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RESUMO

O presente trabalho realiza uma abordagem dos avancos cientificos na area da
genética humana, precisamente sobre as técnicas de edicdo genética, face a realidade
juscivilistica familiar. Em outras palavras, busca-se enformar uma antecipacdo do cenario
das relacGes familiares, designadamente as relacdes paterno-filiais e suas responsabilidades
parentais, diante da possibilidade de uma futura regulamentacao da edicdo genética germinal
com finalidade preventivo-terapéutica.

Os avancos biocientificos no ambito da edicdo genética humana oferecem um
horizonte de possibilidades com eficacia e precisdo nunca antes alcancadas, invertendo a
conhecida relacdo entre 0 Homem e a Natureza, ao passo que permitem ao ser humano
modificar sua constituicdo genética no menor dos detalhes, o que acarreta preocupacoes,
principalmente, no que tange ao espectro eugénico. As vias e propositos da edi¢do de genes
sdo diversos, sendo a intervencdo na linha germinativa humana a que permanece sob fortes
e impactantes discussdes a nivel mundial, mesmo quando permeadas por fins de alcance da
salde, e cuja implementacdo alia-se fortemente as técnicas ja utilizadas de procriacdo
medicamente assistida.

Nesse contexto, & reconhecido um conflito entre direitos fundamentais,
nomeadamente o direito a identidade genética do ser humano, que se confronta com o0s
direitos a saude, liberdade cientifica, liberdade procriativa e integridade fisica. Ao transpor
e antecipar este conflito para o cendrio juscivilista, vislumbramos prospectivos pais,
inseridos na realizacdo do seu projeto parental, numa encruzilhada relativa: de um lado, a
protecdo da identidade genética do filho em formacéo; por outro, vinculados ao dever de
zelar pelo direito a saude dos filhos, com apoio no proprio direito a liberdade reprodutiva.

A relevancia da tematica comprova-se pelo carater emergente, inovador e carente
de regulamentacdo, o que conduz a presente pesquisa igualmente a uma anélise dos melhores
caminhos a serem tomados para que, no futuro, a edi¢do genética germinal com finalidade
preventivo-terapéutica seja prudente e responsavelmente utilizada pelas familias que
almejam melhores niveis de salde para os filhos, desde o inicio da sua vida em formacao.

Palavras-chave: Edicdo genética. Relacdo paterno-filial. Responsabilidade

parental. Saude. Liberdade procriativa. Identidade genética.



ABSTRACT

The present work approaches the scientific advances in the area of human genetics,
precisely on the techniques of genetic editing, in the face of the familiar juscivilistic reality.
In other words, it seeks to shape an anticipation of the scenario of family relationships,
namely paternal-branch relationships and their parental responsibilities, in view of the
possibility of future regulation of germline genetic editing for preventive-therapeutic
purposes.

Bioscientific advances in the field of human genetic editing offer a horizon of
possibilities with efficiency and precision never achieved, inverting the well-known
relationship between Man and Nature, while allowing human beings to modify their genetic
makeup in the smallest of details, which raises concerns, mainly, with regard to the eugenic
spectrum. The ways and purposes of gene editing are diverse, with intervention in the human
germ line being the one that remains under strong and impactful discussions worldwide,
even when permeated by the purposes of reaching health, and whose implementation is
strongly combined with techniques already medically assisted procreation.

In this context, a conflict is recognized between fundamental rights, namely the
right to the genetic identity of the human being, which confronts the rights to health,
scientific freedom, procreative freedom and physical integrity. When transposing and
anticipating this conflict to the Juscivilist scenario, we envision prospective parents, inserted
in the realization of their parental project, at a relative crossroads, on the one hand, to the
protection of the genetic identity of the child in formation and, on the other hand, linked to
the duty of ensuring the children's right to health, supported by the right to reproductive
freedom.

The relevance of the theme is evidenced by the emergent, innovative and lacking
regulation character, which also leads the present research to an analysis of the best paths to
be taken so that, in the future, the germinal genetic editing for preventive and therapeutic
purposes is prudent and responsibly used by families that aim for better health levels for
their children, since the beginning of their life in formation.

Keywords: Genetic editing. Paternal-filial relationship. Parental responsibility.
Health. Procreative freedom. Genetic identity.
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1. INTRODUCAO

Os avancos cientificos no ambito da edi¢do genética humana alcangcaram uma
realidade outrora tida como ficcdo®. As possibilidades apresentadas pelas recentes
descobertas da Biociéncia denotam a importancia do debate acerca da edicdo de genes
humanos, tendo em vista a urgente necessidade de conscientizagdo social, bem como de
regulamentac&o legal especifica e atualizada, principalmente com o fito de alicercar a tutela
de importantes direitos. Ademais, frente a devastadora e dramatica realidade mundial trazida
pela pandemia do virus COVID-19, mais do que nunca o desenvolvimento de técnicas

biocientificas merece a devida atencdo e acolhimento.

O estudo a respeito da possibilidade de edicdo do genoma humano tem estado no
cerne de pesquisas cientificas desde meados do século XX, época em que se desenvolveu o
Projeto Genoma Humano?, com o estudo sistematizado do cddigo genético dos seres
humanos. A descoberta desencadeou imparaveis discussfes sobre as possibilidades da
alteracdo dos genes, correspondendo a um dos temas que mais ganham a atencdo da
comunidade cientifica mundial. A relevancia da tematica deve-se ao proprio conceito de
genoma, que corresponde ao conjunto de material genético contido em cada organismo,
sendo este composto por milhares de células; o DNA (4cido desoxirribonucleico)®, molécula
constituinte do genoma, esta presente no interior de todas as células do nosso corpo. Ao
considerar estarmos “inevitavelmente cercados de células”, constituindo estas a unidade-

base de todos 0s seres vivos*, mostra-se nitida a importancia do estudo genémico.

1 A obra “Admirdvel Mundo Novo”, de Aldous Huxley, é constantemente citada nos estudos
cientificos atuais como a realidade alcangada pela Engenharia Genética do século XXI. O romance, publicado
em 1932, antecipa desenvolvimentos na area da tecnologia reprodutiva e biocientifica que, em combinagéo
com outros avancos, acarretam alteraces profundas na sociedade.

2 A sequenciacdo progressiva do genoma humano teve inicio em 1990, através da criagdo do Human
Genome Project (HGP), principalmente subsidiado e coordenado pelos EUA, com a colaboracdo do
Departamento de Energia e apoio de mais de mil cientistas de outros cinco paises, como o Reino Unido, Franca,
Alemanha, Japdo e China. Cf. PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos: De
Mendel & Revolucdo Gendmica do Século XXI: a pratica, a ética, as leis e a sociedade, 2019, p. 74.

3 Em 1953, os cientistas Watson e Crick descobriram a disposi¢cdo do DNA humano em dupla hélice,
bem como o modo segundo o qual se realizava a transmissdo genética no Homem, através da interpretacdo
dum modelo metalico que construiram. As investigaces que fulminaram nessa descoberta foram realizadas
em Cambridge, sem qualquer integracdo em equipes ou mandatados por superiores, apenas “por sua conta”.
Cf. PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 68-69.

4 Cf. CURADO, Silvia, Engenharia Genética: O Futuro ja Comecou, 2017, p. 15.



O caminho percorrido pelas pesquisas desencadeadas por tais descobertas
cientificas levou-nos a chamada Revolugio Gendmica®, inserida na atual era biotecnoldgica.
Dentre os principais avangos contemporaneos na area da genética humana, verifica-se a
descoberta da chamada técnica de edicdo genética CRISPR-Cas9, que remodelou as
discussdes sobre o0 assunto, acarretando uma verdadeira reviravolta na area de pesquisa do
genoma e levantando questdes bioéticas profundas. A realidade cientifica com que nos
deparamos corresponde ao alcance da possibilidade de realizar modificagbes no cddigo
genético humanao, inclusive capazes de interferir na linha reprodutiva, com uma precisdo e

simplicidade jamais alcangadas.

A discusséo em alta € atinente a edicdo genética na linha germinativa humana, uma
vez (ue esta apresenta consequéncias capazes de atingir a carga genética da descendéncia.
Em 2017, o Conselho de Etica Alem&o emitiu uma recomendacéo ad hoc pedindo por um
debate politico global e uma regulamentagéo internacional a respeito da intervencdo genética
germinal humana®, cujo carater iminente restou corroborado pela recente noticia a respeito
da aplicacao clinica da técnica CRISPR em edicao genética de embrides humanos na China,
ao que se seguiu a prisdo do cientista He Jiankui, que anunciou, em novembro de 2018, o
nascimento de bebés gémeas geneticamente modificadas para tornarem-se resistentes ao

virus da imunodeficiéncia humana (HIV).

Estamos diante de um cenério em que a edicdo genética em linha germinativa
humana demanda urgente reflexdo e debate, uma vez que representa um futuro que ja esta
acontecendo. Indubitavelmente, a discussdo desse tema traz reverberacdes em diversas
questBes e em grandiosas dimensdes, desde a problematica no que concerne a protecdo do
embrido humano; o respeito, responsabilidade e solidariedade para com as futuras geracoes;
até a questdo concernente aos direitos e deveres parentais na seara da reproducdo

medicamente assistida.

Desse modo, vivemos hoje uma realidade cientifica em que a modificacdo genética

é capaz de oferecer solugdes, resolver problemas e, inclusive, criar o desejavel, seja ele qual

> SCHWAB, Klaus, A Quarta Revolugéo Industrial, 2017, p. 6.
6 DEUTSCHER ETHIKRAT, Germline intervention in the human embryo: German Ethics Council
calls for global political debate and international regulation, 2017.

" KLEIN, Alice/LE PAGE, Michael, “World’s first gene-edited babies announced by scientist in
China”, 2018.



for. Assim, pode-se afirmar que a constituicdo genética do ser humano nunca esteve em
patamar tdo alto de vulnerabilidade, o que levanta questdes de todo tipo. Essa realidade
renova, para além das diversas polémicas no campo da bioética, a visao a respeito da tutela
de direitos fundamentais protetores de designados biobens, oriundos de uma designada
Bioconstitui¢do, que provém do cenario existente aquando do acolhimento constitucional do
direito a identidade genética do ser humano®.

Por outro lado, ha direitos fundamentais que, interpretados nesse cenario
bioconstitucional, tutelam o desenvolvimento das técnicas de edicdo genética, a depender da
sua finalidade, como os direitos a cria¢do cientifica, a protecdo da salde, a integridade fisica
e a constituicdo familiar na sua vertente de liberdade procriativa. Neste contexto, o
acolhimento pela ordem juridica dos avancos da engenharia genética depende de uma efetiva
solucdo a um verdadeiro conflito entre direitos fundamentais.

O deslocamento de tal panorama conflituoso para uma realidade civilista familiar
encontra traducdo nas decisdes reprodutivas e responsabilidades parentais, designadamente
no molde renovado que, talvez, a estas seja atribuido. Indo mais além, com a ampliacdo do
espaco de expressdo decisorio em ambito reprodutivo®, consequéncia dos avancos da
genética atinentes a medicina reprodutiva, vislumbra-se a possibilidade de uma
correspondente ampliacdo da responsabilidade civil parental perante os filhos.

O presente estudo, valendo-se do método de revisao bibliogréafica, documental e
dedutivo, a partir da analise de obras monograficas, artigos de revistas da especialidade, bem
como de documentos emanados por diversas entidades nacionais e estrangeiras, organiza-se
da seguinte maneira:

Em primeiro lugar, serdo analisadas as possibilidades cientificas atuais, trazendo
um breve histdrico e conceito sobre a técnica de edi¢cdo de genes CRISPR-Cas9, retratando

0 qué e como ¢é possivel ser feito em termos de modificacdo genética humana. No segundo

8 Em cenario atinente aos promissores desenvolvimentos do mencionado Projeto Genoma Humano,
em meio ao surgimento de preocupacdes a respeito da vulneracao do patriménio genético humano, foi acolhida,
como direito fundamental da Constituicdo da Republica Portuguesa, a identidade genética do ser humano, pela
Revisdo Constitucional de 1997.

9 Nesse contexto, a liberdade reprodutiva é atribuida uma interpretagdo paradoxal, pois, a0 mesmo
tempo que ganha campo de expressividade, as avangadas possibilidades cientificas acarretam a exigéncia de
maior responsabilidade na tomada de decisbes reprodutivas. Vide Parecer sobre Procriagdo Medicamente
Assistida do Conselho Nacional de Etica para Ciéncias da Vida (44/CNECV/2004).

10



capitulo desta parte, abordar-se-&0 0s motivos nos quais se baseiam 0s receios na permisséo
ao desenvolvimento de tal tecnologia.

Na parte seguinte, serdo trazidos a colacdo os regulamentos existentes sobre a
tematica da experimentacao genética sob um vies de protecdo da dignidade humana, tanto a
nivel interno, como a nivel internacional e europeu. Serdo ainda abordados o principio da
dignidade humana na sua relacdo com a genética e alguns direitos fundamentais da
Constituicao da Republica Portuguesa numa interpretacéo bioconstitucional e civilista, como
o direito a vida, a integridade fisica e a salude, com uma especial analise do direito a
identidade genética do ser humano, por este tratar especificamente da protecdo do genoma
humano. No ultimo capitulo desta parte, analisar-se-a a possibilidade de reconhecimento de
um conflito entre os direitos fundamentais analisados.

Em seguida, realizar-se-a uma transposicao do reconhecido conflito entre direitos
fundamentais para um cenério juscivilistico, no &mbito das relagGes privadas e familiares,
ao colocar os pais diante de uma futura encruzilhada atinente a escolher entre a edicdo
genética para protecdo da salde ou o respeito pela identidade genética dos filhos em
formacgdo. Na mesma parte, trabalharemos com a enformacéo de uma responsabilidade civil
dos pais pelo descumprimento de deveres parentais em sede de projeto parental na medicina
reprodutiva e genética, numa releitura atualizada das acGes indenizatérias de wrongful life.

Em ultimo lugar, realizar-se-a uma abordagem sobre o sentido no qual devem ser
dados os passos para uma futura abertura legislativa ao desenvolvimento e implementacao
das técnicas de edicdo genética em linha germinal, com a finalidade de criar um
enquadramento harménico de tal tecnologia na ordem juridica constitucional-familiar, num
caminho pautado pela responsabilidade bioética em didlogo com o principio da precaucéo,
num sentido de principio da devida diligéncia.

Por derradeiro, a relacdo tradicional de dominacdo do Homem pela Natureza foi
invertida pelo alcance da efetiva possibilidade cientifica de modificar a constituicdo
bioldgica do ser humano de modo permanente, com a perpetuagédo da edi¢do geneética para
as futuras geracBes. Transpondo o ensinamento de Bobbio'?, tem-se em causa uma luta entre
0 progresso cientifico e o progresso moral, que se trava especialmente diante do carater
efetivo daquele em detrimento da auséncia de indicativos de medida em relagéo a este;

mesmo que, utopicamente, definissemos um entendimento universal sobre moral. Nessa

10 BOBBIO, Norberto, A Era dos Direitos, 2004.

11



conjuntura, relevante encerrar o texto introdutorio citando Hans Jonas: “Age de tal maneira

que os efeitos da tua acgdo ndo sejam destruidores da futura possibilidade dessa vida™!t,

11O autor realiza tal imperativo ao fazer uma releitura do imperativo categoérico de Kant: “Age de tal
maneira que possas desejar que a maxima da tua acgdo se torne no principio de uma lei universal”. JONAS,
Hans, Etica, Medicina e Técnica, 1994, p. 45-46.

12



PARTE I: OS AVANCOS CIENTIFICOS DA EDICAO GENETICA

“[...] a natureza humana é o fulcro dos nossos conceitos de justica,
de moralidade e de uma vida agradavel e tudo isto se alterara se (a
engenharia genética ao nivel da espécie) alastrar”.

Fukuyama®2,

Os avancos da Engenharial® Genética concretizaram uma realidade antes vista
como ficcio ou mera expectativa'®. As discussdes que outrora travavam-se em torno de
incertezas, hoje ganham um contorno real e iminente. Mais do que nunca, a dominagao da
Natureza pelo Homem demanda reflexdes e reformulacGes urgentes, tanto com a finalidade
de possibilitar 0 alcance das benesses viabilizadas, como para estabelecer fronteiras no que
concerne a possiveis riscos e prejuizos ao ser humano.

O horizonte biocientifico oportunizado pelos avancos da edicdo genética, em
ambito de intervencBes diretas®®, constitui-se de diversos expedientes aptos a proceder
edicdes no genoma humano. Estas podem ser realizadas por meio de técnicas genéticas de
insercdo, modificacdo, substituicdo ou supressdo®. No que tange a qualificagdo de tais

alteracdes, temos que a edicdo pode ser feita no DNA nuclear ou mitocondrial, a depender

2 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pds-humano: Consequéncias da Revolucéo
Biotecnoldgica, 2002.

13 Jonas traz o sentido de engenharia biologica em analogia com o que se entende por engenharia: “No
seu sentido comummente aceite, significa esta o conceber e construir complexos artefactos materiais para uso
humano. O que inclui a revisdo, para fins de adaptacdo ou melhoramento, de projectos j& existentes, isto é, o
ulterior desenvolvimento daquilo que a arte da engenharia ja criou. O seu fundamento [...] € sempre o do uso
em beneficio de algum utente, ou seja, em funcdo de um bem humano tido como pressuposto [...] A distin¢cdo
era clara: 0 homem era o sujeito, a natureza o objecto do dominio tecnoldgico [...] O advento da engenharia
bioldgica assinala um afastamento radical daquela tdo clara distin¢&o [...]: 0 homem transforma-se em objecto
direto, tanto como em sujeito da mestria da engenharia”. JONAS, Hans, Etica..., p. 66.

14 Ou mesmo impossibilidades. Na obra de Fukuyama, o autor refere o quanto a modificagdo do DNA
humano estava além das expectativas da realidade: “[...] apesar de ja se ter completado o Projecto do Genoma
Humano, a biotecnologia esta ainda muito longe de ser capaz de alterar o ADN dos seres humanos da mesma
forma que lhe foi possivel modificar o ADN do milho ou do gado bovino. H&A quem afirme que nunca
chegaremos ao ponto de o poder fazer e que as potencialidades da tecnologia genética foram enormemente
empoladas, tanto por cientistas ambiciosos como por empresas do sector em busca de lucros rapidos. Para
alguns, a modificacdo da natureza humana ndo s6 néo é possivel, como ndo faz parte, nem remotamente, da
agenda da biotecnologia contemporanea”. FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro P6s-humano..., p. 122.
Hoje assistimos a derrocada de tais suposicoes.

15 Que se diferem da farmacologia genética ou do diagndstico genético pré-implantacéo, que consiste
na selecdo de embrides antes da transferéncia para o Gtero materno, nao realizando qualquer alteracdo no cédigo
genético embrionario.

18 FIGUEIREDO, Eduardo Antdnio da Silva, Desagrilhoar Prometeu? Direito(s), Genes e Doenca(s):
Desafios Constitucionais na Era da Engenharia Genética, 2020, p. 33-34.
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do componente genémico alvol’. Na segunda hipdtese, tém sido desenvolvidas técnicas de
modificacdo genética que correspondem a uma transferéncia mitocondrial ou “mitochondrial
replacement therapies (MRT)”8, legalmente admitidas no Reino Unido, por autorizagdo da
Autoridade de Fertilizacdo Humana e Embriologia (HFEA).

Entretanto, o método de edigdo genética mais eficaz e mais utilizado atualmente é
a técnica CRISPR/Cas9, de carater altamente “promissor na terapéutica de doengas
mendelianas e em farmacogendémica™®, que realiza interferéncias no DNA nuclear. Em
razdo desse carater de eficacia e simplicidade, a analise acerca das outras qualificacdes da
edicdo genética (linha celular alvo e finalidades) sera realizada sob o viés da propria técnica
CRISPR.

CAPITULO I: A técnica CRISPR-Cas9

Um dos maiores avancos da Ciéncia da era moderna, a técnica de edi¢do genética
CRISPR-Cas9 (“Clustered, Regularly Interspaced, Short Palindromic Repeats”) representa
uma ferramenta revolucionaria na modificacdo do codigo genético humano. De forma
simples e eficiente, a nova tecnologia permite a edicdo do DNA humano, possibilitando o

mapeamento de doencas hereditarias?® graves e, em muitos casos, de carater incuravel. Neste

170 genoma humano institui-se de “uma componente nuclear (albergada no ntcleo da célula) € uma
componente mitocondrial (de origem exclusivamente materna e localizada na chamada mitocondria, [...])”. Cf.
FIGUEIREDO, Eduardo Anténio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 28.

18 Com a utilizagdo de um MRT praticado no México, que permitiu o nascimento do primeiro bebé
com trés progenitores, em 2016 nos EUA, foi possivel evitar a transmissao da sindrome de Leigh, um distdrbio
fatal que afeta o sistema nervoso em desenvolvimento, que estava presente no DNA mitocondrial da sua mée.
Cf. BERIAIN, Ifiiigo De Miguel, “Legal issues regarding gene editing at the beginning of life: an EU
perspective”, 2017, p. 1.

19 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 36-37. Além disso, é
relevante mencionar que a técnica CRISPR, para além da genética humana, também é utilizada em animais,
plantas e alteragBes ambientais no ambito da agricultura, produgdo de biocombustiveis, modificacdo de
espécies animais em vias de extin¢do, caracteristicas alimentares etc. Nessa conjuntura, Bill Gates retrata a
importancia das pesquisas cientificas que visam realizar edi¢cdes genéticas no DNA dos mosquitos
transmissores da maléria. Cf. GATES, Bill, "Gene Editing for Good: How CRISPR Could Transform Global
Development", 2018, p. 166-170.

20 Em relagdo a transmissdo de caracteristicas hereditarias, extremamente relevantes foram os estudos
de Mendel. Somente em 1900, anos apds a morte do respectivo cientista, as Leis de Mendel obtiveram
reconhecimento, determinando regras universais e intemporais, “respeitantes ao cruzamento das plantas
estudadas, como, também, sdo validas para caracterizar a transmissdo dominante ou recessiva de muitas

caracteristicas genéticas de plantas e animais, incluindo as que causam doengas genéticas em seres humanos”.
PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 64.
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sentido, Furrow menciona a grande promessa carreada pela Engenharia Genética: “Genetic
engineering holds great promise in treating disease and solving a host of other problems”?L.

A técnica CRISPR-Cas9??, descrita nos moldes em que hoje se conhece?, pela
primeira vez, em 201224, atua por meio da substituicdo de fragmentos da cadeia de DNA por
outros, sendo apta a localizar e cortar com preciséo a parte do gene que apresenta propenséo
ao desenvolvimento de doengas, por isso conhecida como “tesoura molecular”?. Em termos
mais cientificos, a nova tecnologia é representada por um composto formado pela enzima de
endonuclease Cas9, que é conduzida até a especifica regido molecular de DNA onde esta o
gene in loco no qual é pretendida a aplicacdo da edicdo, por meio de uma molécula de gRNA,
sendo esta programada para reconhecer a sequéncia especifica do codigo genético?®. Nas
palavras de Conley: “(CRISPR) may have the potential to provide a safe and effective way
to cut out mutated sequences of DNA and paste in normal variants”?’.

A nova tecnologia acarretou uma revolucdo em medidas até entdo inexpressivas no
campo da edicdo genética, concretizando possibilidades de modificagdo genética em um
grau de precisdo jamais antes alcan¢ado. Sem davidas, a técnica CRISPR abriu a porta para
avancos grandiosos no que concerne as ferramentas disponiveis para as pesquisas na area da
genética. As vantagens, por sua vez, tornam-se evidentes em razdo da facilidade de uso,

custo baixo e do alto grau de precisdo muito maior que nas ja conhecidas e desenvolvidas

2L FURROW, Barry R., “The CRISPR-Cas9 Tool of Gene Editing: Cheaper, Faster, Riskier”, 2017,
p. 34.

22 “CRISPRs are part of the bacterial immune system that defends against invading viruses; they are
repeating sequences of genetic code, interrupted by ‘spacer’ sequences the cell uses to detect and destroy
invaders”. Cf. FURROW, Barry R., “The CRISPR-Cas9 Tool...”, p. 34-35.

23 Faz-se essa referéncia em razéo de a descoberta da ferramenta em si, ainda que ndo com todas as
suas perspectivas, ter sido realizada por Francis Mojica. Cf. LABIOTECH interview, Francis Mojica, the
Spanish Scientist Who Discovered CRISPR, 2019.

2 DOUDNA, Jennifer A. et al., “A programmable dual-RNA-guided DNA endonuclease in adaptive
bacterial immunity”, 2012, pp. 816-821.

%5 LUCA, Heloisa Maria de, “Diagnostico genético pré-implantacdo e o efeito “The Sims”: uma
anélise bioética das recentes praticas de manipulacdo de DNA”, 2019.

% Reyes, A. and Lanner, F., “Towards a CRISPR view of early human development: applications,
limitations and ethical concerns of genome editing human embryos”, The Company of Biologists, 2017, nim.
144, pp. 3-7 Apud CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulag&o génica em embrides humanos”, 2019, p. 266.
A molécula de gRNA pode ser personalizada para reconhecer sequéncias especificas do DNA por meio de
alteracdo de apenas 20 nucleotideos. Dessa forma, genes especificos podem ser alvo do gRNA e,
consequentemente, da Cas 9, o que propicia modificages precisas dos mesmos.

2T CONLEY, John M., "A Lawyer's Guide to CRISPR", 2019, p. 1042.
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ferramentas de modificacdo genética, como as tecnologias de DNA recombinante, que

passaram a ser consideradas obsoletas diante dos novos desenvolvimentos?® 2°,

No que respeita a qualificacdo da alteracdo, a técnica de edicdo genética é atribuida
uma diferente classificacdo, a depender da finalidade com que é realizada®. Neste sentido,
a intervencdo genética pode ser realizada com propdsitos preventivo-terapéuticos,
“destinada & correcdo dos defeitos genéticos”3!, ao tratamento e & prevencgdo de doencas
genéticas; ou com propositos de aperfeicoamento humano, ou seja, a modificacdo de genes
que, a priori, ndo demonstram qualquer necessidade terapéutica ou preventiva de
intervencdo, sendo carentes de qualquer demanda médica. O objetivo, nesta ultima hipétese,
estaria longe da busca por uma maior qualidade de vida em termos de salde, e proxima a

uma realidade de “design de bebés*?.

Por outra perspectiva de classificagdo, considerando a possibilidade da aplicagédo
da técnica de edicdo a qualquer material genético, ou seja, ao codigo genético encontrado
em qualquer célula viva, conclui-se que a edicdo genética pode ser realizada em linha
somatica ou linha germinal. Inicialmente, somente era possivel a edicdo em células
somaticas, ou seja, aquelas que dizem respeito a maioria das células do corpo humano,
responsaveis pela formacdo dos nossos tecidos e 6rgaos. Esta modalidade de intervencao
celular ndo possui 0 conddo de se perpetuar para a descendéncia, 0 que embasa uma maior

aceitacdo quanto a essa variante de terapia genética, havendo ampla admissibilidade e

8 FURROW, Barry R., “The CRISPR-Cas9 Tool...”, p. 34-35. O autor exemplifica 0 qudo mais
rapida é a técnica CRISPR em relacdo a antigas ferramentas: “Unlike other genome editing methods, scientists
can use it to change any stretch of DNA in a genome, as long as they know the sequence to target. [...] Previous
tools required up to a year — from designing the mutated gene to rounds of mouse breeding to ensure that mouse
offspring have the correct genetic mutation. CRISPR is much faster — only two months are needed for a mouse
model, since the components are more easily introduced into the embryo without using multiple breeding
steps”. Angela She, CRISPR in Neuroscience: How Precision Gene Editing May Unravel How the Brain Works
(and why it sometimes doesn’t), HARV.: Blog, Special edition on Neurotechnology (April 6, 2016) Apud
FURROW, Barry R., “The CRISPR-Cas9 Tool...”, p. 35.

2 “While gene modification systems have been used since the late 1990s, they have been expensive
and complicated to deploy. Crispr-Cas9 has revolutionized the science of gene editing through its simplicity
and accuracy, which make it a tool of unprecedented accessibility. [...] The ease of application, combined with
public fascination and briskly expanding scientific expertise, means offlabel uses of Crispr-Cas9 may be unable
to stop”. Cf. KOZUBEK, James, "Crispr-Cas9 is Impossible to Stop", 2017, p. 112.

%0 GROSS, Adam J., "Dr. Frankenstein, or: How | Learned to Stop Worrying and Love CRISPR-
CAS9", 2016, p. 413-448.

31 Loureiro identifica como engenharia genética negativa aquela que busca tal correcéo, ao passo que
a engenharia genética positiva almeja o melhoramento genético humano. LOUREIRO, Joéo Carlos, “O direito
a identidade genética do ser humano™, 1999, p. 313.

32 CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulagdo génica...”, p. 274.
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permissdo legal, sempre com finalidades terapéuticas, sem muitas discussdes éticas a
respeito®,

Em 2015, pela primeira vez, foi realizada uma edicdo genética em um embrido
humano®, abrindo portas & edi¢do genética em linha germinativa humana, isto é, a edi¢éo
de células reprodutivas ou gametas (6vulos e espermatozoides) ou de embrides®. Tendo em
vista os impactos desta modalidade de edi¢do genética no organismo como um todo e no da
sua descendéncia, os debates mais acirrados sobre o tema ocorrem neste dominio, havendo
resisténcia mesmo que a edicio seja com fins preventivos ou terapéuticos®, em que pese o
enorme potencial positivo de erradicar doencas genéticas®’.

No que concerne a aplicabilidade pratica da técnica CRISPR-Cas9 na linha
germinativa humana, cumpre esclarecer sobre as respectivas vias de edicdo. A edicdo
genética de embrides ocorre momentos antes da implantacdo intrauterina, sendo estes
submetidos, entdo, para selecdo por meio da técnica de procriacdo assistida do diagndstico
genético pré-implantacdo®. Quanto a edigdo genética das células germinativas, os ovocitos

33 De acordo com Kozubek: “The US Food and Drug Administration (FDA) currently considers
Crispr-Cas9 a drug for regulatory purposes, and clinical trials are already underway in the US that apply Crispr-
Cas9 to code in somatic (nonheritable) cell lines”. [Grifo meu] KOZUBEK, James, "Crispr-Cas9...”, p. 112.
O primeiro tratamento com alteragdo genética das células de um paciente para combate ao cancer no sangue
(leucemia) foi aprovado pela FDA em 2017, o que adentrou uma nova fronteira de inovacdo médica, ao
reprogramar as proprias células do paciente para atacar um cancer mortal. Cf. FOOD AND DRUG
ADMINISTRATION, FDA approval brings first gene therapy to the United States, August 30, 2017.

3 A pesquisa foi feita em Guangzhou, na China, por um grupo liderado por Junjiu Huang. “To date,
a serious knowledge gap remains in our understanding of DNA repair mechanisms in human early embryos,
and in the efficiency and potential off-target effects of using technologies such as CRISPR/Cas9 in human pre-
implantation embryos”. LIANG, P., et al.: “CRISPR-Cas9-mediated gene editing in human tripronuclear
zygotes”, 2015, p. 363-372.

% Raposo ensina que, para além dos gametas e dos embrides em fase inicial de desenvolvimento de
células totipotentes (antes do inicio da diferenciacdo embrionéria), a edigdo genética germinal também pode
ser feita em células percursoras (oogonias e espermatog6nias), nos proprios 6rgaos reprodutores (ovarios e
testiculos) ou em zigotos (primeiros dias apos a fertilizagdo). RAPOSO, Vera Lucia, O Direito a Imortalidade:
O exercicio dos direitos reprodutivos mediante técnicas de reproducdo assistida e o estatuto juridico do
embrido in vitro, 2014, p. 974-975.

3% Com excecdo da Bélgica, que possui legislacdo permissiva quanto a edigdo de genes da linha
germinativa para fins terapéuticos, com autorizacdo da Autoridade Federal. Cf. BERIAIN, Ifiigo De Miguel,
“Legal issues...”, p. 6.

37 Numa distingéo feita entre mutagdes em linha somatica e germinal, cumpre mencionar esse trecho
a respeito da linha germinal: “[...] if the mutation is present in a gamete-a sperm or egg cell-every cell of the
person who develops from the mutated cell will have this germline genetic mutation, which could cause a
genetic disease.” POWELL, G. Edward Ill, "Embryos as Patients: Medical Provider Duties in the Age of
CRISPR/CAS9", 2017, p. 348.

3% Biopsia de trofoblasto (diagndstico pré-implantagdo ou pelas técnicas de bidpsia de
vilosidade/amniocentese). A edi¢do implementada em zigotos ocorre no proprio nicleo. CLEMENTE,
Graziella Trindade, “Modulacdo génica...”, p. 266.
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e espermatogonias, o processo de edicdo deve ocorrer durante a chamada gametogénese para
garantir a producdo de gametas sem alteracdo; editados os gametas femininos (ovocitos)*
elou os masculinos (espermatogdnias)*’, segue-se, entdo, para a técnica de procriagio
assistida da fertilizacéo in vitro, que dara origem, entdo, ao embriao.

Escapando dessa dicotomia classificatdria entre afetagdo na linha celular somatica
ou germinal, vislumbra-se a terapia genética in utero, ocorrida durante a gestagdo. Nesta
hipdtese, a modificacdo genética realizada no feto, em que pese teoricamente somatica, por
ndo ser feita nos gametas ou embrido na fase inicial de desenvolvimento, apresenta grande
probabilidade de afetar a linha celular germinal, razo pela qual Beriain denomina como
uma “zona cinzenta” quanto a linha celular afetada pela edi¢ao e, por conseguinte, quanto a
sua permissibilidade®.

Nesse interim, releva reconhecer a intima relacao entre a técnica de edi¢cdo genética
e a medicina reprodutiva e pré-natal. Em relagdo a terapia genética in utero, vislumbra-se a
importancia do papel das consultas genéticas em ambito de Diagnostico pré-natal (DPN),
em cuja sede serdo os prospectivos pais informados a respeito de eventual macula congénita
na constituicdo genética do feto. Quanto a técnica de edicdo genética germinal, verifica-se
uma grande correlagdo com as técnicas de Procriagdo Medicamente Assistida -
nomeadamente o Diagnostico pré-implantacdo®? e a Fertilizagdo in vitro -, tendo em vista
que, para a derradeira implementacdo clinica da edicdo genética germinal nos gametas ou
embrides in vitro, estas uUltimas estdo necessariamente envolvidas. Desse modo, e
considerando que o cerne problematizante do estudo gira em torno, justamente, das
pesquisas atinentes a edicdo da linha germinal humana, cumpre realizar abordagem a

respeito dos métodos de reproducdo humana assistida.

39 Ha sugestdes cientificas no sentido de que a edigo, para ser eficaz, deve ocorrer no estagio celular
especifico “ovdcito 11”7, necessitando, assim, do cultivo in vitro do ovécito. Woods, DC., Tilly, JL.: “Isolation,
characterization and propagation of mitotically active germ cells from adult mouse and human varies”, Nat
Protoc., 2013, nim. 6, pp. 30330, Apud CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulagao génica...”, p. 267.

40 Os gametas masculinos devem ser editados enquanto espermatogbnias (percurssoras do
espermatozoide) para garantir a eficAcia da técnica. Goossens, E., Van Saen, D., Thournaye, H.:
“Spermatogonial stem cell preservation and transplantation: from research to clinic”’, Hum Reprod., 2013, nim.
28, pp. 897-907, Apud CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulagio génica...”, p. 267.

41 BERIAIN, Iiiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 5.

42 Tido como o percursor das técnicas aptas a permitir decisdes acerca da carga genética de futuras
pessoas. Nesse contexto: “Os primeiros passos no sentido de conferir aos pais mais controlo sobre a estrutura
genética dos filhos ndo vira da engenharia genética, mas do diagndstico genético selectivo de pré-implantagao”.
FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro P6s-humano..., p. 125.
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Em Portugal, a Procriagdo Medicamente Assistida é regulada pela Lei n° 32/2006*,
que estabelece condicbes de admissibilidade para a utilizagdo das suas técnicas, sendo estas
consideradas um método subsidiario, e nio alternativo, de procria¢io**, impondo o dever de
respeito a dignidade humana e a proibicdo de “discriminagdo com base no patriménio
genético ou no facto de se ter nascido em resultado da utilizagio” dos seus métodos®. A
legislagdo em comento é aplicavel as técnicas de inseminacdo artificial, injecdo
intracitoplasmatica de espermatozoides, transferéncia de embrifes, gametas ou zigotos,
diagndstico genético pré-implantacio e fertilizagdo in vitro®.

O Diagnostico genético pré-implantacdo (DGPI)*" #® consiste na selecdo de
embrides mais saudaveis provenientes de fecundacdo in vitro, realizada antes da implantacdo
intrauterina. Regulado pelos artigos 28° ¢ 29° da Lei n°® 32/2006, e tendo por objetivo “a
identificacdo de embribes ndo portadores de anomalia grave, antes da sua transferéncia para
o utero da mulher*®, 0 DGPI foi responsavel pelo desencadeamento de muitas reflexdes e
debates em torno da utilizacdo de métodos de reproducdo humana assistida com possiveis
almejos eugénicos. Desse modo, a legislacdo portuguesa destina a sua aplicac¢do a “pessoas
provenientes de familias com alteracGes que causam morte precoce ou doenca grave, quando
exista risco elevado de transmissdo a sua descendéncia™®, sendo inclusive proibida sua
aplicacdo no caso de “doencas multifactoriais onde o valor preditivo do teste genético seja

muito baixo’®?.

43 Em face das complicagdes éticas trazidas pelo avango da medicina no dmbito das técnicas de PMA,
o legislador portugués optou por remeter alguns delineamentos, nomeadamente no que tange ao Diagnéstico
genético pré-implantacgéo, para o Conselho Nacional de Procriagdo Medicamente Assistida (CNPMA).

4 Art. 4°, n° 1, da Lei n® 32/2006.

45 Art. 3° da Lei n° 32/2006.

46 Por tltimo, a Lei faz referéncia, ainda, a “outras técnicas laboratoriais de manipulagio gamética ou
embriondria equivalentes ou subsidiarias”. Art. 2° da Lei n°® 32/2006.

47 Vide Parecer sobre Diagnéstico Genético Pré-implantagdo (51/CNECV/2007).

48 Em sede de direito comparado, temos que, na Alemanha, a Gesetz zum Schutz von Embryonen (Lei
de Protecdo de Embribes) permite, de modo excepcional e restritivo, a utilizacdo da técnica DGPI, desde
alteracdo legal introduzida em 2011. Na Espanha, a Lei 14/2006 permite a pratica do DGPI somente para “la
deteccion de enfermedades hereditarias graves, de aparicién precoz y no susceptibles de tratamiento curativo
posnatal u otras alteraciones que puedan comprometer la viabilidad del preembrién”. Cf. ALONSO, Fernando
H. Llano, “Impacto de la medicina genética en los derechos de las personas con riesgo de transmitir
enfermedades incurables: una revision conceptual y normativa”, 2016, p. 94.

49 Art. 28°,n° 1, da Lei n° 32/2006.

0 Art. 299, n° 1, da Lei n® 32/2006.

SLArt. 7°,n° 5, da Lei n° 32/2006.
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Um dos argumentos contrarios ao uso da tecnologia de edi¢do genética da linha
germinativa entende que esta seria desnecessaria, tendo em vista a aptiddo do DGPI para
selecionar embrides ndo afetados por doencas, o que alcancaria 0 mesmo resultado almejado
pela técnica da edicdo: o nascimento de uma crianca sem problemas genéticos. Porém, em
muitas situacGes, a possibilidade de selecionar embrides viaveis é praticamente nula®?, casos
em que a edico genética seria mais eficiente e Gtil®3,

Além disso, importa enfatizar que, a nivel comparativo, a realidade oferecida pela
edicdo genética € nitidamente mais benéfica que as possibilidades apresentadas pelo DGPI:
com a edigdo genética, o embrido afetado pode ser beneficiado com a cura por meio da
modificacdo, enquanto com o DGPI, o embrido afetado é eliminado, ndo sendo selecionado
para posterior implantacdo. Assim, inclusive vislumbra-se uma possivel funcao da edicdo
genética em linha germinativa de resolver o problema dos embriGes excedentarios®. De certa
forma, a edicdo genética germinal pode traduzir-se numa maior prote¢do da vida
embrionaria, quando comparada com o método DGPI.

Em verdade, as duas técnicas tém o conddo de complementar-se: a relevancia do
DGPI para a técnica de edicdo genética a nivel germinal humano fundamenta-se na aptidao
para verificar a ocorréncia de mosaicismo ou modificacdes génicas off-target> apds a
implementacdo da edicdo, ou seja, para analisar a ocorréncia dos possiveis danos aos quais
os embrides editados em fase de pré-implantacdo estdo sujeitos.

O mosaicismo representa um resultado frequente de um corte ineficiente do DNA
(sempre lembrando que o CRISPR atua por meio da realizacdo de cortes no material

genético, os quais sdo de responsabilidade da enzima Cas9) e/ou por reparacdo inapropriada

52 Como, por exemplo, nos seguintes casos: producdo de apenas um embrido vidvel na fertilizagdo in
vitro, sendo este portador de mutagdo monogénica; pacientes portadores de doencgas genéticas autossdbmicas
dominantes, com duas cOpias do gene com mutacdo; doencas autossdomicas recessivas, em que mesmo com
FIV e DGPI ndo se evita a transmissdo do gene com mutacdo para os descendentes do portador sadio; ambos
0s pais portadores do gene com mutacdo. Cf. CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulacgdo génica...”, p. 268-
269.

%3 A titulo exemplificativo: No caso de doencas poligénicas, em que varios genes apresentam mutagoes
simultaneas, além de haver interferéncia de diferentes fatores ambientais, havendo a associacao de inimeras
mutacdes genéticas para a caracterizacdo de uma s6 doenca, é muito dificil a selecdo de um embrido viavel.
Para a solucdo deste problema, a edi¢do génica em pesquisas a longo prazo seria importante, uma vez que a
técnica tem o potencial de realizar multiplas alteragcBes génicas simultaneas. Cf. CLEMENTE, Graziella
Trindade, “Modulacdo génica...”, p. 269.

% LUCA, Heloisa Maria de, “Diagnostico genético...”, p. 281.

