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1. Introducao

Vive-se em um periodo histérico marcado pela radicalizacao e univer-
salizac@o dos efeitos da modernidade, pontuado por descobertas em varios
campos do saber, pelo aparecimento de novos atores, que representam
uma ruptura com a ordem tradicional das sociedades de outrora, operando
uma relativizacao dos conceitos de tempo e espaco.

A idéia de fronteiras territoriais também é atingida, especialmente se
forem considerados o desenvolvimento da midia eletronica, que permite
o rapido deslocamento de informacdes, o que gera um constante entrela-
camento de contextos sociais locais e globais, permitindo a interseccao da
auséncia e da presenca ao mesmo tempo, num toque de teclas. Esta é ape-
nas uma das caracteristicas deste periodo, marcado pela globalizacao, pela
individualizacdo e pela reflexividade, que exige uma constante revisao do
relacionamento das pessoas consigo, com o outro, com o meio ambiente e,
por que nao dizer, com as geracoes futuras.
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E partindo deste contexto e da necessaria reflexividade que marca o
inicio deste século que se propde o presente estudo, que visa a discutir a
postura adotada diante do desenvolvimento da biotecnologia, especial-
mente a partir do mapeamento do genoma humano e da facilidade de
acesso a dados genéticos e as implicacdes, especialmente no que toca a
intimidade do trabalhador. Tal discussao se mostra necessaria por varios
fatores: a comecar porque o tema diz respeito nao sé a vida humana de
seres ja existentes, mas também porque os efeitos das descobertas realiza-
das a partir do mapeamento podem deitar reflexos sobre a humanidade.
Aliado a isso, trata-se de um campo ainda bastante novo, onde o avanco
das pesquisas é pontuado por incertezas e riscos, especialmente porque
seus resultados podem determinar formas ainda mais sofisticadas de dis-
criminacao das comunidades portadoras de enfermidades ou problemas
genéticos, refletindo-se nao s6 em suas relacoes familiares, mas espe-
cialmente no mercado de trabalho, a partir da discriminacao dos porta-
dores de doencas genéticas. O alcance do tema, tanto temporal, quanto
espacial, também justifica sua abordagem e seu enquadramento como
uma espécie de risco da alta modernidade, pois o tratamento dos dados
genéticos é tema que ultrapassa os limites das fronteiras dos Estados, exi-
gindo a atuacao de outros atores, como as organizacoes internacionais, a
exemplo da Organizacdo das Nagoes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia
e a Cultura (UNESCO), que tem produzido importantes compromissos
internacionais sobre o tema.

O grande desafio que se apresenta é conciliar o desenvolvimento bio-
tecnolégico sustentavel e seguro, promovendo avancos cientificos, sem
descuidar do meio ambiente, do respeito a diversidade humana e sua
dignidade. Para tanto, é necessario que sejam observados os documentos
internacionais que versam sobre o tema, divulgando-se seu conteudo e
abrindo espacos para a sua discussdo. E sobre esta problematica que se
debruca o presente trabalho, que se encontra dividido em duas partes:
primeiro apresenta os contornos da chamada alta modernidade, marcada
pelo risco e pela globalizacdo, seguindo-se da analise da atuacao da UNES-
CO, através da Declaracao Universal dos Dados Genéticos, e da protecdo a
intimidade do trabalhador, garantida pela norma constitucional inserta no
art. 5°, X, especialmente quanto aos efeitos que o tema pode trazer para o
mundo do trabalho.
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2. A globalizacao e os contornos da sociedade de risco

O trabalho como conhecido hoje, fator de producao em um contrato,
onde o empregado vende sua forca por um salario, sem se apropriar do re-
sultado de seu trabalho (trabalho por conta alheia), surge apos a Revolucao
Industrial. O desenvolvimento da industria fez com que surgisse uma nova
classe de trabalhadores, entdo denominada proletariado'. Estes trabalha-
dores, logo apos a Revolucao Industrial, enfrentaram péssimas condicoes
de trabalho, com jornadas de 14 a 16 horas de trabalho por dia, ambientes
insalubres que geravam os mais variados tipos de acidentes, habitacoes
subumanas, normalmente proximas ao local de trabalho ou com ele se
confundindo. Especialmente os trabalhadores que labutavam nos setores
mineiro e metalurgico eram os mais atingidos, pois sua satde minava-se
dia-a-dia, sem que percebessem. Quando as doencas desenvolviam-se, o
trabalhador era afastado do trabalho sem qualquer garantia (Estavam sujei-
tos ao risco do trabalho, sem dele perceber-se.

E nesse contexto, como forma de reacdo a crescente precarizacao do
trabalho, que surge o direito do trabalho. E o Estado que acaba por intervir
para estabelecer condicdes minimas de trabalho, apos as muitas manifes-
tacoes, greves e conflitos patrocinados pelos trabalhadores em busca de
garantias. Cientificamente, o direito do trabalho da o salto de qualidade
com a cria¢do da Organizacao Internacional do Trabalho, em 1919, para
atender a “[...] necessidade de uma regulamentacao internacional das con-
dicdes de trabalho [...]”, conforme Kummel?. A partir dai, o direito do tra-
balho desenvolveu-se paripasso com o crescimento da economia mundial,
atingindo seu apice nas épocas de pleno emprego.

