mas antes orientada para o bom funcionamento do mercado comum?®), como ¢ o
caso da Diretiva 98/44/CE, do PE e do Conselho, de 6 de julho de 1998 e do Regulamento
(UE) n.° 536/2014, do PE e do Conselho, de 16 de abril de 2014237238,

O primeiro diploma limita-se a determinar a ndo patenteabilidade dos processos de
modificacdo da identidade genética germinal do ser humano (art. 6.°/b)); ja o segundo, no
seu art. 90.°/2, dispde que ndo ¢ permitida a realiza¢do de ensaios clinicos de terapia génica
que deem origem a modificagdes na identidade genética germinal do sujeito®™.

Certo ¢ que nenhum dos diplomas representa uma regulacdo completa, ou mesmo
satisfatoria, do problema. Por um lado, a Diretiva limita-se a regular a questdo em matéria
de propriedade intelectual; por outro lado, o Regulamento parece deixar dividas quanto a
efetiva proibicdo da edicdo genética de embrides, desde logo porque nem sempre as
intervencdes nas quais se realizam tais modificagdes podem ser consideradas, com total
certeza, “ensaios clinicos” em si mesmas*®. Por fim, é de lamentar que nenhum dos
diplomas se tenha preocupado em clarificar o sentido de “identidade genética” como bem
juridicamente protegido a escala europeia.

Assim, da andlise conjunta da normagdo europeia que referimos, retiramos duas
conclusdes essenciais:

1) E unanime a proibigdo da utilizagdo de técnicas de edi¢do genética para a

prossecucao de fins eugénicos, pelo menos quando se reconduza a prossecugao

de praticas enquadraveis no ambito de uma “eugenia de Estado”.

236 O que ndo deixa de conduzir a algumas discrepancias normativas substanciais entre estes diplomas e,
v.g., a CDHB (mormente no que respeita a protecdo de pessoas ditas vulneraveis em contexto de
experimentaco cientifica). Cf. ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 178 e ss.

257 Embora ja se encontre em vigor, o presente regulamento ainda ndo é aplicavel, considerando o disposto
no seu art. 82.°/3. Continua a aplicar-se, portanto, a legislagdo nacional que transpos a Diretiva n.° 2001/20/CE,
do PE e do Conselho, de 4 de abril de 2001 (cujo contetido analisaremos mais adiante).

258 H4 quem refira ainda a Diretiva 2004/23/CE, do PE e do Conselho, embora a doutrina tenda a considerar
que a mesma “nao interfere com decisdes dos Estados-membros relativas ao uso de alguns tipos especificos de
células, como células germinais e células estaminais embrionarias”. Cf. FEAM, Human genome editing in the
EU, 28 de abril de 2016, 6. V. ainda o Regulamento n.° 1394/2007, do PE e do Conselho, de 13 de novembro
de 2007, que estabelece, inter alia, a necessidade de se garantir um alto nivel de qualidade, seguranga e eficacia
dos medicamentos de terapia avangada ¢ de se criar um sistema que efetue a rastreabilidade total do doente,
bem como do produto e seus materiais de base. Determina ainda que o processo de concessao de autorizagdo
para a sua comercializagdo sera centralizado, dependendo da sua aprovagdo definitiva pelo Comité dos
Medicamentos para Uso Humano da EMA, apds concessdo de parecer pelo CAT.

29 V. art. 9.°/6 da Diretiva n.° 2001/20/CE.

260 MIGUEL BERIAIN, Ifiigo de, “Legal issues regarding gene editing at the beginning of life”, 671; KIPLING,
Jeff, “The european landscape”, 9.
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2) Parece ser proibida a edicdo genética de gametas e embrides humanos
destinados a implanta¢do em Utero materno, ainda que a mesma seja levada a
cabo por motivos preventivo-terapéuticos. Assim, por agora, a investigacao so

podera recorrer a embrides invidveis ou descartados.

Por fim, compele-nos mencionar a existéncia de multiplas recomendagdes e
resolugdes emanadas, respetivamente, pelo CoE?®! e pelo PE?%? ¢ referentes, inter alia, ao
tema da engenharia genética, utilizacdo de fetos e embrides para fins de investigagdo
cientifica e clonagem. A sua analise global permite aflorar algumas das posi¢des
compartilhadas pelos Estados europeus relativamente a protegdo de bens e direitos relativos

ao genoma humano?®3,

1.1.3. “Novos” Direitos Pos-Genomicos?

Percorrido este caminho, ¢ facil de ver que o desenvolvimento gradual do direito
da biomedicina nos planos internacional e (pan-)europeu, mormente relativo a tutela do
genoma humano, se carateriza pelo reconhecimento da dignidade humana como principio
ubiquo e transversal; pelo uso preponderante de uma abordagem jusfundamental,
essencialmente caraterizada pela extensdo do chamado Direito Internacional dos Direitos
Humanos ao campo biomédico; e pela ado¢do de um conjunto vasto de principios
fundamentais, tendo em conta a sua maior compatibilidade com as idiossincrasias culturais

de cada pais?®*

. Focando-nos no segundo aspecto mencionado, gostariamos de destacar que
o mesmo se deveu, infer alia, a afirmagdo e/ou sedimentacdo de novos bens juridicos,

indubitavelmente imbricados na consciéncia juridica universal’®®, que estimularam o

261 Além da ja mencionada Recomendagdo n.° 934/1982, v. a Recomendagdo n.° 1046/1986, a

Recomendagdo n.° 1100/1989 e a recente Recomendagdo n.° 2115/2017 (através da qual a Assembleia
Parlamentar do CoE reafirmou veementemente o seu veto absoluto a edi¢do genética germinal).

262 V., inter alia, a Resolugdo de 6 de marco de 1989; a Resolucdo de 16 de margo de 1989; a Resolugdo
de 28 de outubro de 1993; a Resolugdo de 20 de setembro de 1996; a Resolugdo de 12 de marco de 1997; a
Resolugdo de 30 de margo de 2000; ¢ a Resolugdo de 7 de setembro de 2000.

263 FALCONE, Anna, “Genetica e nuovi diritti fondamentali”, 278-279.

264 H4 mesmo quem afirme que o biodireito produzido na arena internacional a partir da década de 90 do
século passado surge como um novo “ramo do direito internacional dos direitos do homem”. Cf. ANDORNO,
Roberto, Principles of international biolaw, 15; do mesmo autor, “Droits de I’homme et bioéthique: une
alliance naturelle”, 2014, 55.

265 Sobre alguns desses bens, v. ROMEO CASABONA, Carlos, Los genes y sus leyes, 18 ¢ ss.
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reconhecimento de multiplos biodireitos — i.e. de direitos fundamentais e humanos que se
encontram na intersec¢do entre o uso das novas tecnologias, a biomedicina e a bioética?é® —
ou, pelo menos, o surgimento de novas dimensdes ou interpretacdes de direitos ja existentes
(como o direito a vida, a integridade pessoal ou a intimidade), muitas vezes por via da sua

interpreta¢do extensiva e evolutiva®®’.

Note-se que a maioria destes biodireitos assumem certas especificidades?®s,
mormente tendo em conta a sua natureza objetivo-coletiva, ja que alguns deles se t€ém
afirmado como direitos de titularidade coletiva ou difusa — o que, pari passu, tem colocado
em voga a questdo de saber se e em que medida se podera reconhecer a espécie humana ou
as geragoes vindouras como novas titulares de direitos. O discurso dos direitos assume, pois,
francos objetivos de tutela espacio-temporalmente mais alargada — mas também, qui¢d, mais
complexa e problematica.

Acresce que, ao contrario do entendimento cléssico, o maior potencial violador
destes direitos deixou de ser o Estado. Bem vistas as coisas, na grande maioria das vezes,
estes sdo colocados em causa por atos de profissionais de saude ou investigadores®®®, o que
torna especialmente relevante a discussao em torno da sua eficacia horizontal.

Por outro lado, cada vez mais o discurso jusfundamental se tem feito acompanhar

270

de um discurso de deveres —todavia de forma insatisfatoriamente timida“’® —, especialmente

enquanto meios expeditos para garantir a tutela — necessariamente transtemporal — de certos

biobens. Neste sentido, afirma CASALTA NABAIS que os diacronicos e tdo propalados

9271

“direitos das geracdes futuras”™’* ndo passam, na verdade, de meros reflexos dos deveres das

266 MILLNS, Susan, “Consolidating bio-rights in Europe”, 78.
267 RAPOSO, Vera Licia, O direito a imortalidade, 98-99.

268 Estes seriam qualificados como “direitos circulares”. Cf. ANDRADE, José C. Vieira de, Os direitos
fundamentais na constitui¢do portuguesa de 1976, 2019, 61.

269 VALDES, Erick, “Bioderecho, dafio genético”, 1211.

270 Talvez pelo facto de ainda existir quem considere que os direitos e deveres constituem, na verdade, duas
faces de uma mesma moeda, apesar de os segundos serem, muitas vezes, encarados como “faces ocultas” dos
primeiros. Este tendencial esquecimento (ou mesmo afastamento!) da categoria dos “deveres fundamentais”
tem, pois, de ser contrariado, promovendo-se o seu reconhecimento como ‘“uma categoria constitucional
propria, expressdo imediata e direta de valores e interesses comunitarios diferentes e contrapostos aos valores
e interesses individuais consubstanciados na figura dos direitos fundamentais”. Cf. NABAIS, José Casalta, “A
face oculta dos direitos fundamentais: os deveres e os custos dos direitos”, 2002, 14-15; do mesmo autor, O
dever fundamental de pagar impostos, 2012, 37-38.

271 Segundo os autores que invocam esta categoria dogmatica, a mesma apresenta relevantes tradugdes
juridicas, mormente se tivermos em conta que vincula as entidades publicas a sua salvaguarda e produz
“(pré)efeitos juridicos delimitadores dos direitos atualmente titulados pela geracao presente”. Neste sentido,
JORGE PEREIRA DA SILVA afirma que “os direitos fundamentais presentes incorporam como limites
(imanentes), se ndo mesmo como restrigdes, a responsabilidade do seus atuais titulares para com todos aqueles
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geracdes atuais, o que nos remete para a figura da responsabilidade juridico-constitucional

272273 Tendemos a concordar com a visdo do autor,

para com as geracdes vindouras
especialmente tendo em conta as dificuldades que se colocam no momento de identificar os
titulares ativos de tais direitos?’#.

Na impossibilidade de desenvolver mais estes topicos, limitar-nos-emos a tragar
algumas consideracdes sobre estes novos direitos — inter alia, o direito a identidade genética,
o direito a herdar um patriménio genético ndo alterado de forma artificial (ou direito a
integridade genética), o direito a autodeterminagdo genética, o direito a diversidade
genética?” ou o direito a tutela do genoma como patriménio comum da humanidade — ,
especialmente sobre as dificuldades que a doutrina tem meticulosamente identificado na sua
afirmacao e efetivagdo.

Em termos dogmaticos, muito se tem discutido sobre a questdo de saber qual a
geracdo em que estes se incluem. Alguns autores defendem a sua inclusdo na 3.* geracao de

direitos humanos, constituida pelos direitos de fraternidade e solidariedade?”®

— 0S8 quais nao
pertencem ao figurino classico dos direitos humanos e tendem a mover-se num contexto
global, respeitando a problemas que nenhum Estado pode, isoladamente, resolver e
protegendo bens ¢ interesses coletivos?’’.

Por outro lado, hd quem fale de uma 4.* geragdo de direitos humanos, dos quais

dependera a “concretizacdo de uma sociedade aberta para o futuro, na dimensdo da sua

que lhes hdo de suceder nessa posicdo”. Para mais, v. SILVA, Jorge Pereira da, Direitos fundamentais: teoria
geral, 2018, 156-157.

272 NABAIS, José Casalta, “Algumas reflexdes criticas sobre os direitos fundamentais”, 1998, 984.

273 Tal aponta, inevitavelmente, para a “Fernethik” de HANS JONAS, quer num sentido espacial — que
responde aos desafios resultantes de um estreitamento do mundo e das consequéncias das agdes humanas —,
quer em sentido temporal — que procura tomar em consideragdo o modo como as agdes presentes afetam, real
ou potencialmente, as geragdes futuras. No plano jusconstitucional, fala-se de uma “constitui¢do da (3)
distancia” (Fernverfassung), que impde a vinculag@o das geragdes atuais pelas geragdes futuras e pelos seus
interesses, encetando-se uma espécie de “protecdo da vida antes da vida”, especialmente por via do
reconhecimento de “deveres ndo correlativos de direitos” que, em ultima instancia, protegem a dignidade de
cada ser humano futuro. Certo ¢ que esta responsabilidade intergeracional sempre dependera da “capacidade
do Homem para deslindar complexas cadeias causais e prever a sua evolugdo futura em termos cientificamente
plausiveis”. Cf. LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 275-276; do mesmo autor, “Bios, tempo(s)
e mundo(s)”, 511; SILVA, Jorge Pereira da, Direitos fundamentais: teoria geral, 133 ¢ ss. (esp. 162).

274 Tais dificuldades tendem a culminar na asser¢io de impossibilidades fiticas ou em indesejaveis
equivocos teoricos. Cf. NABAIS, Jos¢ Casalta, Por uma liberdade com responsabilidade, 240; em geral,
MIRANDA, Jorge, Direitos fundamentais, 2017, 53-55.

275 Para maiores desenvolvimentos, v. VALDES, Erick, “Bioderecho, dafio genético”, 1221-1222.

276 PINTO, Paulo Mota / CAMPOS, Diogo Leite, “Direitos fundamentais de terceira geragdo”, 2004, 598;
Souza, Paulo V. S., “Crimes genéticos, genoma humano e direitos humanos de solidariedade”, 2008, 288-289.

27T HAARSCHER, Guy, 4 filosofia dos direitos do homem, 1997, 43 e ss.
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maxima universalidade e para a qual parece o mundo inclinar-se no plano de todas as

relagdes de convivéncia”?’8,

Trata-se de direitos fomentados pelos desenvolvimentos
tecnologicos, especialmente no Aambito da genética e da medicina®’”®, e que se afirmam como
uma forma de resisténcia contra 0 mau uso da tecnologia e da ciéncia?®’. Por essa razdo, esta
geracao estd marcada por uma “polaridade antes imponderavel entre a prote¢ao do individuo

e 0 desenvolvimento cientifico e tecnologico™?8!

. Segundo os seus preletores, os biodireitos
devem ser aqui incluidos®®?.

A nosso ver, a moderna criagdo de sucessivas geragdes de direitos?®? tem sido
acompanhada da perda de um dos critérios que, pelo menos inicialmente, serviu para
justificar a sua pertinéncia: o critério, quase maniqueista, da natureza do direito em causa.
Se os “direitos de liberdade” (1.* geragcdo) demandavam a absten¢do do Estado e os “direitos
da igualdade” (2. geracdo) reclamavam acdes positivas do mesmo que os efetivassem,
nestas 3.* e 4.* geracdes encontraremos direitos que poderdo assumir quer uma natureza
positiva ou de prestacdo, quer negativa ou de abstengdo. Os critérios decisivos parecem ser,
pois, o do momento da sua afirmagdo enquanto direitos (afinal de contas, estes “ndo nascem
todos de uma vez?%%) ou o seu campo especifico de aplicagdo.

Salvo melhor juizo, a inclusdo dos biodireitos numa ou noutra gera¢ao — tal como
sdo hoje concebidas — ¢ claramente secundaria e apresenta um relevo pratico bastante
diminuto. Nao obstante, ¢ nosso entendimento que a multiplicacdo de ‘“camadas
jusfundamentais”, resultado de um alargamento quase infinito do rol de direitos
reconhecidos aos individuos ou a certas “comunidades pré-constitucionais” com identidades

proprias?®, acompanhada de uma falta de consenso na delineagdo das suas fronteiras e

278 BONAVIDES, Paulo, Curso de direito constitucional, 2006, 563 e ss.

279 RAPOSO, Vera Lucia, “Biodireitos: the new kids on the juridical playground”, 2012, 815.
280 Neste sentido, v. BOBBIO, Norberto, A era dos direitos, 2004, 9.

281 MOREIRA, Eliane / SIMOES, Sandro “O direito de protegdo ao genoma humano”, 88.

282 NETO, Luisa, Novos direitos ou novo(s) objeto(s) para o direito?, 2010, 33; VALDES, Erick, “Bioderecho,
dafio genético”, 1220.

283 Ha quem se refira a existéncia de uma 5.” geragdo de direitos, que trataria “do cuidado, da compaixdo e
do amor a todas as formas de vida”. Dando-nos conta desse facto, v. RAPOSO, Vera Lucia, “Biodireitos”, 812;
enquadrando ai um “direito a paz”, BONAVIDES, Paulo, “A quinta geragdo de direitos fundamentais”, 2008, 82
€ ss.

284 BoBBIO, Norberto, 4 era dos direitos, 9.
285 S1LVA, Suzana Tavares da, Direitos fundamentais na arena global, 2014, 44.
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marcas identitarias, se apresenta como sintoma de um preocupante fendémeno de
“panjusfundamentalizagdo”?8®,

Antes de seguir adiante, impde-se, porém, deixar claro que nem todos os “direitos”
hodiernamente reivindicados podem ser havidos como verdadeiros direitos fundamentais.
Muitas vezes, estes ndo passam de uma “mera expressdo de aspiragdes ideais, as quais o
nome de ‘direitos’ serve unicamente para atribuir um titulo de nobreza”?%". E preciso, pois,
dissipar a névoa que obscurece a fronteira entre “direitos reivindicados” — e que ainda lutam
pelo seu reconhecimento efetivo — e “direitos reconhecidos e protegidos” — que ja
conquistaram o seu espago ¢ estatuto jusfundamental nos varios sistemas juridicos®®®,

Por outro lado, ndo podemos esquecer que a criacdo ou atribuicdo de um novo
direito apresenta inumeras “implicagdes nos direitos ja existentes da mesma pessoa ou
categoria de pessoas ou nos das outras pessoas”?%. Por isso mesmo, tende a pairar um receio
de que a multiplicagdo dos direitos reconhecidos pelos varios ordenamentos contribua para
que se qualifiquem os novos direitos como “menos direitos” que, inclusivamente, degradam
aqueles que ja se encontram consolidados ao remeté-los para uma “zona de banalidade, onde
qualquer exigéncia caprichosa passa instantaneamente a ‘direito””?°°. Assim sendo, é da
maior pertinéncia que se questione se cada um dos biodireitos apresenta, per se, um valor
proprio enquanto novos direitos fundamentais ou se, em alternativa, configuram “tdo-s6
novas dimensdes dos direitos e liberdades classicas”?!. Por nossa parte, € sem prejuizo do

possivel surgimento efetivo de direitos ex novo?®?, tendemos a considerar que grande parte

286 Ha mesmo quem afirme que s3o necessarios “menos direitos fundamentais, em nome dos direitos
fundamentais”. Cf. NABAIS, José Casalta, “Algumas reflexdes criticas sobre os direitos fundamentais”, 965 e
980.

287 BoBBIO, Norberto, 4 era dos direitos, 11.
288 APARISI MIRALLES, Angela, “Dignidad humana y nuevos derechos”, 2016, 47.

289 Neste sentido, a doutrina tem lembrado que o surgimento de novos direitos impde, desde logo, que se
pondere em que termos eles devem ser integrados na “multiddo de direitos que ja conquistaram o seu lugar
mas que, eventualmente, poderdo ter de ser reformulados, sob pena de um ordenamento juridico antindmico”.
Cf. MIRANDA, Jorge, Direitos fundamentais, 188; RAPOSO, Vera Lucia, “Biodireitos”, §24.

290 Efetivamente, o reconhecimento de um “novo direito” tende a acarretar o perigo de se reduzir o “4mbito
de protegdo de um outro direito ja sedimentado”. Cf. Idem, 815; RAPOSO, Vera Lucia, O direito a imortalidade,
106; ASCENSAO, Jos¢ de Oliveira, “Pessoa, direitos fundamentais e direitos de personalidade”, 2008, 56.

291 NABAIS, José Casalta, “Algumas reflexdes criticas sobre os direitos fundamentais”, 983.

292 Negar tal facto seria recusar o “carater historico e aberto” dos direitos fundamentais, “como se o
desenvolvimento humano tivesse ficado preso no tempo, de forma estatica e monolitica”. Cf. RAPOSO, Vera
Lucia, O direito a imortalidade, 107.
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destes “novos” direitos nio passam de novas dimensdes de direitos ja existentes”?3/2%4,

Alias, como demonstraremos adiante, os direitos supramencionados e que tém vindo a ser
invocados pela doutrina de forma auténoma sdo, salvo melhor juizo, dimensdes de um
direito a identidade genética®®.

Do mesmo modo, ha quem considere que estes novos vetores jusfundamentais se
encontram numa zona fronteirica entre o Direito e a Etica, o que torna bastante dificil de
determinar neles o que é verdadeiramente juridico e meramente (bio)ético®”®.

Por fim, a sua configuragdo em instrumentos juridicos distintos?’ (com forgas
normativas inconstantes) € a sua construcdo a partir de designagdes e/ou geometrias
varidveis consoante o referencial cultural e ético de que se parte, contribui para uma
inevitavel indeterminagdo do seu conteudo — havendo mesmo quem afirme que se corre o
risco de estarmos ante “direitos vazios”; uma “pluralidade conflituosa de
interpretagdes/concretizacdes” do direito; ou, ainda, para multiplas incongruéncias praticas
dai resultantes?®®. Por isso é que ¢é tdo importante que os varios atores institucionais
envolvidos na sua densificacdo (v.g. o TC, o TEDH, o TJUE), bem como todos os sujeitos
envolvidos na experimentacdo cientifica em torno do genoma humano e outros stakeholders
deem o seu contributo para o aprofundar do complexo processo de harmonizagdo
sistémica®”, preferencialmente procurando “o aperfeicoamento das solugdes de
inclusividade no contexto intercultural”, mas s6 até onde essa inclusividade se revelar

possivel e até desejavel®,

293 Idem, 99.

294 Os direitos ndo dizem “respeito a um homem abstrato, «natural», intemporal, fora da Historia, mas, pelo
contrario, a um homem concreto, situado na sua «circunstancia» social, portador de interesses atuais em
sociedades abertas”. E necessario, pois, reconhecer o carater evolutivo dos direitos. Cf. ANDRADE, José C.
Vieira de, Os direitos fundamentais, 33.

295 Para melhor entender a nossa perspetiva, tenha-se em conta a teoria dos direitos fundamentais como
cluster rights (W. N. HOHFELD) ou como “situa¢des moleculares complexas” (L. FERRAJOLI), servindo como
esquemas de unificacao e sistematizacdo de um conjunto de “posi¢des juridicas elementares”. Cf. CANOTILHO,
J. J. Gomes, “Para uma revisdo da dogmatica da jusfundamentalidade”, 2013, 541.

296 NABAIS, José Casalta, “Algumas reflexdes criticas sobre os direitos fundamentais”, 984.

297 Neste quadro, torna-se preocupante a ocorréncia do chamado fenémeno da “fragmentagdo do direito
internacional”, o que torna “mais obscuro e menos racional o framework regulatorio internacional” no &mbito
da biomedicina e coloca em causa a universalidade, indivisibilidade e interdependéncia dos direitos humanos.
Cf. KRAJEWSKA, Atina, “International biomedical law in search for its normative status”, 129; BOUSSARD,
Hélene, “The ‘normative spectrum’ of and ethically-inspired legal instrument”, 104.

298 NEVES, Marcelo, “Transconstitucionalismo: breves consideragdes com especial referéncia a experiéncia
latino-americana”, 2012, 634.

299 MILLNS, Susan, “Consolidating bio-rights in Europe”, 84.

300 S11.vA, Suzana Tavares da, Direitos fundamentais na arena global, 138.
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Olhemos, sem mais delongas, para o modo como o Biodireito (relevante em matéria
de edicdo genética) tem sido moldado no ordenamento juridico nacional, ndo apenas no

plano jusconstitucional, mas também legislativo.

1.2. A IDENTIDADE GENETICA NA BIOCONSTITUICAO PORTUGUESA

1.2.1. Excurso: Constituicao e Internormatividade

Atualmente, “o Estado constitucional, numa sociedade que se tornou mundial,

carateriza-se por uma ‘abertura internacional’ (...) que cria uma rede de vinculagdes

999301

constitucionais ou ‘quase-constitucionais , que nos remetem para conceitos tao variados

302

como o de interconstitucionalidade’®?,  constitucionalismo  global’%}

€

304 Assim, o Estado deixa de ser “locus privilegiado para a solugio

transconstitucionalismo
de problemas constitucionais”, para se tornar um dos diversos /oci que cooperam e
concorrem na busca de tratamentos para os mesmos*?>. Por outro lado, esta globalizagio do
constitucionalismo — que levou a doutrina a referir-se a uma “constituicao para la do Estado

17’306

ou mesmo desligada do Estado naciona — tem contribuido significativamente para a

florescéncia de tendéncias algo contraditérias: por um lado, a tendencial diminui¢@o do papel

301 Assim se ousa “cortar o corddo umbilical entre o Estado ¢ a constituigdo”, cada vez mais entendida como
referente politico (num mundo habermasiano de “constelagdes pos-nacionais”), mas ndo “estatocéntrico”,
mormente a luz de uma necessaria releitura do conceito de soberania. Neste contexto, parafraseando GOMES
CANOTILHO, as constitui¢des parecem ter descido do “castelo” para a “rede”, muito embora se possa dizer que
o surgimento de uma tal “rede de esquemas relacionais transsubjetivos (...) [ndo provoque] desvios genéticos
no ADN constitucional incorporado nas ‘cartas magnas’ dos Estados”. Cf. LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e
biomedicina — Vol. I, 157, 166 e 199; CANOTILHO, J. J. Gomes, “Brancosos” e interconstitucionalidade, 269
e 284.

302 Este traduz-se no conjunto de “relagdes interconstitucionais de concorréncia, convergéncia, justaposi¢io
e conflitos de varias constitui¢des e de varios poderes constituintes no mesmo espaco politico”, destacando-se,
na sua composicao, as notas da interculturalidade e intersemioticidade constitucionais. Cf. Idem, 266 e ss.

303 Cada vez mais, as constitui¢des nacionais se encontram imbricadas com aquilo a que KANT apelidou de
“Constitui¢do cosmopolita” (ou mundial) e com outras ordens mesoconstitucionais. Apesar disso, € certo que
“o constitucionalismo global ndo esta ainda em condigdes de neutralizar o constitucionalismo nacional”. Cf.
LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol I, 272-273; CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito
constitucional e teoria da constitui¢do, 2003, 1370.

304 Estamos a referir-nos, no contexto de um constitucionalismo multinivel, a “existéncia de casos-problema
juridico-constitucionais cuja solugdo interessa, simultaneamente, as diversas ordens [juridicas] envolvidas” e
entrelagadas. Cf. NEVES, Marcelo, “Transconstitucionalismo”, 616 e 631.

305 Idem, 645.

306 MonNi1z, Ana Raquel, Os direitos fundamentais e a sua circunstdncia, 38.
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da Lei Fundamental faz-se acompanhar de uma hiperconstitucionalizagdo recondutora dos
mais diversos problemas juridicos a questdes constitucionais®’’, ndo raras vezes correndo-se
o risco de se incorrer num “neojoaquimismo constitucional”*®®, Por outro lado, ha quem
encare com crescente ceticismo a forca normativa dos direitos fundamentais consagrados
nas constitui¢des nacionais, num paradoxo que se pode traduzir numa ideia de “bondade dos
direitos fora das fronteiras; maldade dentro das fronteiras constitucionais internas™3%°.

Embora ndo nos caiba, hic et nunc, abordar cada um destes aspetos, destacaremos
o facto de, essencialmente gragas a influéncia exercida pelo Direito Internacional, o
constitucionalismo contemporaneo ter trazido consigo o reconhecimento de alguns direitos
(e deveres) destinados a tutela do genoma humano.

Para tal contribuiu a j4 mencionada abertura do Direito Constitucional a “novos

17’310

esquemas regulativos, tanto de natureza supranacional, como extra-estadua , conforme

ocorre, entre nos, com a clausula-aberta consagrada no art. 16.°/1 CRP3!!, Por esta via, o
legislador constituinte — revelando especial abertura a uma conce¢do jusfundamental

“universalista ou internacionalista’312

— afirmou, de forma explicita, que o reconhecimento
dos direitos plasmados no texto constitucional ndo impede o concomitante reconhecimento
de outros direitos fundamentais, ainda que assumindo o estatuto de direitos s6 materialmente

constitucionais3!3

. Tal contribui, por um lado, para a rece¢do e afirmagdo, nas ordens
juridicas nacionais, dos “novos” direitos surgidos na esfera internacional®'4, que passam a

estar protegidos por via de instrumentos juridicos internos, em norma, mais eficazes na

307 Idem, 40-41.

308 Este remete para a “ideia obesa de lei fundamental, da capacidade de conformagdo da realidade, da
constitui¢ao dirigente, que se assume como polo de resisténcia aos ventos adversos do tempo”. Cf. LOUREIRO,
Jodo, “Fiat constitutio, pereat mundus? Neojoaquimismo, constitucionalismo e escassez”, 2014, 238.

309 CANOTILHO, J. J. Gomes, “O tom e o dom na teoria juridico-constitucional dos direitos fundamentais”,
2008, 134.

319 CORREIA, Fernando Alves, Justica constitucional, 15.

311 Seguindo, alias, a tradi¢do constitucional norte-americana de unenumerated rights ¢ a tendéncia de
assumir as constituigdes nacionais como meras “constitui¢des parciais” (HABERLE). Cf. MACHADO, Jonatas,
Direito internacional, 169.

312 ANDRADE, José C. Vieira de, Os direitos fundamentais, 24 ¢ ss.

313 Muito embora se alerte que nem todos os direitos provenientes de fontes internas ou internacionais
possam ser qualificados automaticamente como direitos fundamentais. O critério decisivo serd o da possivel
equiparacdo (pelo seu objeto e importancia) entre aqueles direitos € os que t€m acolhimento expresso no texto
constitucional. Cf. MIRANDA, Jorge, Direitos fundamentais, 189; RAPOSO, Vera Lucia, “Biodireitos”, 817;
CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito constitucional e teoria da constituicdo, 404.

314 H4 mesmo quem pontue que “a protegdo constitucional dos direitos humanos se afirmou como um dado
estrutural da evolugdo juridica recente”. Cf. RAMOS, Rui Moura, “A Carta dos Direitos Fundamentais da Unido
Europeia e a prote¢do dos direitos fundamentais™, 2001, 964.
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resolucdo de conflitos que derivem dos avangos biomédicos. Por outro lado, tal
reconhecimento tem estimulado a reinterpretacdo de direitos fundamentais classicos, de
modo a que sirvam como instrumentos efetivos de protecao dos seres humanos. Os direitos
humanos tornaram-se, pois, elementos dialogantes e de agrega¢do das diferentes ordens
juridicas jusfundamentais, afirmando-se como padrdo juridico de conta politica, interna e
externa.