% Boel, A., Steyaert, W., De Rocker, N. et al,; “BATCH-GE: batch analysis of next generation
sequencing data for genoma editing assessment”, Sci Rep., 2016, num 6, pp. 30330. Apud CLEMENTE,
Graziella Trindade, “Modulacdo génica...”, p. 267, nr. 12.
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do préprio codigo genético. Desse modo, apds a edigdo genética, apresenta-se, no embrido
mosaico, uma coexisténcia de diferentes tipos celulares (as originais normais, as originais
com mutacio e as editadas corretamente)®® >,

As modificacOes genéticas off-target, por sua vez, sdo as muta¢des chamadas “fora
do alvo”, isto é, ndo intencionais. Sdo produto de uma acdo inespecifica da enzima Cas9,
trazendo a tona, além da manipulacdo pretendida, a mutacdo de algum outro gene de forma
indesejada e/ou inesperada. Furrow alerta para o risco a respeito da possibilidade de a funcéo
do gene ser alterada, tornando a célula cancerigena, por exemplo: “The off-target effects
could create larger risks than the editing technique aims to fix”°8,

Nesse contexto, a técnica DGPI pode ser usada para a realizacdo de um exame da
viabilidade®® do embrido no que concerne & ocorréncia ou ndo desses riscos: em seguida a
implementacdo da edi¢cdo genética, procede-se a selecdo do embrido com correto padréo de
genoma, antes da implantagéo intrauterina. Assim, assumindo-se o envolvimento de riscos
na aplicacdo da técnica editora, seriam evitados, ao menos, riscos moralmente significativos,
como o nascimento de embrido com altas taxas de mutacdo.

Diante da inexatiddo da medida desses riscos, bem como de limitacGes éticas e
legais, as pesquisas cientificas em linha germinativa humana ainda encontram muitos

obstaculos®. Furrow alerta para uma categoria especial de risco nesses casos: “the problem

5 “Para se evitar o mosaicismo é ideal que a edicio se processe nos momentos iniciais da
segmentagdo. Ocorre que, em razdo da proibicdo quase absoluta (legal/ética) de se produzir embriGes humanos
para pesquisa, a utilizagdo dos embrides excedentarios da fertilizagdo “in vitro” torna-se uma das Unicas
opcOes. Entretanto, esses ja se apresentam em estagios mais avangados de clivagem o que aumenta a chance
de ocorréncia do mosaicismo”. Araki, M., Ishii, T.: “International regulatory landscape and integration of
corretive genome editing into in vitro fertilization”, Reprod Biol Endocrinol, 2014, nim. 12, pp. 108, Apud
CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulagdo génica...”, p. 266, nr. 8.

57 «Alternativas para utilizar embrides humanos nos estégios iniciais de clivagem incluem a utilizagio
de ovdcitos descartados da técnica fertilizagdo “in vitro”, ou zigotos com anomalias de fertilizagdo (3PN).
Entretanto, nesses casos, 0 mosaicismo também tem ocorrido, muito provavelmente devido as anormalidades
associadas”. Kang, X., He, W., Huang, Y. et al,: “Introducing precise genetic modifications into 3PN embryos
by CRISPR/Cas-mediated genome editing”, J Assist Reprod Genet., 2016, nim. 33, pp. 581-588, Apud
CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulagio génica...”, p. 266, nr. 11.

%8 FURROW, Barry R., “The CRISPR-Cas9 Tool...”, p. 38-39.

% Nesse ponto, importa referir que o Comité de Etica Alem&o, na sua recomendacio sobre
intervencdes genéticas na linha germinal humana, faz a meng¢éo de que o mosaicismo nédo pode ser descartado
de maneira confiavel pelo diagnostico genético pré-implantagdo, mas pode ser evitado pelo tratamento de
gametas antes da fertilizacdo. DEUTSCHER ETHIKRAT, Intervening in the human germline, Executive
summary and recommendations, n. 21 e 22, 2019.

60 “While CRISPR may well prove safe with further understanding of its operation, regulators must
worry about unexpected risks and side effects, along with abuses by private parties and governments less
careful about research technique and ethical limits on research”. FURROW, Barry R., “The CRISPR-Cas9
Tool...”, p. 33.
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of uncertainty is intensified because of the possibility that research into fundamental
biological or physical structures may alter those structures in a way that does not normally
occur in the natural environment”®?.

Nesse contexto, ha um consenso mundial no sentido da proibicdo de modificacao
genética de celulas germinativas humanas, ainda que haja algumas hipoteses permissivas de
pesquisas com embrides. Estas, por sua vez, esbarram em barreiras concernentes a categoria
de embrido permitida para experimento: € cientificamente comprovado que a edi¢éo genética
em embrides deve ocorrer nos primeiros estagios de desenvolvimento embrionério para ser
exitosa; entretanto, quando permitidas, as pesquisas estdo condicionadas ao uso de embrides
excedentarios (0s quais ja ndo se encontram mais em fase inicial) ou ndo viaveis®, sendo
proibida a criacdo de embries para fins experimentais®® (que seriam os ideais para as
investigacdes). Ocorre que, como bem afirma Dias Pereira®, antes de qualquer
aplicabilidade pratica, devem ser realizadas investigacdes cientificas no campo da edigdo
genética em embrides, necessitando estas pesquisas de um minimo razoavel de viabilidade
legal.

A importancia em percorrer um caminho investigativo completo, com acesso ao
que for necessario para alcancar o éxito experimental cientifico, reside no potencial da
técnica de edicdo genética em linha germinativa humana para combater doencas de diversas
categorias genéticas. Neste ponto, Clemente menciona os beneficios garantidos pela edi¢cdo
genética da linhagem germinativa em pesquisas basicas (a curto prazo, o tratamento de
doencas monogénicas; a longo prazo, eficiéncia no tratamento de doencas poligénicas,
multifatoriais e infecciosas) e a edicdo genética em embrides humanos nas pesquisas de

aplicacgdo clinica (prevencio de doencas genéticas)®. Aventa-se, assim, que a aplicagdo da

81 Barry R. Furrow, Governing Science: Public Risks and Private Remedies, 131 U. Pa. L. Rev. 1403,
1404 (1983) Apud FURROW, Barry R., “The CRISPR-Cas9 Tool...”, p. 33.

62 Art. 9°, n° 4, da Lei n° 32/2006: Para efeitos de investigacdo cientifica s6 podem ser utilizados: a)
Embrides criopreservados, excedentarios, em relacdo aos quais ndo exista nenhum projecto parental; b)
Embrides cujo estado ndo permita a transferéncia ou a criopreservagdo com fins de procriacdo; ¢) Embrides
que sejam portadores de anomalia genética grave, no quadro do diagnostico genético pré-implantacdo; d)
Embrides obtidos sem recurso a fecundacéo por espermatozoide.

8 Art. 99, n° 1, da Lei n° 32/2006.

% PEREIRA, André G. Dias, “Experimentacdo com pessoas humanas e embrides humanos: desafios
em tempos de terapia génica”, 2013, p. 7.

8 CLEMENTE, Graziella Trindade, “Modulagdo génica...”, p. 268.
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técnica CRISPR-Cas9 para edicdo genética da linha germinativa humana ndo se limita
somente ao combate e tratamento de doencas genéticas®.

Como em qualquer outro tipo de interferéncia em questfes tao intrinsecas ao ser
humano, as reflexdes a respeito da possibilidade de aplicacdo da técnica de edigdo genética
em linha germinativa humana devem se dar de forma a balancear os beneficios e os riscos.
Tendo em vista que nenhuma inovacao cientifica tem capacidade de alcangar o sucesso sem
exposicao a riscos, sendo os participantes sempre considerados sob o angulo da ética, impor
uma tolerancia zero aos riscos seria um impeditivo para qualquer desenvolvimento das
técnicas biocientificas. E claro que a modalidade de risco sempre vai ser levada em
consideracdo, ao passo que uma doenca como a de Huntington, em que “as probabilidades
de loucura e de morte sdo de um em cada dois doentes, e onde ha transmissao hereditaria do
alelo incorreto, sera olhada diferentemente de uma terapia genética destinada a aumentar o
tonus muscular ou o tamanho dos seios”®’. Neste aspecto, “o simples facto de poderem
ocorrer efeitos inesperados ou colaterais a longo prazo ndo sera um dissuasor eficaz na busca
das curas genéticas, como também o ndo foi na fase inicial do desenvolvimento da
medicina’®.

Em verdade, o grande medo de abrir as portas para a edi¢cdo genética em linha
germinal reside no fato de que, a0 mesmo tempo que a técnica permite a edicdo com fins
terapéuticos e preventivos, tendo o cond&o de evitar a propagacao de doengas para as futuras
geracOes, a tecnologia também pode ser usada com finalidades de melhoramento genético,
sem qualquer demanda médica, o que permitiria a imposi¢ao de determinadas caracteristicas
genéticas e a consequente restricdo da diversidade genética das futuras geracdes. Nessa
conjuntura, os criticos da técnica baseiam-se no receio quanto a possibilidade de os futuros
pais comecarem a escolher e manipular a constituicdo biolégica dos filhos conforme bem

entenderem, criando criangas aperfeicoadas em termos genéticos, o que se assemelha, em

8 “There is a long way to go before CRISPR gene editing becomes part of everyday patient care, but
it has the potential both to "fix" the causes of single-gene diseases and to contribute to the prevention or
treatment of diseases that are caused by a complex interaction of genes and environmental factors, including
cancer and heart disease.” CONLEY, John M., "A Lawyer's Guide...”, p. 1047.

5 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pés-humano..., p. 132.
8 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pés-humano..., p. 132.
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alto grau, com as préticas eugénicas® °, expressamente proibidas pelo artigo 3°, n° 2, b, da
Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia, como sera analisado a seguir.

Por derradeiro, hd muitas questdes éticas e juridicas pairando ao redor das pesquisas
e aplicabilidade clinica da técnica CRISPR-Cas9, nomeadamente no que tange a sua atuacéo
em linha germinativa humana, as quais merecem aten¢do e demandam muito estudo. A
questdo primordial a ser resolvida para que a tecnologia em linha germinal ganhe mais
espaco e credibilidade exige, como em toda inovacdo cientifica, que a balanca penda mais

para o lado dos beneficios que dos riscos e prejuizos.

CAPITULDO II: O receio no desenvolver da edigdo genética: o espectro da eugenia

As intervencdes genéticas humanas fomentam diversas questfes de cunho bioético
e juridico que demandam profundas reflexdes. A importancia de perscrutar o conflito de
direitos fundamentais, correspondente a acareacao entre a edicdo genética e a identidade
genética humana, fundamenta-se nas consequéncias e reflexos que tal confronto, enquanto
ndo solucionado devidamente, é capaz de acarretar. Um dos principais pilares da temeridade
quanto ao desenvolvimento da edi¢do genética humana corresponde ao receio de uma
abertura de portas para a eugenia, cujo espectro associado a “criacdo de pessoas com
determinadas caracteristicas hereditarias tem pairado sobre todo o campo da genética™’*,
trazendo a tona a figura do “transumanismo”’?. Fukuyama j4 adiantava que “a engenharia
genética aplicada aos homens suscita de imediato a suspeita de novas préaticas eugénicas,

com todas as implicagdes morais que a expressdo acarreta” >,

89 “Some critics see human germline modification as playing God with core dimensions of humanness,
an action that should not be undertaken without a robust ethical discussion about what it means.” FURROW,
Barry R., “The CRISPR-Cas9 Tool...”, p. 41.

0 “The concern voiced by most people over germline modification invokes the rhetoric of a "slippery
slope" argument. It is feared that once it becomes permissible to modify heritable code to stop a serious
autosomal disease, parents or fertility clinics will begin to stretch the conversation to discuss alterations of eye
color or intelligence.” KOZUBEK, James, "Crispr-Cas9...”, p. 115.

T FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pés-humano..., p. 138.

2 De acordo com Luca, “transumanismo € a filosofia que estuda a transformacao e aprimoramento da
espécie humana através de avancos tecnolégicos, podendo, para algumas correntes, eliminar a evolugdo
bioldgica, a ponto de tornar-se uma nova espécie “pés-humana”. LUCA, Heloisa Maria de, “Diagndstico
genético...”, p. 288, nr. 48.

B FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pés-humano..., p. 122.
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O termo eugenia, cunhado por Francis Galton’, primo de Charles Darwin’®, possui
um grande peso negativo advindo das conotacBes que Ihe sdo atribuidas, ao passo que
“enfatizava a pool genética e categorizava 0s seres humanos em funcdo das suas
caracteristicas genéticas”’®. Definida como uma “engenharia bio-social”’’, a eugenia era tida
como uma selecdo artificial, que atuava de forma auxiliar ou substitutiva a sele¢do natural
darwiniana, “para acelerar a evolugdo perfectibilista da espécie e, simultaneamente, para
prevenir a ameaca de involucdo, decorrente do elevado indice de fecundidade dos mais
fracos”’®. Os resultados hediondos das préticas eugénicas levadas a cabo no final do século
XIX e primeira metade do século XX, num contexto histdrico fortemente influenciado pelo

darwinismo social®, fizeram o mundo voltar as atengdes para os direitos humanos®?, gerando

4 Pela primeira vez visto em uma obra publicada em 1883, por Francis Galton, “Inquiry into the
human faculty and its development”, o termo Eugenics (em inglés) foi definido da seguinte forma: “ciéncia do
melhoramento da geracdo, de modo algum redutivel as questdes de um acasalamento sagaz, mas que (...) toma
conhecimento de todas as influéncias tendentes, ainda que num grau remoto, a conferir as racas ou linhagens
de sangue mais aptas uma melhor oportunidade de rapidamente prevalecerem sobre as menos aptas do que
aquela que teriam tido de outro modo”. HABERMAS, Jurgen, O Futuro da Natureza Humana: A Caminho de
uma Eugenia Liberal?, 2006, p. 9. Em outras palavras, a eugenia foi definida como “o estudo dos elementos
controlaveis socialmente, que podem melhorar ou deteriorar as qualidades raciais das futuras geracoes, fisica
ou mentalmente”. Os avatares do gene Apud LOUREIRO, Jodo Carlos, “Os Genes do Nosso
(Des)Contentamento (Dignidade Humana e Genetica: Notas de um Roteiro)", 2001, p. 174.

S Charles Darwin, naturalista inglés, publicou seu estudo A origem das espécies, em 1859, dando um
passo importante na teoria da evolu¢do humana. Cf. LOUREIRO, Joéo Carlos, “Os Genes...”, p. 168.

6 LOUREIRO, Jodo Carlos, “Os Genes...”, p. 174.
" PEREIRA, Ana Leonor, “Eugenia em Portugal?”, 1999, p. 586.
8 PEREIRA, Ana Leonor, “Eugenia em Portugal?”, p. 586.

% Como exemplo do cendrio tragico que se verificava a época, cabe mencionar as Leis Raciais de
Nuremberg, anunciadas pelo partido nazista em 1935, que “tiraram a cidadania alema dos judeus [judeus
alemaes, com antepassados nascidos e criados naquele pais], e os proibiram de se casar ou manter relagdes
sexuais com pessoas de "sangue alemdo ou seus descendentes”. Cf. UNITED STATES HOLOCAUST
MEMORIAL MUSEUM, As Leis Raciais de Nuremberg.

8 A ciéncia deu aos impérios uma justificativa ideolégica. Nesse contexto, “bidlogos, antropdlogos e
até mesmo linguistas forneceram provas cientificas de que os europeus sdo superiores a todas as outras ragas
e, consequentemente, tém o direito (se ndo, talvez, o dever) de governa-las”. Assim, académicos britanicos,
franceses e alemées, realizando associagdes dos seus estudos — primordialmente a respeito da teoria linguistica
— com a teoria da sele¢do natural de Darwin, postularam a classificacdo dos arianos como uma entidade
bioldgica, uma raga. “E ndo qualquer raga, mas uma raga superior de humanos altos, de cabelo claro e olhos
azuis, trabalhadores e super-racionais que surgiram das brumas do Norte para assentar as bases da cultura no
mundo inteiro”. HARARI, Yuval Noah, Uma Breve Historia da Humanidade Sapiens, 2018, p. 310-312.

81 Nessa conjuntura, importa notar que foi do solo sangrento e humilhado da Segunda Guerra Mundial
que brotou a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, em 1948. No mesmo contexto, a Grundgesetz (Lei

Fundamental Alem&) passou a consagrar a dignidade humana como inviolavel, “a partir da “experiéncia-limite”
da culpa”. Cf. LOUREIRO, Jodo Carlos, "Os Genes...”, p. 175.
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apostas na protecdo de direitos individuais®?, e, primordialmente, na liberdade de
reproducéo®.

Um dos principais meios de expressdo da eugenia eram os ditames a respeito do
Direito Matrimonial, que buscavam influenciar a descendéncia e a procriacao, através da
construcdo e evolugdo da doutrina dos impedimentos matrimoniais®*. Em que pese tenha
havido uma “prudéncia normativa”® no sentido de no se atribuir forca de lei as aspiracdes
eugénicas®®, exigéncias como inspecdo médica pré-matrimonial obrigatdria, impedimentos
patolégicos do casamento e o divorcio como “alta medida de higiene social”®” eram deveras
defendidas pela “consciéncia médica-eugénica portuguesa”®. De acordo com Dias Pereira,
h& cem anos o direito a casar era negado as pessoas cujas caracteristicas hereditarias nao
eram tidas como desejaveis pelo Estado legislador, com a finalidade precipua de impedi-las
de se reproduzir, uma vez que a medicina ndo era desenvolvida o suficiente para solucionar
0s problemas de satide nessa seara®.

Entretanto, o cenério social sofreu grandes alteracfes e ganhou novos contornos,
havendo hoje uma “dissociagdo entre o casamento e a descendéncia e mesmo entre 0 sexo €
a procriacdo”®, o que se comprova pelo censo realizado em 2018, que contabilizou 55,9%
de nados-vivos fora do casamento em Portugal®’. Além disso, o desenvolvimento da
medicina, nomeadamente com as técnicas de Procriacdo Medicamente Assistida, contribuiu

e vem contribuindo de forma imensuravel na busca por uma descendéncia saudavel. Nesse

82 Nesse sentido, cumpre mencionar o artigo 3° n° 2, b, da Carta de Direitos Fundamentais da Unido
Europeia, que determina “a proibi¢do das praticas eugénicas, nomeadamente das que tém por finalidade a
sele¢do das pessoas”, no ambito do direito a integridade do ser humano.

8 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pés-humano..., p. 141.

8 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes e Responsabilidade Médica, 2015, p. 243 e
seguintes.

8 PEREIRA, Ana Leonor, “Eugenia...”, p. 565.

8 No inicio de 1910 foi apresentada a Camara dos Deputados uma proposta de lei, de autoria de
Roboredo Sampaio e Melo, sobre “proibi¢do do casamento aos degenerados”, nomeadamente aos “sifiliticos,
aos alcodlicos crdnicos, aos tuberculosos e aos afectados de quaisquer doengas mentais e nervosas graves”.
Prohibigdo do casamento aos degenerados, Gazeta dos hospitais do Porto, Porto, 4(7), 1 abr. 1910, p. 111, Apud
PEREIRA, Ana Leonor, “Eugenia...”, p. 565. Conforme esta autora, o fracasso da proposta de lei foi uma “boa
prova das resisténcias mentais ao cientismo eugenista e, simultaneamente, da persisténcia de valores
humanistas de fundo cristéo, assumidos ou recalcados, nas frentes ideo-politicas da época”.

87 Guerra, Alberto Carrasco, Brevissimas consideragdes sobre alguns perigos do casamento, Lishoa,
Typographia de Francisco Luiz Gongalves, 1908, p. 93-94, Apud PEREIRA, Ana Leonor, “Eugenia...”, p. 563.

8 PEREIRA, Ana Leonor, “Eugenia...”, p. 562.

8 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 243 e seguintes.

% PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 243 e seguintes.

% Fonte: Pordata.
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contexto, cumpre transcrever as muito bem colocadas palavras de Dias Pereira, ao referir o
deslocamento do “centro de gravidade do ‘governo da descendéncia’ dos ‘Homens das Leis’,
para a livre e responsavel autorregulacéo dos projetos parentais dos individuos e dos casais
para os ‘Senhores da Medicina’’%.

Desse modo, o casamento perdeu a funcéo de proporcionar a criacdo de uma prole
saudavel, tendo passado ao Direito da Medicina o tratamento das ferramentas que permitem
evitar uma descendéncia com mas condicGes de salde, ndo estando mais sob a al¢ada do
Direito Matrimonial a implementacio de politicas eugenistas®. Assim, de maneira inversa
ao que antes se verificava, hoje os deveres estaduais colocam-se em prol da defesa da vida e
integridade do ser humano contra préaticas eugénicas de selecdo de pessoas, justificando-se
sua imposicado pela articulacdo entre o principio da dignidade humana e o direito a identidade
genética®.

Tendo em vista que a decisdo de recorrer as técnicas medicas e cientificas capazes
de prover e garantir uma descendéncia saudavel cabe a prépria familia, surge um fenémeno
importante no estudo da ciéncia eugénica: a decisdo sobre a implementacdo de praticas
eugénicas passa “das maos do Estado-legislador para a Sociedade e para as Familias”, tendo
estas, atualmente, “acesso a técnicas médicas de consulta pré-concepcional, de diagndstico
pré-implantatorio e pré-natal que lhes permitem evitar o nascimento da descendéncia com
doencas graves”®. Em outras palavras, nessa altura passa-se de um eugenismo publico para
um eugenismo privado®.

Como bem supunha Fukuyama, a espécie de eugenia que se verifica na realidade
atual situa-se “ao nivel das escolhas por parte dos pais e ndo como uma forga coerciva do

9597

estado sobre os cidaddos™’, em que pese na obra de Habermas haja a ressalva de que “o fim

de um inadmissivel eugenismo estatal ndo € sindnimo, por si s6, de uma verdadeira liberdade

92 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 243 e seguintes.

% PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 246-247. Segundo o autor, “O
desenvolvimento da genética, da medicina pré-natal e a liberalizagdo da legislagdo referente a interrupgao
voluntéria da gravidez vieram colocar a jusante a questdo eugénica”.

% CANOTILHO, J.J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituicdo Portuguesa Anotada, 2014, p. 200.

% PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 249.

% Fukuyama, no inicio dos anos 2000, ja previa que o patrocinio estatal das praticas eugénicas néo
teria muita expressdo no futuro, ao passo que supunha a indisposicao das sociedades para “reentrar nos jogos
genéticos.” Nas suas palavras: “A ideia de que o estado possa interferir, em prol do bem comum, em areas
como a saude do patriménio genético, € algo que ja ndo se tolera, sendo conotado com posturas racistas e
elitistas”. FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pds-humano..., p. 141.

9 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pés-humano..., p. 141.
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de escolha”®®. Nesse contexto, pode-se adiantar a inferéncia de que a eugenia hoje
vislumbrada ndo se mostra muito associavel as suas nuances histdricas®, ao passo que a
tomada de decisdes pelos pais a respeito da vida dos filhos ja € algo que faz parte do
andamento comum da sociedade.

O “eugenismo individual ou liberal”®, centralizado, entdo, em escolhas
individuais, tendo como essencialismo a transferéncia do “eixo decisorio dos politicos para
os pais”1%, acaba por ser acobertado pelos alcances da revolucio genética, que disponibiliza,
“quer ao nivel do diagnostico, quer da intervengdo, uma panoplia de possibilidades que
levanta novos problemas, tocando na ‘“natureza humana”, entendida como dotagdo
genética”1%?, Ao aplicar a concepcéo das variantes eugénicas, atinentes a eugenia negativa'®®
(eliminacdo de patologias) e eugenia positival®* (aperfeicoamento de caracteristicas
genéticas normais), ao cenario biotecnoldgico atual, tem-se que a edicdo genética, com
inédita precisdo e eficacia, possui o conddo de realizar modificaces no codigo genético com
fins médicos preventivos e/ou terapéuticos, bem como com fins de melhoramento, conforme
visto.

Ao tracar um paralelo com a atual técnica de edicdo genética CRISPR, tem-se que
dentre as principais categorias de expressao desta tecnologia, verifica-se a “modificagdo do
genoma humano em relacdo as doengas genéticas e seu tratamento e modificagdo do genoma

humano em relagdo as caracteristicas fisicas e aprimoramento”!®. Assim, a realidade

% HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 13.

9 Fukuyama bem supds essa realidade: “A engenharia genética pde de novo a eugenia sobre a mesa,
mas é evidente que qualquer abordagem futura serd muito diferente das suas variantes histéricas, sobretudo no
Ocidente desenvolvido. [...] criando-se a possibilidade de uma politica eugénica mais agradavel, despida do
horror que tradicionalmente lhe esta associado.” FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro Pés-humano..., p.
140.

10 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 25.

101 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 12.

102 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 12.

103 Jonas define a eugenia negativa como uma “manipulago protectora ou preventiva”, isto é, “um
programa de acasalamento que evita a transmissdo de genes patogénicos ou de algum modo deletérios,
impedindo os seus portadores de procriar.” JONAS, Hans, Etica..., p. 73.

104 «“positive eugenics constitutes the practice of encouraging the birth of children to parents having
qualities considered desirable to the community." Positive Eugenics, ENGLISH OXFORD LIVING
DICTIONARIES Apud CUNNINGHAM, Andrew, "A Cleaner, CRISPR Constitution: Germline Editing and
Fundamental Rights", 2019, p. 884.

105 “One form of biotechnology already mentioned, CRISPR, can be split into three major categories:
non-human genome modification, human genome modification with regards to genetic diseases and their
treatment, and human genome modification with regards to physical traits and enhancement”. HROUDA,
Brooke Elizabeth, "Playing God: An Examination of the Legality of CRISPR Germline Editing Technology
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cientifica oferece a possibilidade de, a titulo exemplificativo, manipular o codigo genético
de um embrido humano para que este se torne resistente ao virus HIV ou, sob outro viés,
para que desenvolva um maior nivel de inteligéncia, sendo ambas as vias consideradas
praticas eugénicas, sob a perspectiva negativa e positiva, respectivamente.

A eugenia positiva, cujas praticas encontram-se distantes do sentido da preservacao,
possui como precipuo objetivo “melhorar a qualidade da raga e torna-la mais perfeita do que
a fez a natureza”%, base da chamada eugenia de melhoramento. Neste ambito, verifica-se
uma preocupacdo comum quanto aos efeitos do uso dessa ferramenta de aprimoramento
humano na restricdo da diversidade de caracteristicas hereditarias, no estreitamento
conceitual de normalidade, no reforco do preconceito e da segregacdo social e,
nomeadamente, na projecio de “design babies”'%’. Indubitavelmente, e adiantando os
alicerces da discussao em causa, a implementacdo da edi¢do genética para a realizacdo de
modifica¢bes sem qualquer indicacdo médica e ampla arbitrariedade dos pais imporia uma
temeraria padronizagdo do ser humano, uma certa implicagdo na “autocompreensao ética da
espécie”® bem como sérias violagdes da dignidade da pessoa humana em articulagio com
a identidade genética do ser humano, que ndo teriam beneficios a salde para servir de
contrapeso na solucdo do conflito de direitos fundamentais. Diante desse cenério, a edi¢éo

genética humana com finalidade de melhoramento de caracteristicas, sem qualquer indicacdo

under the Current International Regulatory Scheme and the Universal Declaration on the Human Genome and
Human Rights", 2016, p. 235.

106 JONAS, Hans, Etica..., p. 81. O autor define a eugenia positiva como um perigoso programa, que
“engloba a eugenia negativa como um subproduto automatico dos seus esquemas mais alargados.” Indo mais
além, explica que tal prética eugénica pode acobertar-se de uma forma mais visionaria, molde em que “pode
aspirar a inovagdo criadora e, nesse caso, passa para além do que normalmente se chama eugenia, em direccéo
a propria engenharia bioldgica.”

107 CLEMENTE, Graziella Trindade, “O Diagndstico genético...”, p. 274.

108 Habermas expressa sua posicdo temerdria com o apelo a possibilidade de violacdo da
autocompreensdo da espécie, que define como “autodescrigdes intuitivas a luz das quais nos identificamos
como seres humanos e nos distinguimos de outros seres vivos.” HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 82.
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médica, é tida como proibida tanto pela legislacdo'®® como pela jurisprudénciall®, em
conformidade com a orientacdo do Conselho Nacional de Etica portugués*, entendimento
ao qual nos aliamos.

Por outra perspectiva, as praticas eugénicas negativas possuem maior grau de
justificacdo!2. Com a revolugéo cientifica no ambito da edi¢do genética humana, a eugenia
negativa ndo mais se associa a eliminacdo dos seres humanos mais fracos, mas a eliminacao
de patologias graves nesses seres humanos. Nesse sentido, Jonas reconhece uma dimenséo
humanitaria na eugenia negativa, que “diz respeito ao bem-estar da potencial descendéncia,
individualmente considerada, e por mor dela, portanto, na tentativa de se evitarem

99113

sofrimentos futuros”***, e se reforga por um “apelo evolucionista, que argumenta afirmando

que a espécie ou a populacao tem de ser protegida do perigo da degenerescéncia do seu fundo
genético, precipitada por um aumento progressivo de factores deletérios”!4,

Com a edicdo genética preventivo-terapéutica, ndo se condiciona a chance de nascer
a constituicdo de um patriménio genético desejavel, mas sim permite-se um nascimento
saudavel a quem de outra forma igualmente poderia vir a existir. Desse modo, a temeridade
de Habermas traduzida na afirmacdo de que “a decisdo sobre a existéncia ou ndo-existéncia
de uma futura vida sera, pois, tomada em funcio de um potencial modo de ser”*®, ndo mais
se acoberta de absoluta plausibilidade, em que pese esse “potencial modo de ser” va

permanecer no centro decisorio a respeito da propria edicdo genética.

109 O artigo 8° da Lei sobre Informagdo genética pessoal e Informagédo de salide (Lei n°® 12/2005)
determina que s6 pode ser realizada modificacdo no genoma humano por razdes preventivas ou terapéuticas,
ao passo que proibe “qualquer intervengdo médica que tenha por objectivo a manipulagdo genética de
caracteristicas consideradas normais, bem como a alterag@o da linha germinativa de uma pessoa.” No mesmo
sentido, o artigo 37° da Lei sobre Procriacdo medicamente Assistida (Lei n® 32/2006) inclusive criminaliza
escolhas relacionadas a caracteristicas ndo-médicas do nascituro: “Quem utilizar ou aplicar técnicas de PMA
para conseguir melhorar determinadas caracteristicas ndo médicas do nascituro, designadamente a escolha do
sexo, fora dos casos permitidos pela presente lei, € punido com pena de prisdo até 2 anos ou com pena de multa
até 240 dias”.

1100 Acérddo 101/2009 do Tribunal Constitucional conclui que a interpretagdo da CRP ndo é
favoravel aos atos relacionados a intervencdes genéticas ndo-médicas. Cf. PEREIRA, André G. Dias, “Gene
Editing: A Challenge for Homo Sapiens”, 2017, p. 21.

111 parecer 51/CNECV/07 dispde o seguinte: “ndo contrariar teses utilitaristas que instrumentalizem
o0 ser humano, sem consideracdo por qualquer beneficio objectivo para 0 mesmo ser humano, é, ainda que por
omissdo, eticamente errado”.

12 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 60.
113 JONAS, Hans, Etica..., p. 73.
114 JONAS, Hans, Etica..., p. 74.
115 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 73.
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Desse modo, tendo em consideracdo o objetivo de alcancar maiores niveis de salde
para a vida humana, as edi¢bes genéticas sob o viés da eugenia negativa acabam por se
justificar, assemelhando-se esta variante mais a “um prolongamento da medicina preventiva
que um principio de engenharia biologica”*®. Pode-se dizer que tal caracterizagio contribui,
inclusive, para a atual permissio das intervengBes genéticas em linha somatica humana®t’.
Assim, 0 que se mantém em pauta sdo as intervengdes genéticas em linha germinal com
escopo eugénico negativo, cuja eliminacdo de patologias pode se perpetuar para as futuras
geracdes, com o condio de acarretar uma “profunda auto-transformagao da espécie”!*®. Em
que pese a temeridade relacionada a uma possivel violacdo da igualdade entre os seres
humanos, a verdade é que estes sdo distintos por natureza, e que se prefere acreditar numa
igualdade entre todos “[...] porque a aceitacdo de que as pessoas diferem naturalmente em
inteligéncia, nas suas habilidades, nas suas capacidades, nos seus talentos e nos seus
Interesses nos remeteria para 0 consentimento — extremamente perigoso — do preconceito,
da eugenia”®. Nesse sentido, o termo eugenia mereceria certa “desmistificacdo”'?°, ao
passo que, “enquanto a tecnicizacdo da vida humana puder ser medicamente justificada com
a esperanca numa vida mais longa e saudavel, a sua aceitacdo social dificilmente se
desvanecera”*??,

Entretanto, ndo se deve desatentar da problematizacéo a respeito da linha ténue'?2
entre as variantes eugénicas. A depender do caso, ndo se mostra tdo nitida a “fronteira
conceptual entre a prevencao do nascimento de uma crianga gravemente doente e a melhoria
do patriménio genético”'?, ou seja, entre a eliminagéo de fatores hereditarios indesejados e

o aperfeicoamento de caracteristicas desejadas. Em outras palavras, “a mistura de

116 JONAS, Hans, Etica..., p. 74.

117 Habermas bem supds que “na sequéncia dos avangos da biotecnologia e dos éxitos das terapias
genéticas, a autorizacao seré posteriormente alargada a intervengdes genéticas em células somaticas (ou mesmo
células da linha germinal), tendo em vista a prevengdo (de) doengas hereditarias”. HABERMAS, Jurgen, O
Futuro..., p. 59.

118 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 62.

119 FERREIRA, Ana Elisabete, “A intangibilidade da identidade genética humana: Um direito
humano? Porqué?”, 2011, p. 11-12.

120 Termo utilizado por Dias Pereira, no mesmo sentido. PEREIRA, André G. Dias,
“Experimentacéo...”, p. 9.

121 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 66.

122 «“Discussion of the similarities and differences among prevention, treatment, and enhancement is a
debate that is older and broader than genetics, even though it has considerable significance in genetic
intervention”. KING, Nancy M. P., "Human Gene-Editing Research: Is the Future Here Yet", 2019, p. 1077.

123 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 62.
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potencialidades benéficas e perigosas é 6bvia, mas ndo é facil perceber onde acabam umas

124 sendo que o “zelo terapéutico facilmente pode (ao decidir que

€ comegam as outras
genes ou sequéncias genéticas autorizam a eliminacdo) alargar o conceito de patogénico de
molde a incluir o indesejavel em sentidos mais arbitrarios”'?>. Nesse contexto, ha certa
temeridade quanto ao “desvanecimento da fronteira entre a natureza que SOMOS € O
equipamento organico que nos damos”12,

N&o obstante o desejo por uma autonomia de vida esteja fortemente associado as
aspiracdes conjuntas de mais saude e maior esperanca de vida, ha questdes que ndo devem
ser desconsideradas, como a possibilidade de violagéo valorativa da condicdo de vida das
pessoas portadoras de deficiéncia, traduzida em um juizo discriminatorio com a embutida
ideia de que seriam “menos validas ou nunca devessem ter nascido”*?’. Assim, importa
reproduzir a seguinte reflexdo: “Sera que podemos encarar a auto-transformacao genética da
nossa espécie como via para um aumento da autonomia do individuo — ou serd antes um
caminho para a subversdo da nossa autocompreensdo normativa como pessoas que

conduzem a sua propria vida e manifestam idéntico respeito umas pelas outras?”*?

124 JONAS, Hans, Etica..., p. 52-53.
125 JONAS, Hans, Etica..., p. 75.
126 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 64.

127 RAPOSO, Vera Lcia, “Pode trazer-me o menu, por favor? Quero escolher o meu embrido: Os
multiplos casos de seleccdo de embrides em sede de diagnostico genético pré-implantagdo”, 2007, p. 77.

128 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 71.
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PARTE II: A EDICAO GENETICA NO ORDENAMENTO JURIDICO

Tendo em vista o cerne problematizante do estudo dizer respeito as consequéncias
do avanco biotecnolégico na area da genética sob um viés juridico, cumpre adentrar a analise
dos diplomas normativos atinentes a protecdo da pessoa humana frente a evolucdo da
biociéncia e da genética, a fim de verificar como se enforma o tratamento dispensado a

edicdo genética humana pelos documentos a nivel internacional, europeu e nacional.

CAPITULO I: Leis, convencdes e diplomas internacionais e europeus

Primeiramente, cumpre enfatizar o acolhimento das leis e regras de Direito
Internacional, bem como da Declaracdo Universal dos Direitos do Homem pela Constitui¢éo
da Republica Portuguesa. O texto do artigo 16°, n° 1 e 2, da CRP, dispfe sobre a harmonia
na interpretacdo e integracdo entre 0s preceitos constitucionais a respeito dos direitos
fundamentais e a DUDH, de forma que ambos coexistam de maneira harmonica.

Conforme afirma Otero, existe uma “preocupacdo partilhada pela Comunidade
Internacional”, razdo pela qual diversos documentos de Direito Internacional buscam fixar
normas no campo da investigacdo cientifica e tecnolégica no dominio da genética,
almejando, no ambito interno e internacional, “o desenvolvimento de uma ética das ciéncias
da vida baseada no respeito dos direitos do homem e na utilizacdo dos resultados de tais
investigagdes em beneficio de toda a humanidade™'?®. Desse modo, importa realizar um
breve balanco sobre os documentos internacionais promulgados por entidades que, “no
cenario da internormatividade, se tém destacado no quadro do Direito Biomédico e na tutela
dos direitos e liberdades dos individuos em jogo nesse ambito”**, tendo em vista que a
interpretacdo dos direitos fundamentais presentes na CRP e dos direitos humanos, constantes

dos documentos internacionais, deve ocorrer de forma harménica®®..

129 OTERO, Paulo, Personalidade e ldentidade Pessoal e Genética do Ser Humano: Um Perfil
Constitucional da Bioética, 1999, p. 96.

130 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 106.

131 Dias Pereira explica que a expresséo direitos humanos é utilizada para referir “aqueles direitos que
se encontram consagrados em documentos internacionais (vinculativos ou ndo) e que gozam de meios de
protecdo e efetivagdo que funcionam e se afirmam para |4 das fronteiras estaduais.” Quanto aos direitos
fundamentais, o autor explica dizerem respeito “aqueles que se encontram previstos e consagrados na
Constituicdo de um Estado, efetivando-se através dos meios disponiveis para a protecdo e efetivacao das
normas constitucionais, isto €, através dos diversos sistemas nacionais de justi¢a constitucional”. PEREIRA,
André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 104. No mesmo sentido, ao explicar sobre os
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No plano internacional, a Organizacdo das Nagbes Unidas (ONU) e suas
suborganizacGes especializadas, como a Organizacao das NagOes Unidas para a Educagéo,
Ciéncia e Cultura (UNESCO) e a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) possuem uma vasta

documentac&o normatival®?

com grande importancia na area da biotecnologia e genética.

Em primeiro lugar, cumpre referir a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem
(DUDH), adotada e proclamada pela Assembleia Geral da ONU, em 1948. Juntamente com
o0 Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos (PIDCP) e o Pacto Internacional
sobre os Direitos Econémicos, Sociais e Culturais (PIDESC), ambos de 1966, formam a
espinha dorsal do Direito Internacional dos Direitos Humanos.

Sob a égide da UNESCO, destacam-se a Declaracdo Universal sobre o Genoma
Humano e os Direitos do Homem (DUGHDH, 1997), que estabelece a tutela do genoma
humano como patriménio simbolico da Humanidade, bem como entrelaca a dignidade
humana e o genoma humano, determinando o respeito ao carater Unico de cada ser humano
e sua diversidade; a Declaragdo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos (2004) e a
Declaracdo Universal sobre Bioética e os Direitos Humanos (2005), sendo esta Gltima
representante de um marco historico em termos de bioética, tendo em vista o
comprometimento internacional por parte de diversos Estados, de diferentes culturas e
realidades sociais e politicas, em “respeitar e aplicar principios bioéticos fundamentais”*33,

Em relacdo a DUGHDH, ao referir-se aos niveis de protecdo face as modificacGes
genéticas, Loureiro*** menciona dizer respeito a uma “constituicdo mundial”, afirmando a
existéncia de um “estatuto juridico que disciplina algumas das questdes fundamentais da
sociedade mundial”. Neste interim, o autor menciona que a dificuldade encontra-se em saber
“em que medida o bem identidade genética € protegido” ao nivel desta Declaracao Universal,
tendo em vista que a maioria das modificacdes que interferem na identidade genética se dao
no ambito da vida pré-natal, e 0 documento internacional nada refere a respeito desta.
Importa mencionar, ainda, no dominio das intervencGes genéticas em linha germinal, que a

Declaragdo prevé como dever do Comité de Bioética da UNESCO dar parecer sobre a

direitos fundamentais, Canotilho ensina que “a positivacdo de direitos fundamentais significa a incorporagéo
na ordem juridica positiva de direitos considerados “naturais” e inalienaveis” do individuo”. CANOTILHO, J.
J. Gomes, Direito Constitucional e Teoria da Constitui¢ao, 2003, p. 377.

132 Corpo normativo a maior parte das vezes sem forca vinculativa. Cf. PEREIRA, André G.
Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 106.