Somente no fim da década de 60, no século passado, é que o direito
do trabalho volta a enfrentar inimigos. Esgota-se o padrao de desenvol-
vimento fordista, iniciado apds a Segunda Guerra, que, segundo Olivei-
ra’, “[...] possibilitou um circulo virtuoso entre investimento, producao,
renda e consumo.”. A estagnacao, inflacao e desemprego, que caracteri-
zaram uma crise estrutural no desenvolvimento econoémico, foi agrava-
da pela “crise do petréleo™, no inicio da década de 70, que encareceu

1 NASCIMENTO, 2003.

2 KUMEL, 2001, p. 77.

3 Apud BUSNELLO, 2000, p. 14.
4 Idem.
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sobremaneira a producio, fazendo com que as empresas buscassem a
reducdo dos custos, novas formas de produzir, de aumentar a producao
e comercializa-la.

E nesse momento que o fenémeno da globalizacao é essencial para a
reestruturacao das empresas, em busca de novas formas de produzir mais
com menos recursos. Embora nao fosse fendmeno novo’, a globalizacao
permitiu o avanco tecnologico, especialmente das comunicacoes®, a libe-
ralizacao do comércio, a derrocada do comunismo, a transformacio do
capital produtivo em capital especulativo’. Além disso, abalou o poder do
Estado de controlar o que ocorre em seu espaco territorial, o que retirou
as fronteiras da empresa, agora transnacional, criando nova crise estrutu-
ral, que tem reflexo direto no aumento do desemprego. O resultado desse
processo é uma alta modernizagao e tecnologizacdo da empresa, em busca
de maxima producdo® com menor ntumero de trabalhadores. Aqueles que
permanecem, devem submeter-se as condicoes “flexiveis” de trabalho, o
que precariza as condicoes de trabalho”. O risco, que nasceu com o traba-
lho, retorna e agrava-se frente a incerteza, a inseguranca e ao medo'® que
circundam as relacoes de trabalho.

5 Chiarelli (2006, p. 130) identifica pelo menos quatro situacoes onde a globalizacdo teria ocorrido: a)
no Império Romano; b) na época das grandes navegacoes (fim do Século XV a metade do Século XVID); ¢)
no inicio do Século XVIII, com a proibicdo das corporacdes de oficio e o surgimento do contratualismo,
intensificando-se os negocios, especialmente entre metrépoles e colonias; e d) no Século XX, apos as duas
Grandes Guerras e mesmo a Guerra Fria.

6 “[...] a partir dos anos 80 a difusdo macica da tecnologia de informacoes nas atividades econdmicas deu
assombroso impulso ao processo de globalizacao, como uma intensa reviravolta nas estratégias de producao
das grandes corporacoes.” (GILBERTO DUPAS, apud SILVA, 2004, p. 142-143).

7 DELGADO, 2006.

8 “A capacidade produtiva da economia global é imensa: as inovacoes de alta tecnologia conduzem ao
aumento da producdo, mas ao mesmo tempo reduzem significativamente a necessidade de mao-de-obra
na industria e na agricultura, provocando elevados indices de desemprego e baixos salarios” (VIEIRA,
1999, p. 90).

9 Silva (2004, p. 143) explica que as empresas transnacionais, como auxilio da tecnologia, fracionam
suas cadeias produtivas, desenvolvendo atividades simultaneamente em varios paises, obtendo de cada um
deles 0 maximo de vantagens. O novo modelo de gestdo privilegia a habilidade de deslocar recursos em
escala global. Segundo o autor (2004, p. 143), as tendéncias das novas cadeias produtivas sao: a) reducao
de empregos qualificados e formais; b) flexibilizacdo da mao-de-obra, de modo a considera-la um compo-
nente variavel do custo do produto final; ¢) inter-relacdo entre trabalho formal e informal, barateando a
mao-de-obra.

10 Expressoes de Bauman (2000), ao analisar a sociedade de risco.
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O Estado, que na primeira modernidade'' conseguia manter certos
controles sobre os padroes de comportamento, incentivando a industria-
lizacao como uma forma de manter o pleno emprego e normatizando as
relacoes trabalhistas, comeca a perder espaco diante da evolucao industrial
que se segue.

A adocao de um novo modus vivendi, por sua vez, culmina em outro
problema, pois embora os Estados relutem (e mesmo, recusem-se) em di-
vidir as riquezas geradas pela rapida e crescente industrializacao, os efeitos
maléficos desta producao atingem a todos, nao respeitando o limite das
fronteiras, gerando o chamado risco socio-ambiental'?, resultado da atua-
cdo do homem sobre a natureza'’.

Assim, quer seja através da poluicdo do solo, das aguas, do ar; quer
isso se dé por meio da contaminacdo de alimentos, pela precarizacao das
condicdes de trabalho e pela sua desregulamentacao, o risco se intensifica
e globaliza, operando uma verdadeira desterritorializacao. E aqui residem
caracteristicas marcantes do risco oriundo do desenvolvimento: sua com-
plexidade, invisibilidade e globalidade, de forma que sua percepc¢ao escapa
a populacao.