Além disso, € incontornavel uma referéncia a chamada “constitucionalizagdo do
direito internacional ”. Muito além da mera coordenagdo, este passou a desempenhar um
papel constitutivo dos principios diretores basicos de uma comunidade internacional, em
grande medida através da “transposi¢do natural de objetivos constitucionais para o nivel

internacional’3!?

. Neste contexto, além do transplante para a arena internacional de
mecanismos jusconstitucionais como forma de “dar operacionalidade pratica aos deveres e
obrigagdes internacionais de garantia, respeito e realizagdo de direitos humanos™!6, assume
enorme relevancia o conjunto de normas e principios de jus cogens que, constituindo o
nucleo material duro do Direito Internacional e apontando para um valor de “justica global”
(RAWLS), vinculam os Estados, quer no ambito das relagdes internacionais, quer na sua

esfera interna3!’

. Convém lembrar que, entre nds, as convengdes internacionais de direitos
humanos subscritas por Portugal (v.g. CDHB) vinculam todos os atos dos poderes publicos,
normativos ou ndo, de carater infraconstitucional’!® — muito embora elas ndo sejam, com
excecdo da DUDH, parametro direto de afericdo da constitucionalidade de atos normativos
internos, mas tdo s fontes auxiliares na interpretagdo, clarificacdo e desenvolvimento do
conteido das normas constitucionais em matéria de direitos fundamentais®'®. Isso ndo
impede, porém, que afirmemos que algumas das normas que integram estas convengdes,

pela sua importancia para o bom funcionamento da comunidade internacional globalmente

considerada, deverdo ver reconhecido o seu o estatuto de normas materialmente

315 QUEIROZ, Cristina, Direito constitucional internacional, 135.
316 CORREIA, Fernando Alves, Justica constitucional, 16.

317 Tais normas e principios ndo s6 apresentam um “valor inquestionavelmente superior 4 Constitui¢do”,
como limitam o proprio poder constituinte origindrio e derivado. Cf. MACHADO, Jonatas, Direito internacional,
179; em geral, MIRANDA, Jorge, Curso de direito internacional publico, 2016, p. 124 ¢ ss.

318 CORREIA, Fernando Alves, “Os direitos fundamentais e a sua protegdo jurisdicional efetiva”, 2003, 87;
MACHADO, Jonatas, Direito internacional, 180.

319 CORREIA, Fernando Alves, Justi¢a constitucional, 237-239.
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constitucionais. Em muitos casos, elas serdo mesmo incorporadas no texto constitucional,
passando a apresentar-se também sob a veste de normas formalmente constitucionais.

Nao obstante tudo o que foi mencionado, estamos em crer, parafraseando
FERNANDO ALVES CORREIA, que as novas “teorias e dimensdes do constitucionalismo” ndo
s6 ndo enfraqueceram, como fortaleceram as Constituigdes nacionais, que, ndo obstante
tenham “perdido parte da sua for¢a”, mantém “o seu valor e continuam a desempenhar um
papel insubstituivel2°,

E neste cendrio que se pode afirmar que, no ordenamento jusconstitucional
portugués, se assiste a um “alargamento dos preceitos bioconstitucionalmente relevantes™?!,
Seguiremos com a analise de um dos preceitos que, na economia desta investigacao, assume

maior relevo: o art. 26.°/3 da CRP. De outros preceitos integrantes da bioconstitui¢do

portuguesa, teremos a oportunidade de tratar mais adiante.

1.2.2. A Tutela da Identidade Genética

A CRP foi um dos primeiros textos constitucionais a consagrar um direito a

identidade genética*?? como forma de combater a biocracia e os seus perigos®?*. Foi em 1997,

320 I1dem, 20-21.

321 Principalmente se compararmos “a nossa primeira constitui¢do em sentido moderno” e a CRP de 1976.
Cf. LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 555-557.

322 A Constitui¢do da antiga Confederagdo Helvética, ja em 1992, tutelava o material genético pessoal no
que respeita a sua analise, registo ou revelacdo (art. 24.°). Atualmente, a Constituicdo Federal da Suica
determina que os “seres humanos devem ser protegidos contra o mau uso da medicina reprodutiva e da
tecnologia genética” (art. 119.°), proibindo a utilizagdo de “todos os meios de interferéncia com o material
genético das células reprodutivas humanas e de embrides humanos”. Por sua vez, na Constituigdo da Grécia, ¢
possivel ler-se que “todas as pessoas t€m o direito a prote¢do da sua satde e da sua identidade genética” (art.
5.°/5), remetendo para a lei a criagdo de meios efetivos para o efetivar. Também a Grundgesetz faz uma breve
referéncia a esta questdo, mas apenas para determinar que a regulamentagdo da “manipulacdo genética”
constitui matéria legislativa concorrente (art. 74.%/1/26 GG), i.e. da competéncia dos Ldnder na medida em que
a Federac@o ndo tenha regulado a matéria. Ndo podemos igualmente deixar de referir que a doutrina brasileira
tem contruido os contornos de um direito a identidade genética, essencialmente no ambito do conceito
materialmente aberto de direitos fundamentais que decorre do principio na nio tipicidade consagrado no §2.°
do art. 5.° da CRFB, a partir do principio da dignidade humana e do direito fundamental & vida. E ainda
relevante referir que a respetiva Lei Suprema, no seu art. 225.°, estabelece que ¢ tarefa do Estado defender e
preservar o meio ambiente para as geragdes presentes e futuras, incumbindo-o de “preservar a diversidade e
integridade do patrimonio genético do pais e supervisionar as entidades dedicadas a pesquisa e manipulagdo
do material genético”. Este preceito constitucional foi, posteriormente, regulamentado pela Lei de
Biosseguranga n.° 8.974, de 1995, que proibe, inter alia, a edi¢do genética de células germinativas humanas
ou a intervengdo em material genético in vivo, exceto para fins terapéuticos. V. também, neste sentido, as
Instru¢des Normativas n.° 8 ¢ 9 da CTNBio. Cf. PETTERLE, Selma, O direito fundamental a identidade genética,
92; MOREIRA, Eliane / SIMOES, Sandro, “O direito de prote¢ao ao genoma humano”, 97.

323 ROMEO CASABONA, Carlos, Los genes y sus leyes, 17-18.
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que o art. 26.°/3 da CRP passou a prescrever que “a lei garantird a dignidade pessoal e a
identidade genética do ser humano, nomeadamente na criagdo, desenvolvimento e utilizacao

»324325 A partir de entdo, a identidade

das tecnologias e na experimentagdo cientifica
genética afirmou-se como verdadeiro “bem juridico fundamental, objeto de protegdo
constitucional32,

Antes de analisarmos esta norma, impde-se relembrar que o art. 26.° da CRP,
enquanto “sede fundamental do direito geral de personalidade”, constitui expressdo direta
do postulado basico da dignidade humana™*?’, o que faz deste preceito “pedra angular na
demarcacdo dos limites ao exercicio dos outros direitos fundamentais™328.

No que respeita ao seu n.° 3, a interpretacdo deste preceito gera inimeras
indaga¢des. Por um lado, serd que o mesmo tem por objetivo a formulagdo de biodireitos ou
visa apenas dar guarida constitucional a novos biobens3???

No que respeita a nog¢ao de bens juridico-constitucionais, seguimos de perto JOAO
LOUREIRO quando afirma que estes “correspondem a entidades fisicas (objetivas) ou ideais
(subjetivas), objeto de uma valoragdo (estimagdo) positiva, pessoais ou comunitarias, finais
ou instrumentais, singulares ou sistémicas, disponiveis ou indisponiveis, permitindo o
‘dinamismo da convivéncia’ e que, direta ou indiretamente, realizam ou concorrem para o
florescimento do ser humano’3%.

Estamos, pois, ante entidades de natureza estratiforme — nao reconduziveis
exclusivamente a objetos tangiveis e dotados de materialidade, nem tampouco a meras
realidades absolutamente ideais —, cujo valor positivo deriva essencialmente (recorrendo a

concecdo marxista) do seu “contributo para a autorrealizagdo do Homem enquanto

324 Sobre as varias propostas apresentadas em sede de revisio constitucional, v. LOUREIRO, Jodo,
Constitui¢do e biomedicina — Vol. I, 826.

325 Criticando esta formulagdo e propondo a alteragdo da presente redagdo para “a lei garantira a cada
individuo o respeito pela sua dignidade quaisquer que sejam as suas carateristicas genéticas”, v. MELO, Helena
Pereira de, Implicagoes juridicas do Projecto do Genoma Humano, 448.

326 Tal ndo impede que se possa afirmar que a identidade genética ja previamente era qualificada como um
bem socialmente relevante — razdo pela qual, alids, houve quem dissesse que a “regra ja se podia francamente
deduzir do sistema”. Cf. SOusA, Marcelo Rebelo / ALEXANDRINO, José de Melo, Constituicdo da republica
portuguesa: comentada, 2000, 110.

327 MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constitui¢do portuguesa anotada — Vol. I, 2017, 442.
328 Ibidem.

329 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constitui¢do da republica portuguesa anotada — Vol. I,
2014, 472.

30 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 133-134.
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individualidade social”3!. Cada um destes valores comunitariamente reconhecidos traz
associada uma nota de intrinseca historicidade (exprimindo um certo “espirito do tempo”),
diretamente dependente da densidade especifica que cada um deles assume, num
determinado tempo e local, no seio da consciéncia juridica geral. E a partir dai que se
propulsionard o seu acolhimento pelo sistema juridico, seja como um “novo” bem ou valor
jusfundamental digno de tutela (constitucional) auténoma, seja como nova dimensdo
interpretativa ou normativa, num contexto de “recomposi¢do/reconstituicdo da unidade
sistémica”, de um bem ou valor ja existente®*?. E note-se, em cada ordenamento juridico, o
modo como cada um desses bens releva juridicamente — rectius, a forma como cada um deles
¢ efetivamente protegido — tende a variar (revelando uma certa fragmentariedade), podendo
a sua tutela ser levada a cabo por via do reconhecimento de direitos®*® ou imposi¢do de
deveres pessoais ou de Estado. Por outro lado, a intensidade da mesma oscilara dependendo
da natureza e consideracao social da entidade ou realidade que se visa proteger, a gravidade
das potenciais agressdes € a natureza dos conflitos emergentes34.

Salvo melhor juizo, entendemos que a identidade genética ¢, sem duvida alguma,
um “novo” bem juridico tutelado — de forma expressa — pela nossa Bioconstituigdo,
extremamente importante para garantir a autorrealiza¢do do ser humano e, nessa medida, o
respeito pela sua dignidade.

Em seguida, coloca-se a questdo de saber se a identidade genética ¢ um novo bem
juridico autonomo ou se, em boa razao, ndo passa de uma nova dimensido de um outro ja
existente: a identidade pessoal3*.

Ora, esta remete-nos para a “pessoa enquanto unidade individualizada™ — quer nos
planos biopsiquico, espiritual e social®*¢ — e corresponde, em tltima analise, “ao direito de

99337

cada pessoa viver em concordancia consigo propria’>-’. Além disso, tende a projetar-se

31 Q1LvA, Jorge Pereira da, Direitos fundamentais: teoria geral, 171 e 174.
332 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 134.

333 0 que nos remete para a concegdo de “direito fundamental como um todo”, i.e. que compreende o
conjunto de faculdades materiais e instrumentais ordenadas a tutela do bem juridico, o qual se assume como
“cimento agregador” do mesmo. Cf. ALEXY, Robert, Teoria dos direitos fundamentais, 2008, 248 e ss.; SILVA,
Jorge Pereira da, Direitos fundamentais: teoria geral, 182.

334 ROMEO CASABONA, Carlos, “La construccion del derecho aplicable a la genética”, 40.

335 H4 quem também se refira — embora, a nosso ver, de forma pouco desejavel — ao livre desenvolvimento
da personalidade. Dando conta desse facto, v. CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constitui¢do da
republica portuguesa anotada — Vol. I, 472.

336 CosTA, J. M. Cardoso da, “Genética e pessoa humana”, 467.
337 MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constituigdo portuguesa anotada — Vol. I, 444.
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sobre o “paradigma onto-fenomenologico da coexistencialidade”, mediado pelo Direito
enquanto meio de assegurar a “paridade ontoldgica dos sujeitos” e de proteger os bens
fundamentais que encontram respaldo na ordem constitucional de cada sistema juridico®3®.
Atentando na dogmatica constitucional, PAULO OTERO identifica duas dimensodes
da identidade pessoal: uma dimensdo absoluta ou individual — que parte da ideia de que a
pessoa tem uma “identidade definida por si propria, expressao do carater unico, indivisivel

e irrepetivel de cada ser humano™3%°

— e uma dimensdo relativa ou relacional — segundo a
qual a pessoa tem a sua “identidade igualmente definida em fun¢do de uma memoria familiar
concedida pelos seus antepassados™*. Seria naquela primeira dimensdo que se situaria a
identidade genética porquanto, “ndo obstante a natureza humana ser sempre a mesma, a
verdade ¢ que ela se realiza de forma exclusiva em cada ser humano, integrando o ntcleo da
respetiva dignidade o respeito pelo carater Ginico e diverso dos seus elementos genéticos™ !,

A nosso ver, a identidade de cada pessoa (lato sensu considerada) depende, por um
lado, da sua identidade biologico-genética individual — que constitui um prius da identidade
relacional e, por isso, o seu substrato fundamental. Por outro lado, depende da sua identidade
pessoal stricto sensu ou em sentido relacional, contruida ao “nivel da relacdo com o outro e
pelo outro, no quadro de uma comunidade de sentido**?. Tal ndo significa, porém, nem que

a identidade genética seja apenas uma mera dimensdo da identidade pessoal®*

—ela é prius
antropologico-existencial, um substrato fundamental da identidade da pessoa e
condicionante significativa da sua relagdo com o outro e com o meio —, nem que a identidade
pessoal se resuma, de algum modo, a identidade genética — sob pena, neste caso, de se
subscreverem os ja rechagados determinismo e reducionismo genéticos. A identidade

pessoal em sentido lato serd, pois, constituida por dois referenciais autonomos, mas

338 LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 303-304.

339 O que implica a proibigdo da clonagem humana. Cf. OTERO, Paulo, Personalidade e identidade pessoal
e genética do ser humano, 1999, 67.

340 De onde se extrairia o direito de cada individuo conhecer a forma como foi gerado e a identidade dos
seus progenitores genéticos — direitos que certos autores, como TIAGO DUARTE, entendem (estamos em crer,
de forma equivocada) surgir como corolario do direito a identidade genética — Cf. DUARTE, Tiago, In vitro
veritas? A procriagdo medicamente assistida na constituicdo e na lei, 2003, 44) — e ainda a proibi¢do da
privagdo deliberada de familia. Cf. Idem, 71 e ss.

34 Idem, 66.

342 Relagdo essa que tanto serd imediata-dialogica (eu-tu), como mediata (remetendo-nos para a mediagdo
associativa ou institucional do juridico). Cf. LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 292-293.

343 Como admite, colocando-a a par do direito ao nome e do direito a historicidade pessoal, MELO, Helena
Pereira de, “O Biodireito”, 179.
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dialogantes e ubiquamente imbricados: um referencial bioldgico e um referencial
interrelacional®*.

Aqui chegados, importa realgar que, ao contrario do que ocorre com a identidade
pessoal, cuja “operatividade ndo se encontra dependente de qualquer remissdo para a lei
ordindria, a exata configurag¢@o operativa da garantia da identidade genética do ser humano
foi constitucionalmente deferida para o legislador™#. Foi, pois, este incumbido de criar
mecanismos tendentes a garantir o respeito pela identidade genética’*® (v.g. por via de
fiscalizagdo das entidades dedicadas a investigar e editar material genético**’) e passaram a
ser considerados inconstitucionais os atos normativos ou ndo normativos, emanados por

348 Ora, considerando o ja

entidades publicas ou privadas, cujo contetdo contra ela atente
demonstrado carater universal da tutela da identidade genética (hoje vislumbrada como jus
cogens), bem como a forma como o legislador foi aprovando legislacdo destinada a sua
protecdo, cremos ser possivel tragar os contornos deste biobem.

Segundo JOAO LOUREIRO, o termo identidade genética apresenta duas acecdes:
identidade genética como “constitui¢do genética individual” ou “genoma de cada ser
humano” e identidade genética, no sentido de que “dois ou mais seres tém a mesma
constituicdo genética”. Assim sendo, da interpretagdo deste preceito ¢ possivel retirar um
imperativo de intangibilidade do genoma (uma espécie de noli me tangere gendémico) e de
unicidade ou irrepetibilidade do patrimonio genético individual, impedindo-se,
respetivamente, a edi¢do do genoma humano e a pratica da clonagem humana®#*. Assim, em

suma, “o direito a identidade genética aponta para que o genoma humano seja ndo so

344 LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 293; PETTERLE, Selma, O direito a identidade
genética, 111; REIS, Rafael Vale e, O direito ao conhecimento das origens genéticas, 2008, 72.

345 OTERO, Paulo, Personalidade e identidade pessoal, 85.

346 Neste contexto, deve o Estado assegurar “um nivel minimo adequado de protegdo dos direitos
fundamentais, sendo responsavel pelas omissdes legislativas que ndo assegurem o cumprimento dessa
imposi¢do genérica” (muito embora tal ndo possa significar uma radical eliminagao da liberdade constitutiva
do legislador, o que faz com que a proibi¢cdo do défice valha apenas “na medida do possivel”). Acresce que tal
protegdo encontra limites ndo apenas nos “direitos dos outros”’, mas também na defesa de valores comunitarios
relevantes que ao Estado cabe assegurar. Cf. ANDRADE, José C. Vieira de, Os direitos fundamentais, 136-137.

347 PETTERLE, Selma, O direito a identidade genética, 116.
348 OTERO, Paulo, Personalidade e identidade pessoal, 85.

349 Esta segunda acegdo remete-nos para um “fenémeno especifico da identidade biolégica em termos
genéticos”, que ocorre exclusivamente, na natureza, com o nascimento de gémeos monozigoticos. De modo
“artificial” tal fendmeno s6 ocorrera através da clonagem (reprodutiva). Cf. CARVALHO, Ana Sofia / ABREU,
Ligia, “A europeizagdo do direito constitucional”, 25.
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inviolavel como também irrepetivel, seja basicamente fruto do acaso e ndo de
heterodeterminagido’™°.

Nao estamos seguros de que o legislador tenha querido ir tdo longe com a
consagracdo deste direito e a verdade ¢ que existe um relevante segmento doutrinal que
parece apontar nesse sentido.

Ha quem considere que este preceito apenas visa proteger a individualidade ou
irrepetibilidade do genoma de cada individuo, consagrando um “direito a ndo ser clonado e
a ndo ser um clone”. Esta posicdo tem por base um argumento historico: a revisdo
constitucional coincidiu com a época em que se assistiu a uma profunda “rea¢ao de panico”
face a clonagem da ovelha Dolly e a consequente abertura iminente de uma auténtica “caixa
de Pandora™>!.

Também GOMES CANOTILHO e VITAL MOREIRA parecem ndo ir tdo longe, embora
ndo fagam uma interpretagdo tdo restrita do preceito’2. Em suma, ambos afastam a ideia de
que a inclusdo deste direito no texto constitucional possa ser encarada como uma forma de
“adesdo ideoldgica, religiosa ou mundividencial” ou a um qualquer “essencialismo genético
regulador da propria variabilidade ou diversidade genética™®>?. Na verdade, en passant, “a
garantia da identidade genética [parece apenas implicar] a proibicao da reprodugao artificial
da mesma constituigdo genética ou do mesmo genoma humano”, a “criacao,
desenvolvimento e utilizagdo de tecnologias tendentes a produgdo de seres hibridos ou

2354

quimeras™>* ou “a criagdo de seres humanos sem sexo ou hermafroditas™>°. Nos demais

casos, parece ficar em aberto “a tarefa de ponderacgdo entre biobens e outros bens ou direitos

constitucionalmente garantidos™*>°.

350 LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 290; no mesmo sentido aponta OTERO, Paulo,
Personalidade e identidade pessoal, 93.

351 PEREIRA, André Dias, “Gene editing: a challenge for homo sapiens?”, 2017, 14.

352 Também RUI MEDEIROS ¢ ANTONIO CORTES defendem que o preceito implica a proibigdo da clonagem
reprodutiva (a qual é “absoluta e sem excec¢des™) e a intangibilidade do genoma para a prossecucdo de fins
eugénicos, isto €, “com vista a obtencdo de determinadas carateristicas que se consideram desejaveis”. Cf.
MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constitui¢do portuguesa anotada — Vol. I, 460.

353 Também por isso os autores deixam claro que o primeiro segmento do preceito se destina exclusivamente
a proibir “a criagdo, desenvolvimento e utilizagdo de tecnologias e experimentagdo cientifica (...) que violem
a dignidade pessoal”, como acontece no caso da experimentagdo em dementes ou pessoas em coma profundo.
Cf. CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constitui¢do da republica portuguesa anotada — Vol. I, 473.

354 O que nos remete, no primeiro caso, para a fusio de gimetas de espécies distintas e, no segundo caso,
para a fusdo de células totipotentes de dois ou mais embrides de espécies diferentes.

355 Idem, 473-474.
336 Idem, 474.
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A nosso ver, a visao destes ultimos autores ¢ aquela que melhor se coaduna com
interpretacdo que fazemos do preceito constitucional. Permitimo-nos, porém, apresentar uma
outra sistematizagdo. Salvo melhor juizo, o art. 26.°/3 da CRP visa tutelar a identidade
genética a dois niveis distintos: um nivel macro e um nivel micro.

No primeiro nivel, veda-se a possibilidade de que sejam introduzidos no genoma
humano genes estranhos a sua pool genética, tutelando-se o mesmo enquanto substrato
comum que permite a identificacdo e reconhecimento de um ser como membro dessa
espécie’>”338. Aqui se incluiria, desde logo, a mencionada proibi¢do da criagdo de quimeras
e hibridos, a qual ndo deixa, atualmente, de levantar dilemas ético-juridicos de monta, v.g.
no ambito da xenotransplantagdo.

Por sua vez, no segundo nivel, consagra-se a irrepetibilidade do genoma humano?®>’
— proibindo-se a utilizagdo de técnicas de clonagem reprodutiva®®’ —, bem como a tendencial
intangibilidade do genoma — vedando-se, em regra, a edicdo do patriménio genético

individual®®'362, Afirmamos que essa sera a regra porque, ante a invocagdo de um direito

37 V. o art. 1.° da DUGHDH; e ainda, referindo-se & “inalterabilidade e intangibilidade do patrimonio
genético nao patologico do ser humano (...), para garantir a integridade e diversidade da espécie humana”,
ROMEO CASABONA, Carlos, Do gene ao direito, 1999, 226. Nao esquecamos, porém, que a edi¢do genética de
um individuo ndo implica necessariamente uma “modificacdo do genoma humano em si mesmo”, como nos
dao conta MIGUEL BERIAIN, Iiiigo de / MARCOS DEL CANO, Ana, “Gene editing in human embryos: a comment
on the ethical issues involved”, 2017, 179.

358 Esta ideia de “unidade genética da espécie” ndo deixa de gerar preocupagdes quanto as suas implicagdes
éticas e sociais, desde logo considerando a “variedade de polimorfismos genéticos existentes”, o que dificulta
a identificagdo de um conjunto de “sequéncias genéticas representativas do genoma humano”. Levada ao
extremo, tal visdo podera mesmo abrir as portas a praticas discriminatorias que, de modo algum, poderemos
aceitar. Cf. M. SIQUEIROS, Jesus / SARUWATARI, Garbifie / OLIVA-SANCHEZ, Pablo, “Individualidad genética
y la Declaracion Universal sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos”, 2012, 138-139; considerando
a pool genética uma auténtica “abstracdo heuristica”, CHAPMAN, Audrey / FRANKEL, Mark, “Framing the
issues”, 2003, 13.

359 Ha quem, neste ambito, fale de um “direito a diferenca”. Cf. BARBAS, Stela, Direito ao patriménio
genético, 197.

360 Tal proibigdo ndo abrange a clonagem nio reprodutiva, voltada para a utilizagio de entes (resultantes,
ndo de fertilizagdo, mas de transferéncia nuclear somatica) como meros “objetos de pesquisa”, os quais serdo
destruidos logo apos a extragdo das células estaminais. Alguns autores, como DANIEL SERRAO, referiam-se, a
este propodsito, aos “quase-embrides” ou “nao-embrides”. Uma tal qualificacdo tem sido, ndo obstante,
profundamente criticada pela doutrina. Cf. PETTERLE, Selma, O direito a identidade genética, 123; LOUREIRO,
Jodo, “Dignidade e direitos do embriao”, 2005, 370 e 373.

361 Ha quem acrescente um “direito de ndo ter a identidade genética revelada através de testes genéticos,
salvo em beneficio a satide da pessoa testada”. Salvo melhor juizo, na ordem constitucional portuguesa, tal
decorre de outros preceitos constitucionais, como o principio da ndo discriminagdo e o direito a
autodeterminacgdo e ao livre desenvolvimento da personalidade. Cf. PETTERLE, Selma, O direito a identidade

genética, 115.

362 No primeiro caso, tutela-se a integridade genética; no segundo caso, a individualidade genética. Assim
sendo, como sugerimos supra, estes ndo devem ser encarados como “novos direitos” autdbnomos, mas antes
como dimensdes integrantes da identidade genética.
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constitucionalmente consagrado que o fundamente, parece-nos admissivel que se proceda a
modificacdo do genoma, desde que apenas na medida do necessario para a salvaguarda desse
direito. E, alids, neste sentido que aponta a legislagio em vigor no nosso ordenamento
juridico, como veremos mais adiante3®3.

Por fim, abordaremos a questdo de saber qual a base antropologica do preceito, i.e.
se 0 mesmo tem por referéncia apenas a pessoa humana ou engloba também os outros “bens
da vida” (embrides e fetos)*®*. A resposta podera ser dada de forma ampla, considerando a

utilizagdo da expressdo “ser humano”3°

, que evita os “escolhos que andam associados ao
conceito de pessoa™%®. Agora, se questionados quanto ao modo de tutela de cada um deles,
seremos levados a diferenciar entre o modo como se tutela a identidade genética da pessoa
humana e de embrides e fetos: no primeiro caso ¢ possivel falar-se da titularidade de um

direito (que gozara de um regime jusfundamental especifico®®’

e de protecdo reforcada), no
segundo da existéncia de um dever de prote¢do (ndo correlativo de um direito)*®. E note-se,
a densidade deste dever variard, como demonstraremos adiante, consoante o seu grau de
desenvolvimento, o seu /ocus e a sua viabilidade. S6 com o nascimento completo e com vida
¢ que estes, adquirindo personalidade juridica, passam a ser titulares de um direito a
identidade genética.

Aqui chegados, ndo obstante tenham ficado por tratar algumas questdes de

dogmatica jusfundamental’®®, podemos afirmar que a identidade genética constitui, entre
g J p q g

nds, um bem juridico com dignidade constitucional. Nao raras vezes, a sua tutela tendera a

363 A semelhanga, de resto, com o que ocorre no plano internacional e supranacional. V. II, Cap. III, 1.1.1.
el.1.2.

364 CANOTILHO, J. J. Gomes/ MOREIRA, Vital, Constitui¢do da repuiblica portuguesa anotada —Vol. I, 472.

365 Que exclui, desde logo, a prote¢do do patrimdnio genético de animais nio humanos — entre nos, alias,
deficitariamente tutelado, mormente se tomarmos por referéncia a protecao constitucional da “dignidade da
criatura” consagrada na Constituicdo Suica. Cf. OTERO, Paulo, Personalidade e identidade pessoal, 89;
GOETSCHEL, Antoine F., “L’animal, ni chose ni sujet de droit — ou en sommes-nous avec la dignité de I’animal
et son statut juridique en Suisse et a I’étranger”, 2000, 113 e ss.

366 LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 333-334.

367 Desde logo, gragas a aplicabilidade direta de que o preceito goza, podemos afirmar que, muito embora
estejamos ante uma “norma constitucional impositiva do tipo ordem de legislar”, na auséncia de legislagdo que
a concretize, tal ndo significa que “ndo existam efeitos juridicos que subsistam para 14 da realizaggo da lei”
(nomeadamente em matéria de financiamentos do Estado em sede de experimentagdo). Cf. Idem, 359-360.

368 Nio faz qualquer sentido tutelar, por via de um direito, a identidade genética, se ndo se proteger o
patrimonio genético a partir do momento em que ele se constitui em sentido individual. Cf. SGRECCIA, Elio,
Manual de bioética, 378.

369 5 o caso da eficécia externa ou efeito horizontal deste direito fundamental ou da questdo de saber se, de
modo a evitar-se um qualquer défice de protegdo, a sua violagdo devera implicar a intervengao do Direito Penal.
Cf. LOUREIRO, Jodo, “O direito a identidade genética”, 361-367.
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colidir com outros direitos e valores constitucionalmente protegidos, ndo sendo, pois,
despicienda a discussdo em torno da questdo de saber se e até onde a mesma podera ser
restringida sem que se caia na indignidade de violar ou denegar outros direitos e liberdades
individuais, bem como atropelar certas premissas axioldgico-valorativas essenciais e

imponderaveis.

1.3. A ENGENHARIA GENETICA NO PLANO INFRACONSTITUCIONAL

Se analisarmos a regulamentacdo interna de cada pais em matéria de investigagao,
experimentacdo e aplicacdo clinica das técnicas de engenharia genética, compreenderemos
que o consenso constitui uma irrealidade, sendo mesmo uma utopia. Os diferentes
backgrounds culturais, éticos, filosoficos, religiosos’’?, bem como as agrestes disparidades
economico-tecnoldgicas justificam que a tela regulatdria internacional se assemelhe a uma
obra abstracionista em que cada pincelada, disforme e imprevisivel, tende a sobrepor-se as
demais, quebrando a sua desejavel harmonia estética.

Se tomarmos por referéncia, v.g. a regulamentagdo da experimentacdo cientifica
com recurso a embrides, logo veremos que a maioria dos paises europeus, em consequéncia
da ratificacdo da CDHB, proibem a criacdo ou clonagem de embrides humanos para fins de
experimentacdo cientifica. Curioso ¢ que nem a Alemanha, nem o Reino Unido ratificaram
a Convencao, justamente por entenderem que a mesma protege o embrido, no primeiro caso,
de forma deficitaria e, no segundo caso, de forma excessiva. Assim sendo, pode dizer-se
que, na arena europeia, a maioria dos ordenamentos juridicos se posiciona, quanto a este
aspecto em particular, entre a solu¢do anglo-saxonica consideravelmente permissiva e a

solugdo alema de prote¢do embrionaria refor¢ada’’!.