133 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 107.
134 | OUREIRO, Jo&o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 369 e ss.
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“identificagdo de praticas que possam ser contrérias a dignidade da pessoa humana, como as
intervengdes na linha germinal”**®, [Grifo meu] o que enforma uma ideia de que estas no
seriam absolutamente contréarias aos direitos humanos. Ademais, a Declaracédo corrobora um
importante entrelagcamento entre os avancos cientificos na area do genoma humano e a saude,
a medida que interliga a condigdo natural de mutacio do genoma ao estado de satide!®,
condiciona a investigacdo sobre o genoma em caso de busca por beneficio direto a satide®*’
e determina como objetivo da liberdade de investigacdo sobre o genoma o alivio de

sofrimento e melhora da satide das pessoas e da Humanidade®

, como forma de proteger a
salide publical®®. Neste sentido, estabelece como forma de cooperagéo internacional que os
Estados respeitem e promovam a solidariedade para com individuos, familias e grupos
particularmente vulneraveis ou afetados por doenca ou deficiéncia genética, promovendo
investigacOes, principalmente, nos casos de doencas raras ou endémicas que afetem parte
consideravel da populagdo mundial4°,

No ambito do Direito da Unido Europeia, destaca-se a Carta dos Direitos
Fundamentais da Unido Europeia, cujo efeito juridico vinculativo foi-lhe atribuido com a
vigéncia do Tratado de Lisboa (dezembro de 2009), ocorrendo sua publicacdo em marco de
2010, no Jornal Oficial da Unido Europeia. Dentre o contetido material, cumpre mencionar
o artigo 3°, 2/a, que determina a proibi¢ao de praticas eugénicas, “nomeadamente das que
tém por finalidade a selecdo de pessoas”, bem como o disposto no artigo 21°, atinente a
proibicdo de discriminacdo por diversas e designadas razbes, dentre as quais as
“caracteristicas genéticas”. Prosseguindo nos diplomas europeus, cumpre referir a Diretiva
98/44/CE, do Parlamento Europeu (1998), que regulamenta a protecéo juridica de invencgdes
biotecnoldgicas. Quanto ao conteldo material que aqui interessa, tem-se que, a0 mencionar
os processos de modificacdo da identidade genética germinal do ser humano, determina a
sua ndo patenteabilidade (art. 6°/2). Cabe referir, ainda, o disposto no n° 40 da Diretiva em
questdo, que expressa haver uma posigdo consensual da Comunidade no sentido de que a
intervengdo genética germinal no Homem atenta “contra a ordem publica e os bons

costumes.” Dada a intima relacdo da matéria com o direito a prote¢do da satide, cumpre

135 Art. 24° da DUGHDH.

136 Art, 3° da DUGHDH.

137 Art. 5°, alinea e, da DUGHDH.
138 Art. 120, alinea b, da DUGHDH.
139 Art. 15° da DUGHDH.

140 Art. 17° da DUGHDH.
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mencionar o papel complementar da Unido Europeia aos governos nacionais na garantia da
assisténcia sanitaria, cuja politica possui, dentre seus principais objetivos, 0 apoio aos
sistemas de satde dindmicos e as novas tecnologias®*!,

No cenario europeu geral, merece destaque o Conselho da Europa (CoE), uma
organizacdo intergovernamental que possui como fito a promog¢do de uma cooperagao
especifica entre os seus membros'#2. Dentre seus tratados, possui especial relevancia a
Convencao sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina (1997) — no seu nome extenso,
Convencao para a Protecdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano face as
aplicacGes da Biologia e da Medicina —, também conhecida como Convengéo de Oviedo!*®
144 Assim como a DUGHDH, a ConvencAo traz uma relevante interligagcio com a satde, ao
passo que condiciona a realizacao de testes preditivos de doencas genéticas ou que permitam,
quer a identificacdo do individuo como portador de um gene responsavel por uma doenca,
quer a deteccdo de uma predisposicdo ou de uma susceptibilidade genética a uma doenca,
somente em casos com finalidades médicas ou de investigagdo médical®®, bem como
somente permite a investigacdo, em pessoas incapazes para consentir, quando houver
beneficio real e direto para a sua saude!*®. Em ambito de pesquisa cientifica, determina a
importancia de uma protecéo adequada do embrido in vitro'#’.

Particularmente importante é a disposi¢do do artigo 13° da Convencéo de Oviedo,
que impde a proibicdo de edicdo genética de gametas ou embrides que se pretendam
implantar no Utero materno, mesmo que a finalidade da modificacdo seja a prevencao,
diagnostico ou terapia de doencas genéticas, em razdo de acarretar alteracdo da linha
germinal humana, in verbis: “Uma interven¢ao que tenha por objecto modificar o genoma

humano ndo pode ser levada a efeito sendo por razBes preventivas, de diagndstico ou

141 para maiores esclarecimentos, vide COMISSAO EUROPEIA, Salde Publica — Estratégia de
Saude. Disponivel em https://ec.europa.eu/health/policies/overview pt. Acesso em 15 de setembro de 2020.

142 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 108.

143 A Convencéo dos Direitos Humanos e da Biomedicina foi aberta a assinatura dos Estados-membros
do Conselho da Europa em Oviedo, na data de 4 de abril de 1997. Na ocasido, teve a assinatura imediata de
vinte e um Estados-membros.

144 Nesse sentido, Portugal ja ¢ signatario de alguns Protocolos Adicionais, os quais buscam reforcar
a regulamentacdo dos temas abordados na Convencdo. Em vigor encontram-se os Protocolos Adicionais sobre
Clonagem (1998), Transplantacio de Orgéos (2002), Investigacdo Biomédica (2005) e Testes Genéticos para
fins relacionados com a Saude (2008). Cf. PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para
Todos..., p. 110.

145 Art. 13° da Convengéo de Oviedo.

146 Art, 17°, n° 1, ii, da Convencéo de Oviedo.

147 Art. 18°, n° 1, da Convengéo de Oviedo.

36


https://ec.europa.eu/health/policies/overview_pt

terapéuticas e somente se ndo tiver por finalidade introduzir uma modificagdo no genoma da
descendéncia”. Numa interpretacdo em sentido contrério, pode-se extrair que a edi¢do
genética germinal em ambito de investigacdo cientifica, sem fins reprodutivos, ndo €
proibida*®. Ademais, € relevante trazer a colac&o as consideracdes de Beriain, no sentido de
que a disposicao traz uma imprecisdo quanto a admissibilidade da terapia genética in utero,
por esta ndo oferecer clareza na afetagdo em linha germinal ou somatica, e que ha a
possibilidade de uma interpretacdo alternativa de tal norma, que orienta a permissao da
edicdo genética germinal preventivo-terapéutica num cenario de riscos minimizados, ao
passo que tal proibicdo foi determinada em fungdo dos envolvimento de riscos e ndo por se
considerar a alteracdo da linha germinativa imoral®4°,

Pode-se afirmar, indubitavelmente, que o quadro normativo internacional**® reflete
de forma liberal a preocupacdo atinente a “tutela juridica da pessoa humana em tempos de
afirmac¢do e desenvolvimento da biomedicina”?®l. Aliamo-nos a Beriain no que tange ao
entendimento sobre o panorama legislativo n&o ser de todo restritivo ao desenvolvimento da
edicio genética germinal com fins preventivo-terapéuticos'®?, e sobre a urgente necessidade
de uma atualizacdo legislativa e regulamentar adequavel ao real potencial oferecido pelos
avancos biocientificos, ao passo que, uma vez alcangada uma minimizacdo aceitavel de
riscos, a pratica biocientifica depararar-se-& com um cenario legal dramaticamente
improvisado e escasso®®3. Indiscutivelmente, os avangos da genética humana e a saude

possuem um elo inquebrantavel, o que merece devido acolhimento pelo panorama legal.

148 | OUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 369.
149 BERIAIN, Iiiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 6.

150 H4, ainda, outros documentos internacionais relevantes, atinentes a protegéo da dignidade humana
e ao avanco da Ciéncia. No ambito do Conselho da Europa e do Parlamento Europeu, deve-se ter em conta,
também, as Recomendagdes n° 1046/1986 e 1100/1989, a respeito da utilizacdo de embrides para fins de
investigacdo cientifica; a Recomendacao n® 934/1982, sobre engenharia genética; o Regulamento n°® 536/2014,
relativo aos ensaios clinicos de medicamentos para uso humano, cujo art. 90°/2 estabelece a proibicdo de
ensaios de terapia génica que modifiquem a linha germinal humana; a Resolucdo de 6 de marco de 1989, sobre
manipulacdo genética; e a Resolugdo de 16 de marco de 1989, sobre manipulacdo genética e fecundacédo
artificial in vivo e in vitro. Ainda, ao nivel de organizag¢Ges internacionais de natureza ndo governamental,
como a Associacdo Médica Mundial, merece destaque a Declaracdo de Helsinquia (1964), a Declaracdo de
Lisboa (1981), a Declaracdo de Budapeste (1993) e a Declaracdo sobre Genética e Medicina (2005). Cf.
PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 107 e ss.

151 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 113.

152 No mesmo sentido, Ferreira supde que o legislador tenha optado por uma “atitude progressista,
bastante liberal face as expectativas partilhadas pela comunidade nesta matéria.” FERREIRA, Ana Elisabete,
“A intangibilidade...”, p. 125.

188 BERIAIN, Ifiigo De Miguel, “Legal issues...”, pp. 1-11.
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CAPITULDO II: Constituicdo da Republica Portuguesa e seus reflexos juscivilisticos

A nivel nacional, releva analisar a perspectiva atribuida a certos principios e direitos
fundamentais pela era biotecnoldgica, com o surgimento do termo Bioconstituicdo®*. N&o
obstante a Constituicdo ndo ter a competéncia de firmar ditames frente a outras instituigdes
e dominios sistematizadores de diferentes perspectivas da vida humana, ao passo que “nao
pode pretender impor valores (éticos, cientificos, religiosos) aos mundos-sistemas da
religido, da ciéncia, da moral”, Canotilho ensina sobre o papel constitucional do dialogo:
sendo a premissa constitucional — “universal e universalizavel” — correspondente a garantia
da dignidade pessoal, constitui-se como essencial o didlogo interdisciplinar entre
profissionais (médicos, cientistas, bidlogos, juristas, etc.), com a finalidade de estabelecer-
se um “espaco da interactividade entre os varios sistemas sociais” e, assim, permitir o
cumprimento pela Constituicdo de um “papel integrativo e compensador da
policontextualidade dos discursos proprios” de cada universo de valores®®.

De forma a atender a necessidade desse didlogo, a analise dos direitos fundamentais
a seguir realiza-se sem desatentar ao correspondente na seara civil, uma vez que os reflexos

juscivilisticos de tais direitos sao igualmente importantes para o estudo em tela.

1. Principios Fundamentais

1.1. Dignidade da pessoa humana

A dignidade da pessoa humana representa a bussola norteadora de todo o
ordenamento juridico®®®, sendo consagrada nio como um direito fundamental, mas uma
condigdo prévia, uma “dimensdo intrinseca do ser humano.®” Logo no artigo 1° da CRP

verifica-se a definicdo de Portugal como uma RepuUblica soberana fundamentada na

154 Vide infra ponto 1, Cap. IlI.

155 CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito..., p. 1454.

16 A fim de comprovar a universalidade da tutela da dignidade humana, cumpre mencionar como a
Lei Fundamental da Republica Federal da Alemanha (Grundgesetz) determina essa prote¢do, no seu art. 1°/1:
A dignidade da pessoa humana é intangivel. Respeita-la e protegé-la é obrigacéo de todo o poder publico. Art.
1°/2: O povo alemdo reconhece, por isto, os direitos inviolaveis e inalienaveis da pessoa humana como
fundamento de toda comunidade humana, da paz e da justi¢ca no mundo.

17 CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituigdo..., p. 199.
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dignidade da pessoa humana®®®, o principal pilar dos valores constitucionais, encontrando a
Constituicao repouso na percepgao da pessoa como “fundamento e fim da sociedade ¢ do
Estado.'®®” Ao ensinar o significado da disposi¢do, Canotilho ressalva a necessidade de
atentar ao “principio material subjacente a ideia de dignidade da pessoa humana”, sendo este
referente ao “principio antrépico que acolhe a ideia [...] do individuo conformador de si
proprio e da sua vida segundo o seu proprio projecto espiritual”1,

Assim sendo, a dignidade humana baseia-se na autonomia da vontade livre e
individual de cada pessoa, representando “0 valor intrinseco, originariamente reconhecido a
cada ser humano, fundado na sua autonomia ética e que alicer¢a uma obrigacdo geral de
respeito da pessoa, traduzida num feixe de deveres e de direitos correlativos™®!, sendo
corolarios da dignidade originaria e fundamental da pessoa humana a autonomia, liberdade
e responsabilidade destal®?. Nesse contexto, tem-se a dignidade da pessoa humana como
tradugdo da protegdo do proprio amago de cada individuo, uma vez que “em virtude da sua
dignidade pessoal o ser humano é sempre um valor em si e por si e como tal deve ser
tratado”63,

O encontro dessa valoracdo em si mesmo provem da racionalidade do homem, de
cuja natureza “resultam as capacidades de ele configurar livre e responsavelmente a sua
existéncia e a sua insercao social, de autopropor-se objectivos e impor a si mesmo limites na
sua actuagdo”!%4, Com tal sentido, a dignidade humana respeita o imperativo kantiano do
“universal privilégio de finalidade dos seres racionais em si mesmos”'®, o personalismo

ético, comum a todo o Direito®®, que “assenta na consideragao da pessoa humana como ser

158 Art. 1° da CRP: “Portugal é uma Republica soberana, baseada na dignidade da pessoa humana e na
vontade popular e empenhada na construcéo de uma sociedade livre, justa e solidaria”. Nesse contexto, tem-se
que “a Republica é uma organizagdo politica que serve o homem, ndo € o homem que serve os aparelhos
politico-organizatérios”. CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito..., p. 225.

159 MIRANDA, Jorge, “A dignidade da pessoa humana e a constituicdo”, 2016, p. 734.

160 CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito..., p. 225. Aqui ha uma conducdo ao direito ao livre
desenvolvimento da personalidade, cuja breve andlise sera feita mais adiante.

161 | OUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 281.

162 Havendo uma necessaria inseparabilidade entre a responsabilidade e a liberdade ou autonomia, sob
o risco de configurar-se arbitrio, sujeicdo ou servidao, incompativeis com a dignidade. Cf. VASCONCELOS,
Pedro Pais de, Teoria Geral do Direito Civil, 2015, p. 15.

163 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patriménio Genético, 1998, p. 251.
164 SOUSA, Rabindranath Capelo de, Teoria Geral do Direito Civil, 2003, p. 46.

185 KANT, Immanuel, Fundamentacdo da Metafisica dos Costumes, 2007, p. 73.

166 ASCENSAOQ, José de Oliveira, Direito Civil: Teoria Geral, 1997, p. 20.
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livre, autdnomo, igual e irrepetivel, centro de gravidade de toda a organizagdo social.®””
Desse modo, cada individuo deve considerar a si e ao préximo como um fim e ndo como
simples meio para alcancar as suas vontades e desejos individuais, ao passo que todo e

qualquer homem n&o pode ser utilizado como meio de alcance aos fins de outrem?68

—0que
conduz ao repldio a toda e qualquer forma de instrumentalizagdo do ser humano*®®.
De tal interpretacdo da dignidade da pessoa humana é possivel extrair o principio

170

fundamental do respeito mutuo*’, cuja esséncia de reciprocidade constitui a base das

relagdes juridicas individuais e da convivéncia em comunidade juridical’

, a0 passo que
“todo o Direito ¢ criado pelas pessoas e para as pessoas, € nasce como a consequéncia da
convivéncia das pessoas umas com as outras num mesmo espaco social”l’2. Sob esta
compreensdo, constitui-se a perspectiva civilista sobre a dignidade humana, que fundamenta
a origem do direito geral de personalidade!”® na exigibilidade de respeito reciproco nas
relagBes entre pares'’* e considera como principal consequéncia do personalismo ético o
reconhecimento da personalidade juridica e da tutela dos direitos de personalidade,
porquanto “a personalidade é a qualidade de se ser pessoa”’®, uma qualidade juridica ou um
“estatuto onde se vaza directamente a dignidade da pessoa humana, de todos e de cada ser
humano”’®.

Mota Pinto ensina ser da garantia da dignidade humana que decorre “como
verdadeiro imperativo axiolégico de toda a ordem juridica, o reconhecimento de
personalidade juridica a todos 0s seres humanos, acompanhado da previsao de instrumentos
juridicos (nomeadamente, direitos subjetivos) destinados a defesa das refraccdes essenciais

da personalidade humana”!’’. Neste sentido, Llano apresenta a seguinte interpretacio: “la

167 \VASCONCELOS, Pedro Pais de, Teoria..., p. 11.
168 SOUSA, Rabindranath Capelo de, Teoria Geral..., p. 47.

189 SARLET, Ingo Wolfgang, Dignidade da Pessoa Humana e Direitos Fundamentais na Constituicio
Federal de 1988, 2004, p. 35-36.

170 Manifestado nas ordens juridicas evoluidas, como ensina Capelo de Sousa. Na legislacdo alema,
corresponde ao Prinzip des gegenseitigen Achtens, disposto no artigo 1° da Grundgesetz. Cf. SOUSA,
Rabindranath Capelo de, Teoria Geral..., p. 47.

171 SOUSA, Rabindranath Capelo de, Teoria Geral..., p. 47.
172 \/ASCONCELOS, Pedro Pais de, Teoria..., p. 10.

173 Artigo 700, n°1, CC: A lei protege os individuos contra qualquer ofensa ilicita ou ameaca de ofensa
a sua personalidade fisica ou moral.

174 SOUSA, Rabindranath Capelo de, Teoria Geral..., p. 47.

15 WVASCONCELOS, Pedro Pais de, Teoria..., p. 13.

176 PINTO, Carlos Alberto da Mota, Teoria Geral do Direito Civil, 2005, p. 100.

" PINTO, Paulo Mota, Direitos de Personalidade e Direitos Fundamentais: Estudos, 2018, p. 10.
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dignidad humana entrafia no sélo la garantia negativa de que la persona no va a ser objeto
de ofensas y humillaciones, sino que supone también la afirmacion positiva del pleno
desarrollo de la personalidad de cada individuo®*’®,

Nesse contexto juscivilistico, a dignidade da pessoa humana encontra expressao na
personalidade humana como um “prius” da personalidade juridica do homem?™, i. e. para
ser pessoa no plano juridico, o homem precisa ser, antes, pessoa humana: “E porque o
homem é precisamente a pessoa — essa raiz de independéncia e essa raiz de liberdade [...] -
que se reconhece como pessoa sob o ponto de vista juridico e, consequentemente, como
sujeito para o direito”!8. Dai e, igualmente, da “autonomia considerada em abstrato”8!,
extrai-se que a tutela da dignidade humana tem o conddo de abranger todos os que
beneficiam de uma personalidade humana, mesmo que ainda néo juridica, oportunizando a
seara de protecdo objetiva da vida intrauterina e embrionaria, em virtude da pessoa humana
representar um ser “dotado de uma dignidade origindria e propria que lhe é inerente desde a
conceco”182 183,

A dignidade humana abarcar tanto a pessoa ja nascida como a pessoa desde a
concepcao encontra especial guarida na previsdo constitucional de que a procriacao assistida
é regulamentada em termos que salvaguardem a dignidade da pessoa humana (art. 67°, n° 2,
e, CRP), o que conduz para a projecao da dignidade humana no sentido desta ndo poder ser
apreendida sem consideracio da bioética'®. Neste interim, considerando a medicina
reprodutiva uma éarea adjacente a genética'®®, constitui-se uma vertente da dignidade da

pessoa humana atrelada aos avancos biocientificos, nomeadamente na area da medicina

178 ALONSO, Fernando H. Llano, “Impacto...”, p. 91.

17% CARVALHO, Orlando de, Os Direitos do Homem no Direito Civil Portugués, 1973, p. 17.

180 CARVALHO, Orlando de, Os Direitos do Homem..., p. 17.

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

182 \VASCONCELOS, Pedro Pais de, Teoria..., p. 11.

183 O Tribunal Constitucional portugués apresenta posicionamento no sentido do reconhecimento da
dignidade da vida intra-uterina como bem juridico protegido objetivamente, como se extrai dos trechos do Ac.
617/2006, acerca da interrupg¢do da gravidez: “ [...] sem divergir, no essencial, da linha de orientacdo dos
Acérddos n.os 25/84 e 85/85 quanto a dignidade da vida intra-uterina como bem juridico protegido pela
Constituicdo, independentemente do momento em que se entenda que esta tem inicio, sempre se reconhecera -
tal como fez 0 Acérddo n.° 288/98 - que a presente pergunta ndo pressupde o abandono da protecg¢do juridica
da vida intra-uterina [...] Apenas se tera de concluir que & liberdade de manter um projecto de vida é dada uma
superior valoracdo, nesta primeira fase, para efeitos de ndo-punicdo, sem que isso queira e possa implicar
"abandono juridico" da vida intra-uterina”.

184 MIRANDA, Jorge, “A dignidade...”, p. 740.

185 NUNES, Rui/MELO, Helena/NUNES, Cristina, Genoma e Dignidade Humana, 2002, p. 7.
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genétical®. No que concerne ao dito “feixe de deveres e de direitos correlativos” como meio
de alcance ao respeito da dignidade humana, deve-se ter em conta o dinamismo atinente a
transformacédo da sociedade, o0 qual acaba por gerar continuamente novos reflexos de tal
feixe.

A revolucdo biotecnoldgica atribui a protecdo da dignidade da pessoa humana
novos paradigmas e preocupacfes, a0 passo que a engenharia genética oferece avangos
cientificos capazes de interferir na propria existéncia e constituicao da espécie humana, com
o potencial de acarretar a indigna instrumentalizacdo do ser humano'®’. Surge uma forte
vinculacdo entre a constituicdo genética do ser humano e sua dignidade como pessoa
humanal®, alianca esta que fundamenta a delimitagdo quanto ao uso da biotecnologia.
Assim, a dignidade humana é atribuido o papel fundamental, num contexto
bioconstitucional, de propiciar razbes éticas e juridicas para o desenvolvimento
biotecnoldgico, bem como orientar as margens no que concerne a aplicacdo das técnicas de
engenharia genética a biomedicinal®®. Entretanto, no que tange a edicéo da carga genética,
faz-se dificil “delimitar a fronteira entre aquilo que é, no horizonte das multiplas aplicacdes
das técnicas de edicdo genética, uma expressao sublime ou uma violacdo inaceitavel da
dignidade humana”%,

Sob a nossa perspectiva, ndo ha motivos plausiveis a justificar uma rejeicdo as
técnicas de edicdo genética com base numa suposta violacdo a dignidade da pessoa humana.
Ao nosso ver, € justamente em razdo de que os individuos ndo se reduzem as suas

caracteristicas genéticas'®® (art. 2° da DUGHDH), sendo livre o caminho para a “admissio

18 Com o advento do direito a identidade genética do ser humano, tratado no infra Cap. Ill, como
relevante contributo & Bioconstituicao.

187 Com essa visdo conservadora, apresentam-se os receios de Habermas, que levanta questionamentos
sobre 0s prejuizos ao individuo oriundos de um “controlo de qualidade”, segundo o qual lhe seriam impostas
preferéncias de terceiros para toda a vida. HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 73.

188 Tanto em raz&o do acolhimento constitucional do direito a identidade genética do ser humano (art.
26°,n° 3, CRP), como das disposicOes de diversos textos internacionais supramencionados; neste ponto, releva
relembrar o disposto no art. 1° da DUGHDH, que interliga o0 genoma humano a dignidade. Ascenséo explica
esse vinculo ao afirmar que o homem pressupde necessariamente um corpo, ao passo que a pessoa corresponde
a uma sintese de corpo e espirito; e 0 corpo, por sua vez, caracteriza-se por meio do genoma, que unifica o
corpo humano — em que pese a ressalva, a qual referimos infra, de que o genoma néo é o espirito. ASCENSAO,
José de Oliveira, “A dignidade da pessoa e o fundamento dos direitos humanos”, 2012, p. 11.

18 FIGUEIREDO, Eduardo Antdnio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 97.
1% FIGUEIREDO, Eduardo Antdnio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 98.

191 Com sentido inverso, ha a tese do reducionismo genético, segundo a qual “todos os fenomenos
fenotipicos podem ser sempre reduzidos a factos que ocorrem a nivel do genétipo.” Dawkins, um dos seus
defensores, elaborou uma teoria social fundamentada na selegdo natural sob a perspectiva dos genes.
DAWKINS, Richard, O Gene Egoista, 1999, p. 33-35 e 216.
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de que o espirito humano ndo se basta com uma referenciacao ou epifenémeno de uma base
fisica”'%, que uma edicdo na carga genética, sobretudo com propésitos preventivo-
terapéuticos, ndo possui o conddo de ferir a dignidade da pessoa humana. O entendimento
que alia, inflexivelmente, o genoma a dignidade, como se nossos genes falassem por nos,
inclusive fomenta uma descabida intromissdo na liberdade humana, uma vez que reduzir
nossa dignidade a constituicdo bioldgica conduz nossos caminhos ao acaso*®®; enquanto, do
outro lado, os avancos da biomedicina permitem-nos conhecer com precisdo os fatores
influenciadores no aparecimento de doencas e condicGes de saude, favorecendo decisdes
livres e autbnomas porque mais conscientes e esclarecidas®,

Por derradeiro, aliamo-nos a compreensao de que a regulamentacao das técnicas de
edicdo genética que tenham o potencial de promover a satde da vida humana, abrindo novos
caminhos para que os pais alcancem uma vida saudavel aos filhos, oportuniza a expressao
da autonomia e liberdade individuais, base fundamental da dignidade humana. A decisiva
funcdo da dignidade da pessoa humana, inserida num discurso juridico sobre o
desenvolvimento da engenharia genética, € contribuir para que cada ser humano seja

respeitado, quaisquer que sejam suas caracteristicas genéticas'®: fruto de edigbes ou n3o.

192 0 genoma, além de n&o ser o espirito, também n&o o explica, tendo em vista este néo ser derivado
daquele. “Estard na base apenas de 20 a 30% das caracteristicas € maneiras individuais.” Cf. ASCENSAO,
José de Oliveira, “A dignidade...”, p. 12.

193 “Serdio os seres humanos rigidamente condicionados pela sua constituicio genética nio sendo
capazes de livre escolha?” MELO, Helena Pereira de, “O Genoma Humano e o Direito: Determinismo vs.
Liberdade”, 2012, p. 536.

1% MELO, Helena Pereira de, “O Genoma Humano...”, p. 542,
195 MELO, Helena Pereira de, “O Genoma Humano...”, p. 543.
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2. Direitos e Deveres Fundamentais

2.1. Direito ao desenvolvimento da personalidade: os direitos de personalidade como
pilar juscivilistico da dignidade da pessoa humana

Previsto no artigo 26°, n° 1, da CRP, o direito ao desenvolvimento da personalidade
determina importantes reflexos no tratamento e maneira de lidar com o0s avangos

biotecnoldgicos na area da genética'®

. Entendido como um “direito subjectivo fundamental
do individuo”, qualifica-se como “expressdo geral de uma esfera de liberdade pessoal”,
garantindo ao titular “um direito a formacgao livre da personalidade ou liberdade de acg¢do
como sujeito autbnomo dotado de autodeterminacédo decisoria, e um direito de personalidade
fundamentalmente garantidor da sua esfera juridico-pessoal”’.

O direito ao desenvolvimento da personalidade esta interligado a diversos outros
direitos, tendo em vista seus conceitos se entrelagcarem em determinados pontos. Cumpre
notar que a tutela da personalidade enforma a dignidade da pessoa humana no campo
juscivilistico, ao passo que protege sua liberdade e autonomia, sendo possivel considerar a
pessoa humana como fundamento do Direito Civil'®, tendo a personalidade fisica ou moral
protecdo contra qualquer ofensa ilicita ou ameaca de ofensa pelo artigo 70° do Codigo Civil.
Assim sendo, a pessoa humana ¢ “tutelada pelo civilistico direito geral de personalidade e

pelo fundamental direito ao desenvolvimento da personalidade™%°

, sendo que “muitos dos
direitos fundamentais sdo direitos de personalidade, mas nem todos os direitos fundamentais
sdo direitos de personalidade”?®. A titulo exemplificativo, Lima e Varela?® interpretam
como direitos especiais de personalidade, dentre outros, a vida, a integridade fisica, a saide;

202

ao passo que Carvalho<®* considera, além destes, a honra, a imagem, a histéria pessoal, a

identificacdo pessoal.

19 Cabe mencionar que a Constituicdo Alema (Grundgesetz) igualmente trata da protecdo do direito
ao desenvolvimento da personalidade, sendo que ja contém no préprio texto constitucional o adjetivo “livre”:
art. 2°/1 Todos tém direito ao livre desenvolvimento da sua personalidade, desde que ndo violem os direitos de
outros e ndo atentem contra a ordem constitucional ou a lei moral.

197 CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituigdo..., p. 463.

198 pEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 136.

19 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 150.

200 CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito..., p. 396.

201 | IMA, Pires de/VARELA, Antunes, Codigo Civil Anotado, 1987, p. 194.

202 CARVALHO, Orlando de, Teoria Geral do Direito Civil, 1981, p. 185 e seguintes.
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Cabe enfatizar a principal ideia carreada pela liberdade de desenvolvimento: o ser
humano como determinante do seu proprio interior ou a pessoa como “centro de decisao
autonomo™?%, possuindo cada individuo o poder de determinagdo da sua conduta e de dar
expressdo a sua vocacdo e capacidade criadora de acordo com os ditames da sua prépria
razdo, dos seus sentimentos?®*. Nessa perspectiva, a tutela da personalidade humana pelo
Direito deve abranger ndo s a protecdo contra a exploracao indevida de bens pessoais por
terceiros, mas também a liberdade de desenvolvimento conforme os valores internos do
préprio titular?®. Dessa linha de raciocinio extrai-se uma dupla dimensdo do direito ao
desenvolvimento da personalidade: de um lado, a protecéo geral da personalidade (direito
geral de personalidade) e, de outro, o reconhecimento da liberdade geral de acéo (direito
geral de liberdade), explicando Mota Pinto que ambas possuem uma raiz comum: a garantia
das condigdes de surgimento de uma “individualidade auténoma e livre?%,

A pertinente conexdo do direito ao desenvolvimento da personalidade com a
questdo do avanco cientifico na area da genética merece atengao no que concerne ao respeito
da dita “individualidade autonoma e livre.” Isto €, de que maneira as intervencdes genéticas
podem ocorrer de forma a ndo violar a autonomia individual de determinacéo conforme seus
préprios ditames, principalmente frente a edicdo genética germinal, que se perpetua para as
futuras geracGes, em relacdo as quais ndo é possivel extrair o consentimento sobre tais
intervencdes, supondo-se, assim, uma limitacéo a sua individualidade e autonomia?®’. Neste
ponto, aliamo-nos a Raposo, no sentido de que o consentimento parental ao nascimento
proveniente de uma intervencdo genética tem o condao de suprir a impossibilidade fatica de
informacAo ao filho por nascer?®, afastando a suposta violagdo a autonomia deste, sobretudo
frente a uma edicdo genética de escopo preventivo-terapéutico, que almeja potenciar a

203 PINTO, Paulo Mota, Direitos de Personalidade..., p. 10.
204 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patriménio..., p. 19.

205 De acordo com os ensinamentos de Carvalho, “se o problema da protec¢io da pessoa é o problema
das condi¢es indispensaveis ao reconhecimento juridico da pessoa como tal, o problema da sua realizacao
efectiva é o problema das condigdes indispensaveis para que ela possa agir eficazmente ante o direito.” Nesse
sentido, o autor traz a pessoa como o principal bem a ser tutelado pelo sistema de normas, sendo essa
“realizacdo efectiva” o meio permissivo para cada pessoa agir “realmente a seu talante.” CARVALHO,
Orlando de, Os Direitos do Homem..., p. 35.

206 para maiores esclarecimentos: PINTO, Paulo Mota, Direitos de Personalidade..., p. 24 e seguintes.

207 RAPOSO, Vera Lcia, “CRISPR-Cas9 and the Promise of a Better Future”, 2019, p. 316.

208 RAPOSO, Vera LUcia, “CRISPR-Cas9...”, p. 316.
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qualidade de vida, bem como frente a derivacdo da liberdade procriativa do préprio direito
ao livre desenvolvimento da personalidade?®®.

Ao analisar os interesses individuais envolvidos, mormente dos potenciais pais e
seus filhos a nascer, o Conselho de Bioética de Nuffield associa a plausibilidade moral das
intervengBes genéticas a uma apropriada protecdo do bem-estar da futura pessoa?!®. Nessa
conjuntura, afirma Dias Pereira: “Even a genetic intervention with the aim of improving the
capacities of the future person shall not be considered a violation of the right to autonomy,
the right to development of personality or the right to an open future.” Haveria uma violacéo
do direito ao desenvolvimento da personalidade apenas na realizacao de intervencdes que se
destinassem a impor certas caracteristicas genéticas, com o fito de determinar um certo estilo
de vida®t,

A alianca entre a prestacdo de consentimento pelos pais e o propdsito preventivo-
terapéutico da intervencdo genética germinal ndo sé respeita a autonomia e liberdade
intrinseca ao desenvolvimento da personalidade, mas amplia o espaco de expressdo destas,
“na medida em que as crescentes liberdades de escolha fortalecem a autonomia privada do
individuo.?!?” Nao se vislumbra como um procedimento que busca alcangar melhores
condi¢des de saude possa violar a autonomia individual, ao passo que “os descendentes s6
terdio a ganhar em ver-se libertos de doencas causadoras de grande dor e sofrimento”?'®, com
fundamento no ponto de vista sociolégico mencionado por Habermas: “Enquanto a
tecnicizacao da vida humana puder ser medicamente justificada com a esperanca numa vida
mais longa e saudavel, a sua aceitagdo social dificilmente se desvanecerd”, a medida em que
“o desejo de uma vida autbnoma esta sempre ligado as aspiracdes colectivas de mais salde
e maior esperanca de vida.?*”

Por derradeiro, hd duas vertentes na relacdo do direito ao desenvolvimento da
personalidade com os avancgos da genética: por um lado, a determinacdo do respeito pela
autonomia individual do ser humano expressa um viés limitativo a hetero-intervencédo

genética, uma vez que se estaria impondo valoracgdes acerca do modo de vida de outrem — 0

209 RAPOSO, Vera Lcia, O Direito a Imortalidade..., p. 315 e 372.

210 NUFFIELD COUNCIL ON BIOETHICS, Genome editing and human reproduction: social and
ethical issues, 2018, p. 76.

21 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 14.

22 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., . 66.

213 FIGUEIREDO, Eduardo Antdnio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 108.
214 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 66.
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que entendemos ser soluciondvel perante a prestacdo de consentimento parental; por outro
lado, edi¢Bes genéticas com escopos terapéuticos e de aumento da qualidade de vida ndo
possuem o condo de prejudicar a autonomia individual da pessoa humana?®, revestindo-se,
nesta perspectiva, o desenvolvimento da personalidade de um carater relativizador da

inviolabidade da identidade genética.

2.2. Direito a vida: o termo inicial da tutela da vida e da personalidade juridica

O artigo 24°, n° 1, da CRP, prevé a inviolabilidade da vida humana. Neste ponto,
pertine mencionar os dilemas sobre o termo inicial de protecdo da vida, tendo em vista a
moderna medicina lancar desafios antropoldgicos ainda na fase pré-concepcional®®. Num
contexto juscivilistico constitucional, a problematica atém-se ao artigo 66°, n° 1, do Cédigo
Civil portugués, segundo o qual a personalidade juridica é adquirida no momento do
nascimento completo e com vida; prosseguindo, no n° 2, com a disposic¢éo de que “os direitos
que a lei reconhece aos nascituros dependem do seu nascimento.”

A literalidade da disposicdo conduz a exclusdo dos fetos e embrides como titulares
de direitos e obrigacGes, o que ndo significa, adiantando-se, a auséncia de protecdo pelo
ordenamento juridico. Nesse contexto, a tutela constitucional do direito a vida ndo delimita
o0 termo inicial da protecdo, deixando uma lacuna que abre brecha a diversas discussoes
acerca da aplicacdo de direitos a vida pré-natal. Como bem afirma Dias Pereira, “it is not
clear whether this right applies also to pre-birth life, intrauterine life or even to embryo.?*"”
Tendo em vista as intervencfes genéticas com o conddo de afetar a identidade genética

ocorrerem antes do nascimento, ou até mesmo antes da concepco?!8, cabe analisar como se

215 Dias Pereira, ao justificar seu entendimento sobre a manipulagio genética ndo violar a autonomia
individual, explica o seguinte: “Parents — good parents — have always taken decisions concerning raising and
educating their children. In a sense, parents (and society as a whole) always interfered in the life of the child.
Gene editing is a radical interference and with unknown consequences”. PEREIRA, André G. Dias, “Gene
Editing: A Challenge...”, p. 14.

216 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 237.

217 Dias Pereira explica que a relevancia do estatuto do embrido na lei portuguesa “is decisive for our
study, since research must be made in human embryos before any practical application and, when technically
possible, gene therapy will be (mainly) performed in embryos, be it in the somatic line or in the germ line.”
PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 9, vide nr. 14.

218 Como ja visto, a edigdo genética germinal ocorre nas células germinativas - os 6vulos e os
espermatozdides - e nos embrides.
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apresenta a tutela da vida pré-natal, uma vez que esta recebe acolhimento pela ordem juridica
com nuances diferentes daquele dado a vida apds o nascimento?®.

Nesse interim, cumpre referir que a vida pré-natal abrange tanto os concepturos,

220

como os nascituros. A fase anterior a concepcdo“~” corresponde aos concepturos, também

designados como nascituros ndao concebidos, em relacdo aos quais ha quem defenda a
existéncia de “direitos sem sujeitos”??! ou da figura dos “estados de vinculagdo”?%2. A tensdo
do debate atém-se a protecdo do nascituro, que abrange a fase pos-concepcional, isto é, 0s

223

embrides?? e os fetos??*. As principais divergéncias pairam sobre a personalidade juridica

do nascituro, ou seja, a admissao deste como titular de direitos subjetivos, havendo quem se
seduza “pelo alargamento do dominio da subjetividade”??, cuja orientagdo norteia-se no

sentido da existéncia de personalidade juridica a partir da concepgao?®.

219 Nesse sentido, cabe mencionar que inclusive o Cddigo Penal portugués determina essa
diferenciacdo, ao passo que distingue os Crimes contra a vida (art. 131° a 139°) e os Crimes contra a vida
intra-uterina (arts. 140° a 142°).

220 Fecundacéo, que consiste na unido e fusdo de duas células, o 6vulo e o espermatozoide, da qual
resulta o zigoto, primeira fase de desenvolvimento embrionério. Para maiores esclarecimentos, vide MOURA,
Maria da Conceicdo Dinis Ferreira, “O estatuto do embrido humano: perspetiva das ciéncias cognitivas”, 2011,
p. 148 e ss.

221 De acordo com Barbas, ha casos em que falta o sujeito ativo ou passivo sem isto significar a
extingdo da relagdo juridica: “A relagdo juridica em que falta um sujeito (falta essa provisoria) mantem-se
durante esse periodo numa forma imperfeita até assumir um novo titular. E a célebre figura dos direitos sem
sujeito, ou para alguns autores direitos acéfalos”, o que entende ser aplicavel aos concepturos. BARBAS, Stela
Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patrimonio..., p. 67, nr. 77.

222« objecto possivel de um direito nfo estaria integrado, nessas hipéteses, em nenhuma relagdo

juridica, mas também néo estaria livre; estava a ser objecto de uma tutela juridica adequada que o reservava
para um provavel direito futuro.” PINTO, Carlos Mota, Teoria Geral..., p. 197 e ss.

223 Ap6s a concepgdo, inicia a divisdo do zigoto em novas células, originando o embrido em estagio
de clivagem; ap6s alguns dias, o embrido implanta-se na parede uterina, com a continua divisdo em células e
especializacdo em vérios tecidos. Cf. POWELL, G. Edward III, "Embryos as Patients...”, p. 346-347.

224 No final de oito semanas de vida, o embrido passa a ser classificado como feto, até o nascimento.
Cf. POWELL, G. Edward Ill, "Embryos as Patients...”, p. 346-347.

225 Aliam-se & tese do nascituro como titular de personalidade juridica: ASCENSAO, José de Oliveira,
“O inicio da vida”, 2008; Otero, que considera 0 embrido humano titular de direitos fundamentais. OTERO,
Paulo, Personalidade..., p. 37; VASCONCELOS, Pedro Pais de, Direito de Personalidade, 2006, p. 104 e ss;
LOUREIRO, Jodo Carlos, “Dignidade e direitos do embrido”, 2005, pp. 370-404; BARBAS, Stela Marcos de
Almeida Neves, Direito ao Patrimdnio..., p. 67 e ss.

226 Em cenario comparado, cumpre mencionar a Convencdo Americana de Direitos Humanos, que, no
artigo 4°, n° 1, dispGe o seguinte: 1. Toda pessoa tem o direito de que se respeite sua vida. Esse direito deve ser
protegido pela lei e, em geral, desde o0 momento da concepcdo. Ninguém pode ser privado da vida
arbitrariamente. [Grifo meu]. N&o obstante tal disposic¢do, as consequéncias jurisprudenciais norte-americanas
sdo outras; o caso emblemético sobre aborto nos Estados Unidos da América, Roe v. Wade, de 1973, garantiu
o direito & interrupcéo da gravidez até o chamado ponto de viabilidade embrionério (entre 24 e 28 semanas de
gestacdo), em que pese, no caso em concreto, a requerente tenha dado a luz antes do proferimento da decisao
final. O posicionamento da Suprema Corte americana foi dado a nivel federal, o que deveria vincular todos os
Estados a tal orientacdo, entretanto, o pais permanece dividido até os dias atuais em relacdo ao tema da
interrupgdo da gravidez. GARROW, David J., "How Roe v. Wade Was Written", 2014, p. 893-924; WARDLE,
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A doutrina maioritaria®?’ considera que os embrides humanos sdo merecedores de
protecdo juridica objetiva, embora ndo possam assumir a titularidade de direitos

fundamentais?2®

, a qual s6 vao adquirir no momento do nascimento, assemelhando-se a
corrente doutrinaria dominante brasileira®®. A determinacio da letra da lei sobre a
titularidade de direitos subjetivos sé poder ser assumida apds o nascimento, ndo abrangendo
a vida pré-natal, acarreta uma aproximacao da “ndo subjetiva¢io”?® do nascituro em relacio

a conformidade ao sistema juridico como um todo?!

, especialmente ao Direito Penal e ao
Direito Europeu dos Direitos Humanos, ao passo que a jurisprudéncia do TEDH ndo costuma

se valer do direito a vida (art. 2° da CEDH) para proteger embrides ou fetos?32, Desse modo,

Lynn D., "Rethinking Roe v. Wade", 1985, p. 231-264. Ainda no direito comparado, cabe mencionar a
legislacéo da Argentina, pais de forte influéncia catélica, onde o aborto somente é permitido em caso de estupro
ou risco de vida para a mée, segundo o artigo 86 do Codigo Penal argentino. A legalizagdo da interrupcédo da
gravidez foi debatida, pela primeira vez, em 2018, ocasido em que houve aprovacdo pela Camara dos
Deputados e rejeicao pelo Senado. DROVETTA, Raquel Irene, “O aborto na Argentina: implicagdes do acesso
a prética da interrupcéo voluntéria da gravidez”, 2012, pp. 115-132.