A complexidade do risco se materializa no imbricamento entre as for-
mas de manifestacao'®, pois embora o risco socio-ambiental seja conse-
quéncia da atuacio do homem sobre a natureza, que, reflexamente lhe
responde por meio da intensificacao de catastrofes, isso nao afasta de todo

11 Segundo Beck (1986, p. 25-27) esta primeira modernidade, também denominada de modernidade
simples ou industrial afirma-se a partir do Século XVIII, na Europa, espalhando suas luzes sobre o ocidente.
O termo modernidade, resulta crise em ato, descontinuidade e incerteza. Enquanto a descontinuidade se
evidencia pela ruptura dos padrdes até entdo existentes, a incerteza ¢ resultado dos crescentes riscos que
se apresentam.

12 Assim entendidos como os riscos que advém da atuacdo desmedida e agressiva do homem sobre a
natureza, que via de regra, acaba por voltar-se contra o homem, desafiando-o com catastrofes naturais de
grandes proporcoes.

13 O risco deixa de ser algo assumido como manifestacdo de coragem e aventura, como outrora, para ser
global, intenso, capaz de destruir a vida na terra (BECK, 1986, p. 27).

14 Beck (1986) defende a idéia de que o risco ambiental promove uma democratizacio ou igualacio entre
as classes sociais, posto que atinge a todos, indistintamente. Esta afirmacao, todavia, ndo pode ser estendida
as demais espécies de risco, ja que neste ponto parece ter mais razdo Gonzalez (2003), para quem a posicao
social e economica dos atores, quando menos favorecida, dificulta a prépria identificacao do risco, bem
como impde uma forma de enfrentamento bastante limitada, visto que normalmente esta parcela da popu-
lacdo fica condenada a viver em meio ao risco, sofrendo os danos advindos de sua exposicdo. No mais das
vezes, a falta de consciéncia na identificacdo do risco, a inércia diante do dano perpetrado, nas situacoes em
que o risco se confirma em acdo, fazem desta populacéo um alvo facil, tornando-os ainda mais expostos.
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esta espécie do risco sécio-econdomico, promovendo um abandono do
modelo do pleno emprego e da regulamentacao das relacdes, que cedem
espaco para a flexibilizacao e a precarizacao das relacoes trabalhistas, origi-
nadas, e agravadas sobremaneira, pela globalizacao.

Nzo so pelo fato de o trabalhador estar numa posicéo socialmente vul-
neravel'”, e muitas vezes agravada pela falta de informacao que lhe permita
identificar o risco do trabalho (condicoes inadequadas, jornadas dilaceran-
tes, acidentes e doencas, descontratualizacdo da relacdo de trabalho), mas
especialmente pela sua situacao de submissao, caracterizada pela profunda
dependéncia econdmica da empresa (especialmente porque o Estado falha
nas essenciais areas da educacao, saude, seguranca etc), que faz com que
se submeta as mais diversas violacdes do contrato de trabalho'®. Muito em-
bora consciente do risco ao qual esta exposto, ndo esboca nenhuma reacéo,
sujeitando-se a toda a sorte de violacoes para ndo engrossar ainda mais o
contingente de desempregados.

E as empresas, dispondo de novo “exército de reserva”, obtém vanta-
gem no desenvolvimento do contrato de trabalho, pois submete os traba-
lhadores ao ndo cumprimento dos direitos trabalhistas, usando da incerteza
e inseguranca daqueles em relacdo a permanéncia no emprego. Da mesma
forma, frente a necessidade de trabalho, tem o empregador a possibilidade
de escolher empregados dentre milhares de candidatos, o que permite toda
sorte de discriminagoes e violacdes da privacidade do trabalhador.

Aliado a isso, a alta modernidade, calcada no desenvolvimento tecno-
logico, trouxe outra forma de risco, ainda mais invisivel a grande parcela
da populacao: trata-se do risco biotecnolégico, resultado das pesquisas e
estudos com seres vivos, que se encontram em franca expansao nos Esta-
dos mais desenvolvidos, cujos reflexos, todavia, tém alcance global.

Esta dimensao exige a superacdo do paradigma da modernidade sim-
ples, marcado pelo controle da autoridade nacional, posto que os efeitos
se irradiam para fora das fronteiras do Estado. Nesta nova realidade que se

15 “[...] o descompasso entre as exigéncias de desregulamentacao nas relacdes de trabalho e a emergéncia
de novas situacoes de risco para a privacidade —além do agravamento de outras, mais antigas — faz com que,
neste particular, o trabalho represente, hoje, uma das situacdes em que a pessoa humana mais se mostra
vulneravel.” (LEWICKI, 2003, p. 18).

16 Segundo Delgado (2006, p. 134), “[...] apenas pouco mais de 23 milhoes de pessoas estdo explicita-
mente regidas pelo Direito do Trabalho no Pais, ndo obstante o largo universo de mais de 75 milhoes de
pessoas ocupadas, integrantes da populacio economicamente ativa (ja ndo computando neste rol os mais
de 7 milhoes de desempregados)”.
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descortina no segundo quadrante do Século XX ha uma interseccao constan-
te entre o nacional e o global, entre risco e seguranca, controle e falta de con-
trole, evidenciando a fragilizacao dos modelos de poder até entao vigentes.
Problemas globais, gerados pelo desenvolvimento biotecnolégico, pe-
los riscos socio-ambiental e socio-econdmico precisam de enfrentamento
também global'’, donde resulta a crescente importancia de novos atores,
como as organizacdes internacionais, que se apresentam como uma instan-
cia de mediacdo e didlogo, zelando pelo desenvolvimento sustentavel, pela
preservacdo da vida no planeta e por condicdes de vida digna da popula-
cdo. A atuacao destes atores, no contexto em discussao, exige uma maior
analise de seu papel na sociedade do risco, o que sera feito a seguir.