370 A edigdo genética de embrides tende a ser aceite em certas religides (como o judaismo ou islamismo)
que consideram que a vida ndo se inicia com a mera concegdo, encarando a “ontogenia humana (...) como uma
espécie de progressdo gradual”. O mesmo ndo ocorre na religido cristd que, ao partir de um paradigma
concepcionista, encara tal pratica como um verdadeiro jogo de “brincar aos deuses” (Playing God) que revela
a ganancia e imprudéncia humana de pretender passar de criagdo a criador. Este argumento pode, igualmente,
ser analisado a partir de uma perspetiva naturalista, considerando que o individuo pretende intervir, de forma
excessiva, na ordem natural. Cf. DANCE, Amber, “Better beings?”, 2017, 1009; WARMFLASH, David, “How
religious beliefs shape our thinking on cloning, stem cells and gene editing”, 9 de novembro de 2018; FEITO
GRANDE, Lydia, El suerio de lo posible, 255.

37! LOUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus: una(s) mirada(s) europea(s) — vulnerabilidad, derecho(s) y el
«imperativo tecnocientifico»”, 2018, 128-129.
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Ja no que respeita a edigdo genética germinal®*’? para fins preventivo-terapéuticos,
encontraremos paises que ndo preveem qualquer tipo de regulacdo (a maioria dos paises do
continente africano e do Médio Oriente), outros que dispdem apenas de regulamentagdo
“dubia ou ambigua” (Russia, Argentina, Chile, Grécia, Islandia, Ucrania, Eslovaquia e
Africa do Sul) e ainda outros que, de facto, regulam a matéria, mesmo que de forma
igualmente heterogénea, ora meramente restritiva (EUA e Reino Unido’”®), ora
verdadeiramente proibitiva (através de normas de hard law’*’?ou de meras guidelines®’”).

Feita esta breve alusdo comparatistica, foquemo-nos no ordenamento juridico
portugués. Apesar de serem varios os diplomas legais que protegem o patriménio genético
individual em diversos contextos?’%, analisaremos, hic et nunc, apenas aqueles que o tutelam
expressamente em contexto de investigacdo e experimentagdo cientificas — considerando o
estado atual de desenvolvimento da técnica —, muito embora ndo nos furtemos de referir
algumas normas aplicaveis a pratica clinica — que, como veremos, bem revelam o timido
desenvolvimento desta temdtica no nosso pais e o facto de tais praticas ainda ndo terem

logrado extrapolar as bancadas dos laboratorios.

1.3.1. Edicao Genética de Pessoas Humanas

Como refere ANDRE DIAS PEREIRA, 0 pensamento subjacente a toda a normagao
internacional e supranacional j& analisada surge “bem representado e sintetizado” na lei

portuguesa da investigagdo clinica — a Lei n.° 21/2014, de 16 de abril’”".

372 Quanto a terapia somatica, tende a ser harmoniosamente aceite por toda a Europa (e no mundo). Cf.
KIPLING, Jeff, “The european landscape™, 2.

373 Nos EUA, nio existe legislagdo formal que regule a aplicagdo destas técnicas, embora nenhuma
candidatura para obtenc¢do de financiamento federal destinado a realizagdo de ensaios clinicos nesta area seja
aprovada pela FDA, gracas a vigéncia de uma moratoria de facto. Ja no caso do Reino Unido, a lei admite uma
forma especifica de edi¢do germinal: a transferéncia mitocondrial. Cf. Idem, 12; MACINTOSH, Kerry L.,
Enhanced beings: human germline modification and the law, 2018, 135.

374 Um estudo de 2017 aponta para que cerca de 40 paises proibam, por via de lei, a edigdo germinal para
fins reprodutivos, embora ja ndo para fins de investigagdo cientifica. Cf. DANCE, Amber, “Better beings?”,
1009.

375 £ o caso da China, Irlanda, India e Japdo. Cf. FREIDMAN, Lauren, “These are the countries where it’s
‘legal’ to edit human embryos (hint: the US is one)”, 23 de abril de 2015.

376 Vg, art. 41.° da Lei n.° 102/2009, de 10 de setembro.

377 PEREIRA, André Dias, “Experimentagdo com pessoas humanas e embrides humanos: desafios em tempos
de terapia génica”, 2017, 5.
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Este diploma — cujo regime assenta sob o principio do primado da pessoa humana
— consagra a dignidade, bem como o respeito pelos direitos fundamentais, como elementos
fulcrais e a salvaguardar no decurso de qualquer estudo ou ensaio clinico, prevalecendo
sempre sobre quaisquer interesses cientificos e/ou societarios (art. 3.°). Por essa razdo se
exige que os varios participantes compreendam a natureza, os riscos, os beneficios e as
alternativas a investiga¢do e consintam livremente com a sua participacdo na mesma
(condi¢do interna subjetiva).

Do mesmo modo, invoca-se como principio diretor nesta matéria o principio da
precaucao (arts. 3.°/3 e 5.°), o que impde que os participantes ndo sejam expostos a riscos
desproporcionais (para a sua vida ou integridade pessoal) aos potenciais beneficios (para si
ou outros pacientes) do ensaio clinico (condi¢do interna objetiva).

Exige-se, também, que uma ou varias entidades independentes assegurem o
cumprimento destes requisitos, além de zelarem, inter alia, pela validade cientifica da
investigagdo em causa e o respeito pela privacidade dos pacientes (condigdo externa)®’®.
Nesse sentido, o art. 16.° dispde que a realizacdo de estudos clinicos ¢ obrigatoriamente
precedida de parecer favoravel da CEC, a emitir no prazo de 30 dias, sem o qual o estudo
ndo pode ser realizado. Este prazo pode ser prorrogado por mais 20 dias no caso de ensaios
clinicos que envolvam medicamentos de terapia génica, de terapia celular somatica ou que
contenham OGM’s. O mesmo (ja alargado) poderé ainda ser prorrogado por mais 50 dias,
em caso de consulta a grupos ou comité de peritos (art. 17.°/3). Por fim, o legislador
exceciona deste regime o parecer sobre ensaios clinicos que envolvem medicamentos de
terapia celular xenogénica, cuja emissao nao sujeita a qualquer prazo.

Além do parecer da CEC, a lei refere a necessidade de obtengdo de uma autorizagao
para a realizag@o dos ensaios clinicos — nos termos do art. 27.°, o pedido deve ser apresentado
ao INFARMED. Embora nem sempre a obtencdo da mesma seja obrigatéria, deixa-se bem
claro que dependem sempre de autorizagdo expressa os ensaios clinicos que envolvam
medicamentos de terapia génica, de terapia celular somatica, que contenham OGM’s ou de
terapia celular xenogénica. Também ai existe a possibilidade de prorrogacdo (n.° 3 e 4) ou

inexisténcia (n.° 5) de prazo para a concessao da autorizagao.

378 Por todos, v. ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 176.
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Note-se ainda que, no que respeita a participantes menores ou maiores incapazes de
prestar o seu consentimento, a lei prevé algumas normas especificas para a sua participagao
nos estudos clinicos (arts. 7.° ¢ 8.°).

Ora, podemos concluir que o legislador ndo proibe expressamente a realizagdo de
ensaios de terapia génica (em sentido lato) em pessoas humanas, o que, a contrario sensu,
nos permite concluir pela sua admissibilidade. Tal s6 se poderd afirmar face a terapia
somatica, tendo em conta que o art. 27.°/6 proibe a realizagdo de ensaios de terapia génica
que déem origem a modifica¢des na identidade germinal do participante.

Esta proibi¢do j& se encontrava consagrada, alids, em diplomas legislativos
anteriores, como ¢ o caso da Lei n.° 12/2005, de 26 de janeiro, que dispde que qualquer
intervencao médica que tenha como objetivo modificar intencionalmente o genoma humano
sO pode ser levada a cabo por razdes preventivas ou terapéuticas e desde que ndo tenha por
objetivo a edigdo genética de carateristicas consideradas normais, bem como a alteracao da
linha germinativa de uma “pessoa” (art. 8.°)*7°.

Parece-nos, porém, que ambos os diplomas apresentam uma diferenca relevante:
enquanto que o primeiro se refere expressamente a edicdo genética em contexto de
investigagdo e experimentagéo, este illtimo reporta-se a pratica clinica®®’.

J& ao nivel sancionatdrio, além da possibilidade de existir responsabilidade criminal
do investigador e/ou do promotor nos termos gerais**!, a Lei n.° 21/2014 qualifica como
contraordenacdo, inter alia, a realizacdo do estudo clinico sem a obteng¢do de parecer
favoravel da CEC, a violacdo do dever de informagdo ao participante ou a auséncia de
prestacdo do necessario consentimento livre e esclarecido, bem como a realizag@o de estudo
clinico sem autorizagdo da autoridade competente ou em desconformidade com os termos
em que a mesma foi concedida (art. 45.°/1/a)/b)/f)). No dominio da edigdo genética, como o
INFARMED ndo pode aprovar ensaios clinicos que resultem na afetacdo da linha germinal

do ser humano, qualquer atuagdo nesse sentido sera realizada em desconformidade com a

379 A mobilizagdo do termo “pessoa” pode ser, neste contexto, problematica e até potencialmente
enganadora. Seria desejavel que o legislador tivesse utilizado o termo “ser humano”, deixando bem claro que
a proibigdo constante deste preceito abarca também os casos de edi¢do germinal de embrides humanos. A
solugdo deste problema encontra-se, a nosso ver, na interpretacao do preceito a luz do art. 13.° da CDHB, que
opta por se referir a “genoma humano”.

380 V. também o art. 76.° do CDOM.

381 PEREIRA, André Dias, “Gene editing: Portuguese constitutional, legal and bioethical framework”, 2019,
249.
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autorizacao concedida e abrira portas a aplicagdo das coimas previstas. Nao esquegamos,
igualmente, que, no plano da responsabilidade civil, o art. 15.°/1, sem distinguir entre
experimentagdo terapéutica e ndo terapéutica, estabelece um regime de responsabilidade
objetiva do promotor e do investigador, em grande medida, justificado pela necessidade de
recompensar aqueles que voluntariamente assumem o risco de participar num ensaio clinico
em prol da coletividade®®2.

Ja a Lei n.° 12/2005, bem como o Decreto-Lei n.° 131/2014, de 29 de agosto, que a
regulamenta, ndo preveem qualquer san¢do — contraordenacional ou criminal — associada
especificamente a edicdo germinal de pessoas humanas. Como ¢ evidente, tal ndo impede
que possa haver lugar a responsabilidade civil daquele que, de forma culposa, editar
geneticamente a linha germinal de um individuo e, dessa forma, lhe causar um dano (embora
se nos afigure problematico saber o que deve ser qualificado, nesta sede, como dano, muitas
vezes, alids, a manifestar-se sobre a forma de dano futuro®®?), ou que o Direito Penal seja
igualmente chamado a intervir*®*. Um dos crimes que, neste contexto, podera assumir maior
relevancia € o de ofensa a integridade fisica (arts. 143.° a 148.° CP)*®, ja que qualquer
intervencdo genomica constituird, prima facie, uma violacdo desse bem juridico-penal. Nao
se olvide, porém, que podera haver lugar a aplicacdo do art. 149.° CP, que permite ao
individuo dispor livremente da sua integridade fisica por via de consentimento, na condi¢ao
de este ndo contrariar os bons costumes**¢. Além disso, considerando o disposto no art. 150.°
CP, ndo constituem comportamentos tipicos as intervencdes genéticas destinadas a prevenir

ou tratar uma determinada patologia ou enfermidade (j4 que as mesmas sdo, a nosso Ver,

382 PEREIRA, André Dias, Direitos dos pacientes, 792-793.

383 Como tem destacado a doutrina, a “previsdo de danos futuros (...) é objeto de incertezas, nio sé no que
se refere ao se, mas também ao quando e ao calculo do seu montante”. Cf. CAMPOS, Diogo Leite de / CAMPOS,
Mobnica Martinez de, “Os danos futuros e a sua incerteza”, 2017, p. 103.

384 Sobre os novos bens juridico-penais e criminalizagdes no dominio da genética, v. ROMEO CASABONA,
Carlos, Do gene ao direito, 309 e ss.; DIAS, Jorge de Figueiredo, “Na era da tecnologia genética: que caminhos
para o direito penal médico?”, 2004, 256-257.

385 H4 quem considere que a protecdo da integridade fisica pressupde uma proibi¢do de qualquer ato
atentatdrio contra o corpo da pessoa, incluindo os seus componentes genéticos — ¢ a chamada “integridade
genética”. Cf. NAVAS CASTILLO, Antonia, “El derecho a la integridad de la persona”, 2004, 250; VALDES,
Erick, “Towards a new conception of biolaw”, 2019, 53 ¢ 55. Entre nds, embora a doutrina ndo se refira
expressamente a essa manifestagdo da integridade fisica, considera-se uma ofensa a saude “toda a intervengao
que ponha em causa o normal funcionamento das fung¢des corporais da vitima, prejudicando-a; (...) toda a
produgdo ou aprofundamento de uma constituicdo patologica”. Cf. DiAS, Jorge de Figueiredo, Comentario
conimbricense do codigo penal — tomo I, 2012, 306.

386 Neste caso, o consentimento serve como causa de justificagdo de uma tal ofensa. A nosso ver, devera,
porém, ser considerado contrario aos bons costumes aquele que for prestado em casos de edigdo genética de
melhoramento.V. art. 38.° CP.
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enquadraveis no conceito de “tratamento médico-cirurgico’), sempre que levadas a cabo por
médico ou outra pessoa legalmente autorizada (elementos subjetivos) e na condi¢ao de estas
se mostrarem indicadas com base no estado de conhecimentos e experiéncia da medicina e
de serem realizadas de acordo com as leges artis (elementos objetivos)*®”3%8. No caso da
edicdo genética germinal, o problema coloca-se em saber se, atento o estado de
desenvolvimento da técnica e os riscos envolvidos, os mesmos podem ser qualificaveis, por

389 _ questdo que, segundo cremos, ainda

ora, como “tratamentos [objetivamente] indicados
tera de ser respondida negativamente num ntimero consideravel de casos. Por fim, devemos
pontuar que a edi¢do genética de pessoas humanas para fins preventivo-terapéuticos sem a
obtencdo do seu consentimento livre e esclarecido consubstanciard um crime de
“intervengdes e tratamentos médico-cirtrgicos arbitrarios” (art. 156.° CP) — protegendo-se,
neste caso, a “liberdade de dispor do corpo e da propria vida™°,

Em suma, atenta a legislacdo em vigor, somos for¢cados a concluir que, tanto em
contexto de experimentacao cientifica como de pratica clinica, o nosso ordenamento juridico
ndo impede a terapia génica somatica em pessoas humanas, muito embora ndo admita, por
um lado, intervencdes que afetem a linha germinal e, por outro, qualquer intervengao

genética em sentido estrito.

1.3.2. Edicao Genética de Embrioes Humanos

No que respeita a4 experimentagio com embrides humanos®!, o legislador

estabeleceu, na Lei n.° 32/2006, de 26 de julho, relativa a regulagdo da utilizagao de técnicas

387 RODRIGUES, Alvaro da Cunha, “O artigo 150.°, n.° 1, do codigo penal: Uma joia preciosa no direito
penal médico”, 2013, 14; alertando para a extensdo do regime do art. 150.° CP as intervengdes e tratamentos
feitos através de técnicas de PMA, v. ANTUNES, Maria Jodo, “Procriagdo medicamente assistida — questdes
novas ou questdes renovadas para o direito penal?”, 2010, §3.

388 Desde 1998, a violagdo — necessariamente dolosa — das leges artis que crie perigo para a vida ou perigo
de ofensa grave a integridade fisica sera punida nos termos do art. 150.%/2 CP. Cf. COSTA, José de Faria, O
perigo em direito penal, 2000, 525 ¢ ss.

389 Sobre o critério da indicagdo médica, v. DIAS, Jorge de Figueiredo, Comentdrio conimbricense do codigo
penal — Tomo I, 469-471.

3% Idem, 599-601.

¥ A questdo do estatuto do embrido humano é profundamente polémica. Por razdes sistematicas, ndo
poderemos, hic et nunc, aborda-la com o devido desenvolvimento. Apenas realgaremos que a propria nogao de
embrido ¢ pouco consensual (MIGUEL BERIAIN, Iiiigo de, “Necesidad de redefinir el embrion humano”, 2003,
107 e ss.). No plano europeu, o TJUE conferiu particular relevancia a (in)exiténcia de “capacidade intrinseca
para se originar um ser humano” (C-34/10 e C-364/13); ja no plano interno, a lei portuguesa ndo avanga com
uma nogao juridica de embrido, embora o art. 9.° da Lei n.® 32/2006 acabe por distinguir entre embrido em
sentido lato (n.° 1) e em sentido estrito (n.° 4/d)). Cf. LOUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus”, 93-94. No
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de PMA*2, que ¢ proibido o recurso as mesmas com vista & criagdo de embrides com o
objetivo deliberado da sua utilizagdo na investigagdo cientifica (art. 9.%/1)*%.

Nao obstante, logo o art. 9.°2 dispde que ¢é, no entanto, licita a investigacao
cientifica em embrides quando destinada, inter alia, a prossecugdo de fins preventivos, de
diagnostico ou terapia, de aperfeigoamento das técnicas de PMA ou com quaisquer outras
finalidades terapéuticas®**. 4 contrario sensu, daqui se pode inferir que a lei exclui qualquer

possibilidade de se proceder, nesse contexto, a sua edi¢do genética em sentido estrito®®.

que respeita ao seu estatuto juridico, estamos em crer que, entre nés, o embrido goza de um estatuto distinto
daquele que ¢ reconhecido as pessoas humanas, ja que existem varios elementos (de natureza civil, penal e
constitucional) no nosso ordenamento juridico que nos permitem concluir que a estas ¢ reconhecida
personalidade juridica e aqueles ndo. Cf. PINTO, Carlos Mota (por A. Pinto Monteiro e Paulo Mota Pinto),
Teoria geral do direito civil, 2012, 201 e ss.; DIAS, Jorge de Figueiredo, Comentario conimbricense ao codigo
penal — Tomo I, 221 e ss.; CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constitui¢do da republica portuguesa
anotada —vol. I, 449; e também Ac. TC n.° 25/84, de 23 de abril; Ac. TC n.° 85/85, de 29 de maio; Ac. TC n.°
288/98, de 17 de abril; Ac. TC n.° 617/2006, de 15 de novembro ¢ Ac. TC n.° 101/2009, de 3 de margo. Quanto
a analise da questdo ao nivel pan-europeu, v. PEREIRA, André Dias, Direitos dos pacientes, 294-295; RAPOSO,
Vera Lucia, “O direito a vida na jurisprudéncia de Estrasburgo”, 2007, 76 e ss.

392 Este diploma legislativo aplica-se a “técnicas laboratoriais de manipulagio gamética ou embrionaria
equivalentes ou subsididrias” as previstas nas alineas anteriores (art. 2.%1/f)). O legislador optou, pois, por
adotar uma “expressdo aberta e evolutiva”, adaptavel ao estado da ciéncia médica. Cf. ASCENSAO, Jos¢ de
Oliveira, “A Lei n.° 32/06, sobre procriagdo medicamente assistida”, 2009, 26; SILVA, Paula Martinho da /
COSTA, Marta, A lei da procriagdo medicamente assistida anotada, 2011, 16.

393 A admissibilidade da experimentagdo com recurso a embrides humanos nio ¢, de todo, consensual.
Alguma doutrina defende que “o embrido nio pode ser colocado ao servico de fins que sejam estranhos a
poténcia de vida autonoma que representa”. Segundo esta posicao, so serda admissivel a sua utilizagdo naqueles
experimentos realizados “no seu interesse”. Esta regra deve, porém, ser derrogada quando “o unico destino
alternativo for o da destruigdo do embrido” (Parecer 44/CNECV/2009). A nosso ver, se ndo se deve admitir a
criacdo deliberada de embrides para fins de investigacdo, evitando a sua total instrumentalizagdo, ja a sua
utilizagdo acompanhada pelo respeito de certas condigdes ndo levanta esse tipo de problemas, sendo, ndo s
admissivel, mas mesmo desejavel em nome do progresso cientifico e humanitario. E note-se, em nada este
raciocinio prejudica o facto de a produg@o de embrides excedentarios dever ser vista como “um efeito colateral
negativo da PMA”, i.e. um “efeito ndo desejado, ¢ ndo um objetivo deliberadamente procurado”; nem
tampouco prejudica, caso seja possivel, a utilizagdo prioritaria de técnicas alternativas para obtengao de células
embriondrias sem que seja necessario criar ou destruir embrides humanos. Cf. ASCENSAO, José de Oliveira,
“Direito e bioética”, 1991, 440 e 449; do mesmo autor, “O inicio da vida”, 2008, 21; LOUREIRO, Jodo, “Bios,
tempo(s) e mundo(s)”, 490; SILVESTRE, Margarida, “Embrides criopreservados: que destino?”, 2016, 144;
PEREIRA SAEz, Carolina / VERGARA LACALLE, Oscar, “Embriones supernumerarios en las técnicas de
reproduccion humana asistida. ;Qué hacer con ellos? Analisis juridico y ético de las opciones legales en
Espafia”, 2015, 77; MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constitui¢do portuguesa anotada — Vol. I, 381.

3940 art. 4.2 da LPMA parece limitar esses fins aos casos de “tratamento de doenga grave ou de risco de
transmissao de doencgas de origem genética, infeciosa ou outra”. Cf. SILVA, Paula Martinho da/ COSTA, Marta,
A lei da procriagdo medicamente assistida anotada, 49.

395 A proibi¢do do melhoramento de embrides humanos estende-se a pratica clinica por via do art. 7.°, que
proibe condutas como a clonagem reprodutiva (n.° 1), a criagdo de hibridos e quimeras (n.° 4) ou a “utilizacio
das técnicas de PMA para sele¢do ou melhoramento de carateristicas ndo médicas do mnascituro,
designadamente a escolha do sex0” (n.° 2 — com excecao do caso dos “bebés medicamento” ou saviour sibling
ou quando exista um elevado risco de doenca genética ligada ao sexo). E note-se, o legislador foi além da mera
proibicdo, chegando a criminalizar todas estas condutas (v., respetivamente, os arts. 36.°, 38.° ¢ 37.° LPMA),
em nome da protecdo da “identidade genética, a inalterabilidade e intangibilidade do patriménio genético do
ser humano”. Cf. ANTUNES, Maria Jodo, “Procriagdo medicamente assistida”, 89.
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Além disso, note-se que ndo se admite a utilizacdo de todo e qualquer embrido. De
acordo com o art. 9.°/4, apenas podem ser utilizados na investigacdo cientifica os embrides
criopreservados, excedentarios, em relagcdo aos quais ndo exista nenhum projeto parental;
embrides cujo estado ndo permita a transferéncia ou a criopreservagdo para fins de
procriagdo®®®; embrides que sejam portadores de anomalia genética grave, no quadro do
DGPI; e os embrides obtidos sem recurso a fecundagdo por espermatozoide (ndo
singaméticos)*’. Impde-se também que da sua utilizagdo seja razoavel esperar por
beneficios para a humanidade e, nos casos do art. 9.°/3/a)/c), que se obtenha o consentimento
prévio, expresso, esclarecido e consciente dos beneficiarios (ambos*?®, com excegdo dos
casos em que apenas um seja sobrevivo) aos quais aqueles se destinavam. Para assegurar a
verificacdo destes requisitos, impde-se que cada projeto cientifico seja apreciado pelo

CNPMA (art. 30.°/1/g))**°. E note-se, a conduta daquele que utilizar ou implantar em utero

396 No primeiro caso, estamos ante os chamados embrides sobrantes ou supranumerarios; ja no segundo,
ante embrides descartados ou invidveis. Cf. PEREIRA, André Dias, “Experimentag¢do com pessoas”, 8. Ha quem
alerte para a desadequacdo da utilizagao destes tipos de embrides em contexto de investigacdo na area da edi¢do
genética: no primeiro caso, tratando-se de embrides que ja iniciaram o processo de clivagem, verifica-se um
aumento da chance de ocorrerem mutacdes; no segundo caso, dada a sua baixa qualidade, os mesmos podem
exibir genomas anormais, comprometendo os resultados alcangados. Cf. CLEMENTE, Graziella T., “Modulagio
génica em embrides humanos”, 266.

397 Parece admitir-se, por esta via, a clonagem para fins de investigagdo. Sobre a questo, ja se pronunciou
0 TC, no seu Ac. n.° 101/2009, referindo que “sob pena de existéncia de uma contradi¢do insanavel entre esta
norma e a do art. 9.° n.° 17, o legislador ndo considera o produto da clonagem por transferéncia nuclear
somatica um verdadeiro embrido, mas antes “um mero artefacto laboratorial, sem capacidade de vir a
transformar-se em ser humano”. Cf. RAPOSO, Vera Lucia / PEREIRA, André Dias, “Primeiras notas sobre a lei
portuguesa de procriacdo medicamente assistida”, 2006, 93.

398 O legislador ndo resolveu o problema de saber quem tem a tiltima palavra quando o casal beneficidrio
ndo chega a acordo quanto ao destino a dar aos embrides — razdo pela qual a solugdo tem sido remetida para os
tribunais, que decidem casuisticamente, recorrendo a diversos critérios (v.g. melhor interesse do embrido,
atribuicdo da decisdo a aquele que invocar um desejo mais forte e premente). Devido as suas varias debilidades,
tem-se alertado para o facto de, em ordem a evitar estes futuros conflitos, o casal beneficiario dever acordar,
de forma prévia, qual o destino a dar aos embrides, infer alia, em caso de divorcio ou separagdo. Ante a
inexisténcia de acordo, VERA LUCIA RAPOSO sugere que se pondere judicialmente o relevo “do desejo de cada
uma das partes em usar ou ndo os embrides” como forma de resolver estas “disputas salomonicas da vontade”.
Cf. RAPOSO, Vera Lucia, “O dilema do rei Salomio: conflitos de vontade quanto ao destino dos embrides
excedentarios”, 2008, 78-79; SILVESTRE, Margarida, Embrides excedentdrios, 93.

399 Entre nos e até hoje, apenas um projeto de investigagdo com recurso a embrides humanos foi aprovado
pelo CNPMA. Cf. AGENCIA LusA, “Aprovado primeiro projeto de investigagdo com embrides humanos”, 11
de outubro de 2016.
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materno embrides usados na investigagdo e experimentagdo cientificas*®® fora destes
pardmetros constitui crime punivel com pena de prisdo de 1 a 5 anos (art. 40.°/1/2)*1,

Considerando o que afirmamos até aqui, devemos destacar que, em momento
algum, a LPMA proibe a edicdo germinal de embrides humanos para fins preventivo-
terapéuticos. Pode argumentar-se, porém, que tal proibicdo ja resulta da CDHB e de outros
diplomas legislativos vigentes no nosso ordenamento juridico (Lei n.° 12/2005) e que, nessa
medida, qualquer mengao pelo legislador a uma tal proibicao significaria incorrer numa mera
repeticao.

Além disso, ndo podemos esquecer que, no ambito da experimentagdo cientifica,
embora possa admitir-se a edicdo germinal de certos embrides, os mesmos nao poderdo,
tendo em conta o risco, vir a ser transferidos para itero materno, sob pena de comissio do
crime de utilizag¢do indevida de embrides. Desta forma se impede, ainda que indiretamente,
que um qualquer experimento possa resultar no nascimento de uma crianga geneticamente
modificada na sua linha germinativa.

J4 em contexto de pratica clinica, as dividas multiplicam-se, especialmente tendo
em conta o disposto no art. 47.° LPMA, que manda aplicar a outras técnicas laboratoriais de
manipulacdo gamética ou embriondria equivalentes ou subsidiarias o regime relativo a
fertilizacdo in vitro. Cremos que um tal preceito s6 se podera aplicar nos casos de edigdo
somatica de embrides in utero, mas ja nao nos casos em que se procede a sua edigdo
germinal, sob pena de termos de admitir que o legislador regulamentou uma pratica que ja
anteriormente se encontrava proibida (quer por via de normas internas, quer de normas de
convengdes internacionais as quais nos vinculamos)... A inadmissivel incongruéncia
sistémica em que incorreriamos se interpretdssemos esta remissao de forma distinta apenas
revela que a mesma ¢ profundamente desadequada para regular as “novas técnicas de
manipulacdo gamética ou embrionaria”, como ¢ o caso da CRISPR/Cas; na verdade, pode
mesmo dizer-se que a sua natureza dubia ¢ visceralmente conflituante com a necessidade de
regulamentacdo clara dos vérios aspetos relacionados com a edi¢do genética de embrides,

especialmente se tivermos em conta o estado atual da técnica e os ponderosos interesses em

400 A diferenca entre investigagdo e experimentagao reside no facto de a segunda exigir “uma intervengdo
ativa do investigador, que passa de mero observador a agente de modificacdo das condi¢des do processo a
estudar”. Cf. OSSWALD, Walter, “Investigagdo Médica”, 1998, 96.

401 ANTUNES, Maria Jodo, “Procriagio medicamente assistida”, 91; RAPOSO, Vera Licia, “Crimes in vitro
(do embrido in vitro, da manipulagdo genética e dos outros admiraveis mundos novos)”, 2017, 33.
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jogo neste dominio. Deverd, pois, prevalecer a proibi¢ao de utilizagdo de técnicas de edi¢ao
germinal, ndo apenas porque ¢ nesse sentido que apontam um conjunto de normas legais e
convencionais que compdem o nosso sistema juridico, mas também porque a propria LPMA
se preocupa, no seu art. 12.°/a), em deixar claro que ¢ direito dos beneficidrios “ndo ser
submetido a técnicas que ndo oferecam razodveis probabilidades de €xito ou cuja utilizagdo
comporte riscos significativos para a saide da mae ou do filho”. Tal acontecerd, pelo menos

por agora, na grande maioria dos casos de edi¢cdo genética germinal.
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CAriTULO IV
INTERSECCOES : TERAPIA(S), GENOMA E DIREITO(S)

“The power of man to make himself what he pleases means...
the power of some men to make other men what they please.”

C. S. Lewis

Aqui chegados, importa que nos debrucemos sobre a questao de saber se € em que
condig¢des deve ser juridicamente admitido o recurso a praticas de edi¢cdo genética para fins
preventivo-terapéuticos.