227 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 12; PEREIRA, André G. Dias,
Direitos dos Pacientes..., p. 296. De acordo com Loureiro, esse é posicionamento ao qual varias Cortes
Constitucionais aderem: “[...] even if one refuses human personality to the embryo, such does not mean the
inexistence of protection in the legal sphere. This clearly results from the decisions of various constitutional
courts (v.g., German Federal Constitutional Court, Portuguese Constitutional Court, and Spanish Constitutional
Court) which consider life of the unborn as a protected good independently from being a fundamental rights-
bearer”. LOUREIRO, Jodo Carlos, “A european status of the embryo?”, 1998, p. 760-761.

228 PEREIRA, André G. Dias, "Gene Editing: A Challenge...”, p. 9.

229 No Brasil, ha trés correntes doutrinarias (natalista, concepcionista e personalidade condicional) que
buscam definir o inicio da personalidade juridica frente ao artigo 2° do Codigo Civil brasileiro: “A
personalidade civil da pessoa comeca do nascimento com vida; mas a lei pde a salvo, desde a concepcdo, 0s
direitos do nascituro.” A corrente natalista define como inicio da existéncia humana o nascimento com vida,
ndo sendo possivel atribuir personalidade ao nascituro, ndo obstante a lei proteja seus direitos desde a sua
concepcdo; esta teoria natalista é a dominante, segundo a qual “durante toda a duragéo da gestagéo, o nascituro
ndo tem personalidade juridica e, portanto, ndo goza de direitos proprios, que ficam condicionados ao seu
nascimento com vida, podendo retroagir sua personalidade para efeito de aquisicdo dos direitos que a lei lhe
pos a salvo desde a concepcao”. Cf. MADALENO, Rolf, Direito de Familia, 2018, p. 706-707.

20 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 293.
231 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 293.

232 As normas penais e orientaces jurisprudenciais do Tribunal Constitucional portugués sobre a
Interrupcdo Voluntéria da Gravidez (Ac. 25/84; Ac. 85/85; Ac. 288/98; Ac. 617/2006; Ac. 75/2010), bem como
as decisbes do Tribunal Europeu dos Direitos Humanos (TEDH) ndo subjetivizam o nascituro, mas conferem-
Ihe direitos objetivos. Este tribunal afirma que a CEDH n&o esclarece a partir de qual momento a vida humana
merece tutela, com base no que os magistrados de Estrasburgo tém entendido que o direito a vida reconhecido
ao ndo nascido ndo deve ser tomado como absoluto, pois pode colidir com outros direitos fundamentais, como
os da mae (integridade fisica, vida, disposi¢do do corpo e reserva da vida privada). Neste contexto, 0 TEDH,
no caso Vo vs. Franca (App. n.° 53924/00), ndo atribui a “vida intrauterina” uma prote¢do penal em casos de
aborto por negligéncia médica, mas entende que esses casos devem ser resolvidos com recurso aos direitos
préprios da mée; orientando, ainda, que os Estados ndo tém, para isto, a obrigacdo de criar legislagdo penal
nesse sentido, sendo suficiente o recurso ao instituto da responsabilidade civil. Cf. RAPOSO, Vera Ldcia, “O
direito a vida na jurisprudéncia de Estrasburgo”, 2007, p. 76 e seguintes; PEREIRA, André G. Dias, Direitos
dos Pacientes..., p. 294; PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Diéalogo(s) de direitos
fundamentais no direito biomédico”, 2019, p. 98.
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a tese dominante ndo considera o nascituro um sujeito de direitos subjetivos, mas um bem
protegido pelo ordenamento juridico, merecedor da mais elevada tutela, ao passo que “a
proteccdo juridica ndo depende do nascimento nem do investimento em personalidade
juridica”?®3, [Grifo meu]

A tese do nascituro como bem juridico protegido encontra respaldo no argumento da
potencialidade (Potenzialitatsargument)®* utilizado na teoria alema sobre a eficacia dos
direitos fundamentais entre particulares (Drittwirkung)?®. Tal argumento justifica a
concessao de status a embrides e fetos humanos desde a concepgéo ou a partir de estagio
posterior de desenvolvimento, ao tornar plausivel o conceito de aumento da protecdo a vida
na fase pré-natal®®. Trata-se de um "efeito prévio" ou “pré-efeito” (Vorwirkung)®*’ do direito
a vida ou a dignidade humana, segundo o qual 0s nascituros como pessoas em potencial ndo
sdo detentores de direitos fundamentais, mas candidatos a direitos fundamentais ou
beneficiarios de direitos fundamentais?®®, sendo a vida pré-natal tutelada como um principio
constitucional objetivo protetor do valor intrinseco de embrides e fetos como potenciais seres
humanos®®°.

Em termos jurisprudenciais, os tribunais portugueses muito ja se ocuparam da
problematica a respeito da protecdo da vida embrionéria®®. A orientacdo do Tribunal
Constitucional portugués, ao mesmo tempo que distingue juridicamente a pessoa humana

dos embrides humanos, sugere que estes merecem protecdo constitucional, em que pese de

233 FERREIRA, Ana Elisabete, “A intangibilidade...”, p. 113.

234 RUTSCHE, Bernhard, Rechte von Ungeborenen auf Leben und Integritat: DieVerfassung zwischen
Ethik und Rechtspraxis, 2009, p. 192.

25 SARLET, Ingo Wolfgang, A Eficcia dos Direitos Fundamentais, 2001; SILVA, Jorge Pereira da,
A Eficicia dos Direitos Fundamentais entre Privados, 2015; GEHLEN, Gabriel Menna Barreto Von, A
Eficacia contra Particulares dos Direitos Fundamentais (Drittwirkung) sob enfoque de seus Deveres de
Protecéo (Schutzpflichten), 2006.

236 O Tribunal Constitucional Federal da Alemanha usou o0 argumento potencial em seu primeiro
julgamento sobre o aborto na gravidez, em 1975, para justificar que o nascituro ja é considerado um "ser
humano™ no sentido da Lei Bésica e goza da protecdo do direito a vida e a dignidade humana. Cf. RUTSCHE,
Bernhard, Rechte..., p. 192.

237 Ao tratar do status do nascituro na Suica, Sprecher igualmente refere os efeitos prévios dos direitos
fundamentais na vida pré-natal: “Der Schutz der Integritat entfaltet mithin eine Vorwirkung auf die
vorgeburtliche Phase”. SPRECHER, Franziska, “Der Keimbahneingriff im schweizerischen Recht”, 2019, p.
285.

238 RUTSCHE, Bernhard, Rechte..., p. 192.

23 SPRECHER, Franziska, “Der Keimbahneingriff...”, p. 285.

240 Acordaos do Tribunal Constitucional portugués: Ac n° 25/84 de 23 de abril (descriminalizagdo do
aborto); Ac n° 85/85 de 29 de maio (questdes relacionadas com a descriminalizacdo do aborto); Ac n° 288/98
de 17 de abril (primeiro referendo sobre aborto); Ac n® 617/2006 de 15 de novembro (segundo referendo sobre
aborto).
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forma limitada. Esta limitagdo se alicerca no entendimento de que “a vida intrauterina
compartilha da protecdo que a Constituicdo confere a vida humana enquanto bem
constitucionalmente protegido (isto é, enquanto valor constitucional objetivo), mas nao pode
gozar da protecdo constitucional do direito & vida propriamente dito.?*” Além disso, a vida
intrauterina € reconhecida uma protecdo gradual, ou seja, ndo necessitando se oferecer o
mesmo nivel de tutela em todos os estagios de desenvolvimento?*?, desde a formagéo do
zigoto até ao nascimento?*,

Em cenario de estudo atinente as técnicas de edicdo genética germinal, importa
ressaltar a protecdo da vida humana extrauterina, i. e. 0s embrides ndo-implantados (in vitro),
a respeito dos quais as opinifes variam entre considera-los pessoa a considera-los mera
propriedade®**, tendo o TEDH ja pronunciado entendimento aproximado desta Gltima
vis&0?4. O Tribunal Constitucional portugués®*® ja entendeu ndo se colocarem questdes de
constitucionalidade relacionadas com o direito a vida ou os direitos de personalidade,
afirmando ndo ser possivel atribuir aos embries in vitro o mesmo nivel de protecdo
correspondente a tutela da vida humana e nem mesmo da vida intrauterina, 0 que se aproxima
do entendimento da Corte Constitucional brasileira em julgamento a respeito de pesquisa

com células-tronco embrionarias?*’. O aresto do TC entendeu ser cabivel uma proteco pela

241 Ac. 85/85 de 29 de maio, do Tribunal Constitucional portugués.

242 Assim, ao embrido recém fecundado é oferecida uma tutela jusconstitucional menor do que aquela
oferecida ao embrido em fase posterior de amadurecimento. Ac 617/06 de 15 de novembro, do TC portugués.
No mesmo sentido, a Corte Constitucional Espanhola (decisdes n° 53/1985, 212/1996, 116/1999) ja sustentou
a protecdo juridica da vida pré-natal com diferentes intensidades, a depender da proximidade com o
nascimento. Cf. RAPOSO, Vera Lucia/lOSUNA, Eduardo, "Embryo Dignity: The Status and Juridical
Protection of the in Vitro Embryo", 2007, p. 740.

243 CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituicéo..., p. 449
244 RAPOSO, Vera Llcia/OSUNA, Eduardo, "Embryo...”, p. 738.

245 No caso Evans vs. Reino Unido, o TEDH recusou as pretensdes que buscavam evitar a destruigéo
de embriGes excedentarios. Neste caso, um casal havia recorrido a PMA, tendo o marido da requerente
consentido com a utilizacdo do seu esperma, a implementagéo reprodutiva embrionaria e a criopreservacéo de
embrides excedentérios durante 10 anos. Dois anos apds o procedimento, o casal divorciou-se e 0 ex-marido
requereu a destruicdo dos embrides; Evans recorreu a0 TEDH com base no direito a privacidade, proibigdo da
discriminacdo e violagdo do direito a vida embrionéaria (arts. 8°, 14° e 2° da CEDH), tendo sido todas as
alegac@es negadas. Cf. RAPOSO, Vera Lucia, “O direito a vida...”, p. 82 e seguintes.

246 O Ac. 101/2009 analisou a constitucionalidade de determinados artigos da Lei n° 32/2006, sobre
PMA, dentre eles o artigo 9°, que trata da investigacdo cientifica com embriées humanos, cuja conformidade a
CRP foi posta em causa por alegadamente ferir 0s artigos 24.°, 26.°, 68.° e 69.°, em articulagdo com o disposto
nos artigos 1.2, 2.°, 14.°, 15.° e 18.° da Convencéo de Oviedo.

247 A Acdo Direta de Inconstitucionalidade (ADIn n. 3.510) foi julgada improcedente pelo Supremo
Tribunal Federal, por esta Corte considerar, por seis votos a cinco, que as pesquisas com células-tronco
embriondrias ndo violam o direito a vida e a dignidade da pessoa humana. Cf. MADALENO, Rolf, Direito...,
p. 708.
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dignidade humana “na estrita medida em que o embrido poderia dar origem a uma vida
humana se fosse viavel e viesse a ser utilizado num projecto parental”?8, do que se extrai

249 viislumbrando-se uma tutela

uma protecdo indireta pelo principio da dignidade humana
gradativa condicionada ao papel a ser desempenhado pelo embrido.

N&o obstante a vida intrauterina beneficie uma maior valoragdo, os embrides in vitro
merecem protecdo na medida em que representem uma vida humana em potencial, o que
conduz a gradacdo de tutela vinculada ao estagio de desenvolvimento embrionério: de
acordo com a etapa de desenvolvimento, deve-se conferir uma protecdo compativel a
viabilidade de vida humana®®. Tal tutela deve-se igualmente & vulnerabilidade do embrido
in vitro as experimentagdes cientificas, dado encontrar-se fora do seu “espago natural de
protecdo”??, 0 que leva as disposices legislativas a proibirem a criacdo de embrides com
exclusivos fins investigatorios?®?, permitirem a pesquisa cientifica somente com
determinados embrifes?3, bem como disporem sua licitude somente nos casos que
envolvam finalidades terapéuticas®*, impondo que da pesquisa seja razodvel esperar um

resultado benéfico para a humanidade?®®® 2%,

248 Ac. 101/2009 do Tribunal Constitucional.

249 PEREIRA, André G. Dias, "Gene Editing: A Challenge...”, p. 9.
250 RAPOSO, Vera Licia/OSUNA, Eduardo, "Embryo...”, p. 745-746.
21 RAPOSO, Vera Lcia, O Direito a Imortalidade..., p. 420.

%52 O artigo 9° da Lei sobre PMA, em articulagio com o artigo 18° da Convengéo de Oviedo, impdem
gue as pesquisas cientificas garantam uma adequada prote¢do do embrido, determinando a proibicéo da criagdo
de embrides humanos com fins Gnicos e exclusivos de investigacéo.

B3 0art.9°n°4, a, b, c, d, da Lei sobre PMA, determina que, para fins investigatorios, s6 podem ser
utilizados embrides criopreservados, excedentarios, em relacdo aos quais ndo exista nenhum projeto parental;
embrides cujo estado ndo permita a transferéncia ou a criopreservacdo com fins de procriacdo; embribes que
sejam portadores de anomalia genética grave, no quadro do diagnostico genético pré-implantacdo; ou embrides
obtidos sem recurso a fecundagédo por espermatozoide. Ainda com um viés protetivo, o artigo 25° prevé regras
a respeito do destino a ser dado aos embrides supranumerarios da técnica de fertilizagdo in vitro, e o artigo 40°
determina sang¢do criminal a utilizacdo indevida de embrides.

24 Art. 99, n° 2, da Lei n° 32/2006. Nesse sentido, o Parecer 47/CNECV/05 aduz que uma das
principais finalidades da investigagdo cientifica com embrides contribui para o conhecimento das causas e
tratamentos de doencas, 0 que concretiza o viés benéfico condicional. A Associacdo Portuguesa de Bioética,
por sua vez, no Parecer n° P/01/APB/05, ainda que considere que 0 embrido humano dispde de um “patriménio
genético inovador”, entendendo ilegitima a “investigacdo em embrides criados para fins experimentais” por
acarretar violagdo ao “principio basico do valor intrinseco, ndo-instrumental, do ser humano”, reconhece o
potencial da experimentacdo embrionaria de trazer importantes beneficios no campo terapéutico.

25 Art. 9°, n° 3, da Lei n° 32/2006. O mesmo dispositivo determina também que cada projeto cientifico
depende de apreciacdo e decisdo do CNPMA.

256 Nesse sentido, o Parecer 44/CNECV/04 afirma ser a investigacdo cientifica em embrides humanos
eticamente legitima apenas quando proceder em beneficio do proprio embrido ou, ndo sendo viavel, quando
resultar beneficio & humanidade.
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O objetivo cinge-se a determinar uma protecdo do embrido ndo-implantado, viavel a
desenvolver uma vida humana®’, na medida em que permita o desenvolvimento de
pesquisas cientificas eficazes, necessarias para a implementacdo clinica de técnicas
biomédicas aptas a oportunizar uma vida em boas condicées de salde. E exatamente neste
sentido que entendemos a constituicdo da dignidade do embrido in vitro, mesmo inserido em
contexto de investigacdo cientifica: como um contributo & humanidade, no alcance da
reducio de mortalidade, doencas e sofrimento?®. Em verdade, a prote¢io embrionaria, na
forma em que ¢ dada, vem a acentuar uma “harmonizacao legislativa com outros direitos e
valores constitucionais, como seja a liberdade de criagdo cientifica em articulagdo com o
direito a satide.?®®”

A0 Nnosso Ver, o estatuto juridico da vida pré-natal corresponde a ndo-subjetivacéo do

nascituro, ndo podendo este assumir a titularidade subjetiva de direitos fundamentais®®

, Mas
na protecdo pelo ordenamento juridico como um bem protegido, ao qual séo atribuidos pré-
efeitos dos direitos fundamentais (Vorwirkung), tutela aplicavel a vida humana extrauterina
quando inserida num projeto parental no &mbito da medicina reprodutiva. Desse modo, a
protecao juridica da vida humana pré-natal ndo anula outros valores constitucionais, de modo
que justifica o desenvolvimento da investigacdo cientifica com recurso a embrides cujas
finalidades sdo voltadas ao alcance de maiores niveis de salde, traduzindo-se no
“cumprimento por parte do Estado do direito a protec¢do da salide na sua vertente positiva,
enguanto destinada a assegurar a adopc¢do de medidas que visem a prevencao e o tratamento
de doencas.?!” Nesse sentido, reflete-se uma sobreposicdo do interesse na procriagio de

uma prole saudavel em relacdo a tutela da identidade genética humana, ao passo que a

27 Figueiredo da conta de uma diferenciagdo entre a viabilidade sob o ponto de vista bioldgico ou sob
um ponto de vista funcional, com base na qual entende ndo ser justo considerar inviavel um embrido viavel
sob o ponto de vista biolégico unicamente por este ndo estar inserido num projeto parental (excedentario), ja
que “independentemente desse facto, 0 mesmo continua a ter capacidade inerente de originar uma vida humana
caso viesse (ou venha) a ser implantado em ttero materno.” FIGUEIREDO, Eduardo Antonio da Silva,
Desagrilhoar Prometeu?..., p. 104. Entretanto, parece-nos que considerar a viabilidade sob o ponto de vista
funcional traga a eficacia necessaria as pesquisas cientificas, que, quando realizadas em embrides inviaveis,
ndo sdo aptas a acarretar resultados ponderaveis.

258 RAPOSO, Vera Llcia/OSUNA, Eduardo, "Embryo...”, p. 742.
259 Ac. 101/2009 do Tribunal Constitucional.

260 Como bem afirma Dias Pereira: “Acrescentamos ainda que a personificacdo do nascituro, embora
imbuida de forte generosidade espiritual, pode acarretar, a prazo, o risco de desprote¢do das pessoas humanas.
Isto porque ha um conjunto de equilibrios juridico-sociais entre os interesses do nascituro e interesses das
pessoas nascidas que, transpostas para uma colisdo entre pessoas seriam contrarios a ordem justa, tal qual nos
a conhecemos.” PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 300.

261 Ac. 101/2009 do Tribunal Constitucional.
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intervencdo na vida humana pré-natal somente pode ocorrer na exata medida em que se

oferece a esta maiores chances de desenvolvimento em plenas condigdes de satide?®.

2.3. Direito a integridade fisica e moral

O artigo 25° da CRP estabelece a protecdo do individuo contra qualquer violagéo a
sua integridade fisica ou moral. Conforme os ensinamentos de Dias Pereira, essa norma
estabelece a necessidade de respeito a autonomia individual, na forma de exigéncia do
consentimento informado para a realizagdo de qualquer intervencdo médica relativa ao
genoma e, por outro viés, na atribuicdo ao individuo do poder de decidir sobre obter o
conhecimento a respeito dos resultados de testes genéticos?®®. Baseando-se nessa abordagem
de respeito a autonomia individual, levanta-se a problematica quanto ao consentimento dos
pais sobre intervencgdes genéticas no filho a nascer, de modo a ndo violar a integridade fisica
deste, tendo em vista os diferentes propositos envolvidos nas vias de edicao.

Por um lado, o dilema circunda a “escolha pela deficiéncia®®®. O caso
paradigmatico em que um casal americano (Sharon Duchesneau e Candy McCullough) com
surdez, recorreu a doacdo de esperma cujo doador possuia historico familiar de cinco
geracGes com surdez, no intuito de aumentar as chances de ter um filho portador de
deficiéncia auditiva, que veio a nascer em abril de 2002, desencadeou muitas polémicas a
respeito das limitacOes as escolhas dos pais sobre a constituicdo genética dos filhos?®®.
Embora ndo se tenha recorrido a técnica do DGPI, as principais discussGes decorreram neste
ambito, questionando-se até que ponto seria permitido aos pais escolher para implantacdo
um embrido deficiente, tendo a opgao de selecionar um saudavel®®®. Transmitidas ao cenario

da engenharia genética, tais discussdes conduzem-nos a questdo sobre a legitimidade do

262 No mesmo sentido, embora referindo-se a técnica do diagnostico genético pré-implantacéo, Raposo
afirma o seguinte: “[...] quando a selec¢do do embrido redunda em seu proprio beneficio (que se pode traduzir
numa caracteristica indispensavel a vida, ou td0-s6 valiosa para uma existéncia saudavel, ou até, meramente,
um atributo que o colocara a frente do ser humano meédio) [...] a sua justificacdo a luz dos principios médicos
de beneficéncia para o paciente (recorde-se inclusivamente o julgamento hipocratico) ndo é tdo rebuscada
assim.” RAPOSO, Vera Lucia, “Pode trazer-me o menu, por favor?...”, p. 77.

263 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 13.

%64 Sobre a escolha pela deficiéncia num contexto de DGPI, vide MANSO, Luis Duarte,
Responsabilidade Civil Médica nos Cuidados de Salde Reprodutiva - A Ginecologia-obstetricia: Os Deveres
de Informacéo e Documentacao Profissional, 2014, p. 209 e seguintes.

265 WILKINSON, Stephen, Choosing Tomorrow’s Children: The Ethics of Selective Reproduction,
2010, pags. 57 e 58.

266 MANSO, Luis Duarte, Responsabilidade..., p. 209.
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interesse dos pais em edi¢des genéticas que causem, propositalmente, deficiéncias no filho
a nascer.

Os defensores®®” do cabimento da “selection for disabilities” ou “design for
disability?%® entendem que a permissdo aos pais para escolher o desenvolvimento de
deficiéncias pelo filho a nascer vincula-se ao impacto da deficiéncia nas oportunidades de

vida que a crianga terd quando adulta®®® — concluindo ndo haver comprovagdes seguras sobre

270 271

a surdez ou acondroplasia“™ gerarem restri¢cGes inaceitaveis nas op¢des de uma crianca

, € Ndo propriamente no bem-estar, entendendo que, as vezes, este inclusive é potenciado?’?.
Além disso, afirmam que as pessoas ndo portadoras de deficiéncias tendem a subestimar o
bem-estar daquelas portadoras, sustentando esta afirmagéo em fatores sociais injustos, como
adiscriminacao?’®; defendem que os pais, por motivos fundados nos seus particulares valores
de vida, tém legitimidade para definir que o filho nasca com determinada deficiéncia, na
medida em que tomarem esta decisdo com a intencdo de conferir algum beneficio ou
compartilhar valores com a crianca®’#, baseando-se numa concepcdo amplamente pluralista
de vida boa, que pode até incluir a deficiéncia como contribui¢do para o bem-estar de uma

futura crianga®”.

%67 CAMPBELL, Stephen/STRAMONDO, Joseph, “The complicated relationship of disability and
well-being”, 2017, pp. 151-184; STRAMONDO, Joseph, “Disabled by Design: Justifying and Limiting
Parental Authority to Choose Future Children with Pre-Implantation Genetic Diagnosis”, 2017, pp. 475-500;
SCHROEDER, S. Andrew, “Well-being, opportunity, and selecting for disability”, 2018; BARNES, Elizabeth,
“Valuing Disability, Causing Disability”,2014, pp. 88-113.

%8 No Reino Unido, a Autoridade de Fertilizacdo e Embriologia Humana (HFEA) dispde
expressamente sobre essas hipoteses, no Act de 1990, na Secdo 13(9): Persons or embryos that are known to
have a gene, chromosome or mitochondrion abnormality involving a significant risk that a person with the
abnormality will have or develop — (a) a serious physical or mental disability, (b) a serious illness, or (c) any
other serious medical condition, must not be preferred to those that are not known to have such an abnormality.

269 SCHROEDER, S. Andrew, “Well-being...”, p. 6; STRAMONDO, Joseph, “Disabled by Design...”,
p. 494.

270 Surdez e acondroplasia (tipo comum de nanismo) sdo, por uma grande margem, as deficiéncias
mais comuns em casos reais de selecdo para deficiéncia. SCHROEDER, S. Andrew, “Well-being...”, p. 6.

21 SCHROEDER, S. Andrew, “Well-being...”, p. 20.
22 SCHROEDER, S. Andrew, “Well-being...”, p. 4.
23 SCHROEDER, S. Andrew, “Well-being...”, p. 4.

274 Schroeder exemplifica com os casos de pais surdos que consideram sua comunidade especialmente
valiosa, bem como com os pais portadores de acondroplasia que podem recear sobre criar filhos mais altos que
eles em algum momento ou oferecer um ambiente mais adequado a uma crian¢a portadora da mesma
deficiéncia do que a uma crianga ‘normal’. SCHROEDER, S. Andrew, “Well-being...”, p. 7-8.

25 STRAMONDO, Joseph, “Disabled by Design...”, p. 494.
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Do lado extremo oposto, hd os defensores do principio da “procreative
beneficence”®’®, os chamados “enhancement enthusiaists”?’’, que sustentam decisdes
parentais no sentido do aperfeicoamento da constituicdo genética dos filhos, defendendo
uma obrigacdo moral dos pais em escolher as melhores caracteristicas genéticas, no sentido
de uma eugenia positiva. Quem defende a “selection for disabilities” argumenta que sua
posicdo amplia a liberdade reprodutiva parental, ao contrdrio dos entusiastas da
beneficiéncia procriadora, que a restringem?’®,

A0 nosso ver, a escolha pela deficiéncia chega a ultrapassar os limites aceitaveis da
autonomia reprodutiva dos pais®’®, sobretudo inserida no &mbito da engenharia genética, em
que sequer beneficia da justificabilidade atribuida pelo principio da “ndo-identidade”?®,
pois, em sede de edicdo, a crianca poderia nascer em outras circunstancias. Nestes casos,
aliamo-nos a posicao de que ha, sem duvidas, violacdo ao direito a integridade fisica. Quanto
as hipdteses de escolha dos pais pelo aperfeicoamento genético, apesar de sermos contrarios
a permissdo da edicdo genética com tais fins, ndo ha como vislumbrar uma violagcdo em
termos de afronta & integridade fisica®®.

Por derradeiro, aliando-nos a uma posicdo intermédia, defendemos que o
consentimento parental em relacdo a intervengdes genéticas com propésito preventivo-
terapéutico ndo s respeita como ambiciona pela integridade fisica do filho a nascer,
enquadrando-se devidamente no &mbito da liberdade reprodutiva dos pais.

2.4. Direito a identidade pessoal

O artigo 26°, n° 1, da CRP, referente aos direitos pessoais, estabelece o

reconhecimento, a todos, de determinados direitos, dentre eles e, em primeiro lugar, o direito

276 SAVULESCU, Julian, “Procreative beneficence: why we should select the best children”, 2001.

27T STRAMONDO, Joseph, “Disabled by Design...”, p. 494.

278 STRAMONDO, Joseph, “Disabled by Design...”, p. 494.

29 MANSO, Luis Duarte, Responsabilidade..., p. 216-219.

280 «“A posi¢do doutrinal que subjaz ao “problema da nio identidade” parte do sentido de que a deciséo
tomada pelos prospectivos pais em seleccionar um embrido portador de anomalia s6 podera constituir um acto
lesivo & respectiva crianca no pressuposto de que esta venha a ter uma vida de infelicidade e sofrimento
dificilmente suportaveis, a ponto de que fosse preferivel ndo ter existido, ja que s6 poderia ter nascido naquelas
circunstancias”, em relagdo ao que concordamos com Manso quando este considera merecer cautela na sua
aceitagdo. Cf. MANSO, Luis Duarte, Responsabilidade..., p. 215. Sobre essa questao, voltamos a pronunciar-
nos no infra topico a respeito das Wrongful Life Actions.

281 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 13.
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a identidade pessoal. Esta, tida como garantia da identificacdo de cada pessoa como
individuo singular e irredutivel®®, possui duas distintas dimensdes: a primeira, relativa a
individualidade, que afirma a existéncia de um carater unico, indivisvel e irrepetivel de cada
ser humano, representando a pessoa humana uma realidade singular; e a segunda, referente
a uma identidade definida em fungdo da memdria familiar de cada pessoa, falando-se em um
“direito a historicidade pessoal?83 284,

Nessa conjuntura, ao tracar um paralelo entre a identidade pessoal e a identidade
genética (constante do n° 3, do mesmo artigo) Otero traz o entendendimento de que a
referéncia “identidade genética” visa reforgar o alcance da “tradicional configuracdo do
direito a identidade pessoal: o patriménio genético de cada individuo, constituindo um meio
de identificacdo da pessoa fisica, passou a ser objeto de uma tutela constitucional autbnoma
[...].”%8 Loureiro ensina que, ndo obstante a identidade pessoal e a identidade genética n&o
se confundam, sob pena de reducionismo, esta é substrato fundamental daquela, distinguindo
0 que chama de “identidade-mesmidade”, da ‘“identidade-ipseidade”; a primeira diria
respeito a “nossa identidade biologica, a continuidade entre as diferentes etapas de
desenvolvimento e que se expressa na permanéncia do codigo genético do individuo”,
enquanto a segunda estaria no dominio da identidade pessoal, no que tange a “biografia de
cada ser humano”2%, Neste contexto, o direito ao conhecimento da progenitura, em que pese
o0 envolvimento com questdes genéticas e o principio da verdade bioldgica?®’, é tutelado pela

identidade pessoal, sob o viés da historicidade pessoal e biografia de cada individuo.

2.5. Direito a liberdade cientifica

A CRP prevé a figura da liberdade cientifica em mais de uma oportunidade: no
artigo 26°, n°3, com um viés condicionante, ao estabelecer a garantia da dignidade pessoal e

da identidade genética ‘“nomeadamente na criagdo, desenvolvimento e utilizagdo das

282 CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituicdo..., p. 462.
283 CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituicdo..., p. 462.

284 Na explicagdo de Otero a respeito dessa divisdo, o autor define a primeira como uma “dimensio
absoluta ou individual”, e a segunda como “dimensio relativa ou relacional.” OTERO, Paulo, Personalidade...,
p. 64.

285 OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 85.
286 | OUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 291-293.

287 pPara maiores desenvolvimentos sobre o direito ao conhecimento das origens genéticas, vide REIS,
Rafael Vale e, O Direito ao Conhecimento das Origens Genéticas, 2008.
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tecnologias e na experimentagao cientifica”; no artigo 42°, com a determinagao da liberdade
de “criagdo intelectual, artistica e cientifica”; ¢ no artigo 73°, n° 4, com a previsdo de
incentivo e apoio do Estado na criagdo e investigacdo cientificas, bem como na inovacgédo
tecnolodgica, “por forma a assegurar a respectiva liberdade e autonomia, o reforco da
competitividade e a articulagdo entre as instituicBes cientificas e as empresas.”

A forma como se apresenta o acolhimento constitucional da liberdade cientifica
denota diferentes vieses de expressdo deste direito. Para além de uma vertente negativa,
segundo a qual se repudiam atos estatais ou particulares que visem impedir ou limitar
desmedidamente a investigacdo cientifica, hd uma vertente positiva, que exige a prestacdo
de incentivos e promocgdo de medidas facilitadoras do exercicio da liberdade tutelada®,
Desse modo, pode-se dizer que a lei protege a liberdade cientifica de maneira abrangente,
inclusive acima de outros valores possivelmente considerados essenciais, havendo um amplo
campo de expressao a a¢les inovadoras da engenharia genética, ao passo que fica a suspeita
de que o legislador optou por uma “atitude progressista’?%°,

A importéncia do direito a liberdade cientifica reflete na posicdo que este ocupa na
confrontacdo de valores em jogo existente na analise do tratamento a ser dado a engenharia
genética, ao passo que se apresenta como um reforco positivo ao desenvolvimento desta,
representando uma atividade conducente a autorrealizagdo individual?®. Neste interim,
cumpre enfatizar que tal tutela constitucional abrange a atividade de investigacao, que deve
ser realizada através de métodos respeitadores da nao-instrumentalizacdo do ser humano, e
ndo os possiveis resultados desta atividade — os quais, ao existirem, traduzir-se-d0 em
“aquisi¢des cientificas dotadas de valor objetivo”?®. Assim, o direito a liberdade cientifica
possui papel fulcral na discussdo acerca do desenvolvimento da edigcdo genética humana,
uma vez que o primeiro passo para uma completa regulamentacéo sobre aplicacdes clinicas
deve se dar no sentido de experimentacdes cientificas que comprovem o cabimento e a

plausibilidade das técnicas?®?, sempre lembrando que “a pesquisa ndo é um fim em si mesma,

288 Figueiredo da conta de explicar sobre uma terceira vertente, a qual denomina dimens&o coletiva ou
social, que busca facilitar o acesso universal e indiscriminado aos resultados de pesquisas cientificas.
FIGUEIREDO, Eduardo Anténio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 113.

289 FERREIRA, Ana Elisabete, “A intangibilidade...”, p. 125.

2% FIGUEIREDO, Eduardo Antonio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 113.
21 CANOTILHO, J. J.Gomes/MOREIRA, Vital, Constituicéo..., p. 620.

292 PEREIRA, André G. Dias, “Experimentacdo...”, p. 7-8.
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nunca se justificando por si como um valor, antes traduz um instrumento ao servico de cada
homem e de toda a humanidade™?%,

A posicdo regulamentar atual da edicdo genética em linha germinativa denota a
enorme relevancia da promocao da liberdade cientifica no sentido do alcance da aplicacao
de técnicas aptas a oportunizar o nascimento de vidas em boas condi¢cBes de salde.
Considerando que a abertura da prética clinica a edi¢do genética germinal preventivo-
terapéutica ainda depende da minimizacao de riscos, o direito em tela reveste de especial
importancia, ao passo que somente com a pesquisa cientifica continua € possivel identificar
as falhas da técnica e encontrar meios de evita-las®®*, possibilitando novos avangos no
conhecimento e dominio dessas tecnologias, de modo a colocar os riscos envolvidos em

niveis aceitaveis de aplicacdo e garantir o acesso individual ao progresso cientifico.

2.6. Direito a salde

O artigo 64°, n° 1, da CRP, prevé o direito de todos a protecdo da saude e o dever
de a defender e promover. A forma como se da o acolhimento constitucional da satde coloca
em evidéncia a sua tipica vertente prestacional®®®, segundo a qual o Estado tem o dever de,
por meio de politicas pablicas, tomar medidas que possibilitem a prevencao e o tratamento
de doencas, garantindo o acesso indiscriminado a todos os cidaddos?®®. Nesse sentido,
reitera-se que “a afirmacéo da corresponsabilidade pela salde pessoal e comunitaria, a partir
de uma exigéncia de cuidado e de reconhecimento do(s) outro(s), tem-se acentuado,
nomeadamente considerando a importancia dos estilos de vida.?®””

De forma a atender aos ditames da protecdo da salde, o tratamento de doengas
genéticas tem constituido um dos principais desafios da medicina contemporanea,
apresentando uma habilidade de diagndstico em crescimento inversamente proporcional a

capacidade pratica de tratamento®®. Entra em cena o papel dos avancos biocientificos e seu

2% OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 102.

294 RAPOSO, Vera Llcia, “CRISPR-Cas9...”, p. 328.

2% Tipicidade que ndo exclui uma vertente negativa de protecdo, segundo a qual se verifica a exigéncia
de que o Estado e terceiros se abstenham de praticar atos prejudiciais a satde. Cf. FIGUEIREDO, Eduardo
Antonio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 115.

2% CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituicdo..., p. 825.

27 LOUREIRO, Jodo Carlos, “Genética, moinhos e gigantes: quixote revisitado - Deveres
fundamentais, sociedade de risco e biomedicina”, 2006, p. 35.

2% BERIAIN, Ifiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 1.

59



potencial em oportunizar o nascimento de descendentes saudaveis, ao evitar eficazmente
doencas monogénicas graves, como a doenca de Huntington, a fibrose cistica, a distrofia
muscular de Duchenne e, at¢é mesmo, alguns casos de Alzheimer de inicio precoce®®.
Subscrevemos a observagdo de Raposo no sentido de que ““se tivermos em mente que cerca
de 6% de todos os nascimentos em todo 0 mundo apresentam defeitos congénitos graves,
qualquer intervencdo genética destinada a resolvé-los pode mudar a qualidade de vida de
quase oito milhdes de criangas por ano™3%,

Desse modo, de méos dadas com o direito a liberdade cientifica, o direito a protecéo
da salde serve como alicerce para os defensores do desenvolvimento das edi¢6es genéticas
germinais com finalidades preventivo-terapéuticas, a medida que os beneficios trazidos pelo
alcance de maiores niveis de saide colocam-se no lado contrario da balanca em relacdo as
supostas violagdes de direitos fundamentais pela edicdo da carga genética humana. Ao
alcancar um razoavel nivel de seguranga, a edi¢cdo genética ndo potencia qualquer violagdo
ao direito a protecdo da satde — pelo contrario, proporciona meios efetivos de alcance desta
desde o inicio da formacdo da vida humana — bastando a concretude da intervencédo ser
adequada e em conformidade com a intengdo de melhorar o estado de satde3®, seguindo o
objetivo de alcangar a definicdo da OMS: “A satde ¢ um estado de completo bem-estar

fisico, mental e social, e ndo consiste apenas na auséncia de doenca ou de enfermidade.”

2.7. Direito a constituicdo familiar: a vertente da autonomia e liberdade procriativa

O artigo 36°, n° 1, 12 parte, da CRP, proclama o direito de todos a constituir familia.
Este, de acordo com a doutrina, corresponde a um direito a procriar e, ainda, um direito a
estabelecer as correspondentes relagdes de paternidade e maternidade®°?. Neste aspecto,
importa atentar a ressalva feita por Raposo sobre importante diferenciacdo entre o direito a
reproducdo e o direito a constituir familia: o primeiro pressupde o segundo, ou seja, o direito

2% BERIAIN, Iiiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 1. Em relacdo as doencas poligenéticas, embora
a edicdo genética ndo apresente 0 mesmo nivel de eficacia em razdo da falta de controle sobre fatores
ambientais, ela certamente tem o conddo de reduzir a propensao a tais condi¢des. Cf. RAPOSO, Vera LUcia,
“CRISPR-Cas9...”, p. 318.

300 RAPOSO, Vera Lcia, “CRISPR-Cas9...”, p. 318.
301 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 27.

302 COELHO, Francisco Pereira/OLIVEIRA, Guilherme de, Curso de Direito da Familia, 2016, p.
137-138.
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reprodutivo requer uma ligagdo bioldgica (ou uma aparéncia de)®*® com a prole, além do
desejo de manter a crianca consigo, constituindo uma familia; ao passo que o direito a formar
familia apenas pressupde esta Gltima vontade, haja ou ndo relagdo genética entre ambos®%4,

Realizando uma leitura conjunta com os artigos 68° e 67°, n° 1, e, da CRP (protecéo
da maternidade/paternidade e exigéncia de regulamentacdo da PMA, respectivamente),
extrai-se o direito a liberdade procriativa ou reprodutiva®®, que se traduz, em suma, na
possibilidade de decisio sobre procriar ou ndo procriar®®; em que momento procriar;
quantos filhos procriar3®’; os meios a utilizar para alcancar a procriacio; e as caracteristicas
a selecionar para os futuros descendentes®®%,

As técnicas de PMA expressam a vertente da liberdade reprodutiva quanto aos
meios a utilizar para alcancar uma procriacdo desejada. Neste sentido, importa destacar que,
diferentemente da realidade do inicio da sua regulamentacdo, em que havia uma restricao
aos casos de infertilidade, hoje o acesso a PMA abre-se a novas motivacoes, justificando-se
0 recurso a tais meios em caso de risco de transmissao de doencas®®®. Ao aplicar tal raciocinio
as técnicas de edicao genética germinal — inclusive pressupondo-se que estas serdo, muito
provavelmente, aplicadas em sede de PMA —, constitui-se uma plausivel atribuicdo a
liberdade reprodutiva de um segmento do direito a familia que oportunize aos pais recorrer
a edicdo da carga genética do filho em potencial para evitar que este nasca padecido de
doencas ou deficiéncias genéticas>°.

303 por exemplo, com o recurso a doadores de gametas. Cf. RAPOSO, Vera LUcia, “Da-me licenca
que tenha filhos? Restri¢Bes legais no acesso as técnicas de reproducdo assistida”, 2019, p. 2.

304 Nesse sentido, a adogao enquadra-se no direito a constituir familia, mas ndo no direito a reproducéo.
Cf. RAPOSO, Vera Lucia, “Da-me licenga...”, p. 2-3.

305 Como visto, hd quem entenda sua derivagdo igualmente do direito ao livre desenvolvimento da
personalidade. H4, ainda, quem defenda a liberdade procriativa como um direito “a dar vida”, em molde de
vertente do direito a vida. EIJKHOLT, Marleen, “A right to found a family as a stillborn right to procreate?”,
2010, p. 131.

308 Viés que justifica a inconstitucionalidade de normas que, por exemplo, impusessem a esterilizagéo
forcada de pessoas portadoras de determinadas doencas, ou penalizassem pessoas ndo casadas que tivessem
filhos. COELHO, Francisco Pereira/OLIVEIRA, Guilherme de, Curso..., p. 139.

307 Vertente que conduz a inconstitucionalidade de normas que “estabelecessem, em execucdo de uma
politica demogréfica malthusianista, o namero méximo de filhos que os casais poderiam ter e sancionassem as
pessoas, casadas ou ndo casadas, que tivessem filhos em nimero superior aesse [...].” Cf. COELHO, Francisco
Pereira/OLIVEIRA, Guilherme de, Curso..., p. 139.

308 Sintese extraida de FIGUEIREDO, Eduardo Anténio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 110.
309 RAPOSO, Vera Lcia, “Da-me licenga...”, p. 5.
310 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 17.
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Sendo os pais responsaveis por tantos aspectos da vida dos filhos, mormente no que
tange ao acesso destes a uma vida em boas condi¢des de saude, verifica-se um campo
acolhedor a alianca entre a liberdade procriativa e a utilizacao das técnicas de edicdo genética
germinal  preventivo-terapéutica®’!, maxime no apontamento ao principio da
responsabilidade parental, que impde aos pais 0 dever de ndo trazer a existéncia uma crianga
a qual ndo possam oferecer “a decent chance at a good life”3'2. Ao passo que ha uma
legitimacdo das decisdes parentais que influenciam o fenotipo dos filhos, ndo se vislumbram
razdes para a inadmissibilidade absoluta de decisdes dos pais sobre 0 gendtipo dos potenciais
filhos!3. Neste aspecto, revisitando a tese de Savulescu sobre a obrigacdo moral dos pais em
escolher a melhor constituicdo genética possivel aos filhos®!*, vislumbramos o cabimento
futuro de uma obrigacdo juridica parental em recorrer a intervencGes genéticas com
propdsitos preventivo-terapéuticos, como forma de orientar a liberdade reprodutiva dos
progenitores no sentido do alcance de melhores niveis de satde. Por derradeiro, para uma
ética aplicacdo dos direitos reprodutivos frente a edicdo genética germinal, releva realizar
uma conciliacdo entre o bem-estar do futuro filho e a liberdade de escolha reprodutiva dos
pais, devendo a liberdade procriativa e parental cessar onde termina o alcance de beneficios

aos filhos3™®,

311 Embora haja quem entenda que as modificacGes genéticas via tecnologia CRISPR ndo podem
constituir direitos parentais fundamentais porque a modificacdo genética de embrifes ndo tem sido um direito
tradicionalmente protegido. Cf. MONTOYA, Fernando, “Intergenerational Control: Why Genetic
Modification of Embryos via CRISPR-Cas9 Is Not a Fundamental Parental Right",2020, pp. 1015-1054.