3. A atuacao da UNESCO frente ao desenvolvimento biotecnolégico

O Século XX, marcado, por um lado, por duas grandes guerras mun-
diais, devastacdo gerada pelo uso da bomba atomica e por acidentes nu-
cleares e, por outro, pelo desenvolvimento tecnolégico sem precedentes,
descortinou ao mundo a necessidade de um enfrentamento diferenciado
para os complexos riscos a que a humanidade estava exposta. A atuacao
local, insuficiente em face da dimensao dos problemas, mostrou-se incapaz
de apresentar alternativas ou solugoes seguras a populacao mundial. Tudo
apontava, entdo, para a necessidade de construcao de um novo modelo de
atuacao internacional, que zelasse pela seguranca mundial e promovesse o
desenvolvimento equilibrado dos Estados em nivel cultural, educacional,
tecnologico, sem os quais a paz ndo se manteria por muito tempo. Partindo
destas premissas, construiram-se os pilares de sustentacao da Organizacao
das Nacoes Unidas — ONU — organizacdo de carater universal, substituta
da antiga Liga das Nacoes que havia desmoronado junto aos escombros da
Segunda Grande Guerra'®.

17 A globalizacao da pobreza ocorre em época de notavel progresso tecnolégico nas dreas de engenharia
de producio, telecomunicacoes, computadores e biotecnologia (VIEIRA, 1999, p. 90).

18 As Nacoes Unidas, cujo propésito era a organizacéo da politica mundial em defesa da dignidade da
pessoa humana foi criada em 1945, através de documento assinado por 51 paises (considerados membros
originarios) como resultado da Conferéncia de Sao Francisco (COMPARATO, 2004, p. 212). Em que pese
inicialmente a ONU ter sido concebida para a tutela das liberdades individuais apresenta, dentre os seus
propositos, o de promover o progresso economico e social de todos os povos, o que passa a ser perseguido
pela atuacdo do Conselho Economico e Social, 6rgao com competéncia para promover melhores condicoes
de desenvolvimento e niveis de vida mais altos as pessoas.
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Hoje, em torno de 200 Estados integram esta Organizacao Internacio-
nal e em seu ambito gravitam intimeras outras que atuam como bracos da
ONU, de forma a implementar o seu projeto de desenvolvimento e paz
mundial. Dentre estas, destaca-se o papel da UNESCO", que tem ofere-
cido importante contribuicao para o debate sobre o desenvolvimento bio-
tecnologico, tracando limites éticos e juridicos ao tema, cuja observancia é
imprescindivel para ndo acentuar ainda mais os riscos sdcio-econdmicos,
como se verd adiante.

Ao se pensar na protecao ao trabalhador, no ambito internacional,
normalmente a atencdo é voltada apenas para a atuacao da Organizacao
Internacional do Trabalho — OIT?°. Todavia, os avancos na area da bio-
tecnologia tém feito com que outras organizacdes também estabelecam
declaracoes e compromissos internacionais que protegem o trabalhador,
especialmente considerando a amplitude dos riscos da alta moderni-
dade, evitando sua discriminacio e violacdo a sua intimidade?!. Assim,
optou-se por trazer a discussdo matéria ainda pouco difundida no meio,
a partir da analise de alguns pontos da Declaracdo Universal sobre os
Dados Genéticos, firmada em 16 de outubro de 2003%, que visa salva-
guardar os dados genéticos do uso indiscriminado que poderia servir de

19 Segundo Seitenfus (1997, p.165-166), embora as tentativas de criacdo de uma organizacio interna-
cional voltada para as questdes referentes a educacdo e a cultura tenham se mostrado uma necessidade
desde o inicio do século XX, foi somente no ano de 1945 que esta organizacao foi constituida, com sede em
Paris e com claro objetivo de propagar, pela educacio e desenvolvimento cultural e cientifico, a protecao
aos direitos humanos e as liberdades fundamentais.

20 Vige no Brasil, dentre varias outras, a Convencio 111 da OIT, adotada no Brasil por forca do Decreto
62.150, de 19 de janeiro de 1968. Segundo a Convencao, todo o pais que a adote deve seguir uma po-
litica nacional que vise promover a eliminacdo de toda a discriminacéo, seja com base na raca, cor, sexo,
religido opinido politica, nacionalidade ou origem nacional (artigo 1, 1. a), seja em razdo de qualquer outra
distincdo, exclusdo ou preferéncia que tenha por efeito anular ou reduzir a igualdade de oportunidade ou
tratamento no emprego ou profissao (art. 1, 1.b). A regra do art. 1, 1.b, é verdadeira clausula geral, que
permite afirmar que qualquer exame que vise identificar a carga genética da pessoa e sua propensao ao
desenvolvimento de doencas é uma forma de discriminac@o. Nesse sentido “[...] o empregador néo podera
exigir de seus empregados ou ‘candidatos’ a emprego a realizacdo de exames que tenham por objetivo
identificar o c6digo genético, sob pena de extrapolar o exercicio do poder diretivo” (SIMON, 2000, p. 141).