Note o leitor que ndo nos preocuparemos especialmente em analisar a questdo da
admissibilidade da terapia génica somatica, ja que, dado o facto de o procedimento clinico
ndo apresentar riscos especialmente elevados para o paciente e considerando que tais
alteracdes gendmicas ndo se transmitem a descendéncia, a sua aceitagdo tende a ser quase
incontestada. H4 mesmo quem afirme que esta deve ser encarada como “uma extensao dos
métodos tradicionais de tratamento”, de tal modo que, obtido o consentimento livre e
esclarecido, € “ndo s6 legitima, como louvavel™2,

Como se sabe, 0 mesmo ndo ocorre com a edicdo genética germinal para fins
preventivo-terapéuticos, caso em que a grande maioria dos ordenamentos juridicos europeus
se revela cética (sendo mesmo hostil), optando por proibi-la de forma absoluta. Posto isto, a
questdo a que nos propomos responder ao longo do presente capitulo ¢ a de saber se, de jure
condendo, ndo se justifica uma abertura ou relaxamento ético-juridico no sentido de se
admitir o recurso a este tipo de intervengdes, sempre e quando se verifique um conjunto de
condi¢des especificas. Para lograrmos dar uma resposta a esta questdo, impde-se que
olhemos para a relagdo tempestuosa existente, neste contexto, entre alguns valores,
principios, direitos e deveres reconhecidos entre nés, mormente ao nivel jusconstitucional.
Assumimos como nosso principal desiderato analisar as distdncias que os apartam e, assim,
criar pontes que permitam a sua harmonizagdo para, dessa forma, se abrir caminho a

realizacdo plena do ser humano e da sua dignidade.

402 H4 quem defenda a sua comparagio com a pratica dos transplantes. Cf. BARBAS, Stela, Direito do
genoma humano, 96; GROS, Frangois, La ingenieria de la vida, 97.
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1. A ENGENHARIA GENETICA A LUZ DA DIGNIDADE HUMANA

A ideia de dignidade humana*®, auténtico “axioma antropoldgico™, tem sido
pensada e reconstruida ao longo de toda a historia da humanidade**®. Ndo nos cabera
reconstruir esse caminho, nem tampouco refletir sobre as multiplas curvas e contracurvas
que o moldam (resultantes do intenso confronto entre diferentes concegdes religiosas,
racionais e cientificas**®). Assim sendo, apds uma breve contextualizagdo, analisaremos o
modo como esta tem sido invocada no seio da discussdo ético-juridica em torno da
engenharia genética.

A dignidade humana encontra o seu fundamento na autonomia ética de cada
individuo, implicando “uma obrigacao geral de respeito da pessoa, traduzida num feixe de

direitos e deveres correlativos’*%’

. Atualmente, tende a seguir-se uma conce¢ao kantiana ou
ontolégica de dignidade, fundada na autonomia da vontade individual e traduzida na
“faculdade de [cada ser racional] se determinar a si mesmo a agir em conformidade com a

representacdo de certas leis™408/409

— desde logo, respeitando o imperativo segundo o qual
cada sujeito deve agir de tal forma que use a humanidade, tanto na sua pessoa, como na
pessoa de qualquer outro, sempre € a0 mesmo tempo como fim e nunca simplesmente como
um meio para o uso arbitrario desta ou daquela vontade*!®. Consequentemente, serd de

repudiar qualquer ato que resulte numa coisificagdo ou instrumentalizagdo da pessoa*!!.

403 Esta ndo deve ser confundida com a dignidade pés-humana, tio invocada pelos transumanistas. Cf.
PESSINI, Leo, “Bioética e o desafio do transumanismo”, 170.

404 MELO, Anténio Barbosa de, “A administragdo da justica no Estado de Direito Democratico: o caso
portugués”, 2009, 10.

405 PETTERLE, Selma, O direito a identidade genética, 61.

406 ANDRADE, José C. Vieira de, Os direitos fundamentais, 90.

407 LOUREIRO, Jodo, “Os genes do nosso (des)contentamento”, 189.

408 K ANT, Immanuel, Fundamentacio da metafisica dos costumes, 2014, 71.

409 Relembre-se que KANT refletiu sobre uma ordem juridica fundada em valores universais — um direito
cosmopolita — que se impunha pela simples for¢a da sua racionalidade. Neste contexto, serd de questionar até
que ponto os valores éticos podem afirmar-se como “categorias racionalizadoras e legitimadoras” desta “nova
ordem juridica” que se defronta, inter alia, com os problemas acarretados pelo progresso cientifico. Cf.
MARTINS-COSTA, Judith, “Bioética e dignidade da pessoa humana: rumo a constru¢do do biodireito”, 2008,
101-102.

410 K ANT, Immanuel, Fundamentacdo da metafisica dos costumes, 72-73.

411 O que nos remete para a “formula do objeto” de GUNTER DURIG, segundo a qual a dignidade seria
afetada sempre e quando “a pessoa humana concreta fosse reduzida a condi¢do de simples meio, de elemento
substituivel. A nosso ver, o contetido da dignidade humana ndo se reduz a Objektformel; antes a mesma se
afirma como uma das suas dimensdes essenciais. Cf. OLIVEIRA, Nuno M. P., “O principio da dignidade da
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Importa ndo esquecer que a autonomia ¢ aqui “considerada em abstrato, como a
capacidade potencial que cada ser humano tem de autodeterminar [a] sua conduta, ndo
dependendo da sua efetiva realizagdo no caso da pessoa em concreto™!2. Desta feita, a
dignidade ¢ reconhecida a todos sem excecdo, inclusive aqueles que ainda ndo sao (recém-
nascidos), ou que ja ndo sdo mais (pessoas com doenca mental grave), moralmente
autonomos*!3,

Em suma, o respeito pela dignidade humana implica o reconhecimento expresso da
autonomia ética do Homem*', ie do facto de cada sujeito possuir uma vocagio
intrinseca*!®, inica e singular que deve ser realizada livre e responsavelmente no quadro de
um contexto de solidariedade intercomunitéria e igualdade entre pares. Por conseguinte, o
ser humano ¢ sujeito e ndo objeto, € fim e ndo simples meio*!®.

Aqui chegados, parece-nos relevante uma breve referéncia a proposta de distingao
entre “dignidade humana” e “dignidade da vida humana” de JURGEN HABERMAS. De acordo
com o mesmo, a dignidade humana — profundamente associada, em ultima instancia, a um
right to have rights (H. ARENDT) — seria reconhecida a sujeitos j& nascidos, concretizando-
se numa “inviolabilidade” que s6 no ambito das “relagdes interpessoais de reconhecimento

mutuo (...) se pode tornar significativa™!’

. Por sua vez, a dignidade da vida humana obteria
reconhecimento no momento anterior ao nascimento e ap6s a morte. Antes do nascimento —
visto pelo autor como um “ato socialmente individualizante [de] (...) acolhimento no
contexto publico de interagdo de um mundo da vida intersubjetivamente partilhado’*!® — néo
se pode falar da existéncia de uma pessoa com os correspondentes direitos e deveres. Isso

ndo significa, porém, que antes da sua “entrada nos contextos publicos de interacdo”, a vida

pessoa humana e a regulagdo juridica da bioética”, 2011, 29; SARLET, Ingo Wolfgang, Dignidade da pessoa
humana e direitos fundamentais na constitui¢do federal de 1988, 2004, 35-36.

412 SARLET, Ingo Wolfgang, “As dimensdes da dignidade da pessoa humana: uma compreensio juridico-
constitucional aberta e compativel com os desafios da biotecnologia”, 2008, 22.

413 ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 46.

414 Reconhecimento esse que deve ser necessariamente intersubjetivo, i.e. “em termos de reciprocidade uns
com os outros”. Cf. CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constitui¢do da republica portuguesa anotada
— Vol. I, 199; MELO, Antonio Barbosa de, “Profecia sobre a pessoa no mundo global”, 2002, 33-34.

415 Vocagio que ¢é transcendental, nfo dependendo de uma decisdo autonoma (do proprio) ou de qualquer
consenso juridico, social ou politico. Cf. APARISI MIRALLES, Angela, “Dignidad humana y nuevos derechos”,
60; SARLET, Ingo Wolfgang, “As dimensoes da dignidade da pessoa humana”, 20.

416 CosTA, J. M. Cardoso da, “Le principe du respect de la dignité de la personne humaine dans les
jurisprudences européen”, 1998, 38.

417 HABERMAS, Jiirgen, O futuro da natureza humana, 76.
418 Idem, 77.
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humana ndo goze de protecdo juridica — ela possui, nessa medida, dignidade e exige
respeito*!?. Apesar das varias criticas dirigidas a esta constru¢io filosofica*?’, consideramos
que ela ¢ bastante util para se compreender o papel que, atualmente, a dignidade humana
desempenha em contexto de prote¢do da vida intrauterina®?!.

Voltando-nos para o plano juridico-dogmatico, ¢ importante ter em conta que a
dignidade humana surge como o principal fundamento dos direitos humanos**?, o que
significa que todas as pessoas veem reconhecidos certos direitos basicos, concebidos como
“pré-valores existentes e inerentes” e que, por isso, em momento algum podem ser

denegados pelo Estado*?*

ou, embora de maneira mais controvertida, dispostos livremente
pelo seu titular quando tal signifique uma “auto-rentincia” ao direito no seu todo ou ao
contetido essencial do mesmo*2*. E pela sua importancia e conexo estreita com os direitos
humanos que a grande maioria dos instrumentos intergovernamentais hodiernos, mormente
aqueles que regulam a biomedicina, lhe atribuem um papel tao central (enquanto verdadeiro
“principio matricial”)*?°. A este propdsito, DWORKIN chegou mesmo a afirmar que “quem
pretende tomar a sério os direitos humanos tem de aceitar a ideia, vaga mas poderosa, da
dignidade humana™#?°,

O mesmo se podera dizer das proprias Constituigdes nacionais, frente as quais a
dignidade humana se tem afirmado como principal fundacdo de todo o edificio
constitucional. O seu reconhecimento s6 pode ser encarado como uma confirmagdo do

individuo enquanto for¢a fundamentante, legitimadora e limitativa do “dominio politico da

Reptblica”, bem como da abertura da mesma a ideia de “comunidade constitucional
b

419 Idem, 78 e 80.

420 P g temendo uma “fragmentagdo da dignidade em dignidades”, v. LOUREIRO, Jodo, “Dignidade e
direitos do embrido”, 385.

21V 11, Cap. IV, 2.1.1.

422 O que significa que ndo devem ser subscritas as teses que identificam ou confundem a dignidade humana
com os direitos fundamentais/humanos propriamente ditos. Cf. NOVAIS, Jorge Reis, Principios estruturantes
de Estado de Direito, 2019, 31.

423 ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 44-45.
424 Parece-nos que a utilizagdo do termo “renuncia” ndo ¢ a mais adequada, j4 que os individuos ndo

renunciam propriamente as dimensdes disponiveis de um direito, mas antes se limitam a exercé-lo de maneira
a exprimir a sua autonomia, partindo do pressuposto de que a sua vontade ¢ livre. GOMES CANOTILHO prefere,

\

por isso, referir-se a “disposi¢do voluntaria” de contetidos jusfundamentais. V. LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do
e biomedicina — Vol. I, 472 e 480-481; CANOTILHO, J. J. Gomes, “Para uma revisdo da dogmatica da
jusfundamentalidade™, 549.

425 ANDORNO, Roberto, “Droits de I’homme et bioéthique”, 57.
426 DWORKIN, Ronald, Taking rights seriously, 1977, 198.
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inclusiva” (art. 1.° CRP)*’. Assim sendo, ndo ¢ estranho que a dignidade humana seja vista
como fundamento material Gltimo dos principios estruturantes do Estado de Direito*?®, bem

3

como vetor principioldgico sobre o qual repousa a “unidade de sentido, de valor e de
concordancia pratica” que a Constituicdo confere ao nosso sistema de direitos
fundamentais*?®.

Note-se, porém, que entre nds, e ao contrario do que ocorre em outros ordenamentos
juridicos, a dignidade humana ndo se encontra consagrada como um direito fundamental;
antes, ela ¢ um dado prévio do Estado que se afirma, segundo GOMES CANOTILHO e VITAL
MOREIRA, como uma dimensao intrinseca do ser humano; uma dimensao aberta e carecedora
de prestagdes; e expressdo de reconhecimento reciproco*’. No dominio jusfundamental,
além de fundamento bésico, assume também o papel de “filtro interpretativo, integrador e
valorativo” de cada direito, desenvolvendo-os e concretizando-os**!.

Um dos maiores desafios atuais da mobilizagdo da dignidade humana prende-se
com as dificuldades que se colocam a definicdo do seu conteudo e sentido normativos.
Alguns autores chegam a questionar se esta ndo sera uma “embarcacdo vazia na qual os
povos e os tribunais [colocam] as suas aspiragdes e esperancas no aperfeicoamento do ser
humano™*2, Concordamos com a tese segundo a qual qualquer tentativa de encontrar uma
defini¢do esgotante de dignidade humana seria profundamente desadequada e, até quem
sabe, nociva. Desde logo, as defini¢des juridicas, pela sua rigidez, sempre se demonstraram
perigosas (omnis definitio in iure periculosa est), especialmente no que respeita a operadores
cujo conteudo oscila com base nas diferentes sensibilidades e idiossincrasias de sociedades
cada vez mais plurais e heterogéneas*3. Por isso mesmo, o conceito de dignidade humana

deve ser evolutivo, apresentando um contetido “abrangente, inclusivo, aberto, assente no

427 CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito constitucional e teoria da constituicdo, 225.

428 Neste contexto, hid quem reconhega uma “fungdo normogenética” a dignidade humana. Cf. NOVAIS,
Jorge Reis, Principios estruturantes de Estado de Direito, 277.

429 Idem, 29; MIRANDA, Jorge, Direitos fundamentais, 223.
430 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da repiiblica portuguesa anotada — Vol. I, 199.

431 RoMEO CASABONA, Carlos, “Los desafios juridicos de las biotecnologias en el umbral del siglo
veintiuno”, 2003, 55.

42 DALY, Erin, Dignity rights: courts, constitutions and the worth of the human person, 2013, 4; referindo-
se a dignidade humana como “féormula vazia”, v. MACCRORIE, Benedita, “O recurso ao principio da dignidade
da pessoa humana na jurisprudéncia do tribunal constitucional”, 2003, 172.

433 Relembremos que o nosso TC ja realgou que a “dignidade da pessoa humana (...) ndo é algo puramente
aprioristico, mas que necessariamente tem de concretizar-se historico-culturalmente” (Ac. TC n.° 105/90, de
29 de marco). Cf. também ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 46; CASONATO, Carlo,
Introduzione al biodiritto, 50.
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consenso constitucional em que as varias correntes e concegdes proprias de um pluralismo
razoavel no nosso tempo se possam rever”*34435 Estamos, alids, convictos de que s6 assim
a dignidade humana poderd, de forma eficaz, ser decisivamente mobilizada na resolugdo de
certos hard cases, ainda que nao devamos olvidar que a sua invocagdo auténoma deve ser
levada a cabo apenas de forma subsidiaria ou como ultima ratio*’% (facto que, infelizmente,
¢ tdo descurado nos dias que correm*”). Note-se, porém, que, apesar do que acabamos de
afirmar, em momento algum a dignidade humana deve ser encarada como uma “mera
abstracdo” ou “pura idealidade”, pois, parafraseando VIEIRA DE ANDRADE, ela vigora através
de “normas positivas e realiza-se mediante o consenso social que suscita, projetando-se na
consciéncia juridica constituinte da comunidade™**%. Além disso, tal ndo obsta a que se possa
tentar recortar, ainda que de forma necessariamente cautelosa, um conteudo minimo ou
nuclear do conceito reconhecido universalmente, sem prejuizo de eventuais desacordos no
que respeita a sua aplicagio a cada caso decidendo**°.

Ora, a revolugdo biotecnologica contribuiu para uma nova abordagem deste
conceito. Como as novas biotecnologias tém o poder de colocar em risco a nossa existéncia,
além da classica “dignidade em sentido individual”, comega a ganhar forca a ideia de
“dignidade em sentido coletivo”, que vislumbra a prépria humanidade como um valor em si
mesmo e carecido de tutela. Por sua vez, ao dever de respeito pelas decisdes autonomas de
cada um (dignidade como empoderamento, passando pelo reconhecimento do “outro como
um outro que vale como eu**%) soma-se um dever de consideragdo, no momento da tomada
dessas decisdes, dos demais interesses individuais, societarios e até bioplanetarios

yH1

(dignidade como limite)**'. A capacidade de cada individuo controlar a sua propria vida

comeca, pois, a ser desafiada por limites coletivos que se erguem sempre que um interesse

434 Novals, Jorge Reis, 4 dignidade da pessoa humana — Vol. 1, 2016, 25; HROUDA, Brooke, “Playing god:
an examination of the legality of CRISPR germline editing technology”, 234-236.

435 Referindo-se a “plasticidade” do conceito de dignidade, v. BARROSO, Luis Roberto, “Principio da
dignidade da pessoa humana: uma contribuigdo para a densificagdo do seu contetido”, 2008, 136.

436 CASONATO, Carlo, Introduzione al biodiritto, 89.

437 Sobre o recurso desmesurado a este principio e sua consequente banalizagdo, v. ASCENSAO, José de
Oliveira, “Interven¢des no genoma humano”, 29; SILVA, Suzana Tavares da, Direitos fundamentais na arena
global, 26.

438 ANDRADE, José C. Vieira de, Os direitos fundamentais, 46-47.

439 BriTo, Miguel N., “O conceito constitucional de dignidade humana entre o absoluto ¢ a ponderagdo: o
caso da reprodugdo humana”, 2012, 153.

440 L OUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 467.
4“1 BoussARD, Héléne, “The ‘normative spectrum’ of and ethically-inspired legal instrument”, 117.
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ponderoso da humanidade ou da propria biosfera estiver em causa. As escolhas individuais
somam-se, agora, as responsabilidades e deveres que se lhe encontram associados e que as
constringem**2,

No dominio especifico da engenharia genética, tem sido reconhecida a dignidade
humana uma dupla fungdo: a de fornecer uma justificagdo ética e juridica para o
desenvolvimento e aplicacdo das novas biotecnologias; e a de servir enquanto principio-guia
no estabelecimento de limites ao recurso a uma ampla variedade de aplicagdes
biotecnoldgicas, mormente no &mbito preventivo-terapéutico***.

Bastante complexo ¢é, porém, delimitar a fronteira entre aquilo que ¢, no horizonte
das multiplas aplicagdes das técnicas de edicdo genética, uma expressdo sublime ou uma
violagdo inaceitavel da dignidade humana. Como relembra ROGER BROWNSWORD, enquanto
os mais liberais invocam a dignidade para procurar estender a sua esfera de escolha
individual, os mais conservadores apressam-se a mobilizd-la para o estabelecimento de
limites a essa mesma esfera ou para enfatizar a prioridade do coletivo e dos seus interesses
sobre as escolhas do individuo***. Assim, de um lado da barricada, encontram-se aqueles
que propugnam que estes novos avangos cientificos ndo devem ser vistos como novas
possibilidades de instrumentalizagdo do ser humano, mas antes como uma “oportunidade
realista” de desenvolver novos processos de cura*?®. Do outro lado, encontram-se aqueles
que defendem que a edi¢do genética pode violar a dignidade ao promover a criagdo de um
ambiente favoravel a discriminagdo em razdo do patriménio genético individual**® e a
consequente possibilidade de os individuos passarem a ser sujeitos, antes de nascer ou ao
longo da sua vida, a “controlos de qualidade” genética, dependentes das “preferéncias e

orientagdes axiologicas de terceiros™*’. Refere-se ainda o risco de afetagdo da natureza do

442 Como referia BARBOSA DE MELO, “0 exercicio da autonomia pessoal ocorre num quadro de valores e
principios (...) e ndo ao sabor de um puro arbitrio”. Cf. BARROSO, Luis Roberto, “Principio da dignidade da
pessoa humana”, 145; MONIzZ, Ana Raquel, “Direito, ética e Estado: brevissimas reflexdes em didlogo com
Barbosa de Melo”, 2013, 36; ANDORNO, Roberto, “‘Human dignity and human rights as a common ground for
a global bioethics”, 232.

443 FRANCIONI, Francesco, “Genetic resources, biotechnology and human rights”, 19.
444 BROWNSWORD, Roger, “Bioethics: the way we were, the way we are”, 2016, 55.
445 NovaAIs, Jorge Reis, 4 dignidade da pessoa humana — Vol. I, 109.

446 CASONATO, Carlo, Introduzione al biodiritto, 84-87.

47T HABERMAS, Jiirgen, O futuro da natureza humana, 73.
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ser humano e de perturbacdo no desenvolvimento do seu carater, acompanhada de uma
altera¢do profunda do modo como nos vemos e compreendemos**%,

A nosso ver, € necessario, desde logo, ter por adquirido que, a partida, nenhum ser
humano vé reduzida ou anulada a sua dignidade pelo simples facto de ter sido “produzido”
ou “modificado” através das varias técnicas biotecnologicas**. Tal so acontecerd, a nosso
ver, quando tais intervencdes tenham sido levadas a cabo de forma a destituir o ser editado
do “status de humanidade que lhe confere o direito de controlar a sua propria existéncia e de
regular os seus comportamentos em conformidade” (dignidade como integridade) ou de lhe
negar “igual respeito e o reconhecimento que lhe sdo devidos pelos outros e pela sociedade
em fun¢do dessa humanidade”, resultando na sua humilhagdo ou estigmatizagdo como “ser
pretensamente inferior” (dignidade como igualdade)*°. Tal serd o caso, v.g. quando tais
intervengdes genéticas sejam realizadas sem o consentimento livre e esclarecido do sujeito
ou quando visem conduzir a “criagdo de seres humanos ndo dotados de vontade propria™*!.

Assim sendo, recusamos que a dignidade humana — argumento que, por natureza,
acarreta uma for¢a de impacto incomensuravel®>? — seja mobilizada como argumento
decisivo na rejei¢cdo da aplicagdo das técnicas de engenharia genética a biomedicina. Como
bem pontuou ARTHUR KAUFMANN, a dignidade humana ndo ¢ (nem pode ser), per se,
“argumento apto para produzir um consenso ndo existente”, devendo apenas ser mobilizada
autonomamente em matérias consensuais*>3, o que ndo € o caso (e, mesmo que assim nio
fosse, admitimos ter sérias dificuldades em compreender como ¢ que a edicdo do genoma
para promoc¢ao da satde poderia ser considerada contraria a dignidade). Assim sendo,
procuremos mobilizar a dignidade de forma construtiva e conciliadora, utilizando-a como
ferramenta para a construgdo de didlogos entre diferentes polos ético-juridicos, pois, s6 dessa

forma, se lograra uma melhor compreensdo dos diferentes interesses envolvidos na

448 Jdem, 125; BOSHAMMER, Susanne et al., “Discussing HUGO: the german debate on the ethical
implications of the human genome project”, 1998, 327-328.

449 MARKS, Stephen P., “Tying Prometheus down: the international law of human genetic manipulation”,
2002, 123.

450 Novars, Jorge Reis, A dignidade da pessoa humana — Vol. II, 2017, 95.
41 BriTo, Miguel N., “O conceito constitucional de dignidade humana”, 172.
452 NovaAIs, Jorge Reis, A dignidade da pessoa humana — Vol. I, 23.

43K AUFMANN, Arthur, Filosofia do Direito, 2014, 465; no mesmo sentido, BRONZE, Fernando Pinto, 4
metodonomologia entre a semelhanga e a diferenca, 213.
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mobilizagio da técnica e dos “anseios morais de cada sujeito™**. A dignidade deve servir

para construir pontes... ndo para aprofundar distancias!

2. DIREITOS FUNDAMENTAIS E EDICAO DO GENOMA

A solugdo magica para todos os problemas que aqui nos ocupam nao se encontra,
como ¢ evidente, plasmada no seio da Bioconstituicdo. Isso ndo impede, porém, que
procuremos nela orientagdes para os enfrentar, considerando que a andlise constitucional
tende a abracar todas as fontes de atrito (as quais, ndo raras vezes, estalam em fortes tensoes),
apontando para grandes linhas de atuagdo, ndo acabadas nem tampouco omnicompreensivas,
mas sempre favordveis a realizacdo dos valores que norteiam a nossa sociedade e que
compdem a consciéncia juridica geral. Nesse sentido, analisaremos, agora, o contetido de
alguns direitos fundamentais que a compdem*>®, ja que sdo estes os que melhor permitem
que se desfrute dos promissores beneficios resultantes da aplicagdo dos mais recentes
avangos cientificos e pari passu estabelecem os limites necessarios a essa mesma aplicacao,
evitando que ela redunde na vulneragdo de direitos e liberdades fundamentais e até, quem
sabe, da propria dignidade humana*S. E note-se, nunca a sua fun¢io foi tdo relevante,
especialmente tendo em conta a necessidade premente de se combater a pressdo exercida
pelos chamados biocratas que, alimentados por um certo paternalismo tecnocientifico,
reclamam “luz verde” para o avango desenfreado das novas praticas biotecnoldgicas*’.

Entre no6s, como ¢ sabido, a CRP divide o seu catidlogo de “direitos (e deveres)
fundamentais” em DLG’s e DESC’s. Ter esta distingdo em mente ¢ importantissimo para
que se compreendam as consideragdes que levaremos a cabo ao longo do préoximo ponto,
mormente ndo olvidando que o regime juridico aplicavel a cada direito varia consoante a sua

inclusdo numa ou noutra categoria*®.

454 FRANCIONI, Francesco, “Genetic resources, biotechnology and human rights”, 21.

455 ASCENSAO, José de Oliveira, “Direito e bioética”, 432; BARBAS, Stela, “Direito, genoma ¢ identidade:
desafios”, 62.

456 LoPES, Ana Maria, “Os direitos fundamentais como limites aos (ab)usos do Projeto Genoma Humano”,
2013, 53.

457 ROMEO CASABONA, Carlos, “Los desafios juridicos de las biotecnologias”, 52-54.

438 Sobre o regime geral aplicavel aos direitos fundamentais e o regime especifico do art. 18.° CRP, v.
CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito constitucional e teoria da constitui¢do, 415-469; MIRANDA, Jorge, Direitos
Sfundamentais, 455-493.
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Além disso, hd que compreender que a pratica da engenharia genética, quer em
contexto de investigagdo, quer de pratica clinica, desemboca, ndo raras vezes, em complexos
conflitos jusfundamentais*>°. Assim, e reconhecendo que nenhum direito é (nem pode ser)

460, pode acontecer que, face as circunstncias concretas, se tenha de sacrificar um

absoluto
especifico direito para efetivar ou salvaguardar outro, proprio ou de terceiros. Nao existindo
qualquer hierarquia pré-estabelecida entre valores jusfundamentais*é!, estes conflitos
deverdo resolver-se por intermédio de um principio de concordancia pratica (praktische
Konkordanz), procurando uma combinagdo ou coordenacdo dos direitos conflituantes de
forma a evitar-se o sacrificio total de um em detrimento do outro*®? (sem que isso signifique,
obviamente, uma necessaria “limitacdo equivalente dos ambitos de ag¢do dos direitos
fundamentais conflituantes”*®3) e, assim, se promova, na medida do possivel, a otimizagdo
(ou “alcance de efetividade™) de ambos*4,

Estamos em crer que so6 assim lograremos alcangar respostas adequadas e
satisfatorias, no contexto de uma sociedade pluralista e solidaria, aos crescentes desafios

jusfundamentais que nos vao sendo colocados nesta era biotecnologica. Continuemos, pois,

sem mais delongas, o nosso percurso na analise desses desafios.

459 Distinguindo as restri¢des legislativas das colisdes de direitos, v. ANDRADE, Jos¢ C. Vieira de, Os
direitos fundamentais, 263 e ss. Quanto a este aspeto, tendemos a concordar com JOAO LOUREIRO quando
afirma que “a perspetiva unilateral das restrigdes, expressa no binémio posigao juridica «vitima» e intervengdo
agressora, ndo ¢ uma captacdo adequada das realidades, dada que ha uma necessaria dimenséo, no minimo,
bilateral, que corresponde a uma colisdo de direitos lato sensu”. Cf. LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e
biomedicina — Vol. II, 761.

460 Todos os direitos fundamentais sdo direitos prima facie, dependendo “a sua radicagdo subjetiva
definitiva da ponderagdo e da concordancia feita em face de determinadas circunstancias concretas”. Cf.
CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito constitucional e teoria da constitui¢cdo, 1273.

461 ANDRADE, José C. Vieira de, Os direitos fundamentais, 296-297; ¢ ainda, Ac. TC n.° 107/88, de 31 de
maio.

462 O que, na pratica, nos remete para a aplicagdo de um critério de proporcionalidade na “distribui¢do dos
custos do conflito”. Cf. Idem, 303; CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito constitucional e teoria da constitui¢do,
1225.

463 Idem, 168.

464 Como referia KONRAD HESSE, “ambos os bens devem ser limitados para que possam gozar todos eles
de uma virtualidade 6tima”. A referéncia foi retirada de QUEIROZ, Cristina, Direitos fundamentais — teoria
geral, 2010, 335.
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2.1. DIREITOS, LIBERDADES E GARANTIAS

2.1.1. Direito a Vida

O direito a vida, consagrado no art. 24.°/1 da CRP sob a formula “a vida humana ¢
inviolavel”, ¢ o primeiro direito consagrado na nossa Lex Superior, desde logo, por ser ele
um “valor fundamentante da defesa de todos os demais” e sem o qual todas as “outras
referéncias axiologicas perdem o sentido € sogobram™#3.

A determinagdo do contetdo deste preceito ndo deixa, porém, de levantar as
maiores duvidas doutrinais. As principais zonas de conflito surgem, por um lado, no que
toca a averiguagdo do momento relevante para o inicio e cessagdo da tutela da vida e, por
outro lado, no que respeita a questdo de saber qual a intensidade dessa tutela, i.e. se a
inviolabilidade deve implicar necessariamente a indisponibilidade do bem?*%®. Apenas nos
ocuparemos, hic et nunc, da primeira questao mencionada.

Ao ndo diferenciar entre vida extrauterina e intrauterina, este preceito tem como
unica interpretagdo possivel aquela que estende a garantia da inviolabilidade da vida humana

as suas distintas manifestagdes*¢’

. Aqui chegados, importa relembrar que apesar de ser dubio
que os embrides ou fetos possam ser titulares de direitos e de obrigagdes, tal ndo impede que
a “vida intrauterina” seja qualificada, entre n6s, como um bem juridico relevante e digno de
tutela constitucional. Por conseguinte, seja qual for a posi¢ao adotada, sempre havemos de
reconhecer que este preceito protege a vida humana como um valor em si mesmo ou bem
objetivo; o que equivale a dizer-se que ndo se protege unicamente a vida das pessoas ja
nascidas, mas também a “vida pré-natal (...), a vida intrauterina (...) ¢ a vida do embrido
fertilizado”468,

Agora note-se, como pontua HELENA PEREIRA DE MELO, o facto de este bem
juridico ndo se encontrar “juridicamente subjetivado” significard que, em caso de colisdo

com valores, interesses ou outros direitos constitucionalmente protegidos, ele podera ter de

465 BRONZE, Fernando Pinto, 4 metodonomologia entre a semelhanca e a diferenca, 174.
466 LOUREIRO, Jodo, Constituigdo e biomedicina — Vol. I, 493.

