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RESUMO

O presente trabalho possui como objetivo analisar algumas transformacdes
ocorridas na sociedade devido ao avanco tecnocientifico, o que trouxe
consequéncias no campo da ética e do direito, fazendo com que surgisse a bioética
e 0 biodireito, 0 que mostra que o ordenamento juridico deve se adequar aos
avancgos sofridos pela sociedade, servindo de instrumento eficaz na regulamentagéo
das novas situacdes inseridas na sociedade através da biotecnologia, em especial
as decorrentes das descobertas feitas através do Projeto Genoma Humano. A atual
pesquisa busca mostrar os pontos positivos advindos com o referido projeto, mas,
principalmente, os negativos, como forma de alerta aos juristas e aplicadores do
direito. Buscamos demonstrar que a bioética e o biodireito, através de seus
principios, sdo de fundamental importancia para concreta preservacdo da Dignidade
do Ser Humano. Para tanto, passamos a expor o quao especial e sensivel sdo as
informacdes genéticas, por irem além da pessoa submetida ao teste genético,
abrangendo seus familiares e por ndo se saber ao certo a abrangéncia de tais
informacdes, devido os avangos cientificos ainda estarem em andamento.
Apontamos que o direito a privacidade dos dados genéticos deve ser uma
preocupacao constante na busca para evitar as novas formas de discriminagéo e a a
consequente reducdo do ser humanos as suas caracteristicas genéticas, pelo mau
uso das informacdes genéticas.

Palavras-chave: Revolucdo Genética. Projeto Genoma Humano. Eugenia.
Discriminacao. Informagéo Genética. Biobancos. Direito a privacidade.
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SUMMARY

The purpose of this course work is to analyze some transformations occurred in
society due to techno scientific advance, arising questions concerning both the
ethical field and law, having as a consequence the birth of bioethics and biolaw,
which shows that the legal system must adapt itself to the changes faced by society,
working as an efficient instrument in regulating new situations inset in society through
biotechnology, especially the recent findings made through the Human Genome
Project. The current survey seeks to show the positive aspects of the regarding
project, but, particularly the negative ones, as a way of alerting jurists and those
responsible for applying the law. We aim to show that bioethics and biolaw, through
its principles, are of fundamental importance for the concrete preservation of Human
Dignity. Therefore, we expose how special and sensitive genetic data can be, for
going beyond the person subjected to genetic testing, including their families and, for
not knowing the extent of such information due to the fact that scientific research is
still in progress. We point out that the right to privacy of genetic data should be a
constant concern in the pursuit to avoid new forms of eugenics and the
commercialization of human beings by employers and insurance companies through
the misuse of genetic data.

Keywords: Genetic Revolution. Human Genome Project. Eugenics. Genetic Data.
Biobanks. Right to privacy.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas a humanidade presenciou a grande revolucéo
técnicocientifica, em especial no campo da biomedicina, encabecada pelo Projeto
Genoma Humano.

Esses avancos tecnoldgicos trouxeram possibilidades que até entdo eram
inimaginaveis, tais como a esperanca de cura para doentes acometidos por doencas
genéticas, o saber da probabilidade de vir a desenvolver uma determinada doenca e
através desse conhecimento mudar o estilo de vida para diminuir as chances de seu
aparecimento (ex: parar de fumar, beber, ndo se expor tanto aos raios solares, etc),
0 surgimento de vacinas até entdo inexistentes, a possibilidade de se retirar um
gene nao saudavel e substitui-lo, entre outras situacdes que parecem vindas de um
show de magica.

No entanto, apesar das maravilhas oportunidades que advieram com o
progresso cientifico, a sociedade ficou exposta aos seus maleficios, que chegaram
repentinamente em um meio em que ainda ndo havia suporte juridico suficiente,
para evitar os danos que poderiam causar.

Foram lancadas a sociedade varias questdes éticas e juridico-cientificas
gue até entdo ndo possuiam respostas, e a necessidade de respondé-las era
emergencial, sob o risco de causar a geracao presente e futura danos irreversiveis.

Este trabalho ndo tem como objetivo trazer a discussdo todas as
problematicas que advieram juntamente com o Projeto Genoma Humanos, mas sim
examinar as questbes do direito a privacidade dos dados genéticos como
instrumento para se evitar a discriminacdo genética.