21 Muitos identificam intimidade e privacidade. Entretanto, e como bem demonstra a Constituicao bra-
sileira (art. 5°, X — “sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas [...]"), tais
conceitos sdo diferentes e autonomos. Intimidade corresponde ao conjunto de informacoes e segredos da
pessoa, individualmente considerada (SILVA NETO, 2005, p. 83), enquanto a privacidade protege o que
acontece no ambito das relacoes familiares, protegendo o anonimato do que ali ocorre. Segundo Silva Neto
(2005, p. 84) “O que se vé, entdo, é que o direito a intimidade se situa em circulo concéntrico menor ainda
que o direito a vida privada”.

22 UNESCO, 2006.
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instrumento de opressao, violacao a intimidade e discriminacéao realiza-
da a priori®.

Esta declaracao é produzida a partir da manifestacdo das comunidades
vulneraveis, compostas por pessoas portadoras de doencas genéticas, pre-
ocupadas com a possivel exclusao e maior estigmatizacdo que poderiam
sofrer a partir do mapeamento do genoma humano.

A analise do texto da Declaracdo Universal sobre os Dados Genéticos
permite evidenciar importantes principios da bioética**, que devem ser ob-
servados no recolhimento e no tratamento dos dados genéticos”, evitan-
do-se a exploracao das pessoas, que poderiam ser levadas a participar de
pesquisas que nao lhes traria qualquer beneficio?®, ou no aumento da dis-
criminacido de determinadas comunidades vulneraveis. Embora sem efeito
vinculante?’, pois conta com a adesdo voluntaria dos Estados, estabelece

23 O conhecimento dos dados genéticos deve servir para promover melhores condicoes de vida a pessoa e
ao planeta e nao para determinar, de plano, a exclusao da pessoa da sociedade e dos postos de trabalho, por
ter um gene que aponta para o possivel desenvolvimento de um doenca. A necessidade de protecao a pessoa
fica evidenciada em varias passagens da Declaracao Universal dos Dados Genéticos, especialmente no artigo
7°, onde ha clara determinacdo de que os dados genéticos nao sejam utilizados com fins de discriminacéo
e violacdo de direitos humanos, liberdades e dignidade da pessoa humana.

24 Decompondo os termos que originam a palavra bioética, bio significa vida e ética, vocabulo grego éthos,
significa cardter. E uma ciéncia que se encarrega de estudar e estabelecer principios para o comportamento
moral dos homens em sociedade (CONTI, 2001, p. 3). Hoje o entendimento é mais alargado, pois abarca
um conjunto de saberes e conhecimentos transdisciplinares, influenciando e a0 mesmo tempo sofrendo
influéncias da sociologia, psicologia, medicina, direito, teologia e filosofia. Segundo Conti (2001, p. 10) é
o ramo do conhecimento que se propde a discutir as implicacdes ético-morais decorrentes das descobertas
realizadas na area da medicina e da biologia, de forma a que estas descobertas sejam utilizadas em proveito
da pessoa e da sociedade. Dentre os principios da bioética que serao cotejados com o texto da Declaracao
Universal dos Dados Genéticos estdo o principio da autonomia da vontade e o principio da beneficéncia.

25 A UNESCO definiu dados genéticos como todas as informagdes sobre as caracteristicas hereditarias
das pessoas, obtidas a partir da analise de acidos nucléicos e outras analises cientificas. Conforme Carlos
Ruiz Miguel (apud SIMON, 2000, p. 139), “O cédigo genético de cada individuo esta contido na molécula
de DNA, formada a partir de multiplas combinacdes entre quatro substancias indispensaveis para a vida:
adenina, guanina, citosina e timina.”.

26 Neste sentido, cabe lembrar algumas experiéncias norte-americanas, como a pesquisa realizada a partir
da década de 30 envolvendo 600 individuos negros que foram objeto de investigacio sobre doencas ve-
néreas, tendo sido levados a participar da pesquisa mediante a oferta enganosa de que obteriam tratamento
gratuito para a sifilis. Tal tratamento nao aconteceu, o que acabou gerando, posteriormente, a contaminacao
de milhares de mulheres. Outro forte exemplo é dos experimentos do governo com radiacdo atdomica,
quando pessoas foram colocadas em contato com radiacdo, o que culminou num pedido formal de des-
culpas do Presidente Bill Clinton, na década de 90 (COMPARATO, 2004, p. 294).

27 Bobbio (1992, p. 39-40) refere que os organismos internacionais atuam sob trés aspectos: promocdo,
controle e garantia. Por promocdo deve-se entender a atividade em que os organismos induzem os demais
que ndo tém uma disciplina de defesa de direitos humanos, para que estes a introduzam nos seus orde-
namentos e, a0 mesmo tempo, incentivem os que ja as tém a trabalhar de forma mais eficaz nesta defesa,
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um standart minimo de valores e principios®® no trato dos dados genéticos,
que deve servir de base axiologica para a feitura das legislacdes de cada
Estado signatario.

Para limitar a utilizacdo de dados genéticos, o artigo 5° impde finalida-
des especificas para seu uso, tais como: uso para diagnostico e assisténcia
sanitaria; investigacao médica e cientifica, compreendidos como tais estu-
dos epidemioldgicos; medicina forense e quaisquer outros fins, desde que
compativeis com os termos da Declaracao Universal do Genoma Humano
e dos Direitos Humanos.