312 STEINBOCK, Bonnie; McCLAMROCK, Ronald, “When is birth unfair to the child?”, Hastings
centre report, 24, 1994, p. 17 Apud RAPOSO, Vera Llcia, “Pode trazer-me o menu, por favor?...”, p. 70.

313 FIGUEIREDO, Eduardo Antonio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 111.

314 SAVULESCU, Julian, “Procreative...”, pp. 414-426; SAVULESCU, Julian/KAHANE, Guy, “The
moral obligation to create children with the best chance of the best life”, 2009, pp. 274-290.

315 RAPOSO, Vera Lcia, “Pode trazer-me o menu, por favor?...”, p. 70-71.
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CAPITULO Il1: Constituicdo da RepuUblica Portuguesa e a constituicdo genética: o
direito a identidade genética do ser humano

1. Origem

O direito a identidade genética do ser humano foi introduzido na Constituicdo da
Republica Portuguesa, no artigo 26°, n° 3, pela Revisdo Constitucional de 199736, Na época,

inovacdes e desenvolvimentos tecnoldgicos no dominio da genética®’

, COM a consequente
ampliacdo da experimentacdo cientifica, acarretaram a necessidade de reconhecer novos
direitos fundamentais no &mbito da engenharia genética aplicada a seres humanos®é. A CRP
se tornou, assim, um dos diplomas legais pioneiros no reconhecimento expresso do direito a
identidade genética do ser humano3'® como um bem juridico fundamental, elevando a
patamar constitucional a chamada “bioconstitui¢do” ou “constitui¢do biomédica320 321 322,

Em sede de trabalhos preparatorios para o acolhimento da identidade genética como
direito fundamental pela lei constitucional, foi considerado o seu papel na garantia e protecédo
das pessoas contra discriminacfes, baseadas na genética, no partiménio genético e no
conhecimento deste. A época, em que o Projeto Genoma ainda estava em andamento, foi
dito o seguinte: “Se fosse possivel conhecer o patriménio genético de cada cidaddo — e sé-
lo-4, um dia — e ndo fossem proibidas todas as discriminagdes, abrir-se-ia a porta a uma nova

divisdo [...] por caracteristicas genéticas.” Por outro lado, ndo desatentando da importancia

do desenvolvimento cientifico, no mesmo discurso foi aventado que “a Constitui¢do tem de
q ¢

316 |_ej Constitucional n° 1/97.

317 Um acontecimento marcante que reavivou muitos debates e discussdes na area da genética foi a
clonagem da ovelha Dolly, em 1997, que “fez desencadear uma torrente de literatura”. Cf. LOUREIRO, Jodo
Carlos, “O direito a identidade...”, p. 315, nr. 232. O autor faz um apanhado da literatura importante que surgiu
a época. Na mesma época, iniciado em 1990 e encerrado em 2003, o Projeto Genoma Humano, que sequenciou
0 genoma do Homo Sapiens, igualmente trouxe muitas reflexdes e importantes debates na area da ciéncia
atinente a genética humana.

318 OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 83 e ss.

319 Cumpre referir o parecer negativo e unidnime do CNECV quanto a designagdo “identidade
genética”. Cf. LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito & identidade...”, p. 289.

320 OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 84, nr. 209.

321 Loureiro define “Bioconstituicdo” como o “conjunto de normas (principios e regras), formalmente
e/ou materialmente constitucionais, que tém como objecto ac¢fes ou omissdes, do Estado ou de entidades
privadas, centradas sobretudo na tutela da vida, da identidade e da integridade pessoais € na salde do ser
humano, actual ou futuro, nomeadamente, mas nao exclusivamente, face as ameacas da Biomedicina.”
LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 294.

322 CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital, Constituicdo..., p. 472.
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conter um principio que consagre a proteccdo, a garantia da pessoa perante a investigagdo
cientifica e o desenvolviemnto e utilizagio das tecnologias™>?3,

Ao considerar que “a consagragdo no plano constitucional da tutela de um bem é
sempre segunda em relacdo a sua identificacdo como bem socialmente relevante,
universalmente ou contextualmente afirmado”24, compondo o conjunto de bens reconhecido
pela lei fundamental de um pais a chamada “consciéncia juridica comunitéria”®?°, coloca-se
em causa a apreciacdo de um bem cuja relevancia possui alicerces formais e materiais, além
de, ao passo que se classifica como bioconstitucional, é parte integrante da condicao
humana32,

O principal desafio na analise do direito a identidade genética do ser humano
encontra-se no fato de estar em causa a protecao de “um bem situado numa teia de relagao
com outros”®?’, 0 que ja fundamentou a questo de saber se o direito & identidade genética
representa um direito autbnomo ou uma vertente de direitos ja tutelados pela Constituicao®?8,
Ocorre que, em verdade, a constitucionalizacdo de bens atrelados a condi¢do humana baseia-
se no continuo reconhecimento de “determinadas dimensdes, desde logo da pessoa humana,
que, mais tarde ou mais cedo, encontram tutela juridica”329. Assim, 0 que esta em causa,
considerando a essencial abertura constitucional®°, é uma realidade que permite a
descoberta de “novas dimensdes de bens ja existentes que vém a ser autonomizadas” 33!,

Ja definido como “fruto do tempo”*? — dada sua insignificancia antes dos primeiros

passos da biologia molecular na descodificacdo e edicdo genéticas — o direito a identidade

323 DEBATE PARLAMENTAR NA ASSEMBLEIA DA REPUBLICA, Série I, VII Legislatura,
Sessdo legislativa 02, N° 094, 16 jul. 1997, p. 3396.

324 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 285.
325 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 285.
326 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 284-285.
%27 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 284.

328 pertinente questdo trazida por Canotilho e Moreira, assim como outros pontos questionados pelo
autor (que serdo abordados mais adiante), como a base antropoldgica, ou seja, saber se o direito engloba
somente 0 ser humano vivo ou também embrides, fetos, etc. CANOTILHO, J. J. Gomes/MOREIRA, Vital,
Constituicéo..., p. 472.

329 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 284.

330 CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito..., p. 1159. Ao definir o sistema juridico do Estado de direito
democratico portugués como um “‘sistema normativo aberto de regras e principios”, 0 autor explica tratar-se
de um “sistema dinamico de normas”, sendo a abertura do sistema traduzida na “disponibilidade e capacidade
de aprendizagem das normas constitucionais para captarem a mudanca da realidade e estarem abertas as
concepgdes cambiantes da verdade e da justica”.

31 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 286.

332 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 269.
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genética do ser humano provém da preocupagdo atinente as ameagas do avanco da
biotecnologia em relacéo a dignidade da pessoa humana, podendo esta ter como uma de
suas expressoes o “reconhecimento do valor absoluto de cada ser humano, que, nao sendo
indispensavel, ¢ insubstituivel”*%,

Como reforgo da intima relacéo entre a identidade genética e a dignidade da pessoa
humana, cumpre revisitar a forma como a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e
os Direitos Humanos da UNESCO, datada de 1997, alicerca e interliga a nogéo de dignidade
humana ao genoma humano®3*. Indubitavelmente, o reconhecimento de tal significancia do
genoma, a nivel internacional, representa um forte fundamento para que as discussdes acerca
da protecdo da identidade genética tenham tomado — e continuem a tomar — tamanha
proporcao. Nesse contexto, Dias Pereira®® afirma o seguinte:

“[...] hodiernamente, se tem caminhado no sentido de se atribuir uma
importéncia vital ao genoma, tutelando-o por via do reconhecimento
progressivo de multiplos direitos, como, por exemplo, o direito a
identidade genética, a um patrimonio genético ndo modificado ou a
tutela do genoma enquanto patrimoénio comum da humanidade”.

Pode-se afirmar que a importancia do direito a identidade genética do ser humano,
desde a sua consagracdo pela CRP, vem aumentando gradativamente — e, talvez, até
ganhando certa inversdo; dados os avancos cientificos, cada vez mais rapidos, os debates em
torno da tutela da identidade genética humana nunca perdem a relevancia, pelo contrario,
renovam-se com o passar do tempo. Nessa conjuntura, Bobbio faz referéncia ao que chama
de “sensa¢do da aceleragdao dos tempos”, pertencente aos nascidos na era tecnologica, para
0s quais “a passagem de uma fase a outra do progresso técnico, que antigamente demorava

séculos, depois décadas, agora demora poucos anos”3®.

333 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 280, nr. 78.

334 Art. 1° da DUGHDH: O genoma humano tem subjacente a unidade fundamental de todos os
membros da familia humana, bem como o reconhecimento da sua inerente dignidade e diversidade. Em sentido
simbélico, constitui o patriménio da Humanidade.

33%5 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 106.
33 BOBBIO, Norberto, A Era dos Direitos, p. 96.
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2. Conceito e caracterizacdo

No que se refere a conceituacdo do direito a identidade genética do ser humano,
primeiramente cumpre mencionar o parecer negativo do Conselho Nacional de Etica para as
Ciéncias da Vida a respeito da designagdo “identidade genética”, aquando da inovagédo
trazida pela Revisdo Constitucional de 1997. De forma unanime, os conselheiros emitiram
opinido no sentido de que o termo ndo deveria ser acolhido pela CRP, dentre outros

motivos3®’

, em razdo da ambiguidade de linguagem, ao passo que a manifestacdo de
discordancia quanto ao termo utilizado néo significava o ndo reconhecimento do problema
da imposicgao de limites as intervencdes geneticas.

Ocorre que a designacdo identidade genética possui mais de uma interpretacao,
possuindo, uma delas, o sentido de “mesma constitui¢do genética”, como se dois ou mais
seres humanos fossem constituidos pelo mesmo conjunto de genes nucleares — o0 que
colocaria em tela a questdo da clonagem?3. Sendo esta proibida®®, tal acepcao do direito vé-
se vedada mesmo pelo outro significado do termo identidade genética, qual seja, o proprio
genoma de cada pessoa, consistindo na base biolégica da identidade do ser humano e tendo
como bem resguardado a “constituicio genética individual”®*°. Assim, fala-se tanto em um
“genoma irrepetivel”, classificando-se identidade como sinonimo de “individualidade

genética”®*! 342 quanto em um bem que o homem n&o poderia manipular, isto €, um bem

sem autonomia em relagdo a vida e ao corpo®®,

337 Loureiro muito bem os organiza em trés ordens de razdes: “a) no plano da linguagem, ressaltasse
a sua ambiguidade essencial; b) no plano juridico, a sua auséncia da Convenc¢do Europeia dos Direitos do
Homem e da Biomedicina; ¢) no plano dos efeitos, teme-se que, entendida a expressao no sentido de consagrar
o “direito de cada cidaddo a ser geneticamente unico”, se venham a ofender os gémeos monozigdticos.”
LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 289.

338 _LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 288.

339 Conforme o artigo 11° da DUDHGH, “as praticas que sejam contrarias & dignidade humana, como
a clonagem de seres humanos para fins reprodutivos, ndo serdo permitidas. Os Estados e as organizagdes
internacionais competentes sdo convidados a cooperar na identificacdo de tais préaticas e na adocdo, a nivel
nacional ou internacional, das medidas necessarias para garantir o respeito dos principios enunciados na
presente Declaragdo.”

340 parecer 20/CNECV/97.

341 LOUREIRO, Jo#o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 288.

342 Neste ponto, Otero resume da seguinte forma: “Ou seja, em sintese, o reconhecimento a cada pessoa
do direito a sua propria identidade genética determina, necesséaria e inevitavelmente, a interdicdo da clonagem
humana.” OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 88.

343 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 289.
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Neste interim, importa mencionar a trilogia conhecer, prever e mudar, descrita por
Archer, ao referir os almejos da engenharia genética: “Conhecer o homem na biologia
molecular dos seus genes. Prever o futuro da sua doenca e do seu destino. Mudar,
geneticamente, a rota do seu proprio acontecer”>**,

Nesse contexto, a identidade genética significa a garantia da unidade da
constituicdo genética e da intangibilidade do genoma. Em outras palavras, o direito a
identidade genética tem como proposito a proibicdo da manipulagéo genética do ser humano
¢ a clonagem, sendo que “a reivindicagdo de um direito a identidade genética aponta para
gue o genoma humano seja ndo s6 inviolavel como também irrepetivel, seja basicamente
fruto do acaso e néo de heterodeterminagéo”34.

Extrai-se, portanto, a caracterizacdo da identidade genética como irrepetivel e
inviolavel®*®. Pelo viés da inviolabilidade — caracteristica alusiva a proibicdo da edicéo
genética — cumpre revisitar a anélise da identidade genética como substrato da identidade
pessoal**’, que se deve & possibilidade de o ser humano sofrer impactos em diversas
perspectivas da sua existéncia, seja em termos bioldgicos ou biograficos. Esta associa-se a
uma imposicao de integridade, que significa, até na sua origem do latim, “o que nio deve
ser tocado” 28, Temos, neste ponto, uma importante analogia: a identidade genética do ser
humano impd&e a questdo do intocavel a nivel de constituicio bioldgica do ser humano*.

Desse modo, a identidade representa a “esfera reservada que ndo deve ser

»3%0 cabendo a formulagdo de um “principio geral

manipulada, sob pena de inautenticidade
de inviolabilidade do patriménio genético humano”®!, o que conduz a interpretacio

formulada, ja em 1982, pela Assembleia Parlamentar do Conselho da Europa: um “direito a

34 ARCHER, Luis, “Engenharia genética: Esperancas e medos”, 1997, p. 49. Em que pese a separagio
em trés vieses, necessario reparar na correlacdo entre as trés vertentes, uma vez que, a depender do caso, é
necessario, por exemplo, conhecer para mudar; Loureiro exemplifica com o projeto de cartografia do genoma
humano (a época ainda em curso), sem o qual ndo seria possivel falar em terapia genética. LOUREIRO, Jodo
Carlos, “O direito & identidade...”, p. 291, nr. 133.

345 LOUREIRO, Jo#o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 290.

346 pPara além das garantias da irrepetibilidade e integridade/inviolabilidade, Loureiro afirma que a
tutela da identidade genética deve assegurar também que o ser a criar ndo sera privado da sua humanidade, o
que proibe a criacdo de hibridos e quimeras. LOUREIRO, Joao Carlos, “O direito a identidade...”, p. 330-332.

347 VVide supra ponto 2.4.

348 |_LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 291-292.
349 LOUREIRO, Jo#o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 290.

30 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 306.

%1 OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 87.
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um patriménio genético nio manipulado”®®? *°3, Aventa-se a tutela do direito do ser humano
a herdar uma carga genética objeto do acaso, de modo a manter o histérico genético da sua
progenitura intacto. Nesse sentido, representa o0 homem singular um resultado do “jogo
genético dos progenitores e das circunstancias, da fusdo e inter-ligacdo de factores
enddgenos e exdgenos,” moldando-se a impossibilidade de perturbagdo do direito de cada
um a preservacao e respeito da sua unidade e integralidade no campo bio-psiquico, social,
espiritual e cultural, estando em causa o direito de cada homem a herdar seus componentes
genéticos sem qualquer tipo de manipulagao®*.

O direito a ndo ser manipulado objetiva a protecdo da intangibilidade do genoma
humano contra ameagas a uma suposta moralizacdo da natureza humana, por meio da
coibicdo de praticas que colocam em causa a manutencdo da espécie, a autonomia e
individualidade da pessoa humana, bem como os valores essenciais da sua
intersubjetividade®*®°. No ambito individual, a tutela da identidade genética humana também
visa evitar 0s prejuizos oriundos de uma relacdo de dependéncia desmoderada entre pais e
filhos, vinculada a submissdo destes as escolhas daqueles sobre sua propria constitui¢éo
genética, desde o inicio da formagc&o da vida®®®.

Entretanto, os defensores de uma identidade genética intocada ndo esclarecem o0s
limites de tal conceito, deixando um consideravel espaco aberto para interpretacfes
alternativas a respeito do alcance do direito a ndo herdar manipulagdes genéticas®®’. Este vdo

conduz a questdo de saber se uma modificacdo genética com o propoésito de alterar a

352 Recomendagdo 934/1982, 26 de janeiro. De acordo com o Parecer 7/CNECV/94, sobre a protecdo
juridica das invengdes biotecnoldgicas, A Recomendagdo 934 da Assembleia Parlamentar do Conselho da
Europa (1982) refere que «[...] os direitos & vida e & dignidade humana [...] incluem o direito a herdar um
patriménio genético que ndo tenha sido artificialmente alterado», abrindo todavia uma excepg¢do para a terapia
de doencas genéticas nas células da linha germinal”.

33 |mporta transcrever a ressalva feita por Barbas a respeito do termo: “E, por demais, evidente que
0 vocabulo patrimdnio ndo é utilizado no sentido econémico, como algo que se pode comprar, vender ou trocar.
Se me ¢ permitida a expressdo, estamos perante um “patriménio ndo patrimonial”.” BARBAS, Stela Marcos
de Almeida Neves, Direito ao Patriménio..., p. 17.

34 Deve-se ter em conta que o termo patrimdnio genético ndo possui um significado
determinantemente juridico, sendo objeto de interpretacdes doutrindrias. Cabe transcrever a interessante
defini¢cdo atribuida por Barbas, em sede de conclusdo: “O universo de componentes fisicos, psiquicos e
culturais que comegam no antepassado remoto, permanecem constantes embora com naturais mutagoes ao
longo das gerac@es, e que em conjugagdo com factores ambienciais e num permanente processo de inter-ac¢éo,
passam a constituir a nossa propria identidade e, por isso, temos o direito de guardar e defender e depois de
transmitir.” BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patriménio..., p. 18-19.

35 FERREIRA, Ana Elisabete, “A intangibilidade...”, p. 124-125.

36 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 106.

357 BERIAIN, Ifiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 3.
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expressao de gene associado a uma doenca ou deficiéncia concreta tem o conddo de violar a
identidade genética humana.

Ao desatentar dessa imprecisa preocupacdo com a intangibilidade do patriménio
genético humano, ndo se vislumbram quaisquer razGes plausiveis para proibir a edicdo
genética germinal com finalidade preventivo-terapéutica. Em verdade, nossos valores
elementares ja se amoldam a determinados métodos biocientificos®®, devidamente
regulamentados, que almejam os mesmos resultados de melhor satde e qualidade de vida,
como as técnicas de PMA e a propria terapia genética somatica — em relacao as quais, diga-
se, a edicdo genética germinal mostra-se mais eficiente. H& boas e suficientes razdes
terapéuticas para oportunizar o desenvolvimento da intervengdo genética germinal, ao passo
que, por exemplo, a edicdo na carga genética do nascituro apresenta maiores chances de
sucesso que a terapia genética pds-natal, devido a alta maleabilidade da vida humana no
inicio da sua formag&o®®, além de representar uma alternativa de nascimento saudavel frente
aum DPN que, até o presente momento, conduz a apenas duas op¢des: nascimento padecido

360 A maior eficiéncia também se mostra

de uma doenca grave ou interrup¢do da gravidez
em relacdo a técnica de DGPI, tendo em vista o potencial da edicdo genética germinal de
prevenir doencgas, com um (nico e simples procedimento, sem qualquer perda de vida®®!.
Ademais, o carater indefensavel do direito a ndo ser manipulado geneticamente fortalece-se
frente a aceitabilidade de tratamentos médicos que possuem o conddo de alterar a linha
germinal de seres humanos adultos, como a quimioterapia®®?.

Por derradeiro, ha uma atribuicdo de alta razoabilidade e justificacdo de cedéncia
da intangibilidade do patriménio genético humano perante o uso da edi¢do genética germinal
com propositos de alcance a melhores niveis de saude e qualidade de vida, corroborando a
tese quanto a desatualizacdo e escassez dos regulamentos a respeito da edi¢do genética

humana®®®

. Neste sentido, vislumbra-se o enfraquecimento do direito a ndo herdar uma carga
genética manipulada em prol de um direito a ndo herdar deficiéncias ou doencas genéticas

detectadas e eliminaveis cientificamente6.

38 FERREIRA, Ana Elisabete, “A intangibilidade...”, p. 125.

39 BERIAIN, Ifiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 5.

360 BERIAIN, Ifiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 5.

361 RAPOSO, Vera L(cia, “CRISPR-Cas9...”, p. 320.

362 BERIAIN, Ifiigo De Miguel, “Legal issues...”, p. 6.

363 BERIAIN, Ifiigo De Miguel, “Legal issues...”, pp. 1-11.

364 PALASI, José Luis Villar, “Introduccion juridica”, 1994, p. 62.
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3. Quarta geracdo de direitos

Nesse contexto, ao adiantar, em parte, a analise das implicacdes resultantes do
termo “ser humano” presente na disposicao atinente ao direito em tela, temos que o direito
a identidade genética acoberta-se ndo somente da classificagdo como direito fundamental,

mas como um verdadeiro direito humano®®®

. Os direitos humanos, atinentes ao “conjunto de
direitos de que o ser humano é titular pelo simples facto de o ser”*%, sdo classificados como
“inaliendveis, indivisiveis, interdependentes e universalmente reconhecidos a todos os seres
humanos, porque imanentes a sua condicdo humana e, por isso, inseparaveis da sua
dignidade intrinseca”®’, sendo, por dbvio, classificados como imprescritiveis3®,

No que tange a origem dos direitos humanos, primordialmente tem-se a
contribui¢do do reconhecimento de direitos naturais inerentes ao Homem, ou seja, direitos
atribuidos ao ser humano pela sua propria existéncia, sustento da afirmacdo de que “o
homem, antes de ter direitos civis que sdo o produto da historia, tem direitos naturais que 0s
precedem; e esses direitos naturais sdo o fundamento de todos os direitos civis”3°. Assim,
“os direitos naturais, como nome indica, eram inerentes ao individuo e anteriores a qualquer
contrato social; os direitos civis (cives = cidaddo) sdo os chamados Civil Rights da
terminologia americana, ou seja, os direitos pertencentes ao individuo como cidadao e
proclamados nas constitui¢des ou leis avulsas37°,

Dado esse elo com a natureza do Homem, concretiza-se a supracitada
universalidade dos direitos humanos, cuja imprescindibilidade em relagdo a condicdo de
pessoa humana afirma-se em razao da “vincula¢do essencial dos direitos fundamentais a

liberdade e a dignidade humana, enquanto valores histéricos e filos6ficos”*"*. Por sua vez,

essa universalidade teve sua primeira manifestacdo aquando do impacto acarretado pelo

365 _LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 333.

366 PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 91.

367 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 104.
368 BONAVIDES, Paulo, Curso de Direito Constitucional, 2018, p. 576.

369 BOBBIO, Norberto, A Era dos Direitos, p. 41. O autor faz essa explicacdo ao esclarecer as ideias
da obra de Thomas Paine, Os Direitos do Homem, de 1791 e 1792, fruto da repercussao no ambito dos direitos
humanos trazida pela Revolugdo Francesa de 1789.

370 CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito..., p. 394.
371 BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 576.
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movimento revolucionario francés no final do século XV1113"2 — o que demonstra como outro
importante contributo para a origem dos direitos humanos a resisténcia ao poder absolutista
do Estado®”®.

Desse modo, os direitos humanos, como vistos hoje, tiveram seu principal propulsor
nos ideais consagrados pela Revolucdo Francesa, cujo grandioso corolério foi a proclamagéo
da Declaragdo dos Direitos do Homem e do Cidadao, em 1789. De acordo com Bonavides,
o lema revolucionario “exprimiu em trés principios cardeais todo o conteudo possivel dos
direitos fundamentais, profetizando até mesmo a sequéncia histérica de sua gradativa
institucionalizacdo: liberdade, igualdade e fraternidade”3*,

Por conseguinte, respectivamente a estes principios, os direitos humanos passaram
a se manifestar em trés geragdes sucessivas, representando um “processo cumulativo e
qualitativo” norteado em direcdo a uma renovada universalidade, “material e concreta”">,
Destarte, e em conformidade com renomados juristas®’®, a estruturagdo dos direitos passou
a traduzir-se na primeira geracdo (direitos de liberdade), segunda geragédo (direitos de
igualdade) e terceira geracdo (direitos de fraternidade).

Os direitos de primeira geracdo representam o viés libertador em relacdo ao Estado,
ou seja, sao oponiveis a autoridade estatal. Presentes em todas as Constituicdes das
sociedades democraticas, sdo representados pelos direitos civis e politicos, como o direito a
vida e a propriedade, e possuem titularidade individual. Os direitos de segunda geracao, por
sua vez, sdo representados pelos direitos sociais, isto &, pela exigéncia social por igualdade,

objetivando a protecdo das minorias. J& a terceira geracdo de direitos traz seu grande

372 BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 576.
373 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 103.
374 BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 576-577.

375 BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 577. O autor expde a nogdo de que, com a consagragao das trés
geracdes de direitos, concretizou-se a busca por uma (nova) universalidade material e concreta, uma vez que
aquando da proclamacéo da Declaracéo francesa de 1789, em razdo de o destinatario dos direitos positivados
ser o género humano, a formulacéo dos direitos foi deveras abstrata. Ao se referir ao assunto, explica o seguinte:
“A nova universalidade procura, enfim, subjetivar de forma concreta e positiva os direitos da triplice geragdo
na titularidade de um individuo que antes de ser o homem deste ou daquele pais, de uma sociedade
desenvolvida ou subdesenvolvida, é pela sua condicdo de pessoa um ente qualificado por sua pertinéncia ao
género humano, objeto daquela universalidade.” Ainda, nessa divisao entre as universalidades, o autor afirma
estar a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, de 1948, para a hova universalidade, assim como estava
a Declaracdo de 1789 para a velha universalidade. BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 588.

376 BOBBIO, Norberto, A Era dos Direitos; BONAVIDES, Paulo, Curso...; CANOTILHO, J. J.
Gomes, Direito...; Em que pese haja uma ressalva doutrinaria quanto a “ideia de generatividade geracional”,
uma vez que “os direitos sdo de todas as geragdes”, e quanto a terminologia “geragdes”, preferindo os autores
falar em “dimensoes de direitos”. CANOTILHO, J. J. Gomes, Direito..., p. 386-387.
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diferencial na titularidade, tendo em vista ndo se destinarem a tutela dos interesses de um
individuo, mas de uma coletividade num sentido amplo, tratando-se de “auténticos direitos
de solidariedade e fraternidade3"".

Tendo em consideracao a ressalva de que, apesar da caracterizacdo dos direitos do
Homem como direitos naturais, esses ndo tenham sido dados todos de uma s6 vez e nem em
conjunto®”® 3 cumpre ressaltar o reconhecimento de uma quarta geracdo de direitos,
ocasionada por uma era caracterizada pelo “enorme progresso, vertiginoso e irreversivel, da
transformagdo tecnologica e, consequentemente, também tecnocratica do mundo”3®,
correspondendo ao reconhecimento de “novissimos direitos” em construgdo, com o objetivo
de “minimizar os turbulentos impactos derivados da ascensdo da nova sociedade cientifico-
tecnoldgica®e!,

Dentre os direitos reconhecidos como de quarta geracdo, cabe mencionar o direito
a democracia, o que atribui um viés de efetividade dessa dimensao de direitos, dado que “o
reconhecimento e a protecdo dos direitos do homem s@o a base das constituiches
democraticas”®? e que, enquanto direito de quarta geracio, a democracia ganha uma
especifica forma de concretizacdo, tendo em vista tornar-se “materialmente possivel gragas
aos avancgos da tecnologia de comunicacdo”®3, Vislumbra-se uma realidade aberta, tanto
para o futuro, como para todas as relagdes de convivéncia, concretizando-se um nivel

maximo de universalidade®*.

877 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 105. O autor traz como
exemplos de direitos de terceira geracdo um direito a um meio ambiente equilibrado, a paz, a uma saudavel
qualidade de vida.

378 BOBBIO, Norberto, A Era dos Direitos, p. 95.

379 Relevante mencionar que ja se fala em uma quinta geragdo de direitos, reconhecida por Bonavides
como constituida pelo direito a paz, tratando-se da trasladacéo deste a partir da terceira geracao. Para maiores
explicacBes, vide BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 594 e ss.

380 BOBBIO, Norberto, A Era dos Direitos, p. 96.

%1 PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 93. Os autores fazem
referéncia a uma “Quarta Revolucdo Industrial”. SCHWAB, Klaus, A Quarta Revolugéo Industrial, 2017.

32 BOBBIO, Norberto, A Era dos Direitos, p. 93. O autor traz como problemas fundamentais a
democracia e a paz, ao explicar que “o ideal da paz perpétua s6 pode ser perseguido através de uma
democratizacdo progressiva do sistema internacional e que essa democratizacdo ndo pode estar separada da
gradual e cada vez mais efetiva protegao dos direitos do homem”. Em seguida, sintetiza da seguinte maneira:
“[...] sem direitos do homem reconhecidos e efetivamente protegidos ndo existe democracia, sem democracia
ndo existem as condi¢cGes minimas para a solucdo pacifica dos conflitos que surgem entre os individuos, entre
grupos e entre as grandes coletividades tradicionalmente indéceis e tendencialmente autocraticas que s&o 0s
Estados, apesar de serem democréticas com 0s proprios cidaddos.”

383 BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 586.

34 BONAVIDES, Paulo, Curso..., p. 586. A relevancia da sistematizacdo dos direitos humanos em
quatro geragGes comprova-se pela vantagem oriunda do reconhecimento de exigéncias atinentes a realidade
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Diante desse cenario, a quarta geracdo ganha reconhecimento em razdo da
preocupacéo e consequente objetivo de tutelar direitos ameacados pelos avangos da Ciéncia,
nomeadamente na area das pesquisas biotecnoldgicas, que delineiam as possibilidades de
edicdo genética humana. Por essa perspectiva, como muito bem colocado por Dias Pereira,
os direitos de quarta geracdo também almejam a protecdo da vida, “partindo de uma
abordagem genética e das suas atuais decorréncias™®,

Assim, além de significar a incorporacdo da identidade genética na ordem
constitucional mundial, a classificacdo como direito humano proporciona a abordagem da
identidade genética como um direito de quarta geracdo, isto &, a qualificacdo de direitos que
“contrariam todas as tentativas de subjugacdo do homem, nomeadamente através da
manipulacio do seu codigo genético388,

Dai resulta o ja mencionado “direito a um patriménio genético ndo manipulado”,
constante, portanto, da quarta geracdo de direitos humanos identificada por Bobbio, cuja
caracterizagdo foi muito bem esclarecida por Dias Pereira como a “necessidade de uma
maior compreensdo e discussdo dos direitos entretanto conquistados, perante a complexidade
das ciéncias da saude e da medicina em particular”®’. Ao transpor nosso adiantado
posicionamento sobre uma justificada cedéncia da intangibilidade do patriménio genético
frente & edicdo genética com finalidade preventivo-terapéutica, temos como corolario o
entendimento sobre certo enfraquecimento da caracterizacdo da identidade genética como

direito humano, em prol da incontestavel classificacdo da saide como direito humano.

corrente. Assim, tem-se que os direitos de quarta geracdo atendem as demandas de uma sociedade avangada
em termos tecnoldgicos.

385 PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 106.
386 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 66.
37 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 65, nr. 106.
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4. Alcance da tutela: a protegéo das futuras geragoes

Para além de “subir a ponte da barca da sua existéncia e tomar o leme do proprio
destino®, hoje a Ciéncia permite ao Homem tomar igualmente o leme do destino da sua
descendéncia. Com a edicdo genética em linha germinativa humana, a intervencdo no
patrimoénio genético perpetua-se para as futuras geracdes. Tendo em vista o potencial da
intervencdo genética em linha germinal humana de interferir ndo somente na vida dos
sujeitos diretamente afetados, mas de futuras pessoas e geragdes, impde-se a questdo de saber
se é cabivel alegar a protecdo da identidade genética da Humanidade, proveniente de uma
postulada dignidade da espécie humana, ou seja, quem sao os favorecidos por essa tutela
constitucional®®. Como mencionado supra, a classificacdo do direito & identidade genética
como um direito humano implica um carater universal, uma vez que os direitos humanos séo
“inerentes a todos os seres humanos, independentemente de raga, sexo, nacionalidade, etnia,
idioma, religido ou qualquer outra condicdo”®®. Nesse contexto, pode-se afirmar como
fundamental caracteristica do direito a identidade genética do ser humano uma “inequivoca
universalidade®, inclusive em face da classificacio simbdlica do genoma humano como
patrimonio da Humanidade®%2,

Nessa conjuntura, uma das primordiais questdes no que tange a titularidade do
direito a identidade genética do ser humano corresponde a analise da possibilidade da

Humanidade ou da espécie humana3®® figurarem como sujeitos de direitos. Adianta-se que

388 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patriménio..., p. 11.

389 Questdo que Canotilho e Moreira levantam como davida a respeito da “base antropolégica”.
CANOTILHO, J. J. Gomes/Moreira, Vital, Constitui¢o..., p. 472.

3% Cf, ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, O que s&o os direitos humanos? Disponivel em
https://nacoesunidas.org/direitoshumanos/. Acesso em 15 de setembro de 2020.

31 OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 86.
392 Artigo 1° da DUGHDH.

393 Cumpre referir a existéncia de divergéncia quanto a equivaléncia dos termos Humanidade e espécie
humana. Em que pese o anteprojeto da Declara¢do Universal sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos
referisse espécie humana, tendo por fim acolhido a expressdo Humanidade, como se ambos 0s termos tivessem
0 mesmo sentido, ha doutrina que defende a teoria da ndo-equivaléncia, como Vila-Coro: enquanto o conceito
de Humanidade possui uma conotagdo quantitativa, representando o “conjunto de todos los hombres, suma de
individuos”, a espécie possui uma conotagao qualitativa, ou seja, “expresa la esencia del hombre”. VILA-
CORO, Maria Dolores, “La proteccion del genoma humano”, 1998, p. 412 e 416. Por outro lado, Espiell, ao
definir Humanidade, ndo traz diferenciagdes entre as expressdes: “La Humanidad, entidad abstracta e
indivisible, es algo méas que la suma de todos los individuos que constituyen la especie humana. Es la especie
humana hoy y mafiana, es la especie humana actual y futura y también, en cierta forma, la Comunidad
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se verifica um posicionamento geral no sentido negativo, em que pese haja uma
concordancia quanto a classificacdo como bens protegidos, cuja eventual violagdo merece
repreenséo.

Vila-Coro, ao referir sobre uma eventual protecédo efetiva dos direitos da espécie,
explica: “En sentido técnicojuridico no podemos hablar de un verdadero derecho subjetivo
ya que la especie humana carece de la facultad o poder para su ejercicio, lo cual no quiere
decir [...] que quedara sin sancion la lesion de sus derechos;” [Grifo meu]. Complementa,
ainda, ao ensinar que ‘“el bien que se protege carece de existencia objetiva distinta de la
propria especie humana, porque constituye su misma esencia que afecta a su ser a su
identidade especifica3%4 3%,

Dias Pereira, de maneira objetiva e direta, refuta a possibilidade de a espécie
humana ou a Humanidade serem tuteladas pelo direito a identidade genética do ser humanao,
alicercando-se simples e convincentemente na literalidade da disposigdo constitucional39,
Com o mesmo entendimento, Ascensdo, apesar de reconhecer que a garantia da identidade
genética do ser humano estabelece uma protecdo que se reflete sobre as geracdes futuras, faz
a ressalva de que a identidade genética ndo implica inalterabilidade, nem mesmo da espécie,
ao passo que afirma que “os direitos, liberdades e garantias tém por sujeito pessoas, € nao
espécies”3¥’. Conforme as palavras de Loureiro, “sé de uma forma indirecta e ndo auténoma,
através da garantia dos seres humanos, é que é tutelado o genoma humano enquanto
patriménio comum da Humanidade™3%,

Em verdade, a Humanidade identificada e compreendida sob um viés transtemporal
encontra-se, indubitavelmente, favorecida de protegdo. Em outras palavras, considerando

uma dimensdo da espécie humana que abranja tanto as atuais como as futuras geracdes>®°,

Internacional em su conjunto con su multiple y compleja integracion.” ESPIELL, Héctor Gros, “El patrimonio
comun de la Humanidad y el genoma humano™, 1995, p. 96 e 98.

394 VVILA-CORO, Maria Dolores, “La proteccion...”, p. 412 e 416.

3% Com a mesma nogdo de prote¢io embasada na esséncia humana, Barbas explica que “na integragdo
e disciplina dos direitos das pessoas devem ser respeitados principios de um humanismo auténtico de molde a
que a promocdo e tutela dos direitos do Homem encontrem fundamento na sua prépria esséncia.” BARBAS,
Stela Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patrimonio..., p. 251.

3% PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 16.

397 ASCENSAO, José de Oliveira, “Intervencdes no genoma humano: validade ético-juridica”, 2003,
p. 36.

3% LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 366.

399 A expressdo futuras geracdes vem, normalmente, atribuida do sentido como parte da Humanidade.
Entretanto, ndo ha contornos muito bem delineados a respeito das diferenciac@es das terminologias, razao pela
qual serdo referidas indistintamente no presente estudo. Essa auséncia de delineamento é ratificada por
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concretiza-se uma preocupagdo e uma consequente prote¢do, 0 que sera escrutinado mais
adiante. Entretanto, esclarecida se faz a obviedade de que as geracOes futuras ndo possuem
o0 condao de integrar a titularidade subjetiva de direitos pessoais —como o direito a identidade
genética do ser humano —, o que fundamenta a ndo abrangéncia da espécie humana ou da
Humanidade pela tutela direta do direito em tela*®.

Ademais, de acordo com Loureiro, outra importante inferéncia da disposicao legal
em analise é estar em causa a tutela da identidade genética do ser humano e ndo dos seres
vivos. Com fundamento neste ponto, o autor depreende que a opcdo do legislador se
relaciona com a énfase de que “a pessoa humana continua a ser o vértice da criagdo, e que
assume uma dimensdo especifica”%!, possuindo um lugar central no mundo“®2,

O controle genético das futuras geragdes mostra-se, mais do que nunca, como objeto
de uma tecnologia aplicada ao proprio homem, cuja ten¢do de “tomar a sua evolucdo nas
préprias méos, com o objectivo ndo apenas de preservar a integridade da espécie mas de a
modificar através de melhoramentos de sua propria lavra”® merece deveras atencio.
Abrangida pelo problema da “transtemporalidade constitucional”*%, a tutela das geragdes
futuras implica um vinculo de responsabilidade intergeracional, sendo “o futuro indefinido,
mais do que o contexto contemporaneo da accdo, que constitui o horizonte relevante de
responsabilidade™%.

Com muita frequéncia referenciados os “direitos das futuras geragdes™*, o que se
extrai de maneira incontestavel sdo deveres correspondentes, mais precisamente das
geracOes atuais para com as geracdes futuras. Coloca-se em causa saber, para além do

alcance da sua conceituacéo, de que forma e sob qual interpretacdo as futuras geracdes séo

Loureiro: “No tratamento da questdo, as posigdes oscilam entre a pura e a simples omissdo, a afirmagdo
aproblematica da Humanidade como titular de direitos ou a sua recusa, ndo se descortinando, em regra, uma
distingdo clara, neste plano, entre comunidade internacional, Humanidade, gera¢des futuras.” LOUREIRO,
Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 342, nr. 339.

400 L OUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 342.
401 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 333.
402 _LOUREIRO, Jo#o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 379.
403 JONAS, Hans, Etica..., p. 54-55.

404 LOUREIRO, Jo#o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 273.
405 JONAS, Hans, Etica..., p. 43.

406 Cuja titularidade ja vimos gerar muita divergéncia, o que se supde ser o fundamento para as
objecdes a designacdo, que levaram a elaboracdo de uma nova versdo da Declaracdo Universal dos Direitos
das Geragdes Futuras, conhecida por Declaracéo de Laguna. Vide REUNION de expertos UNESCO — Equipo
Cousteau, Los Derechos Humanos para las Generaciones Futuras, 1994. Para maiores esclarecimentos, vide
LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 273, nr. 49.
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juridica e moralmente significantes e merecedoras de efetiva prote¢do, uma vez que “salta a
la vista que el mayor poder del hombre de hoy y de nuestro desarrollo tecnoldgico exigen
(ue tengamos en cuenta esa perspectiva cosmica y futura de nuestro quehacer actual”*"’,

O termo futuras gerac6es vem atribuido de muitos possiveis significados, podendo
referir-se tanto as criancas em desenvolvimento, como aquelas que ainda ndo nasceram,
dentre outros sentidos®®®. A literalidade da palavra geragdo conduz ao conjunto de pessoas
nascidas na mesma época, conceito segundo o qual se depreende certa dificuldade de
delimitacdo entre uma geracgéo e outra. Entretanto, considerando as geracdes compostos de
uma continuidade temporal, vislumbra-se com mais facilidade as futuras geragcdes como a
constitui¢do de “individuos [futuros] que existirao num determinado periodo da Historia da
Humanidade™*% — dai o sentido ja mencionado como parte da Humanidade.

Desse modo, as futuras geracdes correspondem a pessoas que ainda nao existem,
inexatas quanto a subjetividade e quantidade. Em sentido juridico, “sdo concepturos, i.e.,
nascituros ainda no concebidos cujo nascimento futuro se prevé como possivel”40 41, E
primordialmente em face dessa acepcdo que se concretiza a grande dificuldade de enquadrar
as futuras geracbes como sujeitos de direitos*'?, considerando que o titular de um direito
deve ser capaz de ter interesses. Como bem afirma Gafo, o problema associa-se ao fato de
que “nuestras decisiones de hoy pueden marcar el futuro de las generaciones humanas sobre

nuestro planeta, que carecen hoy de voz ante las opciones que podamos tomar”*'3, Nesse

contexto, ha quem defina o problema como uma derivacédo da questdo de saber se as futuras

407 GAFO, Javier, “El nuevo homo habilis”, 1988, p. 228.

408 < inguistically the term "future generations" may refer to all future people, some future people, all
future generations (focusing on the generation as such, not on its members), some future generations (e.g.,
temporally closer future generations), certain future age groups or birth cohorts, future groups (e.g., future
generations of Romanians), future members of a certain future group, types of future people, and so on”.
HERSTEIN, Ori J., "The Identity and (Legal) Rights of Future Generations™, 2009, p. 1174.