467 Neste sentido, embora retirando dai consequéncias distintas das nossas, v. OTERO, Paulo, Personalidade
e identidade pessoal, 38; SOUSA, Rabindranath Capelo, O direito geral de personalidade, 1995, 156-158.

468 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da repiiblica portuguesa anotada — Vol. I, 449.
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ceder*®®

— cedéncia essa que, no caso especifico do direito a vida (que, pela sua natureza, se
traduz num all or nothing*’?), s6 podera significar a afetagdo do direito em toda a sua
extensdo (i.e. a morte do embrido ou feto). Deste modo, se salvaguardam todas aquelas
situacdes que consumem uma “ponderada subordinagdo mutua e uma compatibilizagdo
praticamente fundada de valéncias teoreticamente incomensurdveis e abstratamente
intransacionaveis™*7!.

Note-se, também, que a prote¢do da vida intrauterina, de acordo com as chamadas
teses gradualistas (tradicionalmente subscritas por parte da doutrina e pela jurisprudéncia
constitucional portuguesa*’?), ndo terd de ser idéntica em todas as fases do seu
desenvolvimento, desde a formagédo do zigoto até ao nascimento*’®. Por conseguinte, a tutela
jusconstitucional concedida ao embrido imediatamente ap6és 0 momento da fecundacdo sera
necessariamente menor do que a concedida em “estadios posteriores de maturagdo™’4. Uma
protecdo “débil e fragmentada” ird, progressivamente, sendo refor¢cada ao longo do processo
gestacional473476,

Note-se, porém, que ndo € apenas o chronos que, de algum modo, faz variar o grau
de prote¢do juridica concedida ao embrido. Vem-se referindo, igualmente, a importancia do
locus (i.e. se houve lugar a sua implantagcdo em Utero materno) e da viabilidade embrionaria.

No primeiro caso, o TC portugués ja afirmou que aos “embrides ainda nao
implantados” ndo se pode “aplicar a garantia de protecdo da vida humana, enquanto bem
constitucionalmente protegido, ou (...) qualquer dos demais direitos pessoais que se

encontram associados, como o direito a integridade fisica ou o direito a integridade pessoal

e genética”. E note-se, o Tribunal vai ainda mais longe ao deixar claro que “porque ndo

469 MELO, Helena Pereira de, “O Biodireito”, 174.

479 Novars, Jorge Reis, Principios estruturantes de Estado de Direito, 56.

471 BRONZE, Fernando Pinto, 4 metodonomologia entre a semelhanca e a diferenca, 222.

472V, 0 Ac. TC n.° 85/85.

473 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constitui¢do da repiiblica portuguesa anotada — Vol. I, 449.

474 Note-se que entre nds ndo existe a polémica figura do “pré-embrido”, tal como ocorre no ordenamento
juridico espanhol. Sobre a acesa discussdo em seu torno, v. PEREIRA SAEZ, Carolina / VERGARA LACALLE,
Oscar, “Embriones supernumerarios”, 62 e ss.; CAVALIERE, Giulia, “A 14-day limit for bioethics: the debate
over human embryo research”, 2017.

475 Tal ndo significa que ndo exista um “limiar minimo de protecdo que tem obrigatoriamente de ser
respeitado”. Cf. RAPOSO, Vera Lucia, O direito a imortalidade, 424.

476 Este facto, manifesta-se, num outro plano, no modo como se procedeu, no Ambito juridico-penal, a tutela
da vida intrauterina. Para mais, v. PEREIRA, André Dias / FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s) de direitos
fundamentais no direito biomédico”, 96 ¢ ss.
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ocorreu ainda a transferéncia para o utero materno, o embrido submetido a técnicas de PMA
(...) nem t3o pouco beneficia da prote¢do correspondente a tutela da vida intrauterina”,

cabendo apenas considerar a sua prote¢do “na perspetiva da dignidade (...) humana™*"’

,ja
que nele “estd presente toda a potencialidade da pessoa”, devendo, nessa estrita medida,
conferir-se-lhe prote¢do contra agdes que abusivamente o vilipendiem*’8. Podemos daqui
concluir que parece ndo existir um qualquer estatuto jusconstitucional do embrido ndo
implantado, embora haja na doutrina quem considere aceitavel a sua prote¢do objetiva ao
abrigo deste preceito*”®. Por nossa parte, embora admitamos que o embrido in utero goze de
maior protecao do que o embrido in vitro, ndo podemos deixar de destacar que, ainda assim,
se deve reconhecer ao Estado um dever de adotar medidas adequadas a proteger estes
ultimos**’, mormente impedindo o “aniquilamento de qualquer vida humana” de forma
arbitraria, por “capricho ou mera conveniéncia pessoal”*®!, Neste sentido, sio exemplares as
medidas legislativas que proibem a criagdo de embrides para outros fins que ndo os
reprodutivos ou que condicionam (embora de forma questiondvel quanto a sua eficacia) a
criagdo de embrides excedentarios*s?,

No segundo caso, a nossa resposta ndo pode deixar de ser a mesma. Importa, no
entanto, alertar o leitor para a ambiguidade do conceito de “viabilidade”, o que podera dar
origem a dificuldades acrescidas. No fundo, tudo dependera de se abordar a questdo de um
ponto de vista estritamente bioldgico (vidveis serdo os “embrides que ndo apresentem
carateristicas biologicas que possam impedir o seu desenvolvimento”) ou de um ponto de
vista funcional (incluindo, neste caso, os embrides que, embora viaveis do ponto de vista
biologico, sejam qualificados de excedentarios)*®*. Segundo cremos, um embrido ndo devera
ser considerado “inviavel” pelo simples facto de ndo se encontrar destinado a concretizagdo

de um qualquer projeto parental, ja que, independentemente desse facto, 0 mesmo continua

477V, Ac. TC n.° 101/2009. Para uma perspetiva critica, vide a declaragdo de voto da Conselheira MARIA
LUciaA AMARAL; na doutrina, MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constitui¢do portuguesa anotada — Vol. I,
383.

478 BRONZE, Fernando Pinto, 4 metodonomologia entre a semelhanca e a diferenca, 221.
479 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da repiiblica portuguesa anotada — Vol. I, 449.

480 Mormente considerando que o embrio in vitro, ao encontrar-se fora do seu “espaco natural de prote¢do”,
¢ um “alvo” especialmente fragil ante a experimentagdo cientifica. Cf. RAPOSO, Vera Lucia, O direito a
imortalidade, 420.

B! Idem, 546.
482 REIS, Rafael Vale e, O direito ao conhecimento das origens genéticas, 415-416.
483 L OUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus”, 102.
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a ter capacidade inerente de originar uma vida humana caso viesse (ou venha) a ser
implantado em utero materno*®*. Assim, ndo € justificavel que a protegdo juridica que lhe é
concedida varie relativamente aquela que ¢ reconhecida a embrides também biologicamente
viaveis, mas destinados a satisfazer um projeto parental especifico. Para estes efeitos, a

analise estritamente biologica da viabilidade embrionéria parece ser, pois, a desejavel.

2.1.2. Direito a Integridade Pessoal

E no artigo 25.° da CRP que se encontra consagrada a inviolabilidade da integridade
fisica e moral das pessoas*®®, visando a garantia destes bens pessoais contra o Estado e, por
forga do efeito horizontal, contra os particulares*®®. Desde logo, importa deixar claro que,
salvo melhor juizo, ndo se enquadra neste preceito constitucional qualquer imperativo
explicito de garantia da integridade (rectius, intangibilidade) genética, j4 que, como vimos
supra, este deve ser situado, entre nos, no plano da tutela da identidade genética*®’. Isso ndo
significa, porém, que a edicdo do genoma individual ndo possa, em circunstancias diversas,
dialogar (e mesmo conflituar) de perto com este preceito bioconstitucional, especialmente
se tivermos em conta que 0 mesmo propugna, no campo da atividade médico-cientifica, o
estabelecimento de barreiras intransponiveis contra determinadas lesdes da integridade
pessoal.

Neste contexto, assume particular relevancia a exigéncia de consentimento prévio,
livre e esclarecido antes da realizagdo de qualquer experimentagdo cientifica ou intervencao
médica no genoma, quer do proprio, quer dos descendentes**®. Trataremos desta questdo

mais adiante.

484 Bsta posigdo parece ignorar, pois, que o embrifio excedentario podera vir a ser implantado em momento
posterior ou destinado a “dacdo para adogdo pré-natal”. Cf. LOUREIRO, Jodo, “Dignidade e direitos do
embrido”, 395.

485 Dando conta da articulagio estreita e indispensavel entre inviolabilidade e integridade, v. BINET, Jean-
René, Droit de la bioéthique, 2017, 130.

48 LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e biomedicina — Vol. I, 559.

487 Embora identidade € integridade nfio sejam conceitos totalmente diferencidveis, no contexto de um ser

que so6 pode ser encarado como “unidade psicofisica”. Cf. Idem, 505.

48 OLIVEIRA, Guilherme de, “Estrutura juridica do acto médico, consentimento informado e

responsabilidade médica”, 2005, 63-65; PEREIRA, André Dias, “Gene editing”, 13.
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Além disso, incumbe-nos esclarecer que a edi¢do genética em sentido positivo ndo
viola, por principio, este vetor jusfundamental da bioconstituigdo portuguesa*®. Alias,
podemos mesmo afirmar que este direito constitui, em conjunto com o direito a prote¢do da
saude, fundamento legitimador de intervencdes gendmicas com escopo preventivo-
terapéutico®, prevalecendo sobre o proprio direito a identidade genética. Temos duvidas,
porém, que este raciocinio se possa estender aos casos de melhoramento genético humano.

Consideramos, igualmente, que ¢ com base neste direito que se deve reputar de
constitucionalmente vedada a possibilidade de editar geneticamente um ser humano com
vista a, de forma intencional, lhe provocar uma qualquer doenga ou enfermidade ou a torna-
lo deficiente. Muito embora sejam cada vez mais as vozes que, incorrendo numa perigosa

2491

“hipervaloriza¢do da autonomia”*”", se erguem a favor de uma interpretacao ampla do direito

)492

a dispor do proprio corpo (na totalidade ou em partes)*=, um segmento consideravel da

doutrina constitucionalista continua a reconhecer que um tal direito se encontra

condicionado por este direito a integridade*”

, especialmente tendo em conta a sua natureza
(quase) irrenunciavel. Justifica-se, portanto, que tais intervengdes genéticas ndo possam ser
levadas a cabo, nem mesmo quando o sujeito intervencionado nelas consinta (ja que s6 muito
dificilmente tal consentimento poderia ser tido como valido). E note-se, esta impossibilidade
de consentir deve valer ndo s6 para os casos em que o sujeito consinta em nome proprio,

mas também para todos aqueles casos em que consinta no lugar de outro, incapaz ou

489 Ibidem.

490 Ha quem va ainda mais longe e considere que o direito dos individuos de ter um “corpo sdo, integro e
disponivel a plena realizagdo das suas fungdes vitais” podera chegar a sustentar um dever geral do Estado de
promover o acesso aos beneficios profilaticos e terapéuticos das técnicas de engenharia genética. Cf. MOREIRA,
Eliane / SIMOES, Sandro, “O direito de prote¢do ao genoma humano”, 91.

491 Referimo-nos a uma concegao hiperindividualista da autonomia, por muitos considerada “amoral”. Cf.
LOUREIRO, Jodo, “Satde no fim da vida: entre o amor, o saber ¢ o direito”, 2007, 270.

492 Visdo essa que ganhou maior folego, no dominio constitucional, desde a previsio de um direito ao livre
desenvolvimento da personalidade. Cf. SOUSA, Marcelo Rebelo / ALEXANDRINO, José de Melo, Constitui¢do
da republica portuguesa: comentada, 111.

493 Veja-se o principio da ndo venalidade ou da extra-patrimonialidade do corpo humano. Cf. HAMROUNI,
Salwa, Le droit international a I’épreuve de la bioéthique, 2009, 338 ¢ ss.
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impossibilitado de consentir (em especial, em casos de edi¢do genética germinal*?). S6

assim poderemos evitar o surgimento de uma inaceitavel disgenia*®>4%,

2.1.2.1. Terapia Génica e Consentimento

Os avangos na medicina e na biologia, acompanhados da sua progressiva
imiscui¢do na vida privada dos individuos, contribuiram para a valorizagdo da autonomia
pessoal, mormente por via da exigéncia de obtencdo de consentimento prévio, livre e
esclarecido*”’. Hoje, a tradicional relagdo médico-paciente de cariz paternalista foi

29498

substituida por um “modelo de autonomia”*”®, assente numa relacdo de alteridade marcada

pela simetria e ndo pela tendencial “desconsideragdo de um dos polos da relagdo™**”.

Como ¢ evidente, considerando as multiplas implicacdes da engenharia genética
nos direitos e liberdades fundamentais dos individuos (com especial énfase no seu direito a
integridade pessoal), esta tematica assume uma importancia singular.

Desde logo, tenha-se em conta o facto de estarmos ante procedimentos terapéuticos
que, na sua grande maioria, ainda se encontram em fase experimental, o que justifica a
adogdo de especiais cautelas no momento da obtengdo do consentimento®®.
Em contexto de experimentagdo com pessoas humanas, a Lei n.° 21/2014 exige que

o participante (adulto e capaz®!) consinta de forma livre, escrita, e esclarecida’®?. De forma

494 De forma relevante, PEDRO GARCIA MARQUES esclarece que esta protegdo constitucional da integridade
também se pode estender a nascituros, mormente tutelando (a nosso ver, de forma meramente objetiva) a sua
integridade fisica contra comportamentos que causem danos ao seu corpo e a sua saude durante o periodo de
gestacdo intrauterina, com excecdo dos casos que correspondem a realizaco licita da IVG. Resta saber se essa
tutela ndo se devia estender, mutatis mutandis, aos embrides in vitro. Cf. MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui,
Constitui¢do portuguesa anotada — Vol. I, 405.

495 NUNES, Rui, “Deafness, genetics and dysgenics”, 2006, 26.

49 Por razdes sistematicas, nio poderemos refletir sobre os consideraveis desenvolvimentos que a
engenharia genética podera despoletar nas acdes de wrongful birth e de wrongful life, nem abordar alguns
aspetos das novissimas agdes de wrongful genetic makeup. Para um afloramento da questdo, v. LOUREIRO,
Jodo, “Genética, moinhos e gigantes™, 43 e ss.

497 PEREIRA, André Dias, O consentimento informado na relacio médico-paciente: estudo de direito civil,
2004, 25.

498 OLIVEIRA, Guilherme de, “O fim da «arte silenciosa»”, 2005, 113-114.
499 LOUREIRO, Jodo, Constituigdo e biomedicina — Vol. I, 484.

500 Defendendo a necessidade de procedimentos de consentimento mais minuciosos face a uma maior
probabilidade de a op¢ao terapéutica experimental nao ser eficiente ou ser danosa, v. HAYDEN, Mark, “The
burgeoning biorights movement: its legal basis, what’s at stake and how to respond”, 2018, 1785.

01V, arts. 7.°¢ 8.°
502 PEREIRA, André Dias, Direitos dos pacientes, 427.
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a garantir-se uma comunicag¢ao objetiva e completa de toda a informacao, ha quem inclusive
sugira que o consentimento seja obtido, de preferéncia, por elementos estranhos a equipa de
investigagdo’%.

Por sua vez, em contexto de pratica clinica, parecem ndo existir grandes
especificidades no que respeita a obtengdo do consentimento, dado considerar-se que
estamos ante um tratamento como qualquer outro. Assim, de forma sumadria, para que se
obtenha um consentimento valido sera necessario que o individuo apresente discernimento
suficiente para a tomada da decisdo (capacidade®®?) e possa toma-la livre de qualquer coagio
ou vicios da vontade (liberdade®®). Além disso, impde-se que o consentimento seja
esclarecido (esclarecimento®®), o que pressupde que o sujeito seja clarificado, inter alia,
quanto a natureza do procedimento, aos beneficios e riscos®’ e as alternativas ao
tratamento%®. Mais do que informar o sujeito, impde-se que o mesmo entenda toda a
informagdo, bem como o significado cabal da decisdo que vier a tomar®*®. Por isso, ela deve
ser transmitida com a maior objetividade e inteligibilidade possiveis e de forma adequada a
capacidade de entendimento do paciente concreto®!®. Acresce que o consentimento devera

também ser expresso’!'!, especifico e reduzido a escrito’!?. A sua formalizacio tem o
b

503 ARCHER, Luis, “Terapia génica e engenharia genética de melhoramento”, 1996, 238.

504 PEREIRA, André Dias, O consentimento informado, 152 ¢ ss; para uma andlise do caso especial dos
menores, Idem, 303 e ss.; MARTINS, Rosa C., “A crianga, o adolescente ¢ o acto médico. O problema do
consentimento”, 2004, 791 e ss.; RIBEIRO, Geraldo R., “Quem decide pelos menores? (Algumas notas sobre o
regime juridico do consentimento informado para actos médicos)”, 2010, 105 e ss.

505 Trata-se de uma liberdade de aceitar ou recusar a intervengdo, bem como de desistir dela a qualquer
momento. Cf. REYS, Lesseps L., “A experimentagdo no Homem”, 1996, 335.

506 SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos, 127.

507 Dado o precoce desenvolvimento da técnica, é importante que se informe o sujeito de uma dupla
limita¢ao no quadro da comunicag@o dos riscos: por um lado, da existéncia de riscos ndo conhecidos (/imitagdo
qualitativa); por outro lado, da existéncia de outros cuja frequéncia ainda ndo ¢ previsivel (limitagdo
quantitativa).

508 Sobre o direito do paciente, dentro das varias alternativas possiveis, a escolha da terapia que pretende
que lhe venha a ser aplicada, v. CORCOY BIDASOLO, Mitentxu, “Libertad de terapia versus consentimiento”,
2015, 119 e ss.

509 VALDES, Erick, “Bioderecho, dafio genético”, 1216.

510 OLIVEIRA, Guilherme de, “Estrutura juridica do acto médico”, 67; PEREIRA, André Dias, O
consentimento informado, 443 ¢ ss.

511 Como pontua LUisA NETO, o consentimento no Ambito de tratamentos experimentais, mesmo que para
fins terapéuticos, ndo pode ser presumido dada a maior incerteza do resultado. Cf. NETO, Luisa, Novos direitos
ou novo(s) objeto(s) para o direito?, 56.

512 BARBAS, Stela, Direito do genoma humano, 301.
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potencial de introduzir um momento de especial ponderagdo das vantagens e inconvenientes

>13 "além de constituir um elemento de prote¢do do proprio corpo clinico® 4.

do procedimento

Assim sendo, parece que as palavras de ordem no processo de obtencdo de
consentimento neste ambito sdo confianga e transparéncia, as quais pressupdem que se
encare esta figura como um processo € ndo como um evento isolado convertido em mera
formalidade procedimental desprovida de qualquer substancia®!>.

No que respeita a edicdo genética germinal, t€ém sido colocados novos problemas
relativos ao consentimento, nomeadamente quanto a questdo de saber quem o presta e qual
a sua validade. As especificidades partem do facto de este tipo de intervengdes ser, na grande
maioria dos casos, destinada a edi¢do genética de embrides e, mesmo quando levada a cabo
em individuos ja nascidos, ter o potencial ndo s6 de os afetar a si, mas também toda a sua
descendéncia. A nosso ver, e partindo do pressuposto de que tal intervencao visa prosseguir
fins preventivo-terapéuticos, a unica resposta plausivel ¢ a que bastard o consentimento do
sujeito diretamente intervencionado ou, no caso especifico de edi¢do germinal de embrides,
do casal beneficiario a quem os mesmos estejam destinados®'®. Mesmo que nio se obtenha
o consentimento de todos os seres humanos (potencialmente) afetados pela intervengdo — o
que, alids, constitui uma impossibilidade fatica, dado que tal exigiria a obtencdo de
consentimento de quem ainda ndo existe e, portanto, estd totalmente impossibilitado de
consentir —, estamos em crer que a solu¢do ¢ adequada, desde logo porque os descendentes
s terdo a ganhar em ver-se libertos de doengas causadoras de grande dor e sofrimento, ao
mesmo tempo que sdo poupados dos custos e esfor¢os necessarios para se submeterem, em
vida, a terapia somatica (comprovadamente menos eficaz no tratamento de vérias
patologias'?). E note-se, 0 que aqui vimos defendendo ndo é, de modo algum, estranho a
aquilo que ja ocorre, mutatis mutandis, no nosso ordenamento juridico: basta relembrarmos

que ¢ ética, juridica e socialmente aceite que os progenitores sejam encarregados, em certas

513 Defendendo o estabelecimento de um prazo minimo de reflexdo entre o momento da prestagdo da
informagao e da prestacdo do consentimento, v. LINDEN, Rafael, Genes contra doengas, 2008, 90.

514 ESTORNINHO, Maria Jodo / MACIEIRINHA, Tiago, Direito da satide, 2014, 275.
515 RICHTER, Gerd / BACCHETTA, Matthew, “Interventions in the human genome”, 308.

516 Com a alteragdo do art. 6.° da LPMA passou a ser possivel o recurso a tais técnicas por parte de “todas
as mulheres independentemente do estado civil e da respetiva orientagdo sexual”. Quando assim for, parece-
nos que sera apenas exigivel o seu consentimento.

S17 Idem, 312.
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circunstancias, de tomar decisdes relevantes pelos filhos, mormente consentindo na

realizagdo de tratamentos médicos benéficos para a sua saude’'®°1,

2.1.3. Liberdade Procriativa

Desde os finais da década de 70 do século passado que o progresso técnico-
cientifico tem estimulado a dissociacdo entre sexualidade e procriagdo, inter alia, com a
progressiva transferéncia desta tltima “do ttero materno para a bancada do laboratério™ 2.
Como vimos supra, também neste ambito, a engenharia genética tem acarretado novas
potencialidades, aumentando o poder dos progenitores de controlar (e até, quem sabe,
moldar) a sua descendéncia®?'3?2, Aos poucos, a lotaria genética parece ser contrariada, € a
“sorte” ou o “azar” sdo substituidos pela “escolha”.

De forma sumadria, podemos dizer que, atualmente, existem quatro caminhos que
os pais que queiram reduzir ou anular o risco de a sua descendéncia nascer com doencas
transmissiveis por via hereditaria podem seguir: ndo ter filhos; recorrer a adogdo; recorrer
ao DPN e, em seu caso, optar por uma IVG; recorrer ao DGPI°?3, Todos os demais caminhos
parecem pressupOr o risco de a crianga nascer com patologias ou deficiéncias.

Com a edi¢do genética, torna-se possivel formular um conjunto de novas
alternativas: proceder-se a edicdo dos gametas e criar embrides sem a mutagdo; editar
geneticamente embrides portadores da mutacdo e remové-la antes da sua implantacdo no
utero materno; recorrer a terapia somatica in utero; recorrer a terapia somatica apos o

nascimento. Como ja se vé, as duas primeiras alternativas envolvem a afetacdo direta da

518 BARNETT, S. Ashley, “Regulating human germline”, 587; TAUPITZ, Jochen / DEURING, Silvia, “Germline
interventions in humans — challenges for law and ethics”, 2018, 68.

519 Referindo a possibilidade de os pais ndo poderem recusar intervengdes genéticas life-saving, sob pena
de remocgdo do poder parental e nomeagdo de representante legal temporario destinado a autoriza-las, v.
RAPOSO, Vera Lucia, “Bons pais, bons genes? Deveres reprodutivos no dominio da satde e procreative
beneficence”, 2019, 477.

520 PARK, Alice, “An experimental procedure could help more families have healthy babies. But it’s not
allowed in the U.S.”, 3 de janeiro de 2019.
521 PUIGPELAT MARTI, Francesca, “Bioética, constitucion y técnicas de reproduccion asistida”, 2015, 34.

522 3o varios os autores que defendem que a procriagdo humana é um ato de natureza exclusivamente
privada e que, por essa razdo, devera ficar entregue as vontades e desejos proprios de cada sujeito. A nosso
ver, uma tal posi¢ao ndo deve ser aceite, especialmente por ignorar o profundo significado publico que se lhe
tem vindo a reconhecer. V. Idem, 45; DWORKIN, Ronald, Life’s dominion: an argument about abortion,
euthanasia and individual freedom, 1993, 148; LOUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus”, 101.

523 RICHTER, Gerd / BACCHETTA, Matthew, “Interventions in the human genome”, 314.
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linha germinal; j4 no terceiro caso, embora estejamos a falar de terapia somatica, corre-se
sempre o risco de serem editadas células ainda ndo diferenciadas, resultando, a final, numa
alteracdo da mesma®?*. No ltimo caso, por outro lado, ndo se previne propriamente o
nascimento de criangas com malformacgdes genéticas — em bom rigor, situamo-nos no ambito
terapéutico propriamente dito.

A possibilidade de interferir com as carateristicas da descendéncia levanta, ainda
hoje, profundas discussdes ético-juridicas acerca do conteudo da liberdade procriativa dos
individuos, bem como dos seus limites. Reportando-nos ao quadro da bioconstituicao
portuguesa, cabe-nos analisar o art. 36.°/1 da CRP, do qual a doutrina tem extraido a

liberdade procriativa®?%/326

, ndo apenas pela importancia que confere as relagdes entre pais e
filhos, mas também pela preocupacao da nossa Constitui¢do em proteger a paternidade e a
maternidade (art. 68.°) e em exigir a regulamentacdo da PMA, em termos que “salvaguardem
a dignidade da pessoa humana” (art. 67.%/1/¢))>27/528,

Na sua versdo mais ampla, a doutrina tem considerado que uma tal liberdade
implica a possibilidade de cada sujeito decidir procriar ou ndo procriar; decidir quando o
fazer; decidir quantos filhos ter; escolher o meio a utilizar; e selecionar as carateristicas
essenciais da descendéncia®?. Se parecem ndo existir davidas quanto a aceitabilidade das
trés primeiras dimensdes invocadas, ja as ultimas duas tendem a suscitar profundas
divergéncias.

Quanto a liberdade de escolha do meio a utilizar, ja foi, entre nos, colocada a
questdo de saber se existe um “direito a procriar com recurso as novas técnicas

biomédicas™3’. A resposta foi dada pela propria CRP, em sentido positivo, aquando da

introdugdo do j4 mencionado art. 67.%/1/e). Muito embora o aditamento deste preceito tenha

524 KOFLER, Natalie / KRASCHEL, Katherine, “Treatment of heritable diseases using CRISPR”, 517-518.

525 Segundo VERA LUCIA RAPOSO, a mesma deriva, igualmente, do “direito ao livre desenvolvimento da
personalidade”. Cf. RAPOSO, Vera Lucia, O direito a imortalidade, 315 e 372; COELHO, Francisco P. /
OLIVEIRA, Guilherme, Curso de direito da familia — Vol. I, 2016, 137-138.

526 Embora exista quem a situe no &mbito do “direito a vida”, aqui encarado com um direito “a dar vida”.
Cf. EUKHOLT, Marleen, “A right to found a family as a stillborn right to procreate?”, 2010, 131.

527 MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constituigdo portuguesa anotada — Vol. I, 590.

528 Extraindo deste artigo um “principio da familiaridade”, v. LOUREIRO, Jodo, Constitui¢do e biomedicina
—Vol. I, 514 e ss. e 572.

329 SAVULESCU, Julian, “Genetic interventions and the ethics”, 527.
330 OLIVEIRA, Guilherme de, “Aspetos juridicos da procriagio assistida”, 2005, 6.
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resolvido o problema da admissibilidade constitucional da PMA (reconhecendo, deste modo,
a liberdade de procriagdo como uma liberdade negativa sem interferéncia do Estado?!),
parece, no entanto, ndo ser possivel extrair-se daqui um “direito subjetivo a toda e qualquer
procriacao possivel segundo o estado atual da técnica”, encontrando-se excluidas, a partida,
todas as formas que sejam lesivas da dignidade humana (Ac. TC n.° 101/2009)°32. Visto que
afastamos expressamente a possibilidade de a edi¢do germinal ser considerada, per se,
contraria a dignidade humana (pelo menos, quando utilizada para fins preventivo-
terapéuticos), teremos de concluir que, na eventualidade de o legislador optar por admitir a
mesma em contexto de PMA, dificilmente um tal preceito poderia ser considerado contrario
a esta norma constitucional.

J& no que respeita a liberdade de selecionar as carateristicas essenciais da
descendéncia, a doutrina vem-se referindo a um “direito a aceder a informagdes sobre o

estado de satide do embrido™>33

e a um “direito de recorrer a métodos que o permitam
modificar’34. Neste ultimo caso, a existéncia de um tal direito é bastante controvertida,
sendo vérios os autores que a negam ou que se opdem frontalmente a mesma.

Sempre importara relembrar, porém, que, sem qualquer tipo de censura®*, os pais
se encontram atualmente legitimados a controlar os varios fatores ambientais que
influenciam o fenotipo dos filhos, com o objetivo de fazer sobressair algumas das suas
melhores potencialidades. Nao sera de aceitar, pois, que os mesmos o possam fazer também

atuando sobre o seu genodtipo®*®? A nosso ver, a resposta ndo tem de ser necessariamente

negativa. Bem vistas as coisas — e sem olvidar que a PMA ¢ um territério marcado por uma

331 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da repiblica portuguesa anotada — Vol. I, 859.

532 Coloca-se, igualmente, a questdo de saber se o Estado estd obrigado a suportar ou comparticipar os
custos desta forma de procriagdo. A resposta parece ser positiva naqueles casos em que ndo seja possivel ao
casal ter filhos sem o recurso as técnicas de PMA. Cf. Ibidem.

333 RAPOSO, Vera Lucia, O direito a imortalidade, 165.

534 JoHN ROBERTSON afirma mesmo que “em quase todos os casos, a escolha individual ou de um casal de
recorrer a tecnologia disponivel para alcangar os seus objetivos reprodutivos deve ser respeitada como aspeto
central da liberdade dos individuos de se definir através da reprodugdo”. A referéncia foi retirada de COHEN,
Cynthia, “Designing tomorrow’s children”, 2003, 299.