Percebe-se, ao longo dos documentos, reiterada mencao aos principios
da bioética, tais como a autonomia da vontade® da pessoa envolvida na
pesquisa, o que pode ser extraido da seguinte passagem da Declaracao®:

Artigo 8 : Consentimento

O consentimento prévio, livre, informado e expresso, sem tentativa de persu-
asdo por ganho pecunidrio ou outra vantagem pessoal, devera ser obtido para
fins de recolha de dados genéticos humanos, de dados protedmicos humanos

tanto ampliando o namero de direitos a tutelar, bem como criando procedimentos mais eficazes de defesa.
Através da atividade de controle, os organismos internacionais lancam méo de recomendacoes e relatorios,
onde expoem aos demais signatarios a situacao geral, indicando aqueles Estados que nao cumprem o que
foi acordado. Por garantia, o autor cita a criacdo de uma jurisdicéo internacional. Percebe-se o acerto da
analise feita por Bobbio, sendo exatamente desta forma que se da a atuacao dos organismos internacionais
sobre os Estados. A auséncia de uma sancio expressa, aos moldes da levada a efeito no direito interno dos
Estados, leva aqueles que néo séo familiarizados com o Direito Internacional Pablico a proclamar sua ine-
ficacia. Todavia, a observacao do cenario internacional permite afirmar que ha mecanismos de promocao,
controle e, recentemente, de garantia, o que se percebe, por exemplo, com a recente criacdo do Tribunal
Penal Internacional.

28 O termo principio sera empregado como diretivas de carater geral e fundamental, dotados de abertura
e generalidade, que permitem sua aplicacdo numa gama indefinida de situacoes.

29 O respeito a liberdade da pessoa ganha relevo a partir da Segunda Guerra Mundial, ocasido em que
inumeras experiéncias foram realizadas com humanos, que serviram de objeto das mais variadas pesquisas.
Terminada a Guerra, uma das primeiras preocupacoes era construir um codigo de posturas onde estivesse
estampada a liberdade humana como um requisito a ser observado em qualquer intervencéao dirigida a
pessoa. Tal se deu com a elaboracdo do Codigo de Nuremberg, que durante quase vinte anos orientou
a realizacdo de pesquisas em humanos. No ano de 1964 este documento foi revisado pela Organizacao
Mundial da Satde — OMS, o que culminou com a redacdo da Declaracéo de Helsinque, conhecida interna-
cionalmente por impor limites éticos a atuacdo dos médicos e cientistas (ALMEIDA, 2000, p. 4). Pelo prin-
cipio da autonomia da vontade deve-se observar a vontade da pessoa envolvida, que deve ser devidamente
informada acerca dos riscos, beneficios, implicacoes e objetivos da intervencao, apresentando seu consen-
timento em submeter-se ao procedimento. Este consentimento s6 deve ser levado a efeito apds a obtencao
de todas as informacoes necessarias, que devem ser pautadas na honestidade e integridade, de sorte que o
Estado/pesquisador ndo pode omitir ou minorar consequéncias com a finalidade de obter o assentimento.

30 UNESCO, 2003.
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ou de amostras biolégicas, quer ela seja efectuada por métodos invasivos ou
ndo-invasivos, bem como para fins do seu ulterior tratamento, utilizacdo e
conservacdo, independentemente de estes serem realizados por instituicoes
publicas ou privadas. S6 deverdo ser estipuladas restricdes ao principio do
consentimento por razdes imperativas impostas pelo direito interno em con-
formidade com o direito internacional relativo aos direitos humanos.

A necessidade de consentimento livre e informado decorre das con-
sequéncias que podem advir para a pessoa, a partir da obtencao de seus
dados genéticos. Este consentimento, por sua vez, pode ser retirado a qual-
quer tempo, sem que dele decorra qualquer sancao a pessoa, nos termos
do artigo 9° da Declaracao Universal dos Dados Genéticos. A partir da reti-
rada do consentimento, os dados nao mais poderao ser utilizados, a menos
que irremediavelmente dissociados da pessoa, ou seja, se a partir deles ndo
se puder identificar a pessoa a quem os dados pertencem.

O reconhecimento da autonomia do agente e o respeito a sua vontade
¢ medida necessaria a salvaguarda da dignidade da pessoa em vista dos
perigos da ma utilizacao dos dados genéticos™.

E é exatamente neste ponto que repousa o presente trabalho, cujo in-
tuito é mostrar que o desenvolvimento biotecnologico, além dos riscos ine-
rentes ao meio ambiente e a pessoa, gerando riscos socio-ambientais, pode
aumentar os riscos socio-econémicos, o que impde uma andlise conjunta
dos riscos, diante do seu imbricamento.

Assim, em que medida a obtencdo e uso dos dados genéticos poderia
agravar os riscos socio-econdomicos?