409 MELO, Helena Pereira de, “O diagnéstico pré-implantatério e os direitos das geracGes futuras”,
2002, p. 156.

410 MELO, Helena Pereira de, “O diagnostico...”, p. 157.

411 Dai a dimenséo do problema: quando consideramos o0 Homem ja nascido, a verdade necessaria
agrega tanto a analise do seu passado pré-natal como do seu futuro enquanto descendéncia. Importante notar
que a futura geragdo enquanto concepturo possui uma indeterminacéo ainda maior que o embrido ou o feto, no
gue concerne a sua existéncia como individuo.

412 <A right is always a right of someone or something. Therefore, one wonders how can future people,
who do not exist and are not yet determinate, have rights-in whom does the right vest and to whom is the
corresponding duty owed?” Cf. HERSTEIN, Ori J., "The Identity...”, p. 1187.

413 GAFO, Javier, “El nuevo...”, p. 228.
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pessoas podem ser violadas por escolhas e decisdes realizadas no seu passado pré-natal*'*,
ou seja, se em razéo de acgdes realizadas antes do seu nascimento, podem tornar-se detentoras
de interesses e direitos*® 48,

Por outra perspectiva, ao considerar as futuras geracbes como pertencentes a uma
coletividade, Melo conceitua a Humanidade como “uma comunidade intergeracional, que
inclui as geragdes passadas, presentes e futuras”*!’. Indo mais além, caracteriza essa
comunidade como uma unidade, tendo em vista a afirmacdo de Agius: “toda a pessoa, quer
viva hoje ou no futuro, se encontra relacionada genética e culturalmente com o resto da raca
humana”*8, Relacdo esta, diga-se de passagem, que se traduz numa verdadeira
responsabilidade intergeracional. Ao referir o “caracter fulcral da responsabilidade em
qualquer ética adequada a nossa contemporaneidade tecnocientifica”®, a respeito de um
futuro de mundo ao qual “nem Deus nem a Natureza garantem ja a estabilidade e a
permanéncia™?, Hottois define a abertura e a imprevisibilidade do futuro como
componentes da era tecnocientifica que devem ser considerados pela necessaria
responsabilidade a ser exercida, ao passo que rechaca uma ideia de responsabilidade sobre
as geracOes futuras que se torne obsessiva, compulsiva e negativa de liberdade, entendendo
que “a ética da responsabilidade deve ser aberta e evolutiva”*?!, ndo sendo possivel
“minorizar” o futuro.

A importancia do assunto reflete-se na mencao a respeito das futuras geragdes em

diversos documentos internacionais*??>. A nivel interacional, merece especial atencdo a

414 HERSTEIN, Ori J., "The Identity...”, p. 1174.

415 The “nonidentity problem”. HERSTEIN, Ori J., "The Identity...”, p. 1196.

416 Herstein traz como sugestdo para possibilitar a posicdo das futuras geracdes como titulares de
direitos a consideragdo destas como “tipos de pessoas”; assim, enquanto a pessoa individual que poderia vir a
ter seus direitos violados ndo existe, o tipo de pessoa a que esta faz parte, existe. “One suggestion is that norms
can confer (legal) rights not on types per se but on future people as tokens of types of people (not as a particular
individual person)”. HERSTEIN, Ori J., "The Identity...”, p. 1188-1189.

47 MELO, Helena Pereira de, “O diagndstico...”, 157.

418 AGIUS, Emmanuel, “Obligations of justice towards future generations: a Revolution in social and
legal thought”, 1998, p. 7.

419 HOTTOIS, Gilbert, O Paradigma Bioético: Uma Etica para a Tecnociéncia, 1990, p. 128.

40 HOTTOIS, Gilbert, O Paradigma..., p. 128.

421 HOTTOIS, Gilbert, O Paradigma..., p. 129.

422 Em que pese o entendimento de Ladevéze no sentido de que, no caso do reconhecimento de um
direito da espécie, este deveria transcender a qualquer disposicao escrita, decisdo ou regulagdo: “Si hay algo
asi como un "derecho a la especie”, ha de ser trascendente a lo que la ley, los pactos, las convenciones o las
transacciones de un mercado eugenésico decidan o regulen sobre qué ha de protegerse o qué ha de quedar
excluido de la proteccion legal relativa a ser miembro de la especie”. LADEVEZE, Luis Nufiez, "Body Property
and Ethics of the Specie”, 2005, p. 215-216.
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Declaracdo da UNESCO sobre os Direitos Humanos para as Geragfes Futuras®?, cujo
preambulo desenvolve a ideia de que “el reconocimento de los derechos humanos de las
generaciones futuras debe constituir el fundamento de la justicia y la paz en el mundo del
mafana”, traduzindo assim uma “ética internacional de futuro”, a fim de permitir que as
futuras geragdes vivam “en plena posesion del acervo constituido por los valores universales
de liberdad, igualdad, fraternidad y solidariedade™?*. No mesmo sentido, a afirmagdo
preambular da ja mencionada Convengdo de Oviedo: “0s progressos da biologia e da
medicina devem ser utilizados em beneficio das geracbes presentes e futuras”. Nessa
conjuntura, Gros inclusive entende que a Humanidade se institucionaliza através das Nacgdes
Unidas e do Direito Internacional®?®. Diante de tais disposi¢des, muito se questiona sobre a
Humanidade enquanto sujeito de direito internacional, ao que Loureiro expressa
contrariedade, baseando-se na auséncia de contornos e na incredibilidade quanto a
autonomizacdo da Humanidade como titular de direitos, apesar de afirma-la como
beneficiaria de protecdo*?®.

Reafirmando o descabimento das futuras geragdes como sujeito de direitos

subjetivos, “sem que tal signifique que se negue a existéncia de deveres para com elas”*?’

, 0
que se vislumbra incontestavel é a existéncia de um dever de protecdo, cuidado e empatia
em relacdo as futuras geracGes, 0 que encontra adequada traducdo no artigo 66°, n° 2, d, da
CRP, como um respeito pelo principio da solidariedade entre gerac@es, incluso numa das

categorias de Direitos e Deveres Fundamentais da Constituicdo portuguesa®?®. Assim, em

43 O informe explicativo a respeito da Declaragdo determina que esta “debe considerarse una
prolongacion de la Declaracion Universal de Derechos Humanos del 10 de diciembre de 1948, estando
destinada a crear las condiciones objetivas para el pleno desenvolvimiento politico, social econdmico y cultural
de las generaciones futuras, asi como la Declaracion de 1948 apunta al pleno desenvolvimiento de los seres
humanos llamados a vivir una vida digna de ser vivida”. Cf. REUNION de expertos UNESCO — Equipo
Cousteau, Los Derechos Humanos para las Generaciones Futuras, p. 25.

424 REUNION de expertos UNESCO — Equipo Cousteau, Los Derechos Humanos para las
Generaciones Futuras, p. 26.

425 ESPIELL, Hector Gros, “El patrimonio...”, p. 96-98. “La Humanidad em si misma no es uma figura
que posea un titular que la presente. Pero puede decirse que em el mundo de hoy, la Humanidad se
institucionaliza a través de las Naciones Unidas y el Derecho Internacional, que emana directa ou
indirectamente de la Organizacion de las Naciones Unidas, el que determina cémo la Humanidad se hace
representar, como se forma y se integra em su patrimonio y cémo se le protege y defiende juridicamente”.

426 LOUREIRO, Jo#o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 341-342.

427 LOUREIRO, Jo#o Carlos, “O direito a identidade...”, p. 341-342.

428 No mesmo sentido protetivo, a Lei Fundamental Alema (Grundgesetz) prevé, no seu artigo 20a, o
seguinte: [Protecdo dos recursos naturais vitais e dos animais] Tendo em conta também a sua responsabilidade
frente as geraces futuras, o Estado protege os recursos naturais vitais e 0s animais, dentro do &mbito da ordem
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que pese ndo se possa enquadrar as futuras geracGes como titulares subjetivos do direito a
identidade genética do ser humano, tal ndo significa uma auséncia de protecédo objetiva pelo
ordenamento juridico, inclusive tendo em consideracdo que a intervencgédo na linha germinal
se traduz numa intervencéo na identidade genética das futuras geraces.

A significancia da responsabilidade entre geracGes para a discussao acerca do
desenvolvimento da edicdo genética em linha germinativa humana fundamenta-se na
confirmacdo da tutela da responsabilidade intergeracional como uma censurabilidade da
realizacdo de intervencdes no genoma de futuras pessoas, uma vez que estas se encontram
sujeitas, ainda que de maneira objetiva, as escolhas feitas por outrem no seu passado pré-
natal. Nessa conjuntura, vislumbra-se uma responsabilidade das geracGes presentes no
sentido de “preparar para as geracdes futuras uma situacdo onde possam também ser
responsaveis, ou seja, escolher em liberdade o seu caminho, a sua identidade, o seu
futuro™*?°. Nesse contexto, o Comité de Etica Alem&o, em que pese ndo reconheca uma
dignidade da espécie humana como tal, entende haver uma simetria entre todos os seres
humanos como iguais, 0 que pode ser violado quando alguém realiza manipulagdes no
genoma de outrem*°. Assim, a preocupacdo com as futuras geracdes abrange a precipua
exigéncia de ndo ser abusiva, isto é, ndo se admite uma preocupagdo que sujeite o futuro a
“nossa concepcao do que ele deve ser, com a nossa visdo do que é desejavel ou indesejavel,
com 0s nossos quinhdes de ambivaléncia do bem e do mal, do normal e do monstruoso”*3.
Nesse sentido, “a preocupagao do futuro deve ser ndo legar as geragdes vindouras um mundo
menos rico de possiveis e, portanto, de liberdade, do que o nosso”*%2.

Recapitulando, conclui-se que sdo beneficiarios da tutela subjetiva constitucional
do direito a identidade genética todos os seres humanos, no seu viés individual. A
Humanidade, por sua vez, encontra-se tutelada por uma protecédo constitucional objetiva, ao
passo que nao tem o condao de assumir a titularidade de direitos subjetivos. Como ja visto,

abrangidos por esta mesma protecdo objetiva verificam-se 0s nascituros**3, que se

constitucional, através da legislacdo e de acordo com a lei e o direito, por meio dos poderes executivo e
judiciério.

4% HOTTOIS, Gilbert, O Paradigma..., p. 129.

430 DEUTSCHER ETHIKRAT, Intervening in the human germline..., n. 54.

4L HOTTOIS, Gilbert, O Paradigma..., p. 130.

42 HOTTOIS, Gilbert, O Paradigma..., p. 131.

433 Nesse sentido, Dias Pereira explica que o termo “identidade genética do ser humano” deixa enfatico
tratar-se da tutela de pessoas e nascituros: “[...] expressly protects (the) human being, which is a strong
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diferenciam da conceituacgdo das futuras geragdes, sobretudo, pela maior probabilidade de
nascimento.

Os conselheiros alemaes ndo deixam de levantar relevante reflexdo, a qual nos
aliamos: questiona-se sobre o potencial da intervencdo na linha germinativa de
instrumentalizar as futuras pessoas, atribuindo-lhes uma desvalorizacao legal e consequente
violacdo da sua dignidade; mas, inversamente, a rendncia a intervencao germinal ndo poderia
ferir a dignidade humana de pessoas cujo sofrimento proveniente de doencas graves poderia
ser-lhes poupado?*** A unica verdade incontestavel é que deveria haver por “todo o futuro
um mundo adequado a habitagdo humana, e que em todos os tempos futuros ele deveria ser

habitado por uma humanidade digna desse nome”*®.

emphasis on the protection of both people and unborn children, with respect to genetic issues, namely genetic
identity.” PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 14-16.

434 DEUTSCHER ETHIKRAT, Intervening in the human germline..., n. 53.
4% JONAS, Hans, Etica..., p. 44.
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CAPITULO IV: Reconhecimento de um conflito entre direitos fundamentais

A atual realidade cientifica que nos cerca, nomeadamente no ambito da edicéo
genética, impde uma atenta e cautelosa releitura da condigdo humana. Os alcances da Ciéncia
permitem a realizagdo pelo Homem de desvios do caminho previsto pela Natureza,
concretizando uma fuga a tradicional dominacdo daquele por esta. Hoje, de forma precisa e
simplificada, os ditames naturais podem ser reeditados por completo pelo ser humano, por
meio de uma “espécie de arquitectura do ADN”4%¢,

Vislumbra-se a aptiddo humana no desempenho de diversos papéis no rumo da
propria historia, uma vez que passamos a ser “deuses, senhores e actores da nossa existéncia
e simultaneamente escravos e espectadores do futuro por nos tragcado”. Verifica-se uma
onipresenca de atuacdo humana, sem prejuizo da necessidade de acautelar determinados
direitos do proprio ser humano, dado que “aos novos poderes da Ciéncia correspondem
novos deveres do Homem”, surgindo uma importancia na prevencdo dos excessos de uma
“tecnologia sem consciéncia”*’.

Indubitavelmente, a identidade genética do ser humano encontra-se em alto patamar
de vulnerabilidade frente aos avancgos biotecnolégicos, tendo em vista a possibilidade
cientifica de intervir no codigo genético humano de modo que se “ameacga desnaturar a
identidade humana™*3®. Pelas mesmas razdes que determinaram o acolhimento da identidade
genética do ser humano como direito fundamental pela CRP — desenvolvimento tecnoldgico
e inovacOes cientificas no ambito da engenharia genética aplicada aos seres humanos —
impde-se voltar os olhares, ainda que de forma renovada**®, a disposicao constante do artigo

26°, n° 3, da CRP, a fim de evitar potenciais violacGes.

4% JONAS, Hans, Etica..., p. 105.
47 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patriménio..., p. 11.
438 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves, Direito ao Patriménio..., p. 11.

4% Ao tragar um paralelo entre a revolugdo cientifica na area da biotecnologia e os direitos
fundamentais em ambito europeu, Falcone observa certa inadequagdo temporal: “La maggior parte delle
constituzioni europee, che ci riguardano piu da vicino, si scontra, pero, spesso con l'inadeguatezza temporale
dei cataloghi dei diritti fondamentali in esse contenute nel prevedere e regolamentare fenomeni tanto nuovi e
complessi come l'ingegneria genettica e le attivita biotecnologiche”. FALCONE, Anna, "Genetics and New
Fundamental Rights: From International Declarations to Protection of the Human Genome and the Innovation
of National Constitutions: Towards a Global Protection of the Genetic Heritage of Humanity”, 2009, p. 273.
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Por outra perspectiva, cumpre atentar ao reconhecimento da liberdade cientifica, da
protecdo da salde e da liberdade procriativa como iguais direitos fundamentais constantes
da CRP, muitas vezes detentores de uma protecdo juridica mais concreta e esclarecida que a
da propria identidade genética. Sob a tutela daquelas disposicdes, 0 avango das técnicas de
edicdo genética germinal encontra alicerce para reivindicar seu efetivo desenvolvimento,
rumo a uma almejada minimizagédo de riscos, apta a permitir uma segura implementacao
clinica. Como ja vimos, o incentivo e meios de aprimoramento da investigacao cientifica séo
assegurados pelo direito a liberdade cientifica; os potenciais beneficios a saude
oportunizados pelas técnicas de edicdo do cddigo genético humano com finalidade
preventivo-terapéutica sdo assegurados pelo direito a protecdo da saude e pelo dever de
defesa e promocdo desta; e, ainda, 0 acesso pelos pais as técnicas de intervencao genética,
designadamente em sede de PMA, é assegurado pelo direito a constituir familia, na sua
vertente da liberdade procriativa.

Em verdade, subjacente a prética da edicdo genética germinal com propdsitos
preventivo-terapéuticos, ha um complexo conflito jusfundamental, i.e., um verdadeiro
conflito entre direitos fundamentais: de um lado, os direitos a criacdo cientifica, a protecdo
da saude, a integridade fisica e a liberdade procriativa; do outro, o direito a identidade
genética do ser humano*4°. Esta colisdo de direitos ocorre quando, em uma situacio concreta,
dois bens ou valores constitucionalmente protegidos encontram-se em contradi¢do, o que
leva a Constituicdo a assegurar a esfera de prote¢do de um direito em termos de “intersetar
a esfera de outro direito ou de colidir com uma outra norma ou principio constitucional**,
Tendo em consideragio a “profunda e constante dialética”**? a que as categorias de direitos
fundamentais**® se submetem, cujo principal efeito diz respeito & necessaria interligacio
entre as normas e ao descabimento de qualquer hierarquizacdo entre elas, conclui-se pela

existéncia de uma igual protecdo juridica de todos os bens reconhecidos, ndo podendo

440 FIGUEIREDO, Eduardo Antonio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 117.

441 ANDRADE, José Vieira, Os Direitos Fundamentais na Constituicdo Portuguesa de 1976, 2019,
p. 299.

42 PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 94.

443 Dias Pereira ¢ Figueiredo afirmam que a CRP divide os direitos fundamentais em “Direitos,
Liberdades e Garantias” e “Direitos Economicos, Sociais e Culturais”, explicando que “nenhuma destas
categorias de direitos deve ser encarada de forma segmentada e totalmente auténoma”. PEREIRA, André G.
Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 94.
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qualquer deles sofrer “compressdes ou reducdes que possam afetar o seu conteudo essencial
em caso de conflito pratico™**,

Desse modo, a solucdo de conflitos entre direitos fundamentais ndo se deve ater
metodologicamente a uma hierarquizacdo valorativa, uma vez que tal opcéo implicaria na
total anulagdo de um direito conflitante em favor do outro. Deve-se, a fim de respeitar o
“sentido unitdrio da Constituicao™**°, buscar uma harmonia entre os preceitos constitucionais
contraditérios, de modo a estabelecer uma otimizagéo que permita o “alcance da efetividade”
de ambos os direitos em conflito**®. Deve ser realizado um controle de ambas as esferas em
conflito tuteladas pelo Direito, devendo-se “indagar se a intervengdo nos direitos
fundamentais de uma parte onera esta de forma que ofenda a proibicdo do excesso; e [...]
averiguar se a lei fica, por exemplo, aquém daquele minimo que a Constituicdo impde para
a protecdo da outra parte”*’. Nesse sentido, a ferramenta primordial para solucionar um
conflito entre direitos fundamentais corresponde ao principio da proporcionalidade, ou seja,
a determinacao de que “o sacrificio de cada um dos direitos em colisdo tem de ser adequado
para salvaguardar os demais™**¢, devendo-se observar o que cada um perde com a eficacia
daquela ingeréncia. Assim, esse balanceamento deve comprimir, de forma minima, os
valores em causa, interferindo o menos possivel na seara de protecdo dos direitos
divergentes, com o fito de “salvaguardar o nlcleo essencial de cada um dos direitos em
colisao™**®. Verifica-se, pois, a necessidade de adentrar no dominio protegido de cada direito
contraposto, até determinado limite razoavel, para que seja possivel solucionar a questao.

Considerando o “carater inviolavel” da identidade genética, pode gerar estranheza
o fato de a solucéo para tal conflito determinar certa interferéncia na seara protetiva desse
direito. Como bem afirma Loureiro: “[...] conhecido o caracter principal dos direitos
fundamentais, [...] pode perceber-se mal que se afirme que a identidade pessoal ou a

identidade genética possam ser tocadas sem que se esteja perante uma violacdo desses

444 Ac. n° 107/88, de 31 de maio, do Tribunal Constitucional.

45 PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 94-95. Os autores explicam
que o sentido unitario da Constitui¢do decorre do fundamento comum do conjunto de direitos fundamentais: a
dignidade da pessoa humana, embora nédo se esgote nele.

446 PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 95.

47 CANARIS, Claus-Wilhelm, Direitos Fundamentais e Direito Privado, Coimbra, Almedina,
2003, p. 34, Apud Acdérddo 488 de 2018 do Tribunal Constitucional.

448 PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 95.
49 PEREIRA, André G. Dias/FIGUEIREDO, Eduardo, “Dialogo(s)...”, p. 96.
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direitos™**°. Ascensdo, nesse sentido, expde a nogdo de que “a identidade genética ndo
implica inalterabilidade”, em que pese mereca limitacdes*!. [Grifo meu] De forma
esclarecedora, Otero explica que a liberdade de criacdo e desenvolvimento tecnolégico, e a
liberdade de exprimentacdo cientifica, como qualquer outra modalidade de liberdade,
possuem limitacGes, sendo, neste caso, condicionadas a respeitar a dignidade de cada pessoa
humana e a identidade genética do ser humano*2. Nesse sentido, Dias Pereira, ao referir-se
a liberdade de criacao cientifica, afirma o seguinte: “This freedom is directly applicable and
can only be restricted in a proportional way, by law, and in order to safeguard [...] another
constitutionally protected interest**3,

In casu, realizando uma justa ponderacdo dos biobens protegidos pelos direitos a
liberdade cientifica, liberdade procriativa, protecdo da salde e integridade fisica, resta-nos
claro que estes merecem certa preponderancia em relacdo a seara protegida pelo direito a
identidade genética**. Assim, ao nosso ver, o lado do conflito atinente ao patrimonio
genético humano merece uma maior restricdo e interferéncia, de modo a salvaguardar e
permitir a expressao do nucleo essencial do conjunto de direitos protegido pelo lado oposto,
uma vez que, ndo sendo assim, estar-se-ia interferindo negativa, desnecessaria e
abusivamente na tutela de direitos que visam melhores condi¢des de salde e qualidade de
vida, em prol da protecdo de um direito cujo valor e sentido sdo inversamente proporcionais
ao avanco da biomedicina.

Nessa conjuntura, o entrelacamento dos papéis atuantes na busca pela melhor
solucdo no que concerne a regulamentacdo da edicdo genética para fins preventivo-
terapéuticos, de forma a respeitar a salde e a integridade fisica dos filhos gerados em sede
de projetos parentais realizados dentro das fronteiras de uma responsavel liberdade
procriativa, pode ser extraido da seguinte afirmagdo de Dias Pereira: “A medicina oferece
meios de evitar o sofrimento e a “vida sem qualidade”. A sociedade aceita e reclama este
direito ao controlo da saude da descendéncia. O Direito acompanha e enquadra, com

dificuldades e debates éticos dificeis, esta realidade”*%°.

450 _LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 306.

451 ASCENSAO, José de Oliveira, “Intervencdes...”, p. 36.

42 OTERO, Paulo, Personalidade..., p. 94.

453 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 17.

44 FIGUEIREDO, Eduardo Antdnio da Silva, Desagrilhoar Prometeu?..., p. 117.
45 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 249.
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PARTE Ill: REFLEXOS JUSCIVILISTICOS FAMILIARES DA EDICAO
GENETICA - TRANSPOSICAO DO CONFLITANTE PANORAMA DE DIREITOS
FUNDAMENTAIS

O principal pilar refletor das questdes atinentes a edi¢do genética germinal nas
relacBes juridico-privadas corresponde ao ja tratado deslocamento das decisdes eugénicas
do Estado para a sociedade e as familias. Assim, diante do cenéario dissipador da eugenia
publica, tem-se “dado assente que as decisOes relativas a constituigdo genética das criangas
ndo devem ser submetidas a qualquer regulacdo do Estado, mas antes deixadas ao critério
dos pais”*®. Desse modo, verifica-se uma “nova esfera de decisio recentemente aberta pela
engenharia genética”, correspondente a “um alargamento material da liberdade reprodutiva
e dos direitos parentais”®®’, que, embora atribuidos de um maior espaco de expressio,
permanecem vinculados a uma atuacdo responsavel.

Num contexto juscivilistico familiar, o reconhecido conflito entre direitos
fundamentais encontra traducdo na adiantada questdo de saber se 0s prospectivos pais,
devidamente informados sobre malformacéo ou doenca do filho em formacéo, ou sobre a
alta propensdo de transmissdo genética desta*®, encontrariam-se perante a opgao de respeitar
o direito a identidade genética do potencial filho (evitando a edicdo genética germinal
preventiva ou terapia in utero); ou diante de uma verdadeira obrigacdo juridica constante do
seu poder-dever de zelar pelo direito a satde e a integridade fisica dos filhos, num cenario
coerente com a protegida liberdade procriativa responsavel (recorrendo a edigdo genética
germinal preventiva ou terapia in utero). Uma problematica que contribui para o surgimento
de um novo conceito de paternidade responsavel que se vale da informacdo genética para
decidir sobre suas op¢des reprodutivas®®.

Em sentido adequével a este dilema, mas referindo a técnica DGPI, Alonso

reconhece um dilema ético-juridico entre a indisponibilidade e a liberdade, o que pode supor

46 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 120.
4T HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 120.

458 Realizamos esta distingdo pois a obtencdo de informacgdo genética pode ocorrer em sede de
aconselhamento genético pré-concepcao, o que traria o defensavel dever parental de recorrer a edi¢do genética
germinal propriamente dita (nas células germinativas ou no embrido ndo-implantado); ou pode ocorrer em sede
de consulta em diagndstico pré-natal, durante a gestacdo, o que colocaria em cena a terapia genética in utero,
em relacdo & qual hd uma imprecisdo sobre a afetacdo em linha germinal ou somética, havendo chance de
ocorrer em ambas. Vide supra Cap. |, Parte I.

49 Alonso ja refere o surgimento deste novo conceito a respeito da técnica de DGPl. ALONSO,
Fernando H. Llano, “Impacto...”, p. 93.
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um “conflicto intergeneracional entre los padres y sus hijos y descendientes*®°, sobre o que
distingue uma “perspectiva utilitarista o consecuencialista” que permite aos pais decidir
sobre a composicdo genética dos filhos, sem submeter-se a regulacdo estatal, e afirma o
seguinte a tal respeito: “la técnica genética amplia el derecho de reproduccion y las
competencias materiales de la patria potestad, de manera que el particular puede hacer valer
estos derechos individuales fundamentales ante el Estado™®*,

Discutir tal responsabilidade parental frente a edicdo genética pode parecer um
tanto quanto adiantado e precipitado, tendo em vista que, até o presente momento, as
intervencdes genéticas com o conddo de alterar a linha germinativa humana sdo proibidas
legalmente*®2. Entretanto, o objetivo é levantar pertinentes questdes corroboradoras do
futuro cabimento de inovacGes legislativas que prevejam a admissibilidade, ainda que
restritiva, de edicdes genéticas em linha germinal com finalidades preventivo-terapéuticas.
Para tal, recorremos a uma analise do cenério juscivilista familiar inserido num panorama
atinente ao direito da medicina e ao instituto da responsabilidade civil, a fim de demonstrar
como a realidade social e familiar contemporanea ja se reveste de positiva receptividade em
relacdo aos valores e anseios que permeiam o objeto de interven¢bes médicas por via da

edico genética com propdsitos que almejem a vida em melhores condices de salide*®3,

460 O autor, ao referir a técnica DGPI, reconhece um dilema entre a liberdade reprodutiva dos pais e a
prote¢do da identidade genética das futuras geraces, o que fazemos, em moldes similares, no presente estudo,
mas em relagdo as técnicas de edicdo genética. ALONSO, Fernando H. Llano, “Impacto...”, p. 91-92.

461 Alonso entende como a questdo onde situar o “punto de equilibrio entre la libre voluntad de los
progenitores y la esfera de proteccion de la identidad genética de las futuras generaciones”. ALONSO,
Fernando H. Llano, “Impacto...”, p. 92-93.

462 Artigo 8°, n° 2, da Lei n® 12/2005: “E proibida qualquer intervencio médica que tenha por objectivo
a manipulacdo genética de caracteristicas consideradas normais, bem como a alteracdo da linha germinativa
de uma pessoa”. [Grifo meu].

463 Nesse sentido, importante notar que o proprio artigo 8° da Lei n° 12/2005, que no seu n° 2 proibe a
alteracdo da linha germinativa, no seu n° 1 classifica a busca por uma vida mais saudavel como uma justificativa
para permitir a alteracdo da carga genética humana: “A intervencdo médica que tenha como objecto modificar
intencionalmente o genoma humano s6 pode ser levada a cabo, verificadas as condi¢Ges estabelecidas nesta
lei, por razfes preventivas ou terapéuticas”.
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CAPITULO I: Os pais frente a encruzilhada: edi¢io genética preventivo-terapéutica
ou identidade genética?

A relacdo entre pais e filhos, na qualidade de relacdo juridico-familiar, encontra
protecdo constitucional na disposi¢do do artigo 36° da CRP*%*“, cujo texto concretiza
principios protetivos e orientadores dos diversos formatos das relacdes familiares*®. No
ambito da legislacéo infraconstitucional, o artigo 1874°, n® 1, do Codigo Civil“®, determina
a reciprocidade de deveres entre 0s sujeitos da relacdo, como em qualquer relagao juridica,
em que ha a correspondéncia mutua entre direitos e deveres. De acordo com Oliveira e
Pereira Coelho, as relagdes de filiagao “sdo de longe e sem duvida as mais importantes das
relagdes de parentesco’™*®’,

A relacdo juridico-familiar de filiagdo reveste diferenciado tratamento quando os
filhos sd0 menores de idade, adquirindo o vinculo uma “especial intensidade™*®. Nesse

contexto, surge como norteador da relacdo entre pais e filhos menores de idade o instituto

464 Artigo 36° da CRP: “Familia, Casamento e Filiagdo 1. Todos tém o direito de constituir familia e
de contrair casamento em condicGes de plena igualdade. 2. A lei regula os requisitos e os efeitos do casamento
e da sua dissolugdo, por morte ou divércio, independentemente da forma de celebragdo 3. Os cdnjuges tém
iguais direitos e deveres quanto a capacidade civil e politica e a manutencéo e educacéo dos filhos. 4. Os filhos
nascidos fora do casamento ndo podem, por esse motivo, ser objecto de qualquer discriminacao e a lei ou as
reparticOes oficiais ndo podem usar designacdes discriminatdrias relativas a filiacdo. 5. Os pais tém o direito e
o0 dever de educacao e manutencdo dos filhos. 6. Os filhos ndo podem ser separados dos pais, salvo quando
estes ndo cumpram 0s seus deveres fundamentais para com eles e sempre mediante decisdo judicial. 7. A
adopcdo € regulada e protegida nos termos da lei, a qual deve estabelecer formas céleres para a respectiva
tramitacdo”. Igualmente importantes para o assunto, sdo os artigos 67°, 68° e 69° da CRP, os quais determinam
e dispGem sobre, respectivamente, a prote¢do da familia, da paternidade e da maternidade, e da infancia.

465 A importancia do Direito Constitucional na regulacdo do Direito de Familia é muito bem exposta
pelas palavras de Oliveira: “Os direitos fundamentais tém assumido um relevo crescente na conformagao do
direito da familia. Por um lado, as ConstituicGes tém formulado novos direitos e, sobretudo, os tribunais
constitucionais tém definido e imposto novas dimensdes dos direitos consagrados; [...] o reconhecimento amplo
dos direitos fundamentais passou a influenciar o direito ordinario da familia; tornou-se a plataforma juridica
onde se promovem todas as liberdades justas e onde, simultaneamente, se combatem todas as lesdes injustas.”
OLIVEIRA, Guilherme de, Manual de Direito da Familia, 2020, p. 39-40.

466 Art. 1874°,n° 1, CC: “Pais e filhos devem-se mutuamente respeito, auxilio e assisténcia”.

467 COELHO, Francisco Pereira/OLIVEIRA, Guilherme de, Curso..., p. 33.

468 MARTINS, Rosa, Menoridade, (In)capacidade e Cuidado Parental, 2008, p. 175.
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das responsabilidades parentais*®® 47, que se constitui pelo contetido do artigo 1878°, n° 1,
do Cadigo Civil: “Compete aos pais, no interesse dos filhos, velar pela seguranga e saude
destes, prover ao seu sustento, dirigir a sua educacao, representa-los, ainda que nascituros, e
administrar os seus bens”. Conforme Oliveira, “as responsabilidades parentais sdo 0
conjunto de direitos e de deveres que a lei atribui aos pais para que protejam o filho e
promovam o seu desenvolvimento integral”, correspondendo aos “instrumentos juridicos
que facilitam a prestacéo do cuidado que se espera que os pais dispensem aos filhos”*"*.
Um dos principais fundamentos das responsabilidades parentais corresponde a
“necessidade natural de protec¢do do filho nos primeiros tempos da sua vida™*’?, dado o
estado de vulnerabilidade em que se encontram as pessoas em fase de desenvolvimento
fisico, intelectual e moral, o que concretiza um verdadeiro impeditivo em suprir suas proprias
caréncias e necessidades*’®. Desse modo, cabe aos progenitores, em primeiro lugar, o
provimento de meios de subsisténcia, tanto materiais como afetivos, morais e psiquicos, com

o fito de atender & dependéncia do filho. Nesse sentido, o exercicio das responsabilidades

469 O termo “responsabilidades parentais” foi imposto pelo artigo 3° da Lei n® 61/2008, de 31 de
outubro, como substituicdo a expressdo poder paternal, em todos os textos constantes da Secéo |1, do Capitulo
Il, do Titulo I, do Livro IV do Cédigo Civil portugués. A importancia de tal mudanga terminoldgica foi
defendida por parte da doutrina, como, por exemplo, Martins: “Tal expressdo traz consigo a carga ideologica
do poder de dominio ilimitado e arbitrario do pai traduzido na completa sujei¢do do filho aos seus designios”.
MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 225 e seguintes. No mesmo sentido: SOTTOMAYOR, Maria Clara,
Exercicio do Poder Paternal relativamente & Pessoa do Filho apds o Divorcio ou a Separacao de Pessoas e
Bens, 2003. J4 em termos criticos & alteracdo da terminologia, Pinheiro atenta ao fato de que nos artigos 124°
e 1921° n° 1, do CC, o termo “poder paternal” permaneceu. PINHEIRO, Jorge Duarte, “As criancgas, as
responsabilidades parentais e as fantasias dos adultos”, 2012, p. 535.

470 No Brasil, o instituto correspondente designa-se Poder Familiar, cuja terminologia, assim como
em Portugal, igualmente veio em substitui¢do a outra considerada inadequada: até a entrada em vigor do
Cadigo Civil brasileiro de 2002, o instituto designava-se Patrio Poder. No mais, ao poder familiar estdo sujeitos
os filhos, enquanto menores (artigo 1.630 do CC brasileiro). De acordo com Madaleno, o conteido do poder
familiar encontra sua determinacdo no artigo 229 da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, no artigo
22 do Estatuto da Crianca e do Adolescente (Lei n® 8.069/90) e no artigo 1.634 do CC brasileiro, sendo que,
“como dever prioritario e fundamental, devem os genitores antes de tudo, assistir seus filhos, no mais amplo e
integral exercicio de protecdo, ndo apenas em sua fungdo alimentar, mas manté-los sob a sua guarda, seguranca
e companhia, e zelar por sua integridade moral e psiquica, e lhes conferir todo 0 suporte necessario para
conduzi-los ao completo desenvolvimento e independéncia, devendo-lhes os filhos a necessaria obediéncia”.
MADALENO, Rolf, Direito..., p. 906-907. Para maiores esclarecimentos: DIAS, Maria Berenice, Manual de
Direito das Familias, 2016; VENOSA, Silvio de Salvo, Direito Civil: Familia, 2017.

471 OLIVEIRA, Guilherme de, Manual..., p. 500.
472 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 177.
473 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 178.
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parentais tem como alicerce “o cuidado da pessoa do filho no sentido da sua proteccio e
promogio do seu desenvolvimento integral”44 47,

Tal cuidado devido pelos pais aos filhos menores de idade tem como meio de
expressao diversos poderes-deveres, 0s quais integram e enformam o exercicio das
responsabilidades parentais. Nesse contexto, Oliveira e Pereira Coelho ensinam que 0s
direitos familiares pessoais néo se classificam como direitos subjetivos propriamente ditos,
mas como poderes funcionais, poderes-deveres; ¢, enquanto tais, “ndo sdo direitos que o seu
titular possa exercer como queira”*’®, ao passo que sua funcéo e contetido se confundem, ou
seja: “[...] o seu titular é obrigado a exercé-los; e é obrigado a exercé-los de certo modo, do
modo que for exigido pela funcéo do direito, pelo interesse que ele serve. [...] séo direitos
cujo exercicio é controlado objetivamente (legalmente)™*"".

Primeiramente, importa referir o carater ndo exaustivo desses poderes-deveres, ao
passo que “os efectivos poderes-deveres exercitados pelos pais variam necessariamente de
acordo com as particulares necessidades do filho, de acordo com o seu proprio processo de
desenvolvimento”*’8, Entretanto, o contetido do supracitado artigo 1878°, n° 1, do Cédigo
Civil, oferece certas linhas mestras na orientacdo sobre quais sdo tais poderes, nao
merecendo uma interpretacdo taxativa, mas norteadora, segundo a qual se vislumbram os
poderes-deveres de guarda, sustento, educacao, representacdo, administracdo dos bens e
promogcao da satide™®.

474 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 167.

475 Kipper, baseando-se na legislagéo brasileira, designadamente no artigo 227 da Constituigdo da
Republica Federativa do Brasil e no artigo 13 do Estatuto da Crianga e do Adolescente, atenta para o carater
ndo absoluto do poder familiar: “Como a autoridade dos pais ndo é absoluta, quando sua escolha contraria os
melhores interesses da crianca, o Estado pode intervir [...]; Kopelman e Deville argumentam que a interferéncia
coercitiva do Estado nas prerrogativas dos pais, para o bem da sociedade e das criangas, é justificada quando
ha evidéncia convincente de que as a¢des ou decisdes dos pais representam sério risco para os filhos”. KIPPER,
Délio José, “Limites do poder familiar nas decisfes sobre a satide de seus filhos — diretrizes”, 2015, p. 44-45;
DeVille KA, Kopelman LM., “Fetal protection in Wisconsin’s revised child abuse law: right goal, wrong
remedy”, in J Law Med Ethics, 1999, 27(4):332-42, Apud Kipper, Délio José, “Limites do poder familiar nas
decisOes sobre a satde de seus filhos — diretrizes”, 2015.

476 COELHO, Francisco Pereira/OLIVEIRA, Guilherme de, Curso..., p. 180.
477 COELHO, Francisco Pereira/OLIVEIRA, Guilherme de, Curso..., p. 180.
478 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 193.

47 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 193-194. A autora realiza uma divisdo do conteldo das
responsabilidades parentais em dois planos fundamentais: o plano pessoal e o plano patrimonial, ao passo que
explica ter essa divisdo origem na legislagdo alemad, cujo artigo 8 1626 | BGB afirma o cuidado com a pessoa
do filho (Personensorge) e o cuidado com o patrimdnio deste (Vermdgenssorge) como conteddo das
responsabilidades parentais.
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Especial relevo merece, neste ponto, o poder-dever de velar pela satde dos filhos,
que provém do respeito e tutela devidos a integridade fisica e moral destes. Neste contexto,

480 assistir nos

0s pais possuem a obrigacédo de fornecer uma alimentacao e habitos saudaveis
meios de higiene pessoal e diaria, garantir cuidados médicos basicos, mediante a
periodicidade a consultas médicas e a observancia das prescricdes médicas, com a devida
assisténcia na doencga*!. Assim, infere Martins que os pais ndo podem criar obstaculos “a
realizacdo daquelas recomendacdes médicas de caracter obrigatorio ditadas por razbes de
salde publica, como € o caso da vacinacdo e da sujeicdo a certos exames para detectar
determinadas doencas”*®?, além de igualmente ndo poderem se abster do cumprimento das
indicacBes médicas respeitantes ao seu filho em particular. Por outra perspectiva, o poder-
dever dos pais de velar pela satde dos filhos corresponde, igualmente, a deciséo a respeito
da realizacdo de intervences cirurgicas ou tratamentos médicos indicados.

Evidente que as obrigac6es decorrentes do poder-dever de velar pela saide do filho
sdo exigidas “na medida das possibilidades™®® dos pais, desde que respeitem uma
razoabilidade de cuidados. Como correspondente, vislumbra-se o direito - ou, no minimo,
o interesse*®* - do filho ao estado de satide mais alto possivel, constante dentre os principios
basilares da Constitui¢ao da Organizagdo Mundial da Saude, nos seguintes termos: “Gozar
do melhor estado de satde que é possivel atingir constitui um dos direitos fundamentais de
todo o ser humano, sem distincdo de raca, de religido, de credo politico, de condi¢cdo
econdmica ou social”, [Grifo meu] bem como no texto do ja analisado artigo 64° da CRP,
que determina a promocao da satde como um direito fundamental.

Nessa conjuntura, forma-se uma especial ligacdo entre o direito da familia e outras
ciéncias humanas, considerando que o direito da filiacdo é largamente tributério da biologia
e a sua evoluc3o é marcada significativamente pelos progressos cientificos’%. Realizando
o0 tracado de um caminho palpavel rumo ao mais alto nivel de saude, a Ciéncia oferece meios

de alcance, designadamente no dmbito das responsabilidade parentais com a salde dos

480 Sanchez da conta da possibilidade de responsabilizacdo civil dos pais por danos a saude dos filhos
em razdo de dietas alimenticias inadequadas. SANCHEZ, Cristina Lopez, “Los menores y las dietas
alimenticias. Posibles responsables”, 2018, p. 127-138.

481 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 207-208.

482 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 208.

483 MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 207.

484 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 15.

485 COELHO, Francisco Pereira/OLIVEIRA, Guilherme de, Curso..., p. 176.
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filhos, mediante as técnicas de PMA, cujas condi¢bes de admissibilidade permitem, para
além dos casos de infertilidade*®®, sua utilizagdo para os casos de “tratamento de doenca
grave ou do risco de transmissdo de doencas de origem genética, infecciosa ou outras™*®’.
Com tal fito, essa area médica oferece métodos como técnicas laboratoriais de manipulagéo
gamética ou embrionéria e o diagndstico genetico pré-implantacdo, que oportunizam aos
pais 0 aumento das chances de gerar um filho com maiores expectativas de salide*®, ao que
se alinham a Dire¢do-Geral da Satde e a Associagdo Portuguesa de Diagndstico Pré-Natal*®®,
e, inclusive, as determinacOes da Autoridade de Fertilizacdo Humana e Embriologia do
Reino Unido*®.