O ser humano foi desnudado, todo o seu “interior” ficou a mostra apos o
Projeto Genoma Humano, isso porqué através de um simples teste, todas as suas
caracteristicas genéticas, tanto fisicas como psiquicas séo reveladas. Devido a isso,
faz-se necessario um cuidado extremado no manuseio dessas informacgfes, no
manuseio desses dados genéticos. Nesse novo panorama, o direito a privacidade, ja
consagrado em diversos ordenamentos juridicos, recebe nova roupagem e possui
papel significativo para evitar as novas discriminacdes genéticas.

Primeiramente, passaremos a fazer um estudo introdutério, onde
exporemos 0s pontos historicos fundamentais que levaram o mundo cientifico e a

sociedade como um todo ao conhecimento, compreensao e exploracdo do Genoma
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Humano. Ou seja, passaremos pelos pontos historicos, de maior importancia, pelos
quais a genética caminhou para chegar ao atual momento.

Falaremos sobre o Mendelismo, sobre as observacdes de Lamarck, o que
levou a reestruturacdo do reino em dois: vegetal e animal, e sobre as tdo conhecidas
e prolatas Leis de Mende. Entre outros fatos histéricos de grande importancia.

Tracaremos alguns conceitos, para um melhor entendimento da estrutura
biolégica do homem, o que sdo as células, suas estruturas e funcdes. Exporemos a
composicdo dos cromossomos — DNA — que sdo 0s responsaveis por guardar as
informacdes de uma determinada pessoa. Explicaremos o que é o genoma, 0 que €
0 gene, suas func¢des, o0 RNA bem como outros conceitos atinentes ao tema.

Exporemos o revolucionario Projeto Genoma Humano, falando sobre seu
marco inicial, objetivos, sobre a interacdo internacional através da criacdo de uma
organizacdo denominada HUGO. Sobre as empresas de capitais privados que
comegaram a patentear as descobertas com intuito de obter exclusividade do
comercio sobre a manipulacédo dos genes humanos.

Posteriormente, falaremos sobre a bioética e o biodireito, seu surgimento,
conceito e principios aplicaveis, como o da ndo maleficéncia, beneficéncia, o
respeito a autonomia e o da Justica.

O segundo capitulo, tem como tematica principal a protecdo dos dados
genéticos, e para se atingir tal objetivo primeiramente passaremos a analisar o que
se entende por informacdo genética, suas caracteristicas peculiares, bem como
ainda teceremos breves consequéncias do uso ilicito das informacgfes genéticas, 0
que pode acarretar na estigmatizacdo tanto do portador, quanto de sua familia.
Posteriormente, ateremo-nos aos biobancos, definindo-os e falando do seu uso,
armazenamento, tratamento e transferéncia dessas informacdes. Depois
mostraremos o por qué das informacdes genéticas serem tidas como dados
sensiveis e a necessidade de uma maior protecdo devido a insercao destas nessa
categoria de dados.

No terceiro capitulo, falaremos sobre a eugenia, posteriormente sobre a
neo-eugenia, expressao essa criada para substituir a primeira, visto que era
impregnada de lembrangcas devastadoras devido ao comportamento de certos
regimes politicos. Apoés, falaremos sobre a discriminacdo genética pelas

seguradoras e pelo empregador.
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Por fim, mas ndo menos importante, o quarto e Ultimo capitulo onde
examinaremos o Direito a Privacidade, partindo-se da abordagem dos Direitos da
Personalidade, devido a este ser género da qual aquele é espécie. Seguidamente
faremos uma abordagem sobre os conceitos de privacidade, vida privada e
intimidade. O topico seguinte sera o da analise das limitacbes ao direito da
Privacidade.



16

CAPITULO | — A GENETICA E O PROJETO GENOMA HUMANO

1.1 A Evolucédo Historica da Genética

Para uma melhor compreensdo do Genoma Humano e,
consequentemente, do majestoso Projeto Genoma Humano, faz-se mister iniciarmos
por um estudo preparatorio, onde exporemos 0s pontos historicos fundamentais que
levaram o mundo cientifico e a sociedade como um todo ao conhecimento,