A resposta pode ser obtida na Declaracao Universal dos Dados Genéti-
cos, especialmente considerando o ser artigo 14, item b:

Os dados genéticos humanos, os dados protedmicos humanos e as amostras
biologicas associados a uma pessoa identificavel ndao deverao ser comunicados
nem tornados acessiveis a terceiros, em particular empregadores, companhias de

31 Os dados genéticos integram a intimidade da pessoa, pois dizem respeito tnica e exclusivamente ao
individuo (SIMON, 2000, p. 140). Pode-se falar em uma intimidade genética, que para Carlos Ruiz Miguel
(apud SIMON, 2000, p. 140-141) “[...] deve ter dois contetidos bdsicos e imprescindiveis: em primeiro
lugar, o direito absoluto do individuo ao controle sua prépria informacao genética; e, em segundo lugar, a
proibi¢éo absoluta de manipular o codigo genético de uma pessoa sem sua autorizacao expressa e somente
para efeitos terapéuticos.”.
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seguros, estabelecimentos de ensino ou familia, se ndo for por um motivo de interesse
publico importante nos casos restritivamente previstos pelo direito interno em
conformidade com o direito internacional relativo aos direitos humanos, ou
ainda sob reserva de consentimento prévio, livre, informado e expresso da
pessoa em causa, na condicdo de tal consentimento estar em conformidade
com o direito interno e com o direito internacional relativo aos direitos hu-
manos. A vida privada de um individuo que participa num estudo em que séo
utilizados dados genéticos humanos, dados protedmicos humanos ou amos-
tras biologicas devera ser protegida e os dados tratados como confidenciais.
(grifo nosso)

Tal dispositivo, bem como a propria Declaracio, foi produzida para
atender aos apelos das comunidades vulneraveis, especialmente portado-
res de doencas genéticas, que viam no mapeamento do genoma humano
um perigo iminente de discriminacéo social, nao sé no seio da sociedade,
mas especialmente no aumento da discriminacao no mercado de trabalho.
Ora, caso os empregadores tivessem a disposicdo dados genéticos dos can-
didatos a emprego, por que contratariam alguém que geneticamente apre-
senta-se propenso a desenvolver uma doenca, o que poderia futuramente
comprometer sua produtividade, se pudessem optar por outro candidato
cujos genes nao apontam nenhuma propensao?

Os exames médicos nao sao nenhuma novidade no ambiente de tra-
balho, pois previstos na velha Consolidacdo das Leis do Trabalho (CLT)
e em outras normas de protecdo ao trabalhador. Entretanto, os exames
genéticos “[...] nao detectam doenca: apenas indicam sequéncias nos genes
que possam indicar aumento de suscetibilidade. Em outras palavras: ava-
liam probabilidade, risco, chance; néo fornecem diagnostico de certeza™?.
Assim, além de ndo garantir certeza, os exames genéticos permitem ao
empregador uma “[...] fugidia previsao acerca da saude futura dos seus
trabalhadores™, acirrando a possibilidade de discriminacao seja na con-
tratacao ou na despedida.

Alice Monteiro de Barros™ relata caso em que os exames foram utili-
zados para identificar anomalias genéticas, implicando discriminacéo das

32 CONCEICAO LEMES apud LEWICKI, 2003, p. 123.
33 LEWICKI, 2003, p. 124.
34 Apud SIMON, 2000, p. 141.
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pessoas, negando-lhes acesso ao emprego. Em 1989 “[...] Resolucao do
Parlamento Europeu solicitou a proibicao legal de selecao de empregados
baseada em critérios genéticos e de utilizacao geral de analises genéticas
nos exames dos empregados, permitindo-os apenas para os cargos que
implicassem riscos para a satude™.

As excecdes para utilizacao de tais dados somente se justificam no in-
teresse da protecdo a saude do proprio trabalhador, se a funcéo a ser exer-
cida pode acarretar riscos a saude do trabalhador’® ou nos casos em que
entre em confronto o direito individual a intimidade e a protecao da saude
publica’”.

Entretanto, “[...] até a existéncia de legislacao que regulamente as ex-
cecoes, deverd prevalecer a regra segundo a qual a informacdo genética
¢ de interesse unico e exclusivo do individuo, protegida pelo direito a
intimidade™®.

Da mesma forma, uma vez recolhidos os dados com uma finalidade
(tratamento médico, ou instrucdo de processo criminal, por exemplo), ndo
poderdo ter outra destinacdo, conforme acentua o artigo 16, item a, da
Declaracdo Universal dos Dados Genéticos:

Os dados genéticos humanos, os dados protedmicos humanos e as amostras bio-
logicas recolhidos para uma das finalidades enunciadas no artigo 5° nao deverao
ser utilizados para uma finalidade diferente incompativel com o consentimento
dado originariamente, a menos que o consentimento prévio, livre, informado e
expresso da pessoa em causa seja obtido em conformidade com as disposicdes
do artigo 8° (a) ou a utilizacdo proposta, decidida de acordo com o direito in-
terno, responda a um motivo de interesse publico importante e esteja em con-
formidade com o direito internacional relativo aos direitos humanos. Nos casos
em que a pessoa em causa ndo tenha a capacidade de dar o seu consentimento,
deverao aplicar-se mutatis mutandis as disposicoes do Artigo 8° (b) e (¢).

35 ALICE MONTEIRO DE BARROS apud SIMON, 2000, p. 141.
36 LEWICKI, 2003, p. 124-125; SIMON, 2000, p. 141.

37 Como exemplo, segundo Alice Monteiro de Barros (apud SIMON, 2000, p. 141-142), ¢ possivel a “[...]
admissdo da realizacdo do exame para os cargos de piloto de avido, maquinista de trem ou motorista de
onibus coletivos, a fim de detectar eventual tendéncia de o individuo ser acometido de ataque cardiaco”.
(SIMON, 2000, p. 141).