Para além das técnicas de PMA, os avangos biocientificos na area da engenharia
genética oferecem novos métodos para alcancar uma vida livre de padecimentos desde o
inicio da sua formacdo. Como ja visto, a edicdo genética em linha germinal com finalidades
preventivo-terapéuticas representa um meio eficaz, preciso e rapido para alcancar o mais alto
estado de salde possivel, através da edi¢do do codigo genético de células germinativas ou
embribes. Tendo em conta a probabilidade cientifica da futura utilizacdo desta via de edicédo
genética no ambito da medicina reprodutiva, vislumbra-se uma futura insercdo da decisdo a

respeito da sua implementacdo in casu na seara das medidas viabilizadas pela medicina a

486 De acordo com Silvestre, as técnicas de PMA surgiram com a finalidade de resolver os casos de
infertilidade, considerada um problema de saude publica, “tanto pela perturbacdo do bem-estar individual e
familiar que acarreta, como também pela dificuldade de inser¢do social que condiciona”. SILVESTRE,
Margarida, Embries Excedentarios: Entre a Técnica, a Lei e a Etica, 2015, p. 57.

487 Artigo 4°, n° 2, da Lei n° 32/2006.

488 Nesse sentido, Oliveira afirma que ha necessidade de velar pela satde dos filhos, por exemplo, por
meio do acesso aos servicos de diagnostico pré-natal. OLIVEIRA, Guilherme de, Manual..., p. 505.

489 Amostra da preocupacédo com a salide na vida pré-natal é tida pelas medidas tomadas pelo préprio
Governo portugués: “A Direc¢do-Geral da Salde e a Associacdo Portuguesa de Diagnodstico Pré-Natal
(APDPN) propuseram aos Centros de Diagnostico Pré-Natal (CDPN) que estabelecessem protocolos de
actuacio para algumas patologias fetais mais frequentes e controversas”. Cf. DIRECAO-GERAL DA SAUDE,
Programa Nacional de Saide Reprodutiva. Disponivel em https://www.saudereprodutiva.dgs.pt/diagnostico-
pre-natal/protocolos.aspx. Acesso em 30 de abril de 2020.

4% No Reino Unido, a HFEA, fundada em 1990, condiciona a utilizacdo das técnicas médico-
reprodutivas ao bem-estar da crianga em potencial: “A woman shall not be provided with treatment services
unless account has been taken of the welfare of any child who may be born as a result of the treatment [...]”.
Cf. HUMAN FERTILISATION AND EMBRYOLOGY AUTHORITY, Act of 1990, Section 13(5), p. 20. Em
relagdo a tal documento, Johnson traca uma linha comparativa com a lei de protecdo as criangas do Reino
Unido (Children Act 1989), ao afirmar que: “It is interesting to compare the wording in the HFE Act with that
in the Children Act 1989, in which the child’s welfare is described as being “paramount” rather than “taken
account of”, especially since the Children Act covers the future life of the child including adulthood”.
JOHNSON, Martin, “A biomedical perspective on parenthood”, 1999, p. 67.
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serem tomadas pelos pais para assegurar a saide dos filhos*®l. Nesse sentido, o
aconselhamento genético*®?, obtido em sede de diagndstico pré-natal ou pré-implantatorio,
precisard, tdo logo a técnica CRISPR seja normalizada e tida como uma simples e segura
intervencdo médica, adequar-se a emergente realidade atinente a edicdo genética, porquanto
tais avancos renovam as considerag@es a serem tomadas no &mbito decisdrio parental*®3,
Nesse panorama de avangos biocientificos, os tradicionais deveres dos pais,
oriundos do instituto das responsabilidades parentais, acabam por merecer certa renovagao
e atualizacdo de conteudo. De acordo com o raciocinio de Raposo, o desenvolvimento da
medicina reprodutiva e dos procedimentos de engenharia genética dao vida e sentido a
designacéo das obrigacOes parentais como deveres reprodutivos — ndo confundiveis com os
direitos reprodutivos (liberdade procriativa), ao passo que aqueles representam um
contraponto a estes. Em outras palavras, os deveres reprodutivos correspondem a
responsabilidade atinente a prdpria expresséo dos direitos reprodutivos, de forma a impedir

que os pais, no exercicio desta liberdade, tomem decisdes que causem danos no embrido

491 Dias Pereira, ao tratar da pesquisa cientifica em menores de idade ou nascituros — que, diga-se de
passagem, e conforme j& exposto anteriormente — seria um passo necessariamente anterior & implementacdo
clinica das técnicas de edicdo genética em linha germinativa, ensina ser atribuicdo dos pais a prestacdo do
consentimento para tal: “The parents or the guardian must be informed in an interview with the investigator or
a member of his/her team. The decision of the parents must reflect the will and the personality of the minor.
The right to revoke consent is also guaranteed. A clinical trial is not an “ordinary act of life of the minor”; it is
rather an issue of special importance. Therefore, the consent of both parents must be obtained”. O autor ainda
faz referéncia ao artigo 1878° do Codigo Civil, como embasamento: “Art. 1878 (1) states that parents have the
duty — in the interest of the children — to care for their safety and health (...) and to represent them, even if they
are a “nasciturus” (person not yet born). This norm has an important hermeneutic relevance in the context of
gene therapy with embryos, since Portuguese law expressly gives the parents the power to take decisions if
they are done in the interest of the child — which of course demands and objective appreciation”. PEREIRA,
André G. Dias, “Gene Editing: portuguese constitutional, legal and bioethical framework™, 2019, p. 244-245.

492 A Lei n° 12/2005 disp0e sobre Informacdo Genética Pessoal e Informacéo de Salde em Portugal.
No seu artigo 6° n° 1, define informagdo genética como “informacdo de satide que verse as caracteristicas
hereditéarias de uma ou de varias pessoas, aparentadas entre si ou com caracteristicas comuns daquele tipo [...]”,
e o n° 3 determina quando esta informagdo reveste natureza médica: “quando se destina a ser utilizada nas
prestacdes de cuidados ou tratamentos de salde, no contexto da confirmagdo ou exclusdo de um diagndstico
clinico, no contexto de diagndstico pré-natal ou diagndstico pré-implantatério ou no da farmacogenética [...].”
No ambito da informagdo genética no cenario médico, Santos ensina o seguinte: “Desde 1910, nos EUA (com
objetivos eugenistas) e, em 1946, de forma pioneira, em Londres, foram sendo criadas consultas de genética
para melhor esclarecimento dos doentes e familiares sobre as consequéncias da respetiva doenca genética,
incluindo riscos de transmissao e repeticdo, e para apoio, nao tutelado, as opgdes escolhidas para lidar com a
patologia hereditaria detetada. Estas consultas sdo realizadas através dum processo intitulado de
«aconselhamento genético»”. PEREIRA, André G. Dias/SANTOS, Heloisa G., Genética para Todos..., p. 42.
Sobre 0 assunto, Buchanan et al. afirmam: “This question will often arise in the context of genetic counseling,
in wich prospective parents request advice and guidance about these issues [...].” BUCHANAN, Allen, et al.,
From Chance to Choice: genetics and justice, 2001, p. 223.

493 Para maiores esclarecimentos sobre a relagéo entre o aconselnamento genético em diagndstico pré-
natal e edicdo genética, vide ASBURY, Bret D., "Counseling after CRISPR", 2018, pp. 1-32.
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elou no feto e, em Gltima instancia, na pessoa que vird a nascer®*. Nesse sentido, ao
supramencionado artigo 1878°, n° 1, do CC, deve ser atribuida uma leitura extensiva, de
modo a reconhecer um “dever geral de protecgdo face ao ndo-nascido”™®®, a fim de
determinar um reconhecimento juridico as obrigacGes parentais em moldes de deveres
reprodutivos.

Neste contexto, deve-se atentar a premissa de que, na edi¢cdo genética germinal,

sempre estara em causa uma heterointervencgio®®

— 0u, na expressdo de Dias Pereira, uma
“intervengao heteronomamente determinada”*®’, o que supde o problema da impossibilidade
do consentimento informado*®® em relagdo ao filho ndo nascido. Entretanto, aliamo-nos a
interpretacdo no sentido de que a legitimidade do consentimento dos pais para que o filho
nasca de uma intervencdo genética (levando a um embrido geneticamente modificado) pode
ser equiparada ao direito dos pais de consentir em atos médicos que afetam o feto*®®,

reforcando a responsabilidade do papel decisério dos pais quanto a utilizacdo de técnicas

4% RAPOSO, Vera Liucia, “Bons pais, bons genes? Deveres reprodutivos no dominio da salde e
procreative beneficence”, 2019, p. 471-472.

4% RAPOSO, Vera Lucia, “Bons pais, bons genes?...”, p. 473.

4% Ao definir as automanipulacdes do genoma como aquelas feitas com o consentimento e a pedido
do sujeito envolvido, Loureiro atenta a circunstancia de que, “se a intervengdo tocar as células germinais,
havera lugar a possiveis intervengdes heterodeterminantes, ja que é possivel a transmissdo de mutacdes”.
LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 307-308, nr. 203. Nesta conjuntura, Engelhardt
expressa seu posicionamento no sentido de que seriam proibidas apenas acGes malevolentes em relagdo aos
futuros individuos, pois assim nao se violaria a propria no¢do de uma comunidade pacifica. ENGELHARDT,
Tristam, The Foundations of Bioethics, 1996, p. 315-317.

497 PEREIRA, André G. Dias, “A capacidade para consentir: um novo ramo da capacidade juridica”,
2006, p. 202.

4% O instituto do consentimento informado concretiza como principio a autodeterminacéo da pessoa
quanto aos seus préprios cuidados de salde. De acordo com Dias Pereira, “consentir numa interven¢do médica
é um acto pessoalissimo, que tutela os bens juridicos da mais elevada dignidade axioldgica e constitucional:
integridade fisica e moral da pessoa humana [...] e a autodeterminag&o nos cuidados de saude. [...] Daqui resulta
que, em principio, cada pessoa humana deve poder autodeterminar-se nos seus cuidados de salde, sendo de
afastar o quadro da ética médica paternalista. A defesa do instituto de capacidade para consentir €, em ultimo
termo ainda, a proteccéo da pessoa humana contra intervengdes médicas heteronomamente determinadas e em
violagdo do principio da autonomia”. NoO que concerne aos casos de incapacidade para consentir, como se
percebe na hipotese em tela, 0 autor ensina que, nos casos em que por “razdes bio-psicoldgicas” ndo se verificar
o discernimento necessario para prestar o consentimento, pode-se recorrer a “outras causas de justificacdo”,
como o0 “consentimento presumido ou a autorizagdo prestada por representante legal”. PEREIRA, André G.
Dias, “A capacidade...”, p. 201-202. Neste contexto, Martins ensina que as decisfes dos pais relativas aos
cuidados de saude do filho, no dmbito do instituto das responsabilidades parentais, ndo se vinculam a “ideia de
um verdadeiro e prdprio consentimento”, ao passo que “este €, por definigdo, um acto pessoalissimo que se
traduz na expressdo de vontade da pessoa a cujo corpo respeita 0 acto médico. A referida decisdo antes se
traduz numa autorizagdo dos pais para a pratica de determinadas intervencgdes ou tratamentos médicos sobre a
pessoa do seu filho”. MARTINS, Rosa, Menoridade..., p. 208-209. Entretanto, importa referir que néo
entraremos aprofundadamente no mérito de tais terminologias.

4% RAPOSO, Vera Lucia, “CRISPR-Cas9...”, p. 316.

94



meédicas de carater preventivo ainda nos primeiros passos do seu projeto parental em
particular®®.
Como forma de atrelar os deveres reprodutivos parentais ao respeito pela autonomia

reprodutiva®*

, €ssa obrigacdo merece ser interpretada como a oportunidade de um novo
meio de expressdo, alcancada pelos avangos biocientificos, de um direito ja ha muito
positivado e incontestavel, como é o direito a satide — ao qual os direitos reprodutivos devem
merecido respeito e considera¢do. Com a finalidade de corroborar a imensuravel relevancia
dos enformados anseios e valores relativos a procriacdo de uma prole saudavel, cumpre
mencionar estudo que trata da maior propensdo a que estdo sujeitos os pais de criangas
portadoras de deficiéncia ao desenvolvimento de depresséo e angUstia do que outros pais°®2.

Além disso, refere-se pesquisa que identificou padrbes mistos de problemas de

500 No que tange as questdes atinentes ao diagndstico pré-natal, ha importante problematica sobre a
(des)necessidade de consentimento do pai quanto a intervencéo, havendo entendimento maioritario no sentido
de que a palavra da mée deve prevalecer em Gltimo termo, ao passo que sua prépria integridade fisica estd em
causa. Cf. ENTIDADE REGULADORA DE SAUDE, Consentimento Informado — Relatério Final, 2009, p.
44-45, Nesse interim, relevante ressaltar que, em se tratando da técnica de edi¢éo genética germinal nas células
germinativas, ndo estaria em causa a integridade fisica da mée, ao passo que a intervencdo é realizada na carga
genética da propria célula germinal, antes da transferéncia intrauterina. Desse modo, vidvel antecipar nosso
entendimento de que, nestes casos, a palavra de ambos os progenitores contaria em pé de igualdade, assim
como ocorre em relacdo a qualquer intervencdo médica a ser realizada no filho menor de idade. Cf. MARTINS,
Rosa, Menoridade..., p. 208-209.

501 Ao tragar uma linha comparativa entre a autonomia reprodutiva e o suposto “direito a ter um filho”,
importa transcrever parte do Parecer 44/CNECV/2004, p. 29: “Do ponto de vista ético, ndo se pode porém
esquecer que as criangas ndo sdo a «propriedade» dos pais, mas existem para si proprias. Sao «um fim em si»
e, ainda que sejam chamadas para realizar também a felicidade dos pais paralelamente a sua prépria felicidade,
0 desejo de ter filhas ou filhos deve enquadrar-se num contexto que respeita antecipadamente a futura
«legitima expectativa» dos nascituros”. [Grifo meu] Nesta conjuntura, relevante o apontamento feito por Lucke
sobre como a autonomia reprodutiva encontra obstaculos na aplicabilidade préatica, ao mencionar a relagdo
paradoxal entre 0 aumento das escolhas no &mbito reprodutivo e a consequente diminui¢do da autonomia: “If
the availability of a technology increases the alternatives available, people may feel they have to use the
technology (the technological imperative) or that they will be to blame for not trying hard enough if they do
not (thereby internalizing the technological imperative as a moral imperative)”. A autora defende que a
autonomia reprodutiva da mulher contém um certo carater utépico, uma vez que a prépria maternidade
bioldgica se condiciona a diversos fatores contingenciais que fogem do controle feminino. LUCKE, Jayne C.,
“Reproductive autonomy is an illusion”, 2012, p. 44-45. Nesse contexto, Silvestre entende que uma maneira
justa e responsavel de proteger o exercicio da autonomia reprodutiva seria por meio da “educacédo parental
obrigatdria dos jovens, ndo apenas sobre sexo ou relagdes pessoais, mas também sobre escolhas reprodutivas
e parentalidade”. SILVESTRE, Margarida, Embrides..., p. 61.

02 Em que pese o reconhecimento de que ha consideravel variagdo no seu bem-estar emocional:
“Parents of children with disabilities are more likely to experience depression and distress than are other
parents, but there is considerable variability in their emotional well-being.” O estudo conclui que o bem-estar
desses pais aprimora-se face a cuidados centrados na familia: “This is the first study to show a relationship
(albeit small in magnitude) between family-centered caregiving and parents’ feelings of distress and
depression. Although we cannot conclude that a cause-and-effect relationship exists, the data are consistent
with the view that delivering services in a family-centered way is associated with better parental well-being”.
KING, Gillian/KING, Susanne/ROSENBAUM, Peter, “Family-centered caregiving and well-being of parents
of children with disabilities: linking process with outcome”, 1999, p. 41 e 50.
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comportamento e diagnosticos de ansiedade em criangas de 7 a 12 anos de idade portadoras
de fibrose cistica, que igualmente levou em conta a ansiedade materna®®, atestando o
inquebrantavel vinculo entre o exercicio da parentalidade e os efeitos gerados nos filhos>%4.

A protecdo e promocdo de uma vida saudavel para os filhos ja , naturalmente, uma
realidade manifesta — ou, pelo menos, esperada — no ambito das relagdes paterno-filiais.
Neste sentido, Buchanan, Brock, Daniels e Wikler questionam o que poderia ser mais natural
do que pais em busca do melhor para os filhos: “Parents are generally regarded as having
permission, and some would say an obligation, to produce the “best” children they can. They
are expected, for example, to keep their children as healthy as possible”®%. S3o diversas as
expectativas sociais quanto ao que os pais devem ou ndo fazer em relacdo aos filhos. A
observancia das vacinacdes obrigatdrias, por exemplo, corresponde a um dever parental
decorrente da obrigacdo de velar pela saude dos filhos, representando importante meio de
alcance, proporcionado pelos avancos da ciéncia médica, do melhor estado de salde
possivel. Em acertada interpretacdo, as vacinas representam a obrigacdo dos pais em
intensificar a resisténcia dos filhos a determinadas doencas, mesmo quando tal medida
contrarie, por exemplo, suas conviccdes religiosas®®. Desse modo, tendo as técnicas de
edicdo genética em linha germinativa um potencial ainda mais eficaz de concretizar a
resisténcia dos filhos a determinadas doencas e malformacGes genéticas — com a diferenca
de que a eliminacdo da méacula na constituicéo bioldgica se daria desde o inicio da formacéo
da vida — por que n&o, a0 menos, permitir sua utilizacio pelos pais?°%’

Nesse contexto, vislumbra-se o carater natural e incontestavel da atuacdo parental

em constante busca pelas melhores condigdes de vida para os filhos, incluindo o apelo as

503 JR., Robert J. Thompson, et al., “Psychological adjustment of children with cystic fibrosis: the role
of child cognitive processes and maternal adjustment”, 1992, p. 741-755.

504 Nesse sentido, Maccoby conclui o seguinte: “Within the matrix of factors that affect children’s

development, it is clear that parenting effects are real, though they often combine with genetic effects in
influencing an outcome. Along with many other students of these phenomena, | urge that we give up the effort
to partition the causal factors influencing children’s development into two separate ‘‘nature’’ and ‘‘nurture’’
components, and that we abstain from asking ourselves which is more important. The two are inextricably
interwoven all along the pathway from birth to maturity”. MACCOBY, Eleanor E., “Parenting and its effects
on children: on reading and misreading behavior genetics”, 2000, p. 23.

505 BUCHANAN, Allen, et al., From Chance..., p. 156.
506 BUCHANAN, Allen, et al., From Chance..., p. 157.

507 Questionamento, no mesmo sentido, levantado por Buchanan, Brock, Daniels e Wikler: “If genetic
techniques gave parents a way to enhance the resistance of their children to certain diseases, and the
intervention posed only risks comparable to those posed by vaccination, should parents be free, or even required
in some instances, to use them? BUCHANAN, Allen, et al., From Chance..., p. 157,
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possibilidades oferecidas pela ciéncia para alcancar tal nivel de bem-estar. Diante dessa
realidade, reforca-se a viabilidade do papel da edicdo genética germinal com finalidades
preventivo-terapéuticas como parte integrante do objeto juridico desse empenho parental.
Neste sentido, ao tratar da utilizacdo de informacéo genética para prevenir prejuizos a prole
como uma possivel obrigacdo moral dos pais, Buchanan et al. afirmam que a grande maioria
dos progenitores em potencial recorreriam as técnicas voluntariamente, uma vez que
possuem uma direta e profunda preocupagdo com o bem-estar dos filhos por nascer®®,
Entretanto, importante relembrar a ténue linha que se forma entre as diferentes
finalidades da edicdo genética, o que constitui uma complexa necessidade de apartar as
intencBes dos pais em alcancar o melhor estado de saude para o filho, daqueles objetivos
enquadraveis na edicdo com proposito de aperfeicoamento genético, sob pena de abrir campo
ilimitado para praticas eugénicas positivas, acobertadas, conforme visto, de imprecisa e
enfraquecida justificacdo®®. O auténtico dever juridico amolda-se ndo no intuito de procriar
“a melhor crianca possivel”®!?, mas a crianca mais saudavel possivel que, de outro modo,
nasceria com grave doenca ou deficiéncia genética. Elucida-se o “direito a ndo herdar
defeitos genéticos eliminaveis™!' como uma vertente do direito a salde; merecedor,
portanto, de tutela juridica e reciprocidade, mediante a constituicdo de deveres parentais

correspondentes, i.e., 0s denominados deveres reprodutivos.

508 «“The vast majority of prospective parents have a direct and deep concern for the well-being of their
prospective children and will voluntarily or even eagerly make use of available genetic information or
interventions to prevent harms to or remove harms from them. Most will do this out of simple concern for the
well-being of their prospective children and not because they have decided that doing so is morally required or
because public policy and the law encourage or require it”. BUCHANAN, Allen, et al., From Chance..., p.
223.

509 Vide supra Cap. Il, Parte I. O que se pretende definir é a contrariedade quanto a classificagdo da
edicdo genética de melhoramento como uma obrigagdo moral parental, como defendido por Savulescu: Este
autor defende a existéncia de uma obrigacdo moral de se buscar a procriacdo da melhor crianga possivel
(aperfeicoamento genético), com base no “Procreative Beneficence principle” (em detrimento do principio da
autonomia procriativa), ao afirmar que: “Selection for non-disease genes which significantly impact on well-
being is morally required (Procreative Beneficence). "Morally required’ implies moral persuasion but not
coercion is justified.” O autor entende que, mesmo sendo considerada uma margem de liberdade aos pais, o
médico tem a atribuicdo de tentar convencé-los a ter o melhor filho possivel, e defende seu ponto de vista
quanto ao carater eugénico da seguinte maneira: “Eugenics is selective breeding to produce a better population.
A public interest justification for interfering in reproduction is different from Procreative Beneficence which
aims at producing the best child, of the possible children, a couple could have”. SAVULESCU, Julian,
“Procreative...”, p. 424-426; SAVULESCU, Julian/KAHANE, Guy, “The moral obligation...”, pp. 274-290.

510 RAPOSO, Vera Ldcia, “Bons pais, bons genes?...”, p. 472.

511 palasi coloca em causa o direito a identidade genética, no que este se refere a protecdo de uma
carga genética ndo manipulada artificialmente, ao passo que interpreta como uma recusa ao direito a ndo herdar
defeitos genéticos detectados e eliminaveis cientificamente. PALASI, José Luis Villar, “Introduccion...”, p. 62.
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Em suma, considerando que, no cendrio atual, os pais ja ndo dispéem de plena
liberdade para recusar tratamentos médicos em relacéo a saude dos filhos, vislumbra-se um
panorama futuro em que, numa analogia minima, aos pais ndo seja permitido recusar
intervengdes genéticas para o efeito de salvar a vida dos filhos, “sob pena de remocéo
temporaria do poder paternal e de nomeagdo de um representante legal temporario destinado
a autorizar as ditas intervengdes genéticas™>.

Ademais, ao considerar o fundamento da intervencdo genética como a persecucdo
de melhores condicbes de saude para o filho a nascer, correspondendo ao fundamental
direito, reconhecido pela OMS, em ser propiciado pelo estado de salide mais alto possivel,
ndo se vislumbra qualquer violacdo ao direito a identidade genética humana com tal prética.
Como bem afirma Raposo, a intangibilidade do genoma humano deve ser tida apenas como
uma garantia de que o DNA de uma pessoa ndo pode ser alterado sem 0 seu consentimento
— 0 que também deve ceder em caso de objetivar-se a erradicacdo de uma doenca que
atormenta a humanidade®'®. Neste sentido, Dias Pereira afirma o seguinte: “The right to
genetic identity of the human being does not mean the duty to keep the same human genome
and the prohibition of avoiding genes that cause great suffering and pain”°.

O reconhecimento dos deveres reprodutivos como auténticas obrigaces juridicas,
e ndo somente éticas e morais®®®, corrobora a adiantada afirmagdo de Habermas: “Com
efeito, quem prescindir de uma pratica eugénica autorizada, ou até mesmo habitual, optando
por fazer face a uma deficiéncia evitavel, terd de arcar com as censuras e, muito
possivelmente, com o ressentimento do proprio filho pela sua omissao™®!¢, dando ensejo ao

cabimento de compensacao por danos no caso de violacéo.

512 Aqui transpomos, para a seara da edicdo genética pré-natal, a consequéncia que Raposo levanta em
sede de edigdo genética pds-nascimento. RAPOSO, Vera LUcia, “Bons pais, bons genes?...”, p. 477.

513 RAPOSO, Vera Lcia, “CRISPR-Cas9...”, p. 316.

514 PEREIRA, André G. Dias, “Gene Editing: A Challenge...”, p. 27. Na mesma conjuntura, o autor
argumenta que a edigdo genética em linha somética é aceita para propostas terapéuticas. Ademais, ao tratar dos
direitos das futuras gera¢des em combinagdo com o direito a identidade genética, Dias Pereira afirma que “the
Portuguese Constitution does not expressly refer to the interests or rights of future generations and it would be
very tentative to assume that the best interest of future generations is to keep the same genetic combination as
exist today”.

515 RAPOSO, Vera Lcia, “Bons pais, bons genes?...”, p. 472.

16 HABERMAS, Jurgen, O Futuro..., p. 134.
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CAPITULO II: Responsabilidade civil dos pais: releitura das acbes de Wrongful Life

Como forma de reforcar o alicerce da argumentacdo favoravel a uma futura
admissibilidade da edigcdo genética germinal com fins preventivo-terapéuticos, adianta-se
outro possivel reflexo juscivilistico, consequente do entendimento da viabilidade desta
modalidade de edi¢cdo como um dever reprodutivo parental: a responsabilidade civil dos pais
no caso de, devidamente informados sobre maculas na constituicdo genética do filho em
formacdo, ou sobre a alta propensdo de transmissdo genética destas, ndo recorrerem a
intervencdo genética preventivo-terapéutica, acarretando a perda da chance do filho em
nascer com boas condi¢6es de salde.

De certo modo, discutir o cabimento de responsabilidade civil nestes casos mostra-
se um tanto quanto precipitado, ao passo que, até o presente momento, a edi¢do genética em
linha germinal sequer é permitida. Entretanto, com tal adiantada abordagem pretende-se
demonstrar o quanto a realidade das demandas juridicas indenizatérias, no &mbito do direito
da medicina, ja se apresenta revestida de certa receptividade em relacdo aos valores e anseios
que permeiam o objeto das intervencgdes genéticas em discussao. Para tanto, o primeiro passo
indispensavel consiste em realizar uma releitura das dilematicas Wrongful Actions®!’,
designadamente as acGes de Wrongful Life — acbes de responsabilidade civil que corroboram
a existéncia de anseios por uma vida em boas condi¢Ges de salde, bem como ressaltam o
mal-estar vivido por pessoa nascida com debilidades fisicas e/ou mentais. Nas palavras de
Dias Pereira, “o surgir de agoes de responsabilidade civil no ambito da medicina reprodutiva
vem sendo um dos desafios mais importantes para os juristas do nosso tempo”>8,

As acoes de wrongful life sdo ajuizadas pela crianca contra 0 médico, consistindo

no pedido de uma indenizacdo por danos decorrentes do seu nascimento. A crianga nascida

517 Nas acdes de wrongful conception e de wrongful birth os progenitores séo os Autores do processo.
Estes demandam o médico (obstetras, médicos de familia, geneticistas, imagiologistas, ou outros com atuagdo
na medicina pré-natal ou pré-concepcional) ou, inclusive, a indistria farmacéutica. No primeiro caso, apesar
de o filho nascer saudavel, a concepgdo era indesejada; ou seja, 0s pais apresentam demanda indenizatéria em
razdo de, por exemplo, uma esterilizagao falhada, baseando-se na violagéo a autodeterminacdo da maternidade.
Ja nas acdes de wrongful birth, apesar de a concepcao ter sido desejada, 0 hascimento era indesejado em razao
de a crianga ser portadora de deficiéncias, doengas ou malformacdes genéticas graves. Cf. PEREIRA, André
G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 250 e ss.

518 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 250. Nessa seara, fala-se na reparacgéo por
dano injustificado, disposta inclusive no texto do artigo 24 da Convengao de Oviedo: “A pessoa que tenha
sofrido um dano injustificado resultante de uma intervencdo tem direito a uma reparacdo equitativa nas
condi¢des e de acordo com as modalidades previstas na lei”.
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com deficiéncias ou malformacbes graves, autora da acdo, apresenta uma demanda
indenizatdria por danos oriundos do seu proprio nascimento, ao alegar que, caso 0 médico
ndo tivesse atuado com negligéncia na prestacdo de informacdes, ela ndo teria nascido, pois
sua mée teria optado por interromper a gravidez®'®. Ressalte-se que “o médico ndo causa a
malformacgdo, antes ndo informa (a mae) das malformacdes™®?°. S&o trés circunstancias
possiveis: 0 médico ndo informou devidamente os progenitores sobre a probabilidade de a
crianca vir a padecer de doenca grave; houve pratica negligente na selecdo de embrides para
implantacdo em sede de diagndstico genético pré-implantacdo; ou o médico nao avisou a
mée sobre o feto sofrer de malformagdo grave®?!. Em suma, sdo agBes indenizatérias que
buscam compensar o dano gerado por atuacdo médica negligente, ao passo que, em razdo da
falta de informacdo no diagndstico pré-natal, foi permitido o nascimento de uma crianca com
condicdes de vida debilitantes e limitadoras, que, de outra forma teria sido, provavelmente,
evitado pela mée por meio do recurso a interrupgédo da gravidez.

Sdo acdes eivadas de questdes profundamente polémicas, o que as mantém distante
de um posicionamento unanime quanto a propria aceitabilidade®?2. De modo geral, os
doutrinadores dividem-se entre aqueles que sdo contrarios a ressarcibicidade dessas acdes,
fundamentando-se no descabimento quanto ao entendimento da vida como um dano — uma
vez que, de certo modo interpretativo, tais acfes representam demandas segundo as quais a

crianca ndo deveria ter nascido — bem como na ndo imputacdo da causa do dano ao

519 De acordo com o artigo 142° n° 1, al. ¢) do Codigo Penal portugués, a gravidez pode ser
interrompida com base em indicagdo fetopética, sendo vejamos: 1 - N&o € punivel a interrup¢do da gravidez
efectuada por médico, ou sob a sua direccéo, em estabelecimento de salde oficial ou oficialmente reconhecido
e com o consentimento da mulher grévida, quando: c) Houver seguros motivos para prever que 0 nascituro vira
a sofrer, de forma incurdvel, de grave doenca ou malformagdo congénita, e for realizada nas primeiras 24
semanas de gravidez, excepcionando-se as situac@es de fetos inviaveis, caso em que a interrupgéo podera ser
praticada a todo o tempo.

520 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 262.

521 Kennedy/Grubb, Medical Law, p. 1530, Apud PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes...,
p. 262.

522 A nivel europeu, o caso Perruche, na Franga (Arrét Perruche de 26/3/1996), foi o pioneiro na
permissdo, por tribunal superior, de indenizacdo por wrongful life. Entretanto, o manifesto de associa¢des de
pessoas com deficiéncia, que se sentiram discriminadas com tal decisdo, fez com que o entendimento fosse
afastado no ano seguinte com a promulgacdo da Lei Anti-Perruche (loi du 4 mars 2002). Para maiores
esclarecimentos sobre o caso, vide: PALEY-VINCENT, Catherine, Responsabilité du médecin: mode
d’emploi, 2002; DUGUET, Anne-Marie, “Wrongful life: the recent french cour de cassation decisions”, 2002,
p. 139-149; VINEY, Geneviéve, “Bréves remarques a propos d’un arrét qui affecte I’image de la justice dans
I’opinion”, 2001; PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 267-271.
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médico®?3; e, por outro lado, aqueles que defendem o ressarcimento®®, com base na
consideracdo de uma responsabilidade civil por negligéncia médica®?® e/ou na interpretacio
aprimorada da terminologia das a¢des como “diminished life actions” — segundo a qual “néo
esta tanto em causa indemnizar uma vida (que poderia ndo ter nascido), mas antes compensar
o sofrimento que uma vida com dores, sofrimentos e necessidades de cuidados médicos

permanentes acarreta”>20 527,

52 Em Portugal, o precedente jurisprudencial marcante é o Ac. do STJ de 19/6/2001, que recusou
tanto a indenizacdo por danos morais, como por danos patrimoniais, 0 que nao impediu a literatura portuguesa
de continuar a versar sobre o tema. Nesse sentido, Frada entende que “a vida deficiente, reitera-se, ndo radica
num qualquer comportamento médico, mas antes num facto natural (doenca, contaminacao genética), a que o
médico é alheio. (...) Quem apenas ndo afastou um perigo que ele proprio ndo ocasionou ndo lhe pode ser
equiparado. A responsabilidade do médico ndo pode substituir, nem tedrica nem praticamente, a
responsabilidade dos pais, nem nivelar-se-lhe. Ndo pode transferir-se para 0 medico aquilo que corresponde a
liberdade reprodutiva dos pais e aos seus riscos proprios”. FRADA, Carneiro da, “A prépria vida como dano?”,
2008. Igualmente com posicionamento contrario ao cabimento das wrongful life actions: MONTEIRO,
Antonio Pinto, “Direito a ndo nascer? Anotacdo ao Acdrdao do STJ de 19/06/2001”, 2002; MONTEIRO,
Fernando Pinto, “Direito a ndo existéncia, direito a ndo nascer”, 2006; CORDEIRO, Anténio Menezes, Tratado
de Direito Civil: Parte Geral - Pessoas, 2011; MANSO, Luis Duarte, O Consentimento Informado no
Diagnostico Pré-natal, 2011.

524 Ao tratar das questdes polémicas ao redor das wrongful life actions, Arafijo conclui: “[...] a solugdo
se integra facilmente nos quadros tradicionais da responsabilidade civil, nos quais o Direito se preza de dispor
de preceitos sedimentados e consagrados ha milénios”. ARAUJO, Fernando, A Procriacdo Assistida e o
Problema da Santidade da Vida, 1999, p. 96-100. No mesmo sentido, Pinto afirma crer que “nos casos de
nascimento de uma crianga com uma deficiéncia, deve [...] aceitar-se o ressarcimento da prépria crianca, pelas
suas necessidades acrescidas e até por danos ndo patrimoniais”. PINTO, Paulo Mota, Direitos de
Personalidade..., p. 750. No mesmo sentido da admissibilidade das acBes de wrongful life: OLIVEIRA,
Guilherme de, “O Direito do Diagnéstico pré-natal”, 1999, p. 6-16; SIMOES, Fernando Dias, “Vida indevida?
As accbes por wrongful life e a dignidade da vida humana”, 2010, p. 187-203; RAPOSO, Vera Ldcia,
“Processos judiciais indevidos? (H& espaco para indemnizacao nas acgdes de wrongful birth e de wrongful life

contra profissionais de satde?)”, 2014, p. 96 e ss.

525 «[..] a luz do direito portugués, ha condigdes para responsabilizar civilmente os médicos que, na

area da medicina pré-concepcional e pré-natal, negligentemente violem as leges artis ou que ndo cumpram o
seu dever de prestar informagdes e conselhos”. [Grifo meu] Cf. PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos
Pacientes..., p. 278. Araljo entende estar em causa uma questdo com incidéncia econémica, uma “conduta que
negligentemente causa despesas extraordindrias a outrem” [Grifo meu] ARAUJO, Fernando, A Procriag4o...,
p. 96-100. Mota Pinto, no mesmo sentido da violagdo de leges artis: “a ilicitude da conduta médica pode ainda
resultar da violagdo de um dever profissional, integrante das leges artis (cf. os artigos 142° n° 1, alinea c), e
150° do Cddigo Penal, e o artigo 483°, n° 1, do Cddigo Civil, na 22 modalidade de ilicitude), dever para com os
pais mas que visa também proteger a futura crianga dos 6nus (pelo menos dos financeiros) de viver com uma
pesada deficiéncia, tendo de ser sustentada toda a vida [...].” O autor prossegue para a conclusdo de que se
pode fazer apelo a figura do “contrato com eficacia de protecéo para terceiros”. PINTO, Paulo Mota, Direitos
de Personalidade..., p. 755-756.

52 Para maiores esclarecimentos, vide: PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 263,
nr. 608.

527 Ao rechagar o argumento quanto ao descabimento de considerar a vida um dano, Pinto esclarece o
seguinte: “E ndo conseguimos, por outro lado, ver como € que a atribuicdo de uma indemnizagdo também a
prépria crianga atinge a sua dignidade, pois tal pretenséo ndo tem de assentar na conclusdo de que a existéncia
como deficiente € menos valiosa do que a ndo existéncia, e ndo é, assim, a nosso ver, incompativel com um
“sistema juridico civilizado”. Parece-nos que, ao atribuir uma indemnizacéo a propria crianga que nasceu
deficiente em consequéncia de um erro ilicito se estd, pelo contrério, justamente a promover a dignidade
humana da crianga”. PINTO, Paulo Mota, Direitos de Personalidade..., p. 763.
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O cerne da polémica envolvida nessas a¢Oes prende-se com o problema moral de
considerar a vida de uma crianca deficiente um dano ressarcivel. Afirma Dias Pereira: “Para
alguma doutrina, as demandas propostas pela crianca segundo as quais ela ndo deveria ter
nascido, tendo em conta as graves deficiéncias que tornam a sua vida muito dificil sdo quase
universalmente rejeitadas”, sendo o principal motivo “a repugnancia moral inerente a efetuar
um julgamento sobre a qualidade de vida de outra pessoa®?. A problematizacéo reside no
fato de que, sob tal ponto de vista, as demandas colocam em pauta a valoracéo da vida, uma
vez que, no caso de ndo ter havido a conduta médica negligente causadora do dano alegado,
a formac&o dessa vida teria sido (ou poderia ter sido) interrompida — ao passo que, no cenario
das Wrongful Life Actions, a interrupcao da gravidez, cuja impunibilidade é pressuposto para
as acOes em tela®®, representa a Unica solucdo vislumbrada para evitar uma vida com
doencas, deficiéncias e/ou malformacdes congénitas — ou seja, a interrup¢do da gravidez
seria 0 Ginico caminho para que o dano alegado n&o ocorresse®®, no caso de néo ter havido
atuacdo meédica negligente na prestacdo de informac6es diagnosticas.

Precisamente em razdo deste papel exclusivista da interrupcdo da gravidez no
cenario hipotético em que o dano ndo teria ocorrido, recebe-se com grande resisténcia o0s
argumentos atinentes a uma interpretacdo extensiva destas demandas indenizatdrias face aos
progenitores: ha doutrina®! que argumenta no sentido de que a abertura ao ressarcimento
por wrongful life iria tornar possivel também uma acéo contra os pais, no caso destes terem

sido devidamente informados pelo médico sobre doencas ou malformacdes genéticas no

528 PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes..., p. 265.

529 Cumpre transcrever a pertinente observagio feita por Dias Pereira: “As acdes de wrongful birth e
de wrongful life tm como pressuposto a possibilidade de interrupcdo da gravidez ndo punivel, por indicacéo
fetopética. Em paises, como o Brasil, em que tal pratica é criminalizada, ndo se pode obter ganho de causa. Al,
a medicina pré-natal (ecografias, analises clinicas, testes genéticos, etc.), a ser realizada, apenas tem como
escopo informar os pais acerca das caracteristicas da crianca e, em casos contados, proceder a intervengdes
terapéuticas sobre o feto. A opgdo de interromper a gravidez ndo se coloca”. PEREIRA, André G. Dias, Direitos
dos Pacientes..., p. 252, nr. 582.

530 Nesse contexto, importante ter em conta a consideragéo de Pinto: “[...] quanto mais restritivo for o
regime de licitude da interrupgdo menor “espago” havera para exercitar agdes de wrongful birth ou de wrongful
life”. PINTO, Paulo Mota, Direitos de Personalidade..., p. 751.

8L A titulo exemplificativo, transcreve-se o questionamento de Pinto Monteiro: “quid juris se a
informacdo tiver sido prestada mas os pais, devidamente informados, optarem por ndo abortar, e a crianga vem
a nascer com graves malformac6es? Podera o filho pedir a indemnizacao aos pais, por estes terem a obrigacdo
de interromper a gravidez?” MONTEIRO, Antdnio Pinto, “Direito a ndo nascer?...”, p. 384. Na Franca, na
inspiragdo do caso Perruche, Terré levantou questionamento no mesmo sentido: “Suponhamos que os pais —
devidamente informados da malformacdo do feto — desejam que a crianga nasga”. A tal quesdo, Mémeteau
respondeu que a interpretagéo transformaria a faculdade de abortar em obrigacdo. TERRE, Francois, “Le prix
de la vie”, in JCP, n° 50, 2000, p. 2267, MEMETEAU, Gérard. L’action de vie dommageable, JCP, n°® 50,
2000, p. 2277 Apud PEREIRA, André G. Dias. Direitos dos pacientes..., p. 264, nr. 611.
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filho a nascer e, mesmo assim, terem decidido prosseguir com a gestacdo. Fala-se aqui de
acdes ajuizadas pelo filho em face de um ou ambos os genitores “com fundamento numa
procriacdo levada a cabo contra a indicacdo médica ou contra o aconselhamento genético
[...].7%%2

O problema da admissibilidade destas acOes face aos pais atém-se ao carater de
interferéncia desmedida no direito a autonomia reprodutiva®3, tendo em vista que estaria em
causa considerar a interrupcdo da gravidez um dever®®. De acordo com Mota Pinto, um
raciocinio que “pretendesse tirar consequéncias da licitude penal da interrupcao voluntaria
da gravidez, ndo parece [...] poder ser aplicado aos pais”, e complementa: “apesar de a lei
penal admitir em certas hipoteses a interrupcéo da gravidez, cremos que repugna a aceitacao
de um dever, ou mesmo tdo-s6 de um 6nus, dos pais, no sentido da destruicdo de vida humana
pré-natal [...]”°%. O ponto convergente é que tais acbes fogem as dimensdes em causa na
avaliacdo da ocorréncia de um erro médico, ao colocar-se em jogo perspectivas especificas
do Direito de Familia, em contexto naturalmente constitucional®®. Diante disto, parte-se
para uma releitura destas acdes indenizatdrias baseada num cenario familiar-constitucional

de acordo com os avancos da medicina genética.