335 Excecionam-se os lamentaveis casos de hyperparenting. Cf. SANDEL, Michael, Contra la perfeccion,
98.

336 E nem se argumente que a diferenca reside no facto de as intervengdes no gendtipo modificarem a
“esséncia do individuo”, enquanto as fenotipicas apenas incidem sobre os seus “tragos acidentais”. Cf.
BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 150-151.
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forte “interesseologia”37/338 —

, tudo dependeré de saber em que medida as escolhas dos pais
poderdo vir a afetar os filhos>*® — 0 que, juridicamente, se traduz na necessidade de, em cada
caso, colocar frente a frente a liberdade procriativa dos progenitores, os seus deveres de
protecdo e os direitos e liberdades da(s) futura(s) crianga(s) potencialmente afetadas com o
exercicio da mesma e perceber qual deles devera prevalecer. No que a esta questdo diz
respeito, estamos com VERA LUCIA RAPOSO quando afirma que a “liberdade reprodutiva e
parental deve cessar [sempre] onde termina o beneficio dos filhos”, mormente impedindo
“decisdes reprodutivas que deliberadamente impliquem para a crianga consequéncias mais
penosas do que aquelas que existiriam se ndo fosse a intervengdo parental™4°,

Ora, no caso especifico da edicdo genética germinal para fins preventivo-
terapéuticos, parece-nos que o exercicio da liberdade procriativa dos progenitores (que
anseiam por filhos saudaveis e livres de malformacdes genéticas), ndo obstante afete a
identidade genética da descendéncia, encontrard fundamento e suporte no facto de, deste

541

modo, se zelar pela sua integridade e pela sua sade’*'. Quem sabe poderemos ir mais longe

e afirmar que existe um dever (pelo menos, moral) dos pais de ndo trazerem ao mundo

criangas com doengas ou malformagdes genéticas graves, sempre que tal seja tecnicamente

1542/543

evitave — embora, segundo cremos, ele ndo se possa fundar numa qualquer ideia de

337 LOUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus”, 98.

338 Fala-se do surgimento de um “mercado da reprodugdo” e até mesmo da criagdo de “direitos de
propriedade aplicaveis ao negocio da natalidade”, de modo a promover-se maior clareza e seguranga na
realizag@o dessas “transacdes e procedimentos”. Cf. SPAR, Debora, “Where babies come from: supply and
demand in an infant marketplace”, 2018, 220.

539 H4 quem se refira, a este proposito, a existéncia de um direito dos filhos a um “futuro aberto”, como
meio de limitagdo da liberdade procriativa dos progenitores. Por nossa parte, um tal direito ndo ¢
necessariamente incompativel com o exercicio desta, desde que as intervengdes genéticas levadas a cabo ndo
redundem numa absoluta ou exagerada heterodeterminagdo do seu plano vital. Cf. BUCHANAN, Allen ef al.,
Genética y justicia, 161 ¢ 164.

540 Tal justifica que, em nome da integridade pessoal da futura crianga, se proiba a edigdo genética em
sentido negativo. Cf. RAPOSO, Vera Lucia, “Pode trazer-me o menu, por favor? Quero escolher o meu embrido
— os multiplos casos de selegdo em sede de diagndstico genético pré-implantagdo”, 2008, 70-71; da mesma
autora, “Bons pais, bons genes?”, 476; referindo um principio ético da garantia do bem-estar da futura pessoa,
NCB, Genome editing and human reproduction: social and ethical issues, junho de 2018, 157.

341 A doutrina tem duvidado que a liberdade dos pais de predeterminar as carateristicas dos filhos valha,
igualmente, nos casos de melhoramento genético humano, sob pena de se promover uma perigosa tirania
intergeracional. Cf. ANDORNO, Roberto, “Biomedicine and international human rights law”, 961.

342 SAVULESCU, Julian, “New breeds of humans: the moral obligation to enhance”, 2005, 36; SAVULESCU,
Julian, “Procreative beneficence: why we should select the best children?”, 2001, 415; de forma critica,
BENNETT, Rebecca, “The fallacy of the principle of procreative beneficence”, 2009.

343 Vera Lucia, “Bons pais, bons genes?”, 479.
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”344 mas antes na prote¢do da satde e

“protecao da ‘qualidade’ da espécie humana
integridade dos futuros seres humanos e até, embora de forma mais dubia, na necessaria

promogao da saude publica.

2.1.4. Liberdade de Criacao Cientifica

Cabe ainda referir o art. 42.° da CRP, que prescreve, inter alia, a liberdade de
criacdo cientifica, protegendo-se a forca da descoberta, quer do ponto de vista subjetivo,
quer objetivo-institucional®®. Para estes efeitos, deve ser adotado um conceito amplo de
ciéncia que englobe o “conjunto de conhecimentos objetivos acerca da natureza, da
sociedade, do Homem e do pensamento™46.

E notavel que o legislador constituinte tenha decidido incluir esta liberdade — que
serve de base a investigacdo, a experimentagcdo e ao progresso cientifico — no elenco de
DLG’s, exigindo que qualquer restricdo a mesma respeite o regime mais exigente do art. 18.°
CRP. Apesar disso, deve entender-se que esta liberdade implica ndo apenas a abstencdo do
Estado ou dos particulares de levarem a cabo atos que possam condicionar ou limitar
desproporcionadamente a investigagdo cientifica (dimensdo negativa ou defensiva), mas
também que se promovam politicas de incentivo que facilitem e propiciem o exercicio da
respetiva liberdade (dimensdo positiva ou prestacional)>’. Ha ainda quem se refira a
existéncia de uma dimensdo coletiva ou social, que estabelece uma ponte com o direito a

gozar dos beneficios do progresso cientifico e tecnologico®®, exigindo-se um

544 ROMEO CASABONA, Carlos, Do gene ao direito, 180.

545 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constitui¢do da repuiblica portuguesa anotada — Vol. I, 620-
623.

546 AHUMADA CANABES, Marcela, “El derecho a gozar de los beneficios de la ciencia. Una aproximacion a
su contenido, considerando las Declaraciones de la UNESCO sobre el genoma, datos genéticos humanos y
bioética”, 2015, 39.

547 Esta dimensio positiva ou prestacional encontra, alids, consagracdo expressa no art. 73.°/4 CRP. Cf.
CoLussl, llaria, “Biolaw and the ‘dual-use dilemma’: the freedom of scientific research in relationship with
‘traditional’ and emerging sciences and technologies”, 2019, 244.

548 Este direito parte da premissa de que, uma vez produzido, o conhecimento ndo se converte em
propriedade exclusiva do investigador; antes se soma ao “acervo comum da humanidade”. Segundo parte da
doutrina, ele ¢ simultaneamente reflexo, pressuposto e conditio sine qua non da liberdade de investigacdo
cientifica. Existem, porém, varias dificuldades no que respeita a sua prote¢ao e efetivagdo: por um lado, as
mesmas pressupdem a disponibilidade de recursos publicos, nem sempre existentes e, como bem se sabe,
distribuidos de forma desigual entre os varios paises; por outro lado, este direito tende a chocar com os direitos
de propriedade intelectual e o sistema de patentes que, tratando o conhecimento como uma mercadoria,
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direcionamento da atividade estatal para facilitar o acesso universal e sem discriminagdo aos
resultados da investigagdo e experimentagdo cientificas’®. Neste sentido, muito se tem
realcado a importancia dos deveres de solidariedade e cooperagdo entre Estados.

Como se sabe, a investigacdo ¢ uma atividade que, hoje em dia, assume uma
importancia vital para a autorrealiza¢do dos individuos e a qual se reconhece uma ampla

projecdo social, impactando a propria comunidade®”.

Segundo a doutrina, a tutela
constitucional da liberdade de criacdo cientifica visa a prote¢do da propria atividade de
investigar em si e ndo propriamente dos resultados que, dessa forma, se alcangardo (ou
nd0)>°!. Os mesmos, quando existam, hdo-de traduzir-se em “aquisi¢des cientificas dotadas
de valor objetivo”, alcangadas através de procedimentos e métodos especificos e excludentes
de quaisquer tipos de imposturas>>2. Assim, sdo quatro as dimensdes basicas desta liberdade:
liberdade de escolha do objeto de investigagdo; liberdade de escolha do método cientifico a
empregar; liberdade de obtencdo dos resultados; liberdade de usar instrumentos e meios a
disposicdo dessa atividade (onde poderiamos incluir a liberdade de experimentacgdo
cientifica)’>. Além da cria¢do, estdo ainda devidamente protegidas a divulgagdo € a
aplicagdo/frui¢do®>*.

E, no entanto, consensual que um indomavel grau de autonomia da comunidade
cientifica, marcado por uma liberdade de investigacao e experimentacao ilimitada e absoluta,
¢ algo totalmente insustentavel>>>. Nunca devemos perder de vista que a pessoa é a razio de
ser da ciéncia e que, portanto, esta havera de estar ao servigo daquela (e nunca o oposto).

Nao poderdo, pois, a investigacdo e experimentacdo cientificas vulnerar, em momento

algum, a dignidade, a vida e a integridade do ser humano, ja que inexiste qualquer interesse

contribuem para a sua transferéncia do dominio publico para o privado. Cf. Idem, 33 e 63-64; COTTIER,
Thomas, “Genetic engineering, trade and human rights”, 2007, 285 e 301.

549 AHUMADA CANABES, Marcela, “El derecho a gozar de los beneficios de la ciencia”, 30-31.

550 Reportando-se ao pensamento weberiano, HABERMAS afirma que a “racionalizagdo” progressiva da
sociedade —i.e. a “ampliacdo das suas esferas sociais, que ficam submetidas aos critérios da decisao racional”
— depende da “institucionaliza¢do do progresso cientifico e técnico”. Cf. HABERMAS, Jiirgen, Técnica e ciéncia
como “ideologia”, 2016, 45.

551 CHUECA RODRIGUEZ, Ricardo, “Investigacion y experimentacion como objetos del derecho fundamental
a la investigacion cientifica”, 2011, 22.

352 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da repiblica portuguesa anotada — Vol. I, 620.
533 CHUECA RODRIGUEZ, Ricardo, “Investigacion y experimentacion”, 23-24.

354 MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constitui¢do portuguesa anotada — Vol. I, 669; COLUSSI, llaria,
“Biolaw and the ‘dual-use dilemma’”, 243.

555 APARISI MIRALLES, Angela, El Proyecto Genoma Humano: algunas reflexiones sobre sus relaciones
con el Derecho, 1997, 90.
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cientifico ou coletivo que possa ser prevalecente aos seus interesses™°. Assim, a liberdade
de investigacdo — sempre que estejamos para la da mera escolha do topico a investigar ou de
exercicios de mera especulagdo teorica®>” — ndo pode deixar de ser interpretada a luz da
logica sistémica jusfundamental, impedindo-se a sua afirmacdo a qualquer preco e
“sujeitando-a a ponderacgdo expressa ou tacita que resulte de uma interpretagdo conjunta dos
[bens] e direitos em jogo™8. Esto, pois, justificadas certas proibi¢des e/ou limitagdes em
procedimentos ou métodos de obtencdo de conhecimento cientifico que envolvam seres
humanos>*°, alguns dos seus componentes bioldgicos e ainda, de forma cada vez mais
premente, animais ndo humanos®°.

Numa altura em que a propria engenharia genética depende dos multiplos projetos
de investigacdo e experimentacdo, ¢ necessario reconhecer a fundamentalidade desta
liberdade, protegendo-a de todos aqueles que, de forma acutilante, se dedicam a demoniza-
la, ameacando-a e, deste modo, colocando em causa o progresso humanitario. Isso nao
significa, claro, que ndo devam ser impostos limites (justificados!) a atividade cientifica.
Bem vistas as coisas, sdo eles que humanizam a ciéncia e incrementam a confianca que a
sociedade nela deposita. E ¢ justamente disso que necessitamos: de uma ciéncia

human(izad)a e construtora de pontes de confianca.

2.2. DIREITOS ECONOMICOS, SOCIAIS E CULTURAIS

Do conjunto de DESC’s plasmados na CRP e que assumem um papel de relevo no
dominio da engenharia genética, tomamos a liberdade de, hic et nunc, destacar apenas
alguns®!, por serem estes os que consideramos mais relevantes na economia da nossa
investigacdo. Sdo eles: o direito a protecao da saude (art. 64.° CRP) e os direitos dos cidadaos

portadores de deficiéncias (art. 71.° CRP).

356 OTERO, Paulo, Personalidade e identidade pessoal, 102; ANDORNO, Roberto, Principles of international
biolaw, 20.

337 CoLussl, Ilaria, “Biolaw and the ‘dual-use dilemma’”, 249.

558 CHUECA RODRIGUEZ, Ricardo, “Investigacion y experimentacion”, 24.
359 ROMEO CASABONA, Carlos, Do gene ao direito, 245.

360 Idem, 234.

561 Sem que olvidemos as referéncias feitas supra aos arts. 67.°, 68.° ¢ 73.°.
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2.2.1. Direito a Proteciao da Saide

A saude ¢ uma necessidade basica, objetiva, histdrica e generalizavel de todo o ser
humano’®2. Nesse sentido, o art. 64.° da CRP prescreve que todos tém direito a protegdo da
saude e o dever de a defender e proteger. A utilizagdo da férmula “direito a protecdo da
saude” e ndo apenas “direito a satde” pretende colocar em destaque a sua dimensdo
tipicamente prestacional ou positiva. O Estado vé-se, pois, incumbido de adotar medidas —
agrupadas sob a forma de politicas publicas — que visem a prevengdo da doenca e o seu

tratamento’%3

, v.g. garantindo o acesso a todos os cidaddos, independentemente da sua
condi¢do econdmica e de forma nao discriminatdria, aos cuidados da medicina preventiva,
curativa e de reabilitagdo>**3%, Tal ndo significa, no entanto, que a este direito ndo seja
também reconhecida uma dimensao negativa, traduzida na possibilidade de exigir do Estado
ou de terceiros que se abstenham de praticar quaisquer atos que possam ser considerados
prejudiciais a saude (aqui entendida na sua dimensdo individual ou como status).

Nao se olvide que este preceito constitucional, além de um direito, consagra
também um dever juridico, com duas potenciais valéncias: por um lado, que todos os

cidaddos se abstenham de condutas que ponham em risco a saude de terceiros (saude

publica’®®); por outro lado, que cada sujeito “maximize” a sua propria saude, abstendo-se de

562 TALAVERA, Pedro, “El actual paradigma subjetivista de la salud y sus repercusiones en su configuracion
como derecho humano y su cobertura universal”, 2016, 115.

363 O que nos remete, inter alia, para a necessidade de fomento ativo da investigagdo e experimentagio
cientificas no campo do tratamento da doenga. Cf. PETTERLE, Selma, O direito a identidade genética, 151.

364 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da republica portuguesa anotada — Vol. I, 825.

365 Apesar de a realizagdo de uma tal dimensdo prestacional estar dependente de multiplas condigdes faticas,
econdmicas e sociais, o que impde, num quadro de escassez, que o legislador leve a cabo escolhas quanto ao
modo como os recursos de que dispde devem ser alocados, ndo concordamos com aqueles que alegam que o
contetido deste direito social ¢ sempre e necessariamente indeterminavel. Como vem referindo GOMES
CANOTILHO, deve reconhecer-se a existéncia de um nucleo essencial do direito a protecdo da saude, cuja
relevancia ndo se limita a questdo da protegdo contra medidas restritivas de direitos, mas também contra a
“auséncia de medidas conformadoras do conteudo inviolavel de direitos sociais” (os deficits de prote¢dao). Em
tudo o que esteja para 1a desse nucleo essencial parece o legislador gozar de uma considerdvel margem de
conformagao (v.g. no que diz respeito a determinagdo das prestagdes incluidas no SNS com base em critérios
de natureza econémica e clinica), embora esta ndo seja desprovida de limites. Cf. CANOTILHO, J. J. Gomes,
“Para uma revisao da dogmatica da jusfundamentalidade™, 540; ESTORNINHO, Maria Jodo / MACIEIRINHA,
Tiago, Direito da saude, 46 ¢ 56-57; LOUREIRO, Jodo, “Aegrotationis medicinam ab iure peto? Notas sobre
saude, a doenga ¢ o direito”, 2011, 36-37.

366 Embora exista quem esbata as diferencas entre satde individual e saude publica, concordamos com
aqueles que entendem que ambos os bens devem ser autonomizados, referindo-se este ultimo ao conjunto de
“condi¢des que, de acordo com o desenvolvimento tecnoldgico e cientifico de cada época, garantem um nivel
de bem-estar, fisico e psiquico, a generalidade das pessoas”. Cf. SOUSA, Susana Aires de, “Saude publica,
direito penal e ‘novos riscos’: um tridngulo com lados desiguais”, 2014, 604-605.
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condutas que a possam comprometer, mesmo quando ndo ha perigo para a saude de

567

terceiros®®’. Duvidando da sustentabilidade desta segunda dimensdo®®®, tomamos como

certo, porém, que estamos ante um dever de responsabilidade social, de d&mbito genérico e

69 O mesmo concretiza-

exigéncia continua, de vinculagdo imediata e acessorio de direitos
se por via da imposi¢ao de um conjunto de obrigacdes de facere € non facere, cujo nao
cumprimento pode mesmo ser punido penalmente>’?. No ambito temporal, este dever vai
além da mera tutela das geracdes presentes, abragando igualmente a protecdo da saude das
geragdes futuras®’!,

Em suma, deve garantir-se um standard minimo de prote¢do da saude, seja por via
da assisténcia individual, seja por via de medidas coletivas que criem condi¢des sanitarias
basicas e medidas de prote¢do da saude publica’>.

E neste direito que a maioria da doutrina se tem baseado para defender a
admissibilidade da edigdo germinal para fins preventivo-terapéuticos®’?. Atualmente,
existem cerca de 10 000 doencas genéticas monogénicas (que afetam entre 5 a 7% da
populagdo mundial), a maioria das quais ainda ndo dispde de tratamento clinico aprovado®’.
A possibilidade de, por esta via, se lograr encontrar uma forma eficaz de prevenir ou tratar
estas enfermidades justifica, na opinido de muitos, que o Estado promova a investigacao e
experimentagdo cientificas nesta area e que, no futuro, venha a admitir e enquadrar
juridicamente a realizagdo destes procedimentos em contexto de pratica clinica. Por
conseguinte, muito se tem criticado a criminalizagdo ou proibi¢do absoluta da utiliza¢do de
certas tecnologias genéticas, as quais se afirmam como O&bices intransponiveis ao

desenvolvimento de novas terapéuticas (nem sempre com respaldo na nossa ordem

constitucional)®”>,

367 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. II, 799.

568 LOUREIRO, Jodo, “Dignidade, sabedoria e felicidade na construgdo da bioética e do direito da satde”,
2017/2018, 18.

569 MIRANDA, Jorge, Direitos fundamentais, 199-200.

570 CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da repiblica portuguesa anotada — Vol. I, 826.
57! LOUREIRO, Jodo, “Adegrotationis medicinam ab iure peto?”, 49.

572 TALAVERA, Pedro, “El actual paradigma subjetivista de la salud”, 122-123.

573 Apesar de existir quem, em virtude dos riscos, considere que a mesma pode violar a satide ou até a vida
do paciente. Cf. LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. II, 781.

574 KOFLER, Natalie / KRASCHEL, Katherine, “Treatment of heritable diseases using CRISPR”, 515.
575 PETTERLE, Selma, O direito a identidade genética, 150.
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Ora, a nosso ver, devemos, antes de mais, ndo esquecer que o direito a prote¢ao da
saude se cruza, de forma incontestavel, com outros direitos, como os direitos a vida € a
integridade pessoal®’s. Como alerta RUI MEDEIROS, uma correta leitura dos atuais desafios
colocados no ambito da biomedicina pressupde a consideracao holistica de todo o quadro
jusfundamental, capaz de nos afastar de uma leitura reducionista construida exclusivamente
a partir do art. 64.° da CRP>”7. S6 ndo perdendo de vista uma tal asser¢do ¢ que garantiremos
a construgdo de um retrato fiel do complexo conflito jusfundamental que subjaz a pratica da
edicdo genética germinal para fins preventivo-terapéuticos. Encontraremos, pois, de um
lado, a identidade genética e, do outro, além da saude, a integridade pessoal, a liberdade
procriativa, bem como a liberdade de criagdo cientifica. Ponderados todos os biobens,
parece-nos que estes ultimos deverdo prevalecer sobre o primeiro, apontando para a
admissao (pelo menos, em certos casos) de tal pratica. Obviamente, esta argumentacgdo sO
sera valida quando os fins prosseguidos sejam preventivo-terapéuticos, o que pressupde que
se trace a fronteira entre satide, doenca e melhoramento, renunciando a tentagao de, sob uma

falsa bandeira terapéutica, se encetarem auténticos designs genéticos.

2.2.1.1. O que é a Saude?

O conceito de saude € fortemente polissémico®’®. Apesar de ja todos termos
vivenciado a satde e a doenga, tentar encontrar uma defini¢ao consensual e satisfatéria para
ambas ¢ uma tarefa verdadeiramente herculea, especialmente no quadro de rapida
transformacdo da medicina®”.

Tradicionalmente, tende a mobilizar-se a proposta conceitual apresentada pela

OMS?**, segundo a qual a satide é o completo estado de bem-estar fisico, mental e social, e

576 Por isso ¢ que a satide deve ser entendida como um “superdescritor que integra diferentes bens do bios”.
Cf. LOUREIRO, Jodo, “Em busca de um direito da satde”, 46; do mesmo autor, “Aegrotationis medicinam ab
iure peto?”, 34.

577 MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constituigdo portuguesa anotada — Vol. I, 946.

578 RENAUD, Isabel, “Saude e vulnerabilidade”, 2000, 68; sobre a evolugdo do conceito de satde ao longo
da historia, v. FEITO GRANDE, Lydia, El suerio de lo posible, 322 ¢ ss.

579 Neste contexto, deixam de ser os médicos a fixar os critérios que distinguem a satide da enfermidade e
passam a ser os pacientes (muitas vezes, assintomaticos) a desempenhar tal tarefa, procurando a satisfagdo dos
seus anseios num sistema de saude que, no entanto, ndo pode corresponder-lhes integralmente. Cf. ABELLAN-
GARCiA SANCHEZ, Fernando, “Diagnostico genético embrionario y eugenesia: un reto para el derecho
sanitario”, 2007, 76-77.

580y a Constituicio da OMS (1946). O mesmo foi reafirmado na Declaragio de Alma Ata (1978).
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ndo a mera auséncia de doenca ou enfermidade. Como afirma ISABEL RENAUD, esta
defini¢do aponta para uma ideia de “circularidade entre a vida e a vulnerabilidade”, sendo a
satide o seu ponto de interse¢do®®!. A sua formulagdo deixa para trds uma abordagem
meramente biologica, tornando a saide um conceito subjetivo, englobante de outros
operadores (como a qualidade de vida®®?), e nessa medida, tornando-a uma aspiragdo que é
definida pelo proprio individuo.

Sdo varios os autores que tém contestado esta definicdo holistica de saude, inter
alia, por ndo ser possivel que a medicina proporcione a alguém um estado de completo bem-
estar fisico, mental e social. E certo que os diferentes males que nos assolam, sejam eles
mais ou menos graves, sao proprios dos varios momentos da vida e, no final, todos iremos
sucumbir a eles. Esta defini¢do parece-nos, portanto, utopica e profundamente irrealista.
Além disso, se ela for levada a letra, podemos mesmo entender que os seres humanos estao
constantemente doentes, seja porque padecem de uma determinada patologia, seja porque
simplesmente possuem carateristicas fisicas ou psicoldgicas que, a seu ver, perturbam o seu
bem-estar. Pode, com base neste raciocinio, tentar justificar-se a utilizagdo ampla das mais
variadas tecnologias (genéticas), vislumbrando-as como uma forma de se alcangar “o mais
alto nivel de satde possivel™®*. Partindo deste ponto de vista, a j4 mencionada distingdo
entre finalidade preventivo-terapéutica e melhoramento perde o seu sentido, ja que todas as
praticas de edicdo genética seriam, em ultima instancia, enquadraveis (embora de forma
profundamente equivocada!) na primeira categoria.

Dada a evidente desadequagdo desta proposta conceitual, compele-nos tentar
propor uma outra que nos ofereca algumas pistas uteis para se tragar a fronteira que
buscamos. Nao se olvide, porém, que qualquer proposta distintiva neste &mbito so sera ttil
quando ndo se espere demasiado dela®?,

Assim sendo, subscrevemos a proposta de ABELLAN-GARCIA SANCHEZ, que

entende que a saude ¢ “o estado de integridade e bom funcionamento do corpo, marcada pela

381 RENAUD, Isabel, “Satide e vulnerabilidade”, 72-73.

82 H4 quem veja aqui o triunfo do “irracionalismo de cunho nietzschiano, que se expressa
fundamentalmente na chave do desejo, da experiéncia ou da sensagdo”. O “eu” deixa de radicar no “ser” para
passar a radicar-se no “sentir”’. Cf. TALAVERA, Pedro, “El actual paradigma subjetivista de la salud”, 127 e
129; LOUREIRO, Jodo, “Dignidade, sabedoria ¢ felicidade”, 33.

383 MALMQVIST, Erik, “Reproductive choice, enhancement, and the moral continuum argument”, 2014, 43.
584 BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 143.
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auséncia de disfungdes relevantes e a consequente capacidade de atuar no mundo™®. Desta
proposta conceitual, ¢ possivel extrair-se dois importantes critérios: a auséncia de disfungdes
relevantes — a analisar a partir de uma perspetiva médico-cientifica>®¢ (critério objetivo) e a
“capacidade de atuar no mundo” do sujeito (critério subjetivo)®®’. A nosso ver, neste
segundo caso, havemos sempre de examinar a capacidade do sujeito de atuar, num contexto
determinado, como o “homem médio”, i.e. como a maioria das pessoas que se encontram
nas mesmas circunstancias ou, pelo menos, andlogas as suas>®®. Assim sendo, a edi¢do
genética para fins preventivo-terapéuticos devera ser levada a cabo ndo para “transformar o
individuo normal em super-humano, mas sim para elevar a normalidade o individuo

geneticamente desfavorecido™®’

, sempre e quando, por essa razdo, ele se encontre — face
aos demais — significativamente afetado na sua capacidade de atuagao.

Apesar das suas multiplas limitagdes, consideramos que esta proposta conceitual
apresenta grande potencial no tragar da movediga fronteira que buscamos desvendar. Por um
lado, afasta-se uma racionalidade de “tudo-ou-nada”, profundamente desadequada para
retratar o fendmeno gradativo e complexo que € a doenga>*°. Por outro lado, ao ndo se limitar
a mobilizar um critério meramente objetivo, impde que se tenha igualmente em consideracao
o conjunto de valores e normas sociais que ajudam a definir aquilo que se considera como
uma enfermidade®!. Por razdes praticas, entendemos que a sua aplica¢do devera, pelo menos

numa primeira fase, ser levada a cabo por 6rgdos independentes e interdisciplinares que

sejam legitimados a decidir, a partir de uma analise casuistica, que tipo de praticas devem

585 ABELLAN-GARCIA SANCHEZ, Fernando, “Diagnostico genético embrionario y eugenesia”, 93.

586 Para uma analise critica da proposta de C. BOORSE de encarar a satde como “habilidade funcional
normal” do organismo, v. DOUST, Jenny / WALKER, Mary J. / ROGERS, Wendy, “Current dilemmas in defining
the boundaries of disease”, 2017, 352; ROGERS, Wendy / WALKER, Mary J., “The line-drawing problem in
disease definition”, 2017, 409; referindo a tentativa de PEDRO LAIN ENTRALGO de formular um conceito
tipoldgico ou analético de satde, LOUREIRO, Jodo, “Aegrotationis medicinam ab iure peto?”, 26-27.

87 Ha quem defenda a mobilizagdo, enquanto critério subjetivo, da “perce¢do da saude por parte de quem
dela disfruta”, ja que esta se assume como uma experiéncia sensorial, corpdrea e intrinsecamente simbolica.
Cf. FEITO GRANDE, Lydia, El suerio de lo posible, 316 e 337.

588 Evitamos mobilizar o conceito de normalidade (que pode ser determinada por referéncia a “natureza”,
a “norma estabelecida de modo convencional pela razao humana” ou com base na “frequéncia”), dadas as suas
claras insuficiéncias no tratamento desta questdo. Cf. Idem, 320-321; MACINTOSH, Kerry L., Enhanced beings,
21.

389 RAPOSO, Vera Licia, “Biodireitos”, 828.
590 ROGERS, Wendy / WALKER, Mary J., “The line-drawing problem in disease definition”, 406.
391 BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 111; RAPOSO, Vera Liicia, “Biodireitos”, 829.
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ser qualificadas de preventivo-terapéuticas e quais as que, indo além desse escopo, devem

estar sujeitas a um escrutinio ético-juridico e social bem mais rigoroso®2.

2.2.2. Direitos dos Cidadaos Portadores de Deficiéncia?

O art. 71.° CRP destina-se a proteger a pessoa com deficiéncia®®?%

. Atualmente,
sdo varios os autores que entendem que a engenharia genética promove a exclusdo e
discriminacdo de certas classes de individuos, inter alia, daqueles que tém deficiéncias de
qualquer tipo>%.

Este argumento deve-se, em grande parte, a superacdo do tradicional modelo
reabilitador ou clinico-terapéutico, entretanto substituido por um modelo social ou socio-
antropologico, que encara a pessoa com deficiéncia como um sujeito com direitos que, mais
do que afetado pelas suas limitagdes individuais, se vé diariamente condicionado pelas
multiplas limitagdes da propria sociedade em prestar-lhe servigos adequados, assegurar-lhe
a satisfag@o das suas necessidades especificas e garantir a sua efetiva participacdo no plano
596/597

societario . Assim, tende a argumentar-se que, em vez de reunirmos esfor¢os para

392 Este tema remete-nos para a “questio da natureza humana, identidade pessoal, status moral, bem-estar,
assim como outros problemas ético-normativos, de filosofia politica e epistemologia” (Cf. BOSTROM, Nick /
SAVULESCU, Julian, “Etica del mejoramiento humano: estado del debate”, 2017, 2), ndo raras vezes olvidados
por aqueles que defendem a existéncia de um continuum moral entre terapia e melhoramento. Cf. SAVULESCU,
Julian, “Genetic interventions and the ethics”, 520-526; BUCHANAN, Allen, Better than Human, 2011, 173-
174; de forma critica, MALMQVIST, Erik, “Reproductive choice”, 51. Por nossa parte, entendemos que, dada a
complexidade da matéria, devera levar-se a cabo uma analise casuistica, compreensiva e livre de preconceitos
acerca dos possiveis fundamentos éticos e juridicos da pratica do melhoramento humano para, no final, se
concluir pela sua admissibilidade ou ndo. Cf. CAPLAN, Arthur, “;Bueno, mejor o lo mejor?”, 2017, 219.