38 Idem, p. 142.
39 UNESCO, 2003.
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O que se busca, através dos dispositivos da Declaracao Universal dos
Dados Genéticos, € salvaguardar a dimensao de humanidade que existe em
cada pessoa, que nao pode ser reduzida apenas aos caracteres genéticos.
Morin®, ao tratar do problema da determinacao genética, explicita:

Somos determinados hos nossos genes, néo pelos nossos genes, Os N0ssos
genes ndo sdo responsaveis por tal actuacdo ou tal caréncia. Sao contadores e
computaveis. Sdo a inscricio duma determinacdo anterior a nos, de caracter
hereditario, tornado interior a nds, e que adquire um caracter identitario. Mas
quais sdo a amplitude, o alcance, o sentido desta determinacéo, e, em primei-
ro lugar, em relacéo a codeterminacao?

O pensamento simplificador julga poder medir a parte do gene e a parte do
ambiente no ser vivo: pangenetista, reivindica cem por cento para os genes;
ecléctica, concede fifty-fifty. Mas ndo podemos dosear a parte destes dois tipos
de determinacgdo que simultaneamente se opdem, se completam, se combi-
nam. Como vimos (pp. 62 e segs.), a ecodeterminacéo esta presente nao so
como determinismo mas também de modo co-organizador no amago da au-
todeterminacao.

Admitir tese em sentido contrario da esposada por Morin consistiria
num perigoso reducionismo e determinismo, incompativeis com o concei-
to de pessoa. Sua dimensao é tal que nao comporta ser encerrada em dados
fisicos ou quimicos, em flagrante desconsideracdo dos aspectos culturais,
sociais, ambientais que por certo também atuaram sobre sua formacao. E
preciso, pois, reconhecer a dupla condi¢do humana: a natural e metanatu-
ral, fugindo da tentacio de reduzi-la a dados genéticos.

Disso decorre a necessidade de enfrentamento do tema a partir de vari-
os olhares, percebendo-se que a utilizacdo dos dados genéticos nao é maté-
ria que diga respeito apenas a quem atua na area da biologia e das ciéncias
naturais. E preciso que se lance um olhar critico e multidisciplinar sobre o
assunto, ja que suas implicacdes atingem varios aspectos da vida humana,
presente e futura.

40 MORIN, 1986, p. 126.
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4. Consideracoes finais

A andlise até aqui realizada comprova a atualidade e a complexidade
do tema, cujo enfrentamento precisa ser feito de forma reflexiva e critica,
tomando-se como pano de fundo o momento atual, pontuado pelo desen-
volvimento tecnolégico e pelo agravamento dos riscos, que tomam dimen-
sao global e trazem reflexos sobre varios aspectos da vida humana.

Enquanto o risco ambiental, sécio-ambiental e socio-econdmico sao
percebidos mais facilmente pela populacdo, posto que se apresentam na
forma de catastrofes naturais, contaminacdo do meio ambiente e degra-
dacéo das relacdes familiares e de trabalho, o risco biotecnologico, objeto
deste trabalho, ainda néo é perceptivel, estando distante do imaginario dos
trabalhadores. O desconhecimento, todavia, ndo o afasta, mas cria con-
dicdes para o agravamento da situacdo, pois a inconsciéncia do risco s
aumenta a sua proliferacao, pois impede a mobilizacdo das pessoas e a
gestao do risco, por parte das autoridades publicas, em especial aquelas
cuja atividade € a protecao do trabalhador.

Na seara do risco biotecnolégico, percebe-se pouca ou nenhuma dis-
cussao. A sociedade, destinataria de sua protecéo e, em especial, os traba-
lhadores, nao tém acesso a estas informacoes, o que os torna ainda mais
vulneraveis, pois sem conhecer os riscos do recolhimento de material, do
qual se pode ter acesso aos seus dados genéticos, pode ficar a mercé de sua
utilizacdo indevida, aumentando o desemprego ou aviltando ainda mais as
condicoes de trabalho.

A comunidade juridica, por sua vez, tem se mantido, no mais das vezes,
limitada a analise fragmentada do direito, tomando sua esfera de atuacao
e circunscrevendo-se ao estudo da legislacao interna, descuidando-se dos
documentos internacionais, muitas vezes nao percebendo o alcance que o
tema pode trazer sobre o mundo do trabalho.

E imperioso que temas como este, que dizem respeito tao diretamente
a vida humana, sejam trazidos ao debate. Numa sociedade de risco como
a que se vive, ndo ha espaco para visdo reducionista e fragmentada dos
fenomenos, haja vista sua crescente inter-relacéo.

Desta forma, é preciso que documentos internacionais, como a Decla-
racdo Universal dos Dados Genéticos, sejam conhecidos e seu texto seja en-
tendido a luz do momento atual, marcado pelo desenvolvimento de novas
tecnologias. Seu conhecimento e manejo podem servir para a prevencdo da
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discriminacdo dos trabalhadores, limitacao da violacdo a intimidade e evi-
tar o aumento do desemprego e estigmatizacao de pessoas portadoras de
doencas genéticas, tema cuja discussao e estudo nao se pode mais protelar.
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