582 ARAUJO, Fernando, A Procriagéo..., p. 84. O autor ensina, ainda, sobre ac@es interpostas pelo
filho contra um ou ambos os progenitores com fundamento em “negligéncia, quer durante a gravidez — por
exemplo, pelo facto de a mée se ter drogado durante aquele periodo ou mesmo antes dele, invocando-se a
“actio libera in causa”, ou por ter recusado tratamentos médicos indispensaveis, ou por ter corrido os riscos
de prosseguir numa medicacdo potencialmente teratogénica, [...]”. Entretanto, importa ter em atencéo que,
nestes casos, ndo se coloca em causa a interrupgdo da gravidez, uma vez que se trata de dano gerado pela
prépria atuacdo da mde, de descuido pela salude do filho a nascer, cujo estado de salde poderia ser
originariamente positivo. Isto &, o filho que demanda a mée nos casos de negligéncia por uso de drogas durante
a gravidez, por exemplo, ndo baseia seu pedido na expectativa frustrada relativa & iniciativa materna de
prosseguir & interrupcéo da gravidez em razdo de doenga ou malformagdo genética, mas na atuacdo materna
irresponsavel, que, por si s, acarretou danos a sua salude. Desse modo, estas a¢Bes de responsabilidade civil,
diferentemente das wrongful life actions, sdo cabiveis em paises que criminalizam o aborto. No Brasil, sdo
cabiveis acOes de responsabilidade civil por dano pré-natal, “causado exclusivamente por fatores ambientais,
normalmente condutas inapropriadas ou imprudentes adotadas pela gestante durante a gravidez, expondo a
risco o nascituro”. Cf. DELGADO, Mério Luiz, “Responsabilidade civil da gestante por danos ao nascituro”,
2018, p. 1485.

33 CARVALHO, Orlando de, Teoria..., p. 187.

534 Nesse contexto, é de grande relevancia a afirmagio ousada de Raposo: “A liberalizagio dos regimes
de interrupcdo voluntaria da gravidez a que se tem assistido um pouco por toda a Europa (infelizmente, nem
sempre de aplaudir) faz prever o turbulento enquadramento juridico do aborto: aquilo que comecou por ser
uma possibilidade excepcional tornou-se nas Ultimas décadas um direito da mulher e hoje pode estar ja a
transmutar-se em dever”. RAPOSO, Vera Lucia, “Processos judiciais indevidos?...”, p. 125.

535 PINTO, Paulo Mota, Direitos de Personalidade..., p. 751-752.

53 PINTO, Paulo Mota, Direitos de Personalidade..., p. 764; PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos
Pacientes..., p. 264, nr. 611.
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Como forma de otimizacdo de um cenario comprovadamente almejado, mas
cerceado pela desconsideracéo de solugdes médicas para evitar o nascimento de uma vida
com debilidades e sofrimentos além da sua propria erradicacdo, cumpre expor uma adiantada
releitura destas acdes de responsabilidade civil com base na demonstrada enformacgéo da
edicdo genética germinal preventivo-terapéutica como um dever reprodutivo parental.
Considerando uma realidade em que a intervencdo na carga genética de células germinais
ou embrides, com finalidades preventivo-terapéuticas, seja regulamentada, agdes intentadas
pelo filho face aos pais, por estes terem agido contrariamente ao aconselhamento medico-
genético, estariam em maior conformidade ao ordenamento juridico e aos valores morais
que o permeiam, tendo em vista a medicina e a genética terem tornado possivel o surgimento
de vida em condi¢bes que de outro modo n&o o permitiriam®3’.

Neste suposto cenario, a crianca nascida com deficiéncia, doenca ou malformacao
genética apresentaria demanda indenizatoria face aos pais, ao alegar que estes atuaram
negligentemente ao ndo seguir a indicagdo médica de realizar intervengdo genética germinal
com finalidade preventivo-terapéutica, logo no inicio da sua vida em formacao. Estaria em
causa demanda segundo a qual o filho poderia ter nascido saudavel, mas, por omissdo dos
pais, perdeu essa chance, tendo sido negado o seu direito a ndo herdar deficiéncias
detectadas e eliminaveis cientificamente. O cabimento destas acBes estaria conforme a
afirmagdo de que “certas evolugdes da medicina obrigam-nos a assumir consequéncias no

538 o que impde a impertinéncia de “relegar ao fado situagdes

plano do pensamento juridico
que sdo controlaveis pela medicina pré-natal”>*® e, agora, pelos avancos da genética.
Ademais, o ato de evitar o nascimento da crianca com deficiéncia, doenga ou
malformacdo genética ndo estaria vinculado a interrupcao da gravidez, mas a anuéncia dos
pais com a realizacdo de edicdo genética germinal com finalidade terapéutico-preventiva.
Como bem afirma Raposo, no caso das acdes de wrongful 1ife>*, a alternativa que resta aos
pais € impedir o nascimento, enquanto no caso em tela os pais tiveram a alternativa de

promover o nascimento de uma crianga saudavel. A polémica em torno da “demanda

587 ARAUJO, Fernando, A Procriag4o..., p. 96-100.

538 ARAUJO, Fernando, A Procriagdo..., Apud PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes...,
p. 266.

589 ARAUJO, Fernando, A Procriagéo..., Apud PEREIRA, André G. Dias, Direitos dos Pacientes...,
p. 266.

%40 RAPOSO, Vera Lcia, “Bons pais, bons genes?...”, p. 480-481.
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segundo a qual ndo deveria ter nascido” estaria ultrapassada, colocando-se em causa uma
demanda segundo a qual perdeu a chance de nascer em boas condi¢cdes de saude. A
interrupcao da gravidez sequer estaria em jogo, muito menos como uma obrigacao, o que
denota a importancia do papel da edicdo genética germinal com finalidade preventivo-
terapéutica no alcance de uma vida saudavel sem a necessidade de adentrar no mérito relativo
a complexa valoragdo entre viver deficiente ou ndo viver — uma vez que a vida sera, de todo
modo, mantida, sendo erradicada somente a raiz da dor e do sofrimento oriundos da macula
congénita®.

No que concerne ao preenchimento dos requisitos formais da responsabilidade civil,
estariam apropriadamente atendidos os pressupostos: omissdo dos pais violadora dos direitos
do filho a saude, a integridade fisica e a ndo heranca de deficiéncias detectadas e eliminaveis
cientificamente, vinculada, pelo nexo de causalidade, ao dano a integridade fisica e/ou
psiquica, ocasionador de uma vida em condi¢des debilitadas, padecida de dor, sofrimento e
dependéncia irrestrita®?. Estaria em causa uma responsabilidade civil extracontratual por
omissao, disposta no artigo 486° do Cadigo Civil®*, tendo em vista ser um dever reprodutivo
dos pais a busca pelo estado de saude mais alto possivel dos filhos. Para tal inferéncia,
valemo-nos de uma interpretacdo analdgica do ensinamento de Oliveira sobre a
responsabilidade civil dos pais por descumprimento dos deveres oriundos do instituto das
responsabilidades parentais:

Os deveres dos pais para com os filhos tém assento constitucional (art. 36°, n°5 e
6) e séo desenvolvidos na lei civil (art. 1874° e segs.). Quando o0s pais exercem as
responsabilidades parentais de modo omissivo ou defeituoso podem causar danos
e ndo é de estranhar que este seu incumprimento ou cumprimento defeituoso seja
juridicamente relevante. Valem, neste caso, o0s principios gerais da

responsabilidade civil extracontratual (cfr. os arts. 483° e 486°). E ndo se

%41 Nesse sentido, Raposo menciona o beneficio da técnica CRISPR em relagdo aos outros métodos
de procriagdo medicamente assistida, no fato de que, com um s6 procedimento, a tecnologia torna a constituicao
genética saudavel, tornando-a resistente a doencas ou deficiéncias, sem qualquer perda de vida. RAPOSO,
Vera Lucia, “CRISPR-Cas9....”, p. 1-22.

542 Da interpretacéo do artigo 483°, n% 1 e 2, do CC, extrai-se que sdo requisitos para a configuragdo
da “responsabilidade civil por factos ilicitos” uma agdo ou omissao (ilicita, dolosa ou culposa) que viole direito
ou interesse alheio, ligada por nexo causal (...resultantes da violagdo...) ao dano, sendo vejamos: 1. Aquele que,
com dolo ou mera culpa, violar ilicitamente o direito de outrem ou qualquer disposicdo legal destinada a
proteger interesses alheios fica obrigado a indemnizar o lesado pelos danos resultantes da violagdo. 2. Sé existe
a obrigacdo de indemnizar independentemente de culpa nos casos especificados na lei.

543 Art. 486° do CC: “As simples omissdes ddo lugar a obrigacdo de reparar os danos, quando,
independentemente dos outros requisitos legais, havia, por forga da lei ou do negdcio juridico, o dever de
praticar o acto omitido”. [Grifo meu].
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encontra qualquer norma que exclua a responsabilidade pela reparacdo dos danos
que o filho sofrer. Sendo assim, nada impede que o filho lesado proponha uma

acdo de indemnizagdo contra os responsaveis por um exercicio danoso®*,

Para além da adequacdo formal, a edicdo genética germinal com propdsitos
preventivo-terapéuticos tem o conddo de acarretar uma adequacdo moral das agOes de
responsabilidade civil aos anseios e valores que as permeiam — objetivo precipuo da releitura
sugerida as agbes de wrongful life>*®. Por derradeiro, deparamo-nos com um cenario em que
as tao discutidas ética e moral na (in)admissibilidade da edicdo genética germinal humana
surgem, ironicamente, como caracteristicas desta propria intervencdo, aptas a adequar
moralmente a realidade juridica, ha muito almejada, no &mbito da reproducdo humana

assistida.

44 OLIVEIRA, Guilherme de, Manual..., p. 528.

54 Do outro lado do Atlantico, a edicdo genética em linha germinal igualmente ganharia um papel
importante na adequagdo moral de demandas judiciais. No Brasil, para além das ja citadas acdes de
responsabilidade civil da gestante por dano pré-natal, também se fala em responsabilidade civil por dano
genético, isto é, uma “agressdo aos genes do nascituro que tenha afetado o seu genoma e provocado
consequéncias que impossibilitem, dificultem ou reduzam a qualidade de vida da pessoa nascida, [...] resultante
da condig@o hereditaria de ambos os pais”. Cf. DELGADO, Mério Luiz, “Responsabilidade civil...”, p. 1483.
Nestes casos, a problemética esta na invasdo na autonomia reprodutiva em determinar a obriga¢do da mulher
de ndo engravidar (lembrando que, no Brasil, a IVG é criminalizada); assim, a edi¢do genética em linha
germinal preventivo-terapéutica poderia servir como uma solugdo para adequar moralmente estas demandas,
uma vez que a mulher teria a seu favor a corregdo da macula genética do filho a nascer.

106



PARTE IV: HARMONIZACAO CONJUNTURAL PARA AS
RESPONSABILIDADES PARENTAIS E A EDICAO GENETICA

CAPITULO I: Um caminho pautado pelo dialogo entre a bioética e o principio da
precaucdo (Due Diligence)

Se alguma premissa pode revestir-se de carater incontestavel em seara de dilemas
tdo intrinsecos a areas cinzentas para defini¢es categoricas, € a de que vivemos na chamada
“era da bioética”>*. Face a evolucéo das tecnologias cientificas desenvolveu-se a bioética®*’,
sob cuja designacdo, proposta pioneiramente em 1970° passaram a ser levantadas
problematizagdes éticas a respeito de inovagdes bioldgicas e médicas, relacionadas inclusive
a sobrevivéncia futura da humanidade, representando o “conjunto de questdes de dimensio
ética [...] originado pelo poder cada vez maior da intervengio tecnocientifica no ser vivo>*,
Archer entende ser possivel que a popularidade da bioética provenha “de um grito instintivo
da sociedade no sentido de compensar o tecnologismo desumanizante da bio com as
consideragBes humanistas da ética™>*°.

Desse modo, o pano de fundo da bioética vincula-se mais ao adequado social que
individual, ao passo que o direito a liberdade cientifica de investigacdo deve articular-se com
o “bem publico”™®®. A decisio da sociedade “sobre quais as tecnologias que considera
construtivas e quais as que considera destrutivas do seu pleno desenvolvimento humano” %
constitui a representacdo precisa do encargo da bioética - o qual, por sua vez, esta fortemente
vinculado ao dinamismo dos avancgos cientificos, o que acarreta uma necessidade de
renovagdo continua das tarefas da ética, como defende Jonas: “[...] uma vez que a ética diz
respeito a ac¢do, deveria concluir-se que a mudanca de natureza da accdo humana exige uma

igual mudanga na ética”, tendo em vista que a natureza inédita de “certas das nossas acc¢des

546 ARCHER, Luis, Da Genética a Bioética, 2006, p. 365.

%47 Archer define quatro frentes a partir das quais “a bioética levantou voo”: experimentagdo em seres
humanos realizada na Segunda Guerra Mundial; novas tecnologias, correspondentes a “poderes antes
reservados a fatalidade da natureza”, que a ciéncia transferiu “para as maos do Homem”; a ecoética, englobando
ndo sé aspectos éticos mas também ecoldgicos; e, por fim, as religides. ARCHER, Luis, Da Genética..., p. 367-
375.

58 ARCHER, Luis, Da Genética..., p. 366.

549 «“0 desenvolvimento da bioética presta justica, em suma, a natureza essencialmente pratica da
tecnociéncia”. HOTTOIS, Gilbert, O Paradigma..., p. 136 e 140.

0 ARCHER, Luis, Da Genética..., p. 380.
%1 ARCHER, Luis, Da Genética..., p. 379.
%2 ARCHER, Luis, Da Genética..., p. 379.
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abriu uma dimenséo inteiramente nova de significado ético, para a qual ndo existe precedente
nos modelos e canones da ética tradicional”®3,

Na qualidade de area de conhecimento interdisciplinar, a bioética tem seu principal
meio de expressdo na articulacdo com variadas disciplinas de campos legitimamente
autdnomos, mas que se interpenetram argumentativamente®>*, Através desse dialogo entre
diversos pontos de vista, a bioética busca alcancar solu¢des que permitam o desenvolvimento
cientifico, em pontuais questdes levantadas pela “civilizagdo biotécnica”>®°, na exata medida

da devida protecdo da dignidade da pessoa humana®®

e, em especial, no que concerne aos
avancos cientificos na area da edicdo genética, na medida de uma intersecdo nao abusiva no
direito a identidade genética do ser humano.

Assim, o cerne problematico traduz-se num movimento vicioso dentro de um
“espaco discursivo onde se confrontam argumentos religosos, filosoficos, psicologicos,
socioldgicos, politicos, cientificos, objecto de uma apeténcia mediatica que, na maior parte
das vezes, deforma mais do que informa, baralha mais do que esclarece”’. A verdade é que,
apesar dos obstaculos opinativos, ndo ha qualquer avancgo biocientifico, primordialmente
relativo a genética humana, que ndo acarrete a obrigacdo de andlise dos seus “aspectos éticos
ou de seguranga”>®,

Nesse sentido, a bioética alicerca o indispensavel exame minucioso quanto aos
potenciais riscos éticos trazidos pelos avancos biocientificos, sem desatentar aos possiveis
beneficios. Como bem afirma Fukuyama: “A biotecnologia coloca-nos perante um dilema
moral muito particular, uma vez que todas as nossas reservas quanto aos progressos nesta

4rea ndo podem deixar de ter em consideracdo as suas vantagens potenciais”>*°. Assim,

constituem-se “dois movimentos paralelos ¢ ndo contraditorios: por um lado, a corrida a

553 E com esse sentido que Jonas defende a exigéncia de uma “nova ética”. JONAS, Hans, Etica..., p.
27-28.

%54 Nas palavras de LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 294.

%5 ARCHER. Luis, Da Genética..., p. 365.

5% «“A transdisciplinariedade da bioética pretende manter a autonomia e independéncia tanto das areas
cientificas como das humanistas, respeitando e aceitando os seus diferentes métodos, linguagem, objectivos e
conclusBes, mas procurando encontrar a sua complementariedade na busca de respostas consensuais para a
defesa da dignidade da pessoa humana”. ARCHER. Luis, Da Genética..., p. 382.

557 LOUREIRO, Jodo Carlos, “O direito a identidade...”, p. 294.

558 ARCHER, Luis. Da Genética..., p. 365. Segundo o autor, a bioética abre espago para a sociedade
decidir “se lhe convém o desenvolvimento sustentado e ilimitado da hodierna mentalidade tecnologica que
pervade 0 mais intimo da vida humana e pode acabar por ser destrutiva de valores fundamentais da nossa
cultura tradicional e conduzir a uma perigosa desumanizagéo”. p. 380.

%% FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro..., p. 137.
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inovacéo tecnoldgica [...] por outro, o receio ou a inquietacdo perante os resultados anémalos
que se configuram (ou pressentem, porque muitas vezes ocultos ainda)°%°. Nessa seara, tem-

se que “os riscos aumentam sempre, mais celeremente que as solugdes dos problemas”®?,

caracteristica esta que denota a sociedade de risco®®?

em que vivemos — em cujo nucleo
encontra-se a tecnociéncia com sua dupla face dominante: a biotecnologia e a
biomedicina®®3,

Neste ponto, evidencia-se a articulacdo da bioética com o campo autbnomo atinente
a sociologia do risco: “A semantica do risco diz respeito a perigos futuros tematizados no
presente, resultantes, frequentemente, dos avancos da civilizagdo”*®. Enquanto a bioética,
mediante seu didlogo interdisciplinar, almeja balancear os riscos e prejuizos dos avangos
biotecnologicos sob o viés da ética humana, 0s principios norteadores da sociologia do risco,
como o principio da precaucdo®®, interagem com os riscos cientificos oferecidos pela
biotecnologia avancada, sendo estes vinculados ao sentido de seguranca e prote¢io®®. De
acordo com Raposo, “[...] the precautionary principle can only help with safety concerns. To
address the ethical concerns, [...] we must eliminate our genetic prejudices and accept that
changes in the genome are natural and unavoidable®®’. Uma atuaco conjunta de ambas
perspectivas se mostra ideal e imprescindivel para alcancar resultados pautados na alianca

entre a ética e a seguranca técnica.

560 ASCENSAO, José de Oliveira, “Intervencdes...”, p. 26.

561 ASCENSAO, José de Oliveira, “Intervencdes...”, p. 26.

%62 para maiores desenvolvimentos a respeito do tema Sociedade de Risco, vide: BECK, Ulrich, La
sociedad del riesgo: hacia una nueva modernidade, 1998; BECK, Ulrich, World at Risk, 2013; BECK, Ulrich,
Sociedade de Risco Mundial - Em Busca da Seguranca Perdida, 2015; BECK, Ulrich, A Metamorfose do
Mundo, 2017; LUHMANN, Niklas, Risk: A Sociological Theory, 1993; MENDES, José Manuel, Sociologia
do risco: uma breve introducéo e algumas licBes, 2015; SLOVIC, Paul, The Feeling of Risk: New Perspectives
on Risk Perception, 2013; SLOVIC, Paul, The Perception of Risk, 2016; WILKINSON, Ilain, Risk,
Vulnerability and Everyday Life, 2009; ZINN, Jens O., Social Theories of Risk and Uncertainty: An
Introduction, 2009.

%63 FIGUEIREDO, Eduardo Antdnio da Silva, Desgrilhoar Prometeu?..., p. 129.

%64 BECK, Ulrich, Sociedade de Risco Mundial..., p. 22. O autor ensina que o risco possui dois rostos:
a oportunidade e o perigo; e complementa: “O risco constitui o0 modelo de percecdo e de pensamento da
dindmica mobilizadora de uma sociedade, confrontada com a abertura, as insegurancas e 0s bloqueios de um
futuro produzido por ela propria e ndo determinado pela religido, pela tradicdo ou pelo poder superior da
natureza, mas que também perdeu a fé no poder redentor das utopias”.

565 Ainda que em contexto vinculado ao meio ambiente, Ellis e FitzGerald ensinam o seguinte sobre
o principio da precaugdo: “The precautionary principle is about process-the processes through which choices
are made and justified in the face of scientific uncertainty”. ELLIS, Jay/FITZGERALD, Alison, "The
Precautionary Principle in International Law: Lessons from Fuller's Internal Morality", 2004, p. 799.

%66 GIDDENS, Anthony, "Risk and Responsibility", 1999, p. 7.

%7 RAPOSO, Vera Lcia, “CRISPR-Cas9...”, p. 329.
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Desse modo, ao seguir o caminho cuja finalidade precipua é alcancar uma
conjuntura em que o recurso a técnica de edicdo genética germinal preventivo-terapéutica
esteja abrangido pelo rol das responsabilidades parentais, em campo que 0s pais possam
mover-se com a devida seguranca ao zelar pela saude do filho a nascer, entendemos ser
necessaria a consideracdo do principio da precaucdo no seu sentido de “due diligence”>%,
Isto porque concordamos com Figueiredo quando este posiciona-se contrariamente aqueles
que defendem uma interpretacéo do principio da precaucdo como justificavel para a absoluta
proibicio da utilizagio dessas técnicas®®®. Assim, considerando que “o risco-zero é uma
ficgao™®", a precaucéo a ser ponderada no desenvolvimento das técnicas de edigdo genética
germinal preventivo-terapéuticas deve dar-se na medida da verificagdo das “diligéncias
devidas” em cada etapa dos procedimentos®’!, de forma a realizar uma avaliagéo casuistica
dos riscos e beneficios, com a determinacdo da diferenca entre 0 bom e o mau uso da
biotecnologia®’?, e ndo como forma proibitiva de tais avangos.

Como ja vimos, diferentemente do que ocorre no caso da terapia somatica®®, a
edicdo genética germinal ainda apresenta riscos consideraveis — como as mutagdes off-

target®’*, o mosaicismo®” e, principalmente, as consequéncias atinentes a perpetuago entre

568 Apesar de ndo se confundirem, o principio da precaucdo representa a aplicacdo de uma
interpretacdo adequada do principio da devida diligéncia, sendo ambos fortemente vinculados. Ha quem
enfatize que a devida diligéncia inclui o principio da precaugdo, representando este uma forma especifica
daquela. No mais, importa notar que a devida diligéncia possui um panorama juridico comum europeu:
diligencia debida na Espanha; dovuta diligenza na Italia; diligence requisé na Franca; Sorgfaltspficht na
Alemanha; gepastezorgvuldigheid na Holanda e due diligence no Reino Unido. Cf. OLIVEIRA, Guilherme
de/REIS, Rafael Vale e/LOUREIRO, Jodo Carlos, “Los principios de precaucion y de debida diligencia: entre
la tradicién y la innovacion”, 2012, p. 127 e 130-131. Para maiores esclarecimentos sobre a aplica¢do do
principio da precaucdo conforme o conceito de diligéncia devida, vide CHEN, Ling, “Realizing the
precautionary principle in due diligence”, 2016, p. 1-24.

%69 FIGUEIREDO, Eduardo Anténio da Silva, Desgrilhoar Prometeu?..., p. 130.

570 LOUREIRO, Jodo Carlos, “Genética, moinhos...”, p. 41.

571 “Dentro de la practica biomédica — y la investigacion es una parte indispensable de ella — un
estandar de conducta conforme a la debida diligencia tiene una triple dimension: material, procedimental y
organizativa”. Cf. OLIVEIRA, Guilherme de/REIS, Rafael Vale e/LOUREIRO, Jodo Carlos, “Los
principios...”, p. 129.

52 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro..., p. 29.

573 Como ja vimos, no caso das terapias genéticas somaticas ha consenso geral no sentido de que os
beneficios superam os riscos, principalmente em razédo de tais interven¢des ndo acarretarem modificagdes aptas
a perpetuarem-se para as proximas geracdes. Como bem afirma Figueiredo, para a aplicacdo destas imp&e-se
somente certas exigéncias materiais e procedimentais que “visam assegurar a ndo vulneracdo de direitos
fundamentais de todos os envolvidos e a verificacdo de “diligéncia devida” durante todo o procedimento”.
FIGUEIREDO, Eduardo Anténio da Silva, Desgrilhoar Prometeu?..., p. 131.

574 Vide supra Cap. I, Parte .

57 Vide supra Cap. I, Parte .
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geracBes (por exemplo, efeitos avalidveis somente a médio ou longo prazo)°’®. Nesse
contexto, aliamo-nos & orientagdo do Comité de Etica Alemao no sentido de estabelecer-se

uma moratria quanto as aplicagbes clinicas da edicdo germinativa®’’

, Sem que isso
signifiqgue um cerceamento aos meios necessarios para o desenvolvimento de tal técnica.
Tendo em vista estarmos perante riscos ultrapassaveis, releva manter o caminho
desobstruido para permitir o responsavel avango da edicdo germinal, por meio da
determinacéo de diligéncias devidas para alcancar uma suficiente minimizacao de riscos e,
assim, ascender a um cendrio capaz de amparar os verificados anseios familiares,
designadamente quanto aos desejos e responsabilidades envolvidos nos projetos parentais,
no que concerne a procriacdo de uma prole saudavel.

De acordo com Fukuyama, “sendo pouco provavel que venhamos a permitir tudo,
ou a suprimir investigacdes que se apresentam como altamente promissoras, torna-se
imperioso encontrar uma plataforma intermédia de entendimento™®®, Para tal, o caminho a
ser seguido deve contar com vasta discussao e participacao ativa do publico, bem como com
0 investimento e permissdo para pesquisas cientificas®’®. Alcancada uma satisfatoria
seguranca técnica, por meio de suficiente minimizacéo de riscos, apta a permitir a pratica
clinica da edicdo germinal preventivo-terapéutica, associamo-nos a orientacdo de que as
aplicacdes pioneiras devem restringir-se aos casos de prevencdo de doengas monogénicas
graves, em relagdo as quais no existam tratamentos alternativos®®°. Ademais, considerando
a presumivel utilizacdo conjunta as técnicas de PMA, imprescindivel o aprimoramento de
tais centros médicos, bem como a fiscalizacdo, por instituicdo competente, de todo e
qualquer procedimento genético interventivo®®! e, ainda, o acompanhamento institucional
pds-nascimento para as familias que aderirem & técnica de edi¢do germinal preventivo-
terapéutica®®?.

Seguir um caminho pautado por tais orientaces representa o eficaz meio para
reduzir os riscos cientificos a nivel aceitavel, bem como tornar, com a maior brevidade

possivel, a técnica de edigdo genética germinal com fins preventivo-terapéuticos numa

576 FIGUEIREDO, Eduardo Anténio da Silva, Desgrilhoar Prometeu?..., p. 131.
57 DEUTSCHER ETHIKRAT, Intervening in the human germline..., p. 47.

58 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro..., p. 29.

57 DEUTSCHER ETHIKRAT, Intervening in the human germline..., p. 48-49.
%80 DEUTSCHER ETHIKRAT, Intervening in the human germline..., p. 57.

%81 FIGUEIREDO, Eduardo Anténio da Silva, Desgrilhoar Prometeu?..., p. 133.
%82 DEUTSCHER ETHIKRAT, Intervening in the human germline..., p. 49.
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intervencdo médica normal e segura®®. Esta regularizacio médica moldaria o cenario apto a
amparar 0s anseios que j& ha muito permeiam o0s projetos parentais — 0s quais ndo so
objetivam a procriagdo de uma prole saudavel, mas tém como dever, na condi¢do
desenvolvida de responsabilidades parentais, a persecucdo do mais alto estado de saude
possivel para os filhos — além de que representaria o alcance pratico da verificada adequacéao
moral das demandas judiciais de responsabilidade civil no @mbito parental, porquanto um
simples procedimento médico sera suficiente para garantir o nascimento de uma crianca
saudavel sem qualquer perda de vida humana®®,

Diante de tal conjuntura, pautada por um didlogo responsavel entre e bioética e a
devida diligéncia, as problematizacGes levantadas face aos avancos da genética seriam
harmonizadas. Os receios alicercados no potencial da revolugédo biotecnolégica em retirar o
contetido da natureza humana®®, vinculados ao negativo peso histérico advindo do mau uso
das tecnologias no passado, desarrimam-se frente a alvitrada alianca entre a ética e a
seguranca técnica, sendo plausivel a inferéncia de que o “facto de, no passado, se ter usado
pseudociéncia ao servico de fins perversos, ndo suprime a possibilidade de a verdadeira
ciéncia s6 nos vir a trazer bem no futuro”®®, Tal deducdo conduz a importancia de uma
interpretacdo dindmica dos biodireitos fundamentais, em conformidade as concretas
evolucdes cientificas, 0 que embasa a tese da ndo violacdo ao direito a identidade genética
do ser humano, tendo em vista um cenario biocientifico capaz de proporcionar, com as
devidas diligéncias rumo a seguranca e protecdo, o nascimento de vidas saudaveis e o

amparo aos anseios parentais e familiares.

583 ASBURY, Bret D., "Counseling...”, p. 1-32.

84 RAPOSO, Vera Lcia, “CRISPR-Cas9...”, p. 320.
85 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro..., p. 33.
88 FUKUYAMA, Francis, O Nosso Futuro..., p. 61.
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6. CONCLUSAO

O caminho percorrido em seara de tamanha dissidéncia tornou evidente a
importancia de um olhar juridico sobre os avangos biocientificos, que nos colocam frente a
chamada Revolucdo Biotecnoldgica. A nitidez alcangada no que tange a relevancia da
temaética concernente a edicdo genética humana para a sociedade e as familias veio a ratificar
a necessidade de abrigo juridico das relagdes privadas frente ao horizonte oportunizado pela
biociéncia. Diante de tal aspecto, a presente pesquisa procurou enquadrar as possibilidades
oferecidas pelos avangos biotecnoldgicos no cenario juridico contemporaneo, de modo a
antecipar a realidade civilista familiar em envolvimento com a evolugdo da engenharia
genética em conjunto com a medicina reprodutiva.

Para tanto, comegamos por analisar o horizonte de possibilidades oferecido pelos
avancos da edicdo genética humana, primordialmente com a recente descoberta da técnica
de modificagdo de genes CRISPR-Cas9, que se mostra apta a realizar intervengdes no codigo
genético, na linha celular germinativa ou somética, com finalidades de melhoramento
genético ou preventivo-terapéuticas, de maneira precisa, eficaz e barata, com uma eficiéncia
nunca antes alcancada. Além disso, restou demonstrada a intima relacéo entre a tecnologia
de edicdo genética em linha germinativa e as técnicas de Procriagdo Medicamente Assistida,
regulamentadas pela Lei n° 32/2006, sendo de alta probabilidade que aquela, aquando da sua
esperada e devida regulamentacéo, sera realizada em sede de medicina reprodutiva. (Parte I,
Cap. I).

Ao analisar os motivos nos quais se baseiam os receios quanto ao desenvolvimento
pratico de tal tecnologia, propusemo-nos a estudar o espectro da eugenia, com uma analise
breve das suas origens. Neste contexto, restou evidente a importancia de atentar a diferenca
entre eugenia positiva (aperfeicoamento genético) e eugenia negativa (prevencao e cura de
doencas genéticas), sendo esta ultima atribuida de justificacdo e merecedora de certa
desmistificacdo, ao passo que objetiva alcancar uma vida em melhores condi¢fes de saude
e qualidade de vida. (Parte I, Cap. II).

Em seguida, propusemo-nos a examinar o panorama normativo atinente a edicdo
genética humana, comegando por verificar as leis, convencdes e declaragdes internacionais
e europeias. Verificou-se que, de um modo geral, h4 permissdo para a pratica das
intervencdes genéticas somaticas com finalidades preventivo-terapéuticas, e proibicdo das

edicdes genéticas germinativas, independentemente da finalidade, em razéo de perpetuarem-
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se para a descendéncia. Vislumbrou-se um carater regulamentador um tanto quanto
impreciso e incompleto, principalmente sobre as terapias genéticas in utero, em relago as
quais ndo se distingue tdo bem a afetacdo em linha germinal ou somatica, além de uma certa
desatualizacéo face a eficiéncia alcancada pelos avancos cientificos. (Parte 11, Cap. I).

Em sede constitucional, foram examinados determinados principios e direitos
fundamentais sob uma vinculagdo a genética humana e ao Direito Civil. Comegamos por
atentar ao principio da dignidade humana, que nos conduziu a interpretacao de que a decisiva
funcdo desta, inserida num discurso juridico sobre o desenvolvimento da engenharia
genética, é contribuir para que cada ser humano seja respeitado, qualquer que seja a origem
do seu patrimdnio genético. Em relacéo ao reflexo civilista da dignidade da pessoa humana,
concluimos que o direito ao desenvolvimento da personalidade traz um carater relativizador
a identidade genética, uma vez que edicdes genéticas com escopos preventivo-terapéuticos
né&o possuem o cond&o de prejudicar a autonomia individual da pessoa humana. Realizamos,
também, a andlise do direito a vida e as divergéncias sobre o termo inicial da sua protecéo,
em relacdo ao que concluimos pela consideracdo do nascituro e do embrido in vitro como
bens juridicos protegidos, em que pese nao titulares de direitos subjetivos, a seguir o exemplo
da teoria alema Vorwirkung sobre os prévios efeitos dos direitos fundamentais. Sobre o
direito a integridade fisica, defendemos que o consentimento parental em relacdo a
intervencdes genéticas preventivo-terapéuticas ndo s6 respeita, como ambiciona, pela
integridade fisica do filho a nascer e, quanto ao direito a identidade pessoal, vinculamos sua
importancia a intima relacdo com a identidade genética. Foram analisados, ainda, os direitos
a liberdade cientifica, a saude e a liberdade procriativa, os quais conduziram-nos, para atingir
o devido respeito a cada um deles, a mesma direcdo: a abetura de portas as técnicas de edi¢do
genética com fins preventivo-terapéuticos. (Parte 1, Cap. I1).

Ainda em sede constitucional, abrimos novo capitulo para tratar do direito
fundamental a identidade genética do ser humano, dada sua especial relagdo com a tematica
em tela. Iniciando pela analise da sua origem em cenario de amplo desenvolvimento das
experimentacles cientificas, que deu azo ao acolhimento pela Revisdo Constitucional de
1997, chegamos & sua conceituacdo como, em suma, o direito a ndo ser manipulado ou a ndo
herdar uma carga genética manipulada. Em relagdo a tal conceito, adiantamos nosso
posicionamento hesitante, entendendo por uma alta razoabilidade e justificagdo de cedéncia

da intangibilidade do patriménio genético humano perante o uso da edigdo genética germinal
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com propositos de alcance a melhores niveis de saude e qualidade de vida, corroborando a
tese quanto a desatualizacdo e escassez dos regulamentos a respeito da edi¢do genética e
vislumbrando o enfraquecimento do direito a ndo herdar uma carga genética manipulada em
prol de um direito a ndo herdar doencas genéticas detectadas e eliminaveis cientificamente.
Apo6s, examinamos a classificacdo da identidade genética como um direito humano
pertencente a quarta geracao de direitos, sobre o qual apresentamos um carater relativo frente
ao direito (humano) a saude. Por ultimo, partimos a analise sobre o alcance da tutela do
direito, perquirindo a protecdo das futuras geracdes e a qualificagdo da Humanidade como
bem protegido objetivamente, sendo beneficiarios da tutela subjetiva constitucional do
direito & identidade genética todos os seres humanos, no seu viés individual. (Parte 1I, Cap.
).

Realizada a andlise bioconstitucional, restou reconhecido um verdadeiro conflito
entre direitos fundamentais, ao passo que, subjacente a pratica da edi¢do genética germinal
preventivo-terapéutica, hd& um complexo embate jusfundamental: de um lado, os direitos &
criacdo cientifica, a protecdo e promocdo da salde, a integridade fisica e a liberdade
procriativa; do outro, o direito a identidade genética do ser humano. Aliamo-nos a
preponderancia dos primeiros sobre o segundo, uma vez que, sob a tutela de tal conjunto de
normas fundamentais, o0 avango das técnicas de edicdo genética germinal encontra alicerce
para reivindicar seu efetivo desenvolvimento, rumo a uma almejada minimizacéo de riscos,
apta a permitir uma segura implementacdo clinica. Neste sentido, partimos da conclusdo de
que o incentivo e meios de aprimoramento da investigacao cientifica sdo assegurados pelo
direito a liberdade cientifica; os potenciais beneficios a salde oportunizados pela edicdo
genética preventivo-terapéutica sdo assegurados pelo direito a protecdo da saude e pelo dever
de defesa e promocdo desta; e, ainda, 0 acesso pelos pais as técnicas de intervencdo genética
com fins preventivo-terapéuticos, designadamente em sede de PMA, é assegurado pelo
direito a constituir familia, na sua vertente da liberdade procriativa. (Parte 11, Cap. IV).

Logo apods, propusemo-nos a transpor tal reconhecido conflito entre direitos
fundamentais para um cendrio juscivilistico, de modo a antecipar a realidade familiar frente
a uma eventual regulamentacdo dos avancos da engenharia genética. Nesta parte, partimos
da anélise sobre o instituto das responsabilidades parentais, constituido de diversos poderes-
deveres que denotam a obrigagdo ndo s6 moral, mas juridica, dos pais em relacéo ao alcance

de qualidade de vida e do melhor nivel de satde possivel para os filhos. Tracando um
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paralelo com o desenvolvimento da edi¢cdo genética germinal preventivo-terapéutica, em
conjunto com as tecnicas de PMA, inferimos o revestimento dos deveres parentais como
deveres reprodutivos, oriundos da ampliacdo do horizonte de expressdo da liberdade
procriativa, que acaba por se deparar com uma interpretacao paradoxal: quanto maior o leque
de métodos intervenientes no filho em formacg&o, maior a necessidade de respeito a limites
responsaveis. Considerando tratar-se a edi¢cdo genética germinal de uma heterointervencao
no inicio da formacdo da vida pré-natal, resolvemos o suposto problema do consentimento
informado com a interpretacdo de que a legitimidade do consentimento dos pais para que o
filho nasca de uma intervencédo genética pode ser equiparada ao direito dos pais de consentir
em atos médicos que afetam o nascituro, devendo, neste aspecto, a norma sobre as
responsabilidades parentais ser interpretada extensivamente aos filhos ndo-nascidos.
Concluimos, ainda, que uma vez considerada a técnica genética germinal como uma simples
e normalizada intervencdo em sede de medicina reprodutiva, deverdo ser renovados 0S
formatos das consultas de aconselhamento genético para um carater mais abrangente.
Fundamentando-nos na nocao de deveres reprodutivos e na legitimidade da atuagdo parental
em busca de boas condicdes de satde para os filhos, defendemos que a equiparacéo da edigdo
genética preventivo-terapéutica a um meio de alcance a saude legitima o desenvolvimento
da técnica. Assim, em cenéario familiar antecipado, sendo os pais devidamente informados
sobre a malformacéo, doenca ou deficiéncia no filho em formacéo, ou sobre a alta propenséo
de transmissdo genética destas, é possivel, no futuro, constituir-se uma verdadeira obrigacédo
juridica em recorrer a intervencdo genética germinal preventivo-terapéutica ou terapia in
utero, de modo a respeitar os direitos a saude e a integridade fisica do filho, em detrimento
do direito a identidade genética. (Parte I1l, Cap. I).

A medida que reconhecemos, adiantadamente, o dever juridico parental de recorrer
a intervencdo genética germinativa com fins preventivo-terapéuticos, tivemos de tratar da
responsabilidade civil diante de uma eventual violacédo a tal dever. Para tanto, examinamos
as polémicas wrongful life actions, de modo a retirar-lhes uma releitura aplicavel a técnica
de edicdo genética e a atuacdo parental. Ao passo que tais acdes de responsabilidade civil
s80 pouco aceitas, tendo em vista envolverem uma demanda segundo a qual o filho
demandante, nascido com grave malformacdo, doenca ou deficiéncia, preferia ndo ter
nascido, as supostas acdes indenizatdrias por violagdo do dever reprodutivo parental em

recorrer a edicdo genetica colocaria em causa demanda segundo a qual o filho poderia ter
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nascido saudavel, mas, por omissdo dos pais, perdeu essa chance, tendo sido negado o seu
direito a ndo herdar doencas detectadas e eliminaveis cientificamente. Neste caso, o ato de
evitar o nascimento da crianca com deficiéncia, doenca ou malformacéo genética néo estaria
vinculado a interrupcdo da gravidez, mas a anuéncia dos pais com a realizacdo da
intervencdo genética. Assim sendo, concluimos ndo so6 pelo futuro enquadramento juridico
de agdes de responsabilidade civil extracontratual omissiva dos pais por negarem a edicdo
genética germinal preventivo-terapéutica, como pelo vislumbre de uma adequacéo moral das
acOes de responsabilidade civil aos anseios e valores que as permeiam, mostrando-se a
edicdo genética preventivo-terapéutica apta a adequar moralmente a realidade juridica, ha
muito almejada, no &mbito da reprodugdo humana assistida, uma vez que alcanca a cura e a
prevencdo de doencas e deficiéncias genéticas sem qualquer perda de vida. (Parte 111, Cap.
).

Por fim, de modo a pautar o caminho que entendemos necessario tomar para
alcancar uma realidade apta a amparar 0s anseios parentais e familiares pelo nascimento de
vidas saudaveis, concluimos pela imprescindibilidade de passos orientados no sentido de
uma dialética entre a seguranca técnica e a bioética. Assim, depreendemos a importancia de
considerar o principio da precaucdo no seu sentido de devida diligéncia rumo a seguranca e
protecdo, com o fito de alcancar uma suficiente minimizacao de riscos, apta a permitir a
prética clinica da edi¢do germinal preventivo-terapéutica. (Parte IV, Cap. I).

A primordial inferéncia atém-se a fundamentacao axioldgica da corrente realidade
familiar como um inquebrantavel alicerce para a abertura de portas as praticas de edicdo
genética com proposito preventivo-terapéutico. Permitir o desenvolvimento de uma
tecnologia apta a alcancar resultados tdo almejados pela sociedade e familias, o que se
reforca de incontestabilidade frente ao cenario pandémico devastador em que vivemos,
equipara-se a um verdadeiro dever, cujos obstaculos valorativos de carater intransigente
merecem desvanecer. Indubitavelmente, a antecipacdo do cenario familiar inserido numa
realidade legislativa permissiva da técnica de edigdo genética germinal preventivo-
terapéutica consolida esta como integrante das responsabilidades parentais atinentes ao zelo
pela satde dos filhos. E tal responsabilizacdo ganha espaco, principalmente, pela aptiddo da
edicdo genetica preventivo-terapéutica em alcancar o nascimento de uma vida saudavel sem
qualquer perda de vida, passando a ser desprovida de sentido a valoracdo sobre viver doente

ou ndo viver. Ao ordenamento juridico, de modo a se manter ordenado, atribui-se a obrigacdo
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de atender aos anseios familiares e reprodutivos por meio da regulamentagao responsavel da
engenharia genética com fins preventivo-terapéuticos, ao passo que esta ja se mostrou apta

a alcancar e proteger um valor incontestavel: a satde.
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