393 Preferimos, na senda da CDPD, utilizar a expressio “pessoa com deficiéncia”. Cf. GUEDES, Denise M.,
“A importancia da convengdo internacional sobre os direitos das pessoas com deficiéncia como norma em
nossa carta magna”, 2012, 88.

594 Comporta uma dimensdo negativa, que consiste no direito destas pessoas de ndo serem privadas de
direitos ou isentas de deveres; e uma vertente positiva, traduzida no direito de exigir primariamente do Estado
a realizagdo das condigdes de facto que permitam o tratamento da deficiéncia, o exercicio efetivo dos direitos
e o cumprimento dos deveres. S6 neste tltimo caso ¢ que estamos ante um direito social propriamente dito. Cf.
CANOTILHO, J. J. Gomes / MOREIRA, Vital, Constituicdo da republica portuguesa anotada — Vol. I, 880.

395 O conceito constitucional de deficiéncia abrange, pelo menos, um conjunto de deficiéncias stricto sensu,
situagdes de incapacidade e de desvantagem (handicap). Cf. ZARET, Anna, “Editing embryos: considering
restriction on genetically engineering humans”, 1817-1821; MOHAPATRA, Seema, “Politically correct
eugenics”, 2016, 69-71 e 75-78; MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constitui¢do portuguesa anotada — Vol. I,
1005.

396 Asis RoIG, Rafael de, La convencidn internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad
v su impacto en el ordenamiento juridico espariol, 2008, 9-10.

97 Atualmente, este modelo esta a ser superado por um “modelo biopsicossocial”, que resulta da integragio
dos anteriores. Cf. DELLA FINA, Valentina, “Article 1 [purpose]”, 2017, 97.
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modificar biologicamente os individuos de modo a que encaixem na sociedade, devemos
focar-nos em transforma-la para que ela se acomode aos mesmos e satisfaca as suas
necessidades>?®. A deficiéncia ndo é, portanto, mais do que uma mera opressio social e, neste
contexto, a utilizagdo da engenharia genética surge como uma forma de negar o “igual valor
moral das pessoas com deficiéncia” e até mesmo o seu “direito a existir”. Em primeira linha,
ela poderd resultar no aumento da censura social face a deficiéncia e na diminui¢do das
ajudas que tém sido concedidas as pessoas que dela padecem>®”; num outro plano, critica-se
o facto de a doutrina rejeitar, aparentemente de forma discriminatdria, a edigdo genética em
sentido negativo®.

Abstendo-nos de tecer comentarios face a esta Gltima questdo®”!, focar-nos-emos
na analise da primeira. Desde logo, consideramos que a distingdo entre doenca e deficiéncia
¢, na verdade, meramente conceptual. Bem vistas as coisas, quando estamos doentes,
encontramo-nos incapacitados (em maior ou menor medida, ¢ certo) de levar a cabo um
conjunto variado de tarefas — que ¢, justamente, o que acontece, embora de forma e em grau
varidveis, com a deficiéncia®??. Assim sendo, partindo deste ponto de vista, se ¢ etica e
juridicamente legitimo editar os genes para curar doengas, também o devera ser para evitar
que a pessoa nasga e/ou tenha de viver com uma qualquer deficiéncia.

Ao afirmé-lo, ndo pretendemos atacar a chamada deaf culture e os seus valores,
hodiernamente defendida por vérios sujeitos e associagdes que a encaram como uma
subcultura a aceitar e preservar no contexto de uma sociedade plural e secular®®. Ainda que
concordemos com estas consideragdes, entendemos que elas nao nos devem impedir de fazer
tudo o que estd ao nosso alcance para que cada vez menos pessoas nasgam e/ou vivam com
deficiéncias. E note-se, ndo ha qualquer incongruéncia em considerar que, deste modo, nos

limitamos a criticar a deficiéncia em si mesma — porque valorizamos o bem-estar e as

398 Considerando que as razdes por detras da “proibi¢do de selegio do sexo” poderiam ser mobilizadas para
justificar uma “proibicdo da ndo selecdo da deficiéncia”, cf. WOLBRING, Gregor, “Disability rights approach
toward bioethics?”, 2018, 109-110.

399 BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 244 ¢ 247-248.
600 VALDES, Erick, “Bioderecho y sujeto de derechos”, 130.
01y 11, Cap. IV, 2.1.2.

602 Ndo devemos esquecer que a deficiéncia limita objetivamente as capacidades dos individuos, mesmo
em sociedades que se adaptem a elas de forma exemplar. Cf. MALMQVIST, Erik, “Reproductive choice”, 45;
STEINBOCK, Bonnie, “Inheritable genetic modification and embryo selection”, 2003, 183; ZATZ, Mayana,
GenEtica, 109.

603 NUNES, Rui, “Deafhess, genetics and dysgenics”, 27.
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oportunidades das pessoas que a experimentam e, nessa medida, aplaudimos os esforgos para
reduzir a sua incidéncia®®* —, mas ja ndo a pessoa com deficiéncia, devendo ela continuar a

195, mormente por via de politicas que lhe concedam

ser valorizada e tratada de forma especia
tratamentos preferenciais — que promovam, inter alia, a igualdade de oportunidades, a
autonomia, a integragéo na vida social e profissional®®® — e que lhe permitam levar a cabo a
sua vida da forma mais confortavel possivel e vendo minimizadas as multiplas limitagdes
derivadas da sua condi¢ao®’.

Neste sentido parece, alids, apontar a nossa Lei Fundamental, ao dispor, num
primeiro momento, que o Estado se obriga a realizar uma politica nacional de prevengdo e
de tratamento, de reabilitagcdo e integracdo dos cidaddos com deficiéncia, mas também a
sensibilizar a sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com eles e a
assumir o encargo da efetiva realizagdo dos seus direitos. Na medida em que se respeitem
estas disposigdes constitucionais, ndo nos parece haver lugar a um qualquer tratamento
discriminatorio ética e juridicamente reprovavel. Alids, afirmaremos mesmo que a
engenharia genética podera ter o potencial de combater a discriminacao face a estas pessoas,
criando oportunidades para que cada vez mais sujeitos possam ser participantes plenos nos

varios dominios e niveis de intera¢do societaria®®®.

3. EUGENIA E DISCRIMINACAO

A eugenia, termo cunhado por FRANCIS GALTON, define “o estudo dos elementos
socialmente controldveis que podem melhorar ou deteriorar as qualidades raciais das
geracdes futuras”, promovendo, inter alia, uma categorizagao dos seres humanos em fung¢ao

das suas carateristicas genéticas®®.

604 VALDES, Erick, “Dysgenic biomedical practices and their international regulation: a proposal from
biolaw”, 2019, 292.

605 BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 259.
606 MIRANDA, Jorge / MEDEIROS, Rui, Constituicdo portuguesa anotada — Vol. I, 1007.

07 E note-se, ja ha vérios anos que sdo utilizadas técnicas para evitar o nascimento de pessoas com
deficiéncia, sem que tal se tenha traduzido num aumento da discriminacdo face a essas pessoas. Porque seria
diferente com a edigdo genética? Cf. NAS / NAM, Human genome editing: science, ethics and governance,
2017, 127.

08 BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 282.
609 A referéncia foi retirada de LOUREIRO, Jo#o, “Os genes do nosso (des)contentamento”, 174.
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As praticas eugénicas (positivas e negativas) parecem ser tao antigas como a propria
humanidade e assumiram, no decurso dos tempos, as mais variadas formas®!?. Todas elas
visavam, em teoria, promover o melhor nivel de vida possivel, embora rapidamente se tenha
percebido que por detras de uma promessa tdo nobre se escondia uma “multitude de

2611

pecados™!!, como os ocorridos na Alemanha nazi, nos EUA®'? ou nos paises da Europa do

Norte®!3, Também em Portugal, embora de forma bem mais moderada, se fez sentir o
movimento eugenista®!4,

Se até aos finais do séc. XX, se visava a producdo dos individuos a partir de um
unico modelo desenhado, de forma centralista, pelo Estado (eugenia de Estado), a marca
distintiva da nova eugenia ¢ a neutralidade estatal (eugenia privada ou “eugenia laissez-

7615)616 "encontrando-se a mesma dominada por uma pretensdo generalizada de garantir

faire
o nascimento de descendéncia saudavel. Aos poucos, a mulher passa a ser “titular autdbnoma
de um poder de autodeterminacgdo que influencia a politica de natalidade e a procriagdo na
sociedade”, condicdo que simultaneamente a onera e responsabiliza, por vezes mesmo

617 Enfim, cremos ndo estar a exagerar ao

culminando com a degradagdo do corpo feminino
afirmar que passou do Estado para as maos dos decisores privados (influenciados pelos
médicos e pela propria opinido publica®!®) a responsabilidade de evitar o nascimento de
descendéncia com patologias graves ou deficiéncias®'® (é a chamada “responsabilidade

reprodutiva eugénica”®??).

610 ARCHER, Luis, “Genética predizente € eugenismo”, 1998, 95 e ss.

11 BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 39.

612 ROMEO CASABONA, Carlos, Do gene ao direito, 172.

613 SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos, 116.
614 PEREIRA, Ana Leonor, “Eugenia em Portugal?”, 586.

615 A proposta ¢ de PHILIP KITCHER, que também introduziu o conceito de “eugenia utopica ou ideal”, a
qual implica o respeito pelas decisdes reprodutivas de cada sujeito, sustentadas pela disponibilidade prévia e
universal de informagdo genética e sem qualquer tipo de coag@o, num contexto de total respeito pela diferenga
e a sua potencial e indiscutivel sensibilidade moral. Cf. KITCHER, Philip, Las vidas por venir. La revolucion
genética y sus posibilidades para los seres humanos, 2002, 185 ¢ ss.

616 SANDEL, Michael, Contra la perfeccién, 128; em geral, AA.VV., De [’eugénisme d’Etat a [’eugénisme
prive, 1999,

617 SANTOS, Heloisa G. / PEREIRA, André Dias, Genética para todos, 123.

18 NEVES, M. C. Patrdo / OSSWALD, Walter, Bioética simples, 181.

619 L OUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus”, 112.

620 ROMEO CASABONA, Carlos, Los genes y sus leyes, 147.
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E certo que a engenharia genética tem, na sua raiz, um carater assumidamente
eugénico®?!. E se para muitos uma tal afirmagéo se afigura chocante, para outros ela é apenas
evidente, sem que, no entanto, deva ser vislumbrada de forma pejorativa®??. Afinal de contas,
no que respeita aos objetivos prosseguidos, em nada esta se diferencia de vérias técnicas
socialmente aceites (embora ndo de forma incontestada), como € o caso do método da injegao
intracitoplasmatica de esperma, do aborto p6s-DPN ou da selecdo de embrides na sequéncia
do DGPI®?3, Estamos, pois, convencidos de que, na maior parte das vezes, o argumento da
eugenia ¢ mobilizado de maneira enganosa — como auténtico “dispositivo retdrico multi-

proposito, vazio de significado analitico™?*

—, pressupondo-se que todas as praticas
eugénicas sdo ou devem ser ética e juridicamente reprovaveis. Salvo melhor juizo, ndo é na
“pretensdo eugénica’ que reside o pecado, mas sim nos meios utilizados para a sua satisfacao
ou no modo como podem vir a ser impostos coercivamente aos individuos. Devemos, por
isso, evitar que os flagelos da historia afetem a nossa clareza analitica e nos levem a
subscrever uma censura mordaz e fatalista de toda e qualquer pratica objetivamente
eugénica.

Afirmar, v.g., que por detras da utilizagdo das técnicas de edicdo gendmica estd uma
inten¢do eugénica semelhante a existente na era do nazismo parece ser ir longe demais,
recaindo sobre quem o alega o 6nus de demonstrar factualmente a for¢a de um tal
argumento%2y/626,

Ora, relembremos que, nesta investiga¢do, nos limitamos a analisar a questdo da
utilizacdo de técnicas de edicdo genética para evitar que os descendentes herdem dos
progenitores doengas e deficiéncias que, em larga medida, afetardo as suas vidas. Assim,

“embora nem sempre seja facil distinguir entre prevencdo e eugenismo” (rectius, aquele

eugenismo que repudiamos ética e juridicamente), hd sempre uma “clara margem de

2! Jdem, 143; HABERMAS, Jiirgen, O futuro da natureza humana, 114.

22 AGAR, Nicholas, “Why we should defend gene editing as eugenics ”, 2019, 10.

623 PEREIRA, André Dias, “Gene editing: portuguese constitutional”, 242-243,

624 ROSE, Nikolas, Politicas de la vida, biomedicina, poder y subjetividad en el siglo 21,2012, 159.

625 Apesar de nfo negarmos que existem correntes que defendem este tipo de programas de eugenia estatal.
Cf. POWELL, Russell, “In genes we trust: germline engineering, eugenics, and the future of the human genome”,
2015, 685.

626 O que ndo implica que, no futuro, ndo se possam implementar programas estaduais que, em nome da
protecdo da satude publica, promovam (ou até, em certos casos, imponham) a edi¢do genética preventivo-
terapéutica em larga escala. E note-se, a doutrina tem considerado que um tal esforgo social para a prevengdo
de transmissao de doengas genéticas ndo tendera, na maioria dos casos, a vulnerar ou colidir com a liberdade
procriativa dos pais. Cf. BUCHANAN, Allen et al., Genética y justicia, 208.
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intervengdo sanitaria estatal” totalmente isenta de dividas®?’. Nédo procede, por isso, a ideia
muito propalada de que uma qualquer proibicdo genérica da eugenia implica
necessariamente uma proibi¢ao da edicdo germinal. Uma interpretacdo em outro sentido,
revelaria uma confusdo indesejavel entre aquilo que € um objetivo preciso (e que, se
prosseguido em certos moldes, poderd violar direitos e liberdades fundamentais dos
individuos) e uma simples pratica técnico-cientifica®?®,

Neste contexto, cabe ainda referir e, dentro do possivel, desmistificar dois
argumentos que tendem a ser mobilizados a este proposito.

Por um lado, ha quem entenda que a admissibilidade destas praticas, mesmo que
exclusivamente destinadas a prossecucao de fins preventivo-terapéuticos, desembocard num
“abrir de portas” a outras aplicagdes, também elas eugénicas, mas vastamente reprovaveis
dada a sua contrariedade com convicgdes morais dominantes na sociedade — ¢ o chamado
argumento da rampa resvaladica (slippery-slope) ou da rutura do dique
(Dammbrucheffekt)®?°. Em suma, considera-se que a realiza¢do de uma pratica inicialmente
desejavel conduzira fatalmente a consequéncias indesejaveis®*’.

A nosso ver, a discussdo doutrinal em torno deste argumento tende a pecar por
excesso, mas também por defeito. No primeiro caso, porque sobrestima o Direito,
entendendo aqueles que encaram a rampa-resvaladica como um “pessimismo fatalista ndo

argumentado, nem demonstrado”¢!

que a ordem juridica, apenas com base na sua forca
normativa e presumivel validade, serd capaz de tracar fronteiras claras entre aquilo que ¢
admissivel e o que ndo pode ser levado a cabo. No segundo caso, porque subestima o Direito,
na medida em que os adeptos deste argumento parecem considerar inutil a existéncia de
regulamentacdo — JEREMY RIFKIN refere-se a um “imperativo tecnologico”, de acordo com

632

o qual o tecnicamente possivel sera sempre levado a cabo®’~ —, como se a mesma ndo tivesse,

neste contexto, qualquer forga e/ou eficacia juridico-normativa.

627 OLIVEIRA, Guilherme de, “Implicacdes juridicas do conhecimento do genoma”, 144.
628 MIGUEL BERIAIN, Ifiigo de, “Legal issues regarding gene editing at the beginning of life”, 672.

29 LOUREIRO, Jodo, “Prometeu, golem & companhia”, 188; BOSHAMMER, Susanne et al., “Discussing
HUGO”, 326.

630 Distinguindo entre uma formulagdo 16gica e empirica do argumento, v. FEITO GRANDE, Lydia, El suefio
de lo posible, 299-300.

3! SoUTULLO, Daniel, “Cuarenta afios de revolucion biotecnoldgica”, 76.
632 FEITO GRANDE, Lydia, E/ sueiio de lo posible, 301.
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Ora, se estamos em crer que, de facto, a intervengdo do Direito pode ndo ser
suficiente para evitar, em todos os casos, a utiliza¢do de técnicas de edicdo genética para a
prossecucado de fins ética e juridicamente reprovaveis, temos iguais certezas de que a mesma
¢, no entanto, imprescindivel, devendo tomar em conta os anseios e preocupacdes societarias
para melhor proteger o individuo e os seus direitos e liberdades. E ndo se invoque a ineficacia
de tais normas, ja que nada nos leva a crer que uma proibigdo genérica e absoluta da edicao
gendmica seria mais efetiva®®>... Da mesma forma, ndo se ignore o poder de cada individuo
de respeitar limites razodveis e tomar decisdes sabias®**.

Por outro lado, tem-se entendido que a eugenia privada ¢ “enganadoramente naif”,
surgindo no seio de uma sociedade hipercompetitiva e “onde as carateristicas genémicas
rapidamente se tornardo um critério de hierarquia social”®*. Trata-se do argumento do
aprofundamento da desigualdade e da discriminagdo em fun¢io do patrimoénio genético®®.

Deve a edi¢do genética germinal preventivo-terapéutica ser aceite em sociedades
de consumo, em que a capacidade econdmica de cada pessoa passard a determinar a

3

possibilidade de dotar a sua descendéncia de certas “vantagens genéticas” através da
erradicagdo de doengas ou deficiéncias®?7? Sendo a resposta afirmativa, ndo estaremos, dessa
forma, a aprofundar os problemas de justica distributiva, ja que apenas alguns segmentos
populacionais economicamente favorecidos terdo acesso a estas técnicas®*#? E, assim sendo,
ndo estaremos nds a promover o aprofundamento da ja preocupante fragmentagao societaria,
criando castas de seres humanos geneticamente editados e nao editados, submetendo estes a
dominagéo por aqueles e por um conjunto de algoritmos informaticos®*°?

Naturalmente, a resposta a estas perguntas ndo ¢ clara, nem a poderemos, hic et
nunc, tentar formular adequadamente. Assim sendo, limitamo-nos a pontuar que, nao sendo
este um problema novo, deve o Estado social esforgar-se por assegurar, na medida do

possivel, o acesso equitativo aos cuidados de saude, incluindo as novas técnicas de edigdo

genética, principalmente quando os sujeitos ndo disponham de recursos econdmicos para as

633 Ibidem.

634 TAUPITZ, Jochen / DEURING, Silvia, “Germline interventions in humans”, 70.

635 BARBAS, Stela, Direito do genoma humano, 316-317.

636 DOUDNA, Jennifer / STERNBERG, Samuel, 4 crack in creation, 232.

37 DANCE, Amber, “Better beings?”, 1008; BARNETT, S. Ashley, “Regulating human germline”, 571-573.

638 SANTOS ARNAIZ, J. Antonio, “Tiempo historico, naturaleza humana y perfeccionismo”, 2016, 26;
MACINTOSH, Kerry L., Enhanced beings, 50.

639 HARARI, Yuval Noah, Homo Deus, 386.
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custear®, Por outro lado, e agora no plano internacional, ha que levar a sério os deveres de
solidariedade e cooperacdo dos individuos e dos Estados na procura de condi¢des para
assegurar a saude de todos os povos®!. SO desta forma se evitara que o desenvolvimento
técnico-cientifico possa abrir novas brechas em sociedades ja largamente fragmentadas®4?.
Em suma, o tratamento desta questdo a partir da lente do eugenismo deve ser
cauteloso, evitando-se que o mesmo redunde na mobilizagdo de argumentos altamente
especulativos e impostores. A sua relevancia reside, portanto, na necessidade de se evitar
que as melhores intengdes de cientistas, médicos e filosofos possam ser pervertidas de modo
a inaugurar-se uma nova era de institucionalizacdo de praticas eugénicas reprovaveis e
lesivas dos direitos e liberdades fundamentais, especialmente a medida que a tecnologia

genética se torna mais poderosa, os novos paradigmas de saude e doenca vao sendo

comunitariamente aceites e as intervengdes genéticas se comecem a massificar®,

4. ENGENHARIA GENETICA E O(S) RISCO(S)

4.1. A SOCIEDADE (MUNDIAL) DE RISCO

644/645

No antropoceno, o risco surge como “predicado nuclear das cientifico-

tecnicamente polarizadas e econdmico-institucionalmente complexas sociedades

17’646

contemporaneas integradas no nosso arco civilizacional”**®, apresentando novos

640 powELL, Russell, “In genes we trust”, 685; LOUREIRO, Jodo, “Genética, moinhos e gigantes”, 40;
alertando para a possibilidade de os seguros de saude privados cobrirem os custos da edi¢do germinal, TAUPITZ,
Jochen / DEURING, Silvia, “Germline interventions in humans”, 72.

64! PEREIRA, André Dias, “Experimenta¢do com pessoas”, 12 e 13.

%42 H4 quem v4 ainda mais longe e considere que so através da aceitagio da pratica do melhoramento
genético humano ¢ que as varias nagdes poderdo, no futuro, manter-se economicamente competitivas num
mundo onde ¢ inevitavel que ela seja levada a cabo. Cf. SINGER, Peter, “Decisiones de los padres y
mejoramiento humano”, 2017, 297-298.

643 DUSTER, Troy, Backdoor to eugenics, 2003.

644 NIKLAS LUHMANN distinguia risco — consequéncia de uma decisdo ou conduta do agente — de perigo —
consequéncia que afeta um grande ntimero de pessoas ou grupos e que resulta de riscos assumidos pelos outros.
Cf. BECK, Ulrich, Sociedade de risco mundial, 37; LOUREIRO, Jodo, “Da sociedade técnica de massas a
sociedade de risco: prevengdo, precaucdo e tecnociéncia”, 2001, 859 e ss.

645 Sobre a problematica da “linguagem do risco”, v. FOVARGUE, Sara / OST, Suzanne, “When should
precaution prevail? Interests in (public) health, the risk of harm and xenotransplantation”, 2010, 313.

646 BRONZE, Fernando Pinto, “Argumentagio juridica: o dominio do risco ou o risco dominado? (Topicos
para um didlogo pedagogico)”, 2012, 131.
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647

contornos®*’ e afirmando-se como principal ameaga a qualidade de vida e, até mesmo, a

sobrevivéncia das espécies.

A partir da década de 80, no seguimento do discurso da sociedade técnica de

2649

massas®*®, o grande motivo condutor passou a ser a “sociedade de risco”**, cuja analise foi,

1

entretanto, encetada a escala planetaria®®. Para tal, contribuiram a globalizagdo®! e o

aumento exponencial do conhecimento cientifico-tecnologico, transformadores do tempo e
do espago — hoje inegavelmente mais curtos e percecionados de forma impaciente e

652

imediata®? — e potenciadores, talvez de modo paradoxal, dos riscos da a¢do humana®>?,

fazendo da vida em sociedade uma auténtica ‘“‘experiéncia-limite, em que se toma
consciéncia dos limites da Modernidade”®>4.
O aumento da capacidade do ser humano para afetar o seu futuro, mormente através

da energia nuclear, da nanotecnologia ou da engenharia genética®>

contribuiu para a

necessidade de se (re)pensarem os deveres do Homem para consigo, especialmente no

contexto de uma cultura de “davida sistémica” sobre as consequéncias da actio humana®®,
Em suma, a sociedade do risco ¢ uma sociedade caraterizada pela “auto-colocacao

em perigo”, pelo facto de a evitacdo ou reparticdo dos riscos depender de decisdes

647 Além dos riscos tradicionais (voluntariamente assumidos e limitados no espago e no tempo), dos riscos
do desenvolvimento industrial (que afetam, de forma controlavel e calculdvel, um individuo ou um grupo de
pessoas identificaveis), surgem hoje os “novos riscos” (incontrolaveis, inquantificaveis, indeterminaveis e ndo
atribuiveis). Cf. SOUSA, Susana Aires de, “Satide publica”, 622 ¢ ss.

648 Sobre a qual se destaca a magistral obra de ROGERIO SOARES: “Direito piiblico € sociedade técnica”
(1969).

49 BECK, Ulrich, La sociedad del riesgo, 2019.

650 E a antecipagdo encenada de catastrofes que nos obriga a adotar auténticos planos e agdes preventivas.
Cf. BECK, Ulrich, Sociedade de risco mundial, 32 e 34.

5! Com a globalizagdo, emerge o fendmeno do choque de culturas de risco: “as controvérsias, na opinido
publica mundial, sobre riscos globais e as incertezas perigosas que resultam dos mesmos tornam patente o
confronto entre certezas culturais muito diferentes”. Cf. Idem, 52.

652 GARCIA, Maria da Gloéria, O lugar do Direito na protegdo do ambiente, 2015, 289-291.

653 A este proposito, refere-se que “mais ciéncia niio reduz necessariamente o risco”, mas antes agudiza a
nossa consciéncia face ao mesmo, tornando-o coletivamente visivel. Cf. BECK, Ulrich, Sociedade de risco
mundial, 30.

34 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 41.

655 As novas possibilidades técnico-cientificas acresce a total inadequagdo dos métodos tradicionais para
remediar, controlar ou impedir os riscos que elas representam. Cf. BRONZE, Fernando Pinto, “Argumentagao
juridica: o dominio do risco ou o risco dominado?”, 131.

656 GARCIA, Maria da Gloria, “Principio da precaucdo: lei do medo ou razdo de esperanga?”’, 2012, 318.
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necessariamente coletivas e por uma “inseguranca incalculdvel, que abala os pressupostos
da previsibilidade e causalidade™®*’.

E neste contexto que HANS JONAS afirma que uma tal transformacdo, desde logo
qualitativa, da acdo humana — ora marcada pela transterritorialidade, transtemporalidade,
tendencial irreversibilidade e carater acumulativo®® — implica uma alteragdo radical da ética,
agora necessariamente afastada da tradicional base kantiana, dada a sua incapacidade de dar
resposta as ameagas criadas®®®. Impde-se, pois, a assun¢do de uma “nova ética” — sustentada,

desde logo, pela experiéncia da vulnerabilidade®®?

— que confira importancia a acao
coletiva®®!, impelindo cada sujeito a agir de tal modo que os efeitos da sua ag¢do sejam
compativeis com a permanéncia de uma vida autenticamente humana na terra®?. Assim
sendo, embora se reconheca que cada um ¢ livre de arriscar a sua propria vida, esta nova
¢ética impede os sujeitos de colocarem em causa o futuro da humanidade e da biosfera no seu
todo%®3. E note-se, a solugdo parece residir numa “heuristica do medo”, traduzida na
visualizagdo dos possiveis efeitos (mesmo que longinquos) das agdes tecnologicas atuais®®4.
S6 o medo sera, pois, “[condi¢do] da acdo humana responsavel”, assumindo-se como uma

9665

“responsabilidade perante o desconhecido”*®> — a qual haverd sempre de apresentar-se como

uma responsabilidade “supra-individual e supra-social em relagdo ao mundo vital em geral,

que persegue o ser humano pelo seu excesso de poder e pela temeridade da técnica”®%®,

No nucleo da sociedade (mundial) de risco esta a tecnociéncia, cujos rostos

667

dominantes sdo a biotecnologia e a biomedicina®’. Face aos ja mencionados avangos das

tecnologias genéticas e ao crescente (re)conhecimento dos riscos envolvidos na sua

957 LOUREIRO, Jodo, Constituicdo e biomedicina — Vol. I, 41-42.
658 FEITO GRANDE, Lydia, E/ sueiio de lo posible, 409.
659 GARCIA, Maria da Gloria, “Principio da precaucio”, 316.

660 URRUELA MORA, Asier, “Los principios de responsabilidad y de precaucion como ejes de la intervencion
juridica en el campo de la genética y de las biotecnologias”, 2004, 17.

%! FEITO GRANDE, Lydia, E/ sueiio de lo posible, 408.

662 JoNAS, Hans, El principio de responsabilidad: ensayo de una ética para la civilizacién tecnolégica,
1995, 40.

663 FEITO GRANDE, Lydia, £/ suefio de lo posible, 409-410.

664 B esta capacidade do ser humano de calcular riscos derivados da sua a¢do e manifestados a médio e
longo prazo nio pode ser desprovida de consequéncias na esfera normativa, alargando proporcionalmente a
sua responsabilidade, mormente com as gerac¢des futuras. Cf. SILVA, Jorge Pereira da, Direitos fundamentais:
teoria geral, 137.

665 GARCIA, Maria da Gloria, “Principio da precaugdo”, 317.
666 URRUELA MORA, Asier, “Los principios de responsabilidad y de precaucion”, 16.
67 LOUREIRO, Jodo, “Da sociedade técnica de massas”, 811.
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utilizacdo, parece, cada vez mais, que as expetativas comunitarias “oscilam entre o otimismo
ingénuo e serddio da Modernidade e [um] novo obscurantismo apocaliptico™®8. A questdo
do risco deixa de se compadecer, neste contexto, com uma mera racionalidade técnico-
cientifica, exigindo antes uma ponderagdo normativa e valorativa®®. Assim se propicia a
interven¢do do Direito, essencialmente com vista a averiguar, avaliar e gerir 0s riscos —
conhecidos, temidos ou meramente hipotéticos — com o desiderato ultimo de proteger os
direitos fundamentais dos individuos ¢7°.

Em termos jusconstitucionais, como ja mencionamos supra, as suas repercussoes
fizeram sentir-se, inter alia, num certo “aggiornamento jusfundamental”, no crescimento do
dissenso e das fissuras entre valores constitucionalmente tutelados e a evolucdo da
consciéncia juridica comunitaria e no desenho da nocdo de “constituicdo a ou da
distancia”®”!. Além disso, sdo evidentes os seus ecos no dominio principioldgico, mormente
no que respeita aos principios da prevencdo (e suas crescentes insuficiéncias®’?) e da
precaucdo. Atentemos, ja de seguida, neste ultimo e no modo como ele nos pode auxiliar na

gestao dos riscos subjacentes a edicdo genética preventivo-terapéutica.

4.2. PRINCIiPIO DA PRECAUCAO — O SENTIDO DA DUE DILIGENCE

O principio da precaugdo — cujas origens remontam a década de 70, pelo labor da
doutrina germanica (Vorsorgeprinzip)®”® —, néo tendo acolhimento expresso no nosso texto
constitucional®’®, pode ser encontrado num conjunto de convengdes internacionais®’,

6

documentos juridicos europeus®’® e diplomas nacionais de natureza legal®”’. Este vetor

principiolégico, que surge como auténtico principio orientador das entidades publicas na

668 Jdem, 813.

669 MoNI1z, Ana Raquel, Os direitos fundamentais e a sua circunstdncia, 37.

670 ROMEO CASABONA, Carlos, “La construccion del derecho aplicable a la genética”, 33.
7! LOUREIRO, Jodo, “Da sociedade técnica de massas”, 819-825.

72 LOUREIRO, Jodo, “Prometeu, golem & companhia”, 191.

673 CHEN, Ling, “Realizing the precautionary principle in due diligence”, 2016, 4.

74 PEREIRA, André Dias, “Experimentacdo com pessoas”, 5. Sdo, porém, multiplas as suas refragdes
constitucionais, como nos da conta LOUREIRO, Jodo, “Da sociedade técnica de massas”, 870.

75 ARAGAO, Alexandra, “Principio da precaugio: manual de instrugdes”, 2008, 17-20.

676 O caso paradigmatico € o da sua previsdo expressa no art. 191.%2 TFUE. Cf. ARAGAO, Alexandra, “Art.
191.°— O ambiente”, 2012, 764.

77 ARAGAO, Alexandra, “Aplicagdo nacional do principio da precaugdo”, 2013, 160.
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investiga¢do, avalia¢do e, essencialmente, na gestdo do risco®’®, tem-se afirmado enquanto
“velha exigéncia de prudentia no cruzamento com uma crescente incerteza™’?. A sua
importancia na prote¢do de certos biobens — como a vida, a integridade pessoal e a satide —
¢ vastamente reconhecida pela doutrina®®?,

Como se sabe, a sua mobilizagdo apenas se justifica naqueles casos em que um
determinado “fendmeno, produto ou processo acarretam riscos graves, mas cuja avaliagdo
cientifica ndo nos permite determina-los, com suficiente certeza, quer qualitativamente, quer

quantitativamente”%8!

. Parece-nos evidente que, atento o estado de desenvolvimento da
técnica, os riscos da edigdo genética, além de graves®®?, sdo incertos (essencialmente, quanto
a sua verificacdo e gravidade), ndo havendo forma de saber se a mesma contribuira, de forma
efetiva, para tornar mais aprazivel a vida em sociedade ou se os seus ja identificados riscos
bioldgicos, demograficos, sociais e econdmicos poderdo conduzir a auténticas catastrofes®s3.
Qualquer decisdo tera, neste contexto, que ser tomada sob um “véu de ignorancia”
significativo®®4.

Muitos defendem, pois, que o principio da precaucado justifica a absoluta proibigao
do recurso a estas técnicas ou, pelo menos, a aprova¢ao de uma moratéria internacional que
paralise temporariamente a sua utiliza¢do. Nao podemos subscrever estas solugdes. Por um
lado, elas s6 promoveriam o surgimento de mercados negros biotecnoldgicos ou a
potenciacdo, em contexto de heterogeneidade regulatoria, do turismo biotecnologico (ou law

shopping®®®) para auténticos “paraisos de experimentagdo e de aplicagdo abusiva” de tais

praticas®®. Por outro lado, ndo concordamos que a humanidade se possa deixar sucumbir

78 Sousa, Susana Aires de, “Satide publica”, 628; tratando em pormenor cada uma destas dimensdes,
LOUREIRO, Jodo, “Da sociedade técnica de massas”, 862.

79 LOUREIRO, Jodo, “Bios, tempo(s) ¢ mundo(s)”, 505; ASCENSAO, José de Oliveira, “Intervengdes no
genoma humano”, 26.

80 L OUREIRO, Jodo, “Da sociedade técnica de massas”, 873.

681 COMMISSION OF THE EUROPEAN COMMUNITIES, “Communication from the Commission on the
precautionary principle”, 2.2.2000, p. 3; para uma analise dogmatica deste principio, ARAGAO, Alexandra,
“Aplicagdo nacional”, 159 e ss.; da mesma autora, “Principio da precaucdo”, 16 e ss.

682 A sua gravidade reside, v.g., na sua provavel irreversibilidade, nio sendo certo que se consigam reparar
os erros que eventualmente se causem ao patrimonio genético individual. Cf. DANCE, Amber, “Better beings?”,
1008.

683 FERREIRA, Ana Elisabete, “A intangibilidade da identidade genética humana — um direito humano?”,
2011, 121-123.

84 LOUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus”, 124.
85 BINET, Jean-René, Droit de la bioéthique, 84.

86 ROMEO CASABONA, Carlos, Genética, biotecnologia e ciéncias penais, 20; AGUDELO VELEZ, Camilo /
MARTINEZ SANCHEZ, Lina, “Terapia génica: una opcion de tratamiento y una controversia ética”, 2013, 346.
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ante a “heuristica do medo”, devendo sempre ter-se em conta que o risco-zero ¢ uma ficgao.
Sera, pois, sempre necessario que se corram riscos, colocando-se apenas a questdo de saber
quais sdo aceitaveis e até que ponto o devem ser®®’. Tal implicara, a nosso ver, uma analise
casuistica dos potenciais custos e beneficios.

No caso da terapia somatica, a doutrina tende a considerar, quase unanimemente,
que os beneficios superam os riscos, impondo-se apenas o respeito por um conjunto de
exigéncias materiais (v.g. obtencdo do consentimento livre e esclarecido, auséncia de
alternativas mais seguras, gravidade da doenca) e procedimentais (especialmente em
contexto de investigacdo e experimentagdo, exigindo-se a preparacdo do ensaio com
submissdo a protocolos rigorosos e dependentes de relatérios favoraveis ou autorizagdes
concedidos por comités locais ou nacionais ou por uma autoridade oficial competente®®®)
que visam assegurar a ndo vulneragdo de direitos fundamentais de todos os envolvidos e a
verificagdo de “diligéncia devida” durante todo o procedimento.

J& no caso da edicdo germinal para fins preventivo-terapéuticos, a doutrina tem-se
demonstrado cética®®®. Como ja vimos, a sua inadequagdo ndo se deve propriamente a uma
qualquer obje¢do de fundo, mas a obje¢des de risco situadas espacio-temporalmente®®’,
essencialmente por se entender que este procedimento é particularmente arriscado, ndo
apenas por causa dos efeitos secundérios que a edi¢cdo podera produzir e que se perpetuardo
por vérias geracdes, mas também porque existe a possibilidade de ocorrerem mutagdes
imprevisiveis que, no extremo, poderdo culminar em algo que ja nem sequer pertenga
biologicamente ao ser humano®®!. Isto para néo falar do conjunto de efeitos adversos que s6

poderdo ser avaliados a médio ou longo prazo, j& que os efeitos da intervenc¢do perpassam

geracoes.

87 A identificagio e avaliagdo do risco pressupde a utilizagdo de métodos cientificos; ja a gestdo do risco,
exige uma andlise holistica dos varios pressupostos ético-juridicos. Cf. LOUREIRO, Jodo, “Genética, moinhos
e gigantes”, 41; COTTIER, Thomas, “Genetic engineering, trade and human rights”, 306.

88 ROMEO CASABONA, Carlos, Los genes y sus leyes, 108.

89 Para uma sintese dos “pros” e “contras” desta pratica, v. RICHTER, Gerd / BACCHETTA, Matthew,
“Interventions in the human genome”, 312-313.

90 Objecdo essa que ndo ¢ inultrapassivel como nos da conta PETRE, loana, “Future generations and the
justifiability of germline engineering”, 2017, 333.

! Embora seja imprescindivel ndo esquecer que pouco se conhece acerca do risco real de essas mutagdes
gerarem doencgas e colocarem em risco as geragdes futuras. Cf. ANDORNO, Roberto, “Can human germline
alterations be ethically justified?”, 2017, p. 40; ASCENSAO, José¢ de Oliveira, “Interven¢des no genoma
humano”, 33; CLEMENTE, Graziella T., “Modulac¢ao génica em embrides humanos”, 267.
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Tendo em conta a gravidade e dimensdo dos riscos, parece-nos sensato que a sua
aplicacdo ndo seja levada a cabo até que a comunidade cientifica tenha uma opinido
minimamente consensual no sentido da sua recomendacao (com base em critérios de eficacia

e seguranga)®?

. Isso ndo impedird, porém, que entendamos que, reunidas certas condigdes,
a lei deva admitir que os individuos a ela possam recorrer para evitarem que a sua
descendéncia nasga com certas doengas ou deficiéncias.

Em primeiro lugar, ¢ importante que se tenha em conta que o tradicional discurso
bicéfalo entre técnica e risco se encontra ultrapassado®. Hoje em dia, o0 mesmo devera
centrar-se no confronto de distintos riscos: neste caso, o risco de editar € o risco de ndo
editar. Daqui resultara, desde logo, que apenas deverd, por ora, ser admissivel a edigdo
germinal para a prevencdo ou tratamento de doengas monogénicas muito graves (que

envolvam sofrimento consideravel e uma baixa esperanga média de vida)®**

, sempre que nao
exista terapia alternativa que seja cientifica, social ou eticamente preferivel e apenas quando
ndo haja registos de consequéncias negativas a curto, médio ou longo prazo decorrentes da
utilizagdo de uma tal terapia no ambito da edigdo somatica’®>. S6 neste caso nos parece ser
possivel afirmar que os riscos de ndo editar superam os riscos da edi¢do, devendo poder
optar-se, num ultimo grito de esperanga, pela edi¢do genética germinal, caso os pais assim o
entendam e nela consintam. Vejamos com mais detenimento cada um destes aspetos.

A limitagdo as doengas monogénicas deve-se, desde logo, ao maior conhecimento
cientifico de que dispomos acerca das mesmas (quer ao nivel genético, bioquimico e

clinico®®) e as maiores probabilidades de sucesso da utiliza¢do da edigdo genética na sua

prevenc¢ao ou tratamento. Quanto a analise da gravidade da enfermidade, esta impde-se tendo

692 Relembre-se que consenso nfo é unanimidade, nem esta deve ser exigida (ou uma qualquer aproximagao
a mesma), sob pena de se promover um desconcertante imobilismo. Cf. FOVARGUE, Sara / OST, Suzanne,
“When should precaution prevail?”, 315; ASCENSAO, José de Oliveira, “Intervengdes no genoma humano”, 42.

993 Como refere SCHWAB, ndo estamos condenados a uma escolha bindria entre “aceitar uma técnica e viver
b
com ela” ou “rejeita-la e viver sem ela”. Cf. SCHWAB, Klaus, 4 quarta revolugdo industrial, 7.

94 Ficam excluidas todas as doengas multifatoriais, bem como aquelas cuja causa genética ainda ndo é
clara. Cf. NosSAL, Gustav / COPPEL, Ross, Reshaping life, 117.

95 SGRECCIA, Elio, Manual de bioética, 417; COHEN, Cynthia, “Designing tomorrow’s children”, 304.
696 EvaNs, Christopher, “Germ-line gene therapy”, 97.
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em conta que riscos elevados serdo mais toleraveis quando a “recompensa do sucesso for
maior”, embora tal pressuponha também maior confianga na sua provavel eficacia®”/*%8,

Por outro lado, entende-se que a utilizagdo desta técnica s6 deve ser levada a cabo
como ultima ratio, i.e. ante a inexisténcia de alternativas mais seguras e eficazes. Varios
autores tém, neste contexto, defendido que os resultados obtidos através da edicdo genética
germinal ja sdo alcangaveis por via de outras técnicas, como ¢ o caso do DGPI®?. A nosso
ver, além de ser incorreta a ideia de que os resultados alcangados através desta técnica podem
ser equiparados as inovadoras potencialidades da CRISPR/Cas’", existem casos em que esta
surge mesmo como a Unica opgao para se evitar o nascimento de uma crianga doente: como
ocorre no caso de doengas autossomicas dominantes quando um ou os dois progenitores
sejam homozigotos (v.g. doenga de Huntington) ou de doengas autossémicas recessivas
quando ambos os pais forem homozigotos (v.g. fibrose quistica)’®!. Poderd sempre
argumentar-se que estamos ante situagdes residuais — o que ndo quer dizer que, de facto, elas
ndo existam e que nao possam afirmar-se como casos promissores de aplica¢do da técnica.

Por fim, o ultimo requisito visa garantir, dentro do possivel, a seguranca do
procedimento, impedindo-se a sua utilizagdo sempre e quando se souber, de antemao, que a
probabilidade de sucesso na sua realizacdo ¢ menor do que o risco de verificagdo de
consequéncias negativas. Deve exigir-se, pois, que os resultados alcangcados em sede de
terapia somatica sejam minimamente promissores, evitando-se uma ingénua precipitagdo na
aplicacdo deste tratamento pouco convencional.

A todas estas exigéncias acrescentamos a necessidade de se garantir a qualidade

dos centros de PMA (onde serdo presumivelmente realizadas tais intervencdes) e das equipas

07 BALTIMORE, David et al., “A prudent path forward for genomic engineering and germline gene
modification”, 2015, 37.

% Enumerando outros critérios relevantes para a selegdo de doengas para terapia génica, v. REGATEIRO,
Fernando J., Manual de genética médica, 400.

99 SOUTULLO, Daniel, “Cuarenta afios de revolucion biotecnolégica”, 78; RICHTER, Gerd / BACCHETTA,
Matthew, “Interventions in the human genome”, 314.

700 H4 quem realce, igualmente, que 0 DGPI sempre implica a produgdo de embrides, a maioria dos quais
serdo descartados, tendo a edigdo genética o potencial de evitar tal pratica, editando-se um unico embrido,
posteriormente destinado a implantagio em ttero materno. E preciso ver, porém, que este argumento se afirma,
pelo menos por ora, falacioso ja que a produgdo de varios embrides ¢ o descarte de alguns deles (aqueles que
ndo apresentem um “correto padrdo genomico”) € requisito imprescindivel para a sua seguranca e eficacia. Cf.
MIGUEL BERIAIN, Iiigo de / MARCOS DEL CANO, Ana, “Gene editing in human embryos”, 174; STEINBOCK,
Bonnie, “Inheritable genetic modification”, 180; CLEMENTE, Graziella T., “Modulagdo génica em embrides
humanos”, 267.

701 IsHi, Tetsuya, “Reproductive medicine involving genome editing: clinical uncertainties and

embryological needs”, 2017, 28; BARNETT, S. Ashley, “Regulating human germline”, 583.
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intervenientes, as quais devem ser compostas por membros devidamente qualificados e
preparados para a realizagdo do procedimento’®?. A obten¢do do devido consentimento
esclarecido, a garantia da confidencialidade da informagado genética envolvida, bem como a
fiscalizacdo de todo o processo por um 6rgao nacional competente (entre ndés, o CNPMA)
sdo, igualmente, requisitos imprescindiveis. Em suma, exige-se, uma vez mais, o respeito
pela “diligéncia devida”, quer no plano material, quer procedimental’®.

Esta ¢, por ora, a nossa resposta precaucional face a edigdo germinal preventivo-
terapéutica. Uma resposta que, como se v€, ndo ignora o risco, mas tampouco se deixa
dominar por ele’®. Estamos conscientes de que uma qualquer decisdo precautoria sempre
acarretara riscos’®®, desde logo aqueles que podem resultar de uma aversdo inflexivel aos
mesmos’%. Por isso, subscrevemos as palavras de BARBOSA DE MELO quando afirma que,
no ambito da sociedade de risco, todas as decisdes adotadas sdo, por maioria de razao,
tomadas em contexto de incerteza, pelo que a respetiva racionalidade apenas se alcancgara

»797 E justamente isso que ambicionamos,

através de uma “estratégia de pequenos passos
que se deem pequenos passos; aqueles que, um dia, nos permitirdo alcangar um estado de
desenvolvimento técnico que reduza o risco a niveis cientificamente aceitaveis. Quando
assim for, parecem ndo existir motivos suficientemente solidos para que se continue a

impedir o tratamento de doencas genéticas graves que causam, de geragdo em geracao,

702 LOUREIRO, Jodo, “Estatuto del nasciturus”, 126.

703 A diligéncia devida e o principio da precaugdo estdo profundamente associados, embora nio se
confundam. Cf. CHEN, Ling, “Realizing the precautionary principle”, 23; OLIVEIRA, Guilherme de / LOUREIRO,
Jodo / REIS, Rafael Vale e, “Los principios de precaucion y de debida diligencia: entre la tradicion y la
innovacion”, 2012, 125 e ss.; NAS / NAM, Human genome editing, 182.

704 Este ¢, segundo cremos, o pressuposto do qual se deve partir para compreender o principio da precaugio
e a sua utilidade, negando-se razdo a quem o critica por ser “ambiguo, incoerente e paralisante” (CASS
SUNSTEIN). Cf. HIGHMAN, Ludovic, “Le principe de précaution: vers une redéfinition des frontiéres du
risque?”’, 2009, 105-106; GARCIA, Maria da Gloéria, “Principio da precaugdo”, 323. Entendemos que, de modo
algum, este principio prossegue uma qualquer “agenda anti-cientifica” ou constitui um “trav@o ao progresso”.
Salvo casos extremos, ele ndo deve conduzir a interdi¢des ou proibi¢des; antes devera promover a analise dos
custos e beneficios, a avaliagdo da tolerancia social face ao risco e a adogdo de medidas restritivas
proporcionadas e ndo discriminatdrias, que favoregcam o equilibrio entre a busca de inovagdo e progresso e a
necessidade de proteger os direitos individuais e coletivos dos individuos (presentes e futuros). Cada uma
dessas medidas devera ser periodicamente revista e eventualmente modificada a luz dos avangos cientificos. O
principio da precaucdo demanda, pois, “mais e melhor ciéncia”, encorajando a “exploracdo de modelos
alternativos de desenvolvimento que sejam compativeis com a boa qualidade de vida”. Cf. ANDORNO, Roberto,
Principles of international biolaw, 73; ROMEO CASABONA, Carlos, Los genes y sus leyes, 37.

705 GARCIA, Maria da Gloria, “Principio da precaugdo”, 329.
706 MoNi1z, Ana Raquel, Os direitos fundamentais e a sua circunstdncia, 47.
707 MELO, Antdnio Barbosa de, “Crise e crises: uma perspetiva juridico-politica”, 2010, 18 e ss.
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grande sofrimento e mortes prematuras’®®. E ¢é praticamente certo que esse dia chegara’®,

basta que continuemos a caminhar, sempre atentos e cautos, porque, afinal de contas, ¢

“sempre melhor errar do lado da precaugdo™’!°.

708 NUNES, Rui, “Dilemas éticos na genética”, 1998, 123. E neste sentido, alids, que tém apontado varias
recomendagdes de entidades internacionais, as quais comeg¢am a revelar uma faceta mais moderada e, por vezes
até, de consideravel abertura face a esta pratica. A tendéncia ¢ a de se apelar por calma ante um clima de panico,
prudéncia para evitar precipitagdes e didlogo enquanto arma contra o siléncio, o qual pode ser, no fim de contas,
a mais violenta de todas as respostas ao progresso biotecnologico. Cf. FERREIRA, Ana Elisabete, “A
intangibilidade da identidade genética humana”, 112; além dos ja citados informes do NCB e dos NAS/NAM,
cf. COMITATO NAZIONALE PER LA BIOETICA, L editing genetico e la tecnica CRISPR-Cas9: considerazioni
etiche, 23 de fevereiro de 2017; DEUTSCHER ETHIKRAT, Germline intervention in the human embryo, 2017; DE
WERT, Guido ef al., “Human germline gene editing: recommendations of ESHG and ESHRE”, 2018.

709 DOUDNA, Jennifer / STERNBERG, Samuel, 4 crack in creation, 222.
719 ANDORNO, Roberto, Principles of international biolaw, 61.
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CONCLUSOES

“Man sieht die Sonne langsam untergehen und
erschrickt doch, wenn es plotzlich dunkel ist.”

Franz Kafka

Percorrido este caminho pelo trilho exdtico da engenharia genética, torna-se
evidente a conexdo estreita e complexa entre a biomedicina e os direitos e liberdades
fundamentais, a qual tende a cristalizar-se numa veemente tensdo dialética. Como refere
JAMES MCCARTNEY, parece que “s6 agora comecamos a aprofundar os enigmas éticos,
politicos e juridicos que a ciéncia e a tecnologia nos langaram™’!!. A presente investiga¢do
pretende ser um humilde contributo na prossecucao dessa dificil tarefa.

Iniciamos com a apresentacdo de conceitos basicos de genética e algumas
consideragdes sobre momentos marcantes no desenvolvimento da chamada Revolugdo
Genomica, dos quais se destacou a conclusdo do PGH. Atualmente, sdo multiplos os desafios
colocados pela “nova” genética preditiva, pelo desenvolvimento e implementacdo de
modelos terapéuticos personalizados ou pela possibilidade de edi¢do do genoma (Cap. I).

Em seguida, tentamos definir engenharia genética — situando-a no ambito das
intervengdes genéticas diretas — e qualifica-la consoante a linha celular intervencionada, o
genoma-alvo e a finalidade prosseguida. Foi nesse momento que partimos para a analise da
mais recente e revoluciondria técnica de edi¢do genética: a CRISPR/Cas. Esta “tesoura
molecular” destaca-se pela sua elevada precisdo e especificidade, adaptabilidade,
simplicidade e baixo custo, apresentando inimeras potencialidades no dominio da medicina,
exploragdo agricola, biodiversidade e até melhoramento genético. Ela ndo ¢, no entanto,
desprovida de sérios riscos para o ser humano e para o proprio ecossistema, o que justifica
que se avance com cautela 8 medida que se promove a discussao em seu torno, de preferéncia
marcada pela transparéncia e ampla participacdo democratica (Cap. II).

Foi entdo que, partindo de uma breve caraterizacdo da fragilidade humana e da
vulnerabilidade do individuo em contexto de doenca, comegamos a tragar um roteiro ético-
juridico para a discussdo em torno da edigdo genética para fins preventivo-terapéuticos.
Como ndo poderia deixar de ser, tomamos como ponto de partida a analise, no contexto atual

da internormatividade, da bioconstituicdo mundial, mais especificamente através da sua

"I MCCARTNEY, James, “Embryonic stem cell research and respect for human life: philosophical and legal
reflections”, 2001, 624.
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consideragdo em termos de fontes. Nesse sentido, analisdmos varias Declaragdes e
Convengoes vigentes no quadro internacional e (pan-)europeu, caraterizando em que medida
estas visam tutelar o patriménio genético humano, bem como direitos e liberdades
fundamentais dos individuos que ndo podem ser vulnerados, quer em contexto de
investigacdo e experimentacdo cientificas, quer de pratica clinica. Levamos a cabo,
igualmente, uma breve referéncia as normas emanadas pela UE na matéria, ndo deixando de
chamar a atencdo para as suas insuficiéncias no que respeita a tutela da identidade genética
do ser humano.

Aqui chegados, examinamos a tendencial aproximag¢ao da biomedicina ao Direito
Internacional dos Direitos Humanos, destacando, em tempos de panjusfundamentalizacao,
o surgimento de novos biobens ou, como ocorrera na maior parte das vezes, de novas
dimensdes de biodireitos. Ao referirmos estes ultimos, alertdmos ainda, inter alia, para a sua
natureza objetivo-coletiva, bem como para os seus perigos e incongruéncias. Do mesmo
modo, afloramos o progressivo adensar de um cada vez mais forte “discurso dos deveres”
face as geragdes presentes e futuras.

Foi entdo que, num contexto de abertura do Direito Constitucional a novos
esquemas regulativos supranacionais e extra-estaduais, bem como de progressiva
constitucionaliza¢do do Direito Internacional, caraterizamos o modo como a bioconstitui¢cao
portuguesa tutela a identidade genética, concluindo que esta se trata, entre nds, de um bem
jusconstitucionalmente protegido que se afirma como prius antropoldgico-existencial, como
substrato fundamental da identidade pessoal e condicionante da relagcdo da pessoa com o
outro e com o meio. Defendemos, também, que a sua protecdo ao nivel constitucional
abrange a tutela do genoma como substrato comum da todos os membros da espécie humana
(nivel macro), bem como a irrepetibilidade e tendencial intangibilidade do genoma
individual (nivel micro). Tal tutela sera levada a cabo, relativamente a seres humanos ja
nascidos, por via do reconhecimento de um direito; j4 no que respeita a embrides e fetos,
reconhece-se a existéncia de um dever de protegao.

Além disso, caraterizdmos a regulamentacgdo infraconstitucional vigente no nosso
ordenamento juridico e aplicavel em matéria de edicdo genética, quer no ambito da
investigacdo e experimentacdo cientificas, quer da pratica clinica. Em sintese, concluimos

pela exclusiva admissibilidade da terapia génica somatica, proibindo-se a afetacdo da linha
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celular germinal e de todas as intervencdes genéticas que visem o melhoramento de seres
humanos (Cap. III).

Na sequéncia, propusemo-nos responder a questao de saber se, de jure condendo, nao
se justifica uma abertura ou relaxamento ético-juridico face a edi¢do genética germinal
preventivo-terapéutica, sempre e quando se verifiquem algumas condigdes especificas.

Nesse sentido, comegamos por analisar a relagdo entre o principio matricial da
dignidade humana — entendida a partir de uma matriz kantiana — e a engenharia genética.
Coube destacar o seu relevante papel como fundamento dos direitos humanos e fundagio de
todo o edificio constitucional e afastar, ante a dificuldade de definir o seu contetdo e sentido
normativos, a ideia de que a mesma se trata de uma “férmula vazia”. No campo da edigdo
genética, verificdmos a tendéncia de se mobilizar um tal argumento como uma dupla face
de JANUS, razdo pela qual entendemos que o mesmo ndo deve ser invocado de forma
auténoma, mas antes como meio para a promo¢ao do didlogo entre diferentes polos
conflituantes.

Logo apds, percorremos cada um dos direitos fundamentais que apresentam maior
relevancia nesta matéria, realcando a necessidade de se promover, ante a ocorréncia de
conflitos jusfundamentais, a sua concordancia pratica. No ambito do direito a vida, focamos
a nossa aten¢do na questdo de saber se a garantia da inviolabilidade da vida humana se
estende a vida intrauterina. A esse proposito, concluimos que a Constitui¢do a tutela como
valor em si mesmo ou bem objetivo, protecdo essa que vai variando consoante a fase de
desenvolvimento do embrido (e do feto), o seu locus e a sua viabilidade. Por outro lado,
concluimos que o direito a integridade pessoal — além de fundamentar a necessidade de
prestagcdo de consentimento livre e esclarecido, o qual assume algumas particularidades no
quadro da edi¢do genética germinal — ndo pode ser invocado como argumento de oposicao
a edi¢do genética em sentido positivo, embora vede a edigdo genética em sentido negativo.
Ja a liberdade procriativa parece apontar, por um lado, para a possibilidade de se recorrer as
novas técnicas biomédicas para fins de procriagdo (exceto quando tal redunde numa violagao
da dignidade humana) e para o direito (ou dever?) dos pais de editarem geneticamente os
filhos para os livrar ab initio de certas doengas ou deficiéncias. Relativamente a liberdade
de criacdo cientifica, coube realgar a enorme importancia da sua tutela, mas também da
necessidade de esta respeitar devotamente o ser humano e os seus direitos e liberdades,

garantindo-se uma ciéncia human(izad)a e de confianca. J4 a saude parece ser, neste
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contexto, o principal (mas ndo exclusivo) elemento a mobilizar para defender a
admissibilidade da edi¢do germinal preventivo-terapéutica. O principal desafio a ultrapassar
sera, pois, o de se conseguir tracar uma linha distintiva entre satide, doencga e melhoramento.
Alertando para a desadequacdo da utdpica definicdo de satde sugerida pela OMS,
destacamos o potencial da proposta conceitual de ABELLAN-GARCIA SANCHEZ, a qual
mobiliza dois critérios (de natureza objetiva e subjetiva) que nos podem ajudar, de forma
relativamente satisfatoria, a ultrapassar esta dificuldade. Por fim, defendemos que a
utilizacdo da engenharia genética ndo implica a exclusdo e discriminagdo das pessoas com
deficiéncia, antes tera o potencial de promover a participagao plena desses sujeitos nos varios
niveis de interagdo societaria.

Aqui chegados, pontudmos ainda que a engenharia genética assume um carater
eugénico, o que nao implica necessariamente a sua condenagdo imediata, pelo menos quando
levada a cabo no ambito preventivo-terapéutico. Do mesmo modo, desmistificdmos o
argumento da rampa-resvaladiga — o qual subestima o Direito e o poder de cada individuo
de respeitar limites razoaveis e decisdes sdbias —, bem como a questdo de saber se estas
praticas podem agravar as brechas existentes em sociedades j& largamente fragmentadas e
marcadas pela desigualdade.

Por fim, destacamos, no contexto da atual sociedade mundial de risco, a importancia
do principio da precaucdo, o qual parece aplicar-se na matéria em andlise. Se alguns o
invocam para justificar proibi¢cdes ou moratdrias internacionais no ambito da edi¢do genética
germinal, cremos que, embora nos parega sensato que tais intervengdes nao sejam levadas a
cabo até que a comunidade cientifica tenha uma opinido mais solida no sentido da sua
recomendacao, tal ndo deve impedir que venham a ser empregues no tratamento de doengas
monogénicas graves sempre que nao existam alternativas, quando ndo haja registos de
consequéncias negativas decorrentes da utilizagdo de tal terapia no ambito da edigdo
somatica e se garanta o respeito pela observancia de um conjunto de requisitos
procedimentais de diligéncia devida (Cap. IV).

Cabe ao jurista ndo apenas “racionalizar o presente, mas também programar o
futuro”, especialmente numa época em que o progresso biotecnoldgico transforma il

futurible in futuro™'2. Como relembra HARARI, “a ascensdo da biotecnologia ira certamente

712 MANTOVANI, Ferrando, “Problemi giuridici delle manipolazioni genetiche”, 1993, 92.
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mudar o mundo, o que ndo significa que haja apenas um unico desfecho possivel”’!* — o de
um futuro cadtico e opressivo. Por essa razdo, estamos com ANA ELISABETE FERREIRA
quando afirma que o legislador nao se pode deixar influenciar exacerbadamente por posigdes
ético-filosodficas que resultem na “indignidade de ndo fazermos tudo o que ¢ possivel para
diminuir a doenga (...) com a nobreza de quem tem como obrigacdo fazer com que as
proximas geragdes possam ter doengas menos graves”’ !4, Nido serd a saude, afinal, um dos
mais nobres legados que podemos deixar aos futuros habitantes deste nosso planeta?
Pensamos que sim e, por isso, que se desagrilhoe PROMETEU, a0 mesmo tempo que se ensina
ao ser humano que o fogo que o torna tdo poderoso quanto uma divindade, pode ser aquele

que, manuseado de forma imprudente e incauta, facilmente o destruira.

713 HARARI, Yuval N., Homo Deus, 443.
714 FERREIRA, Ana Elisabete, “A intangibilidade da identidade genética humana”, 109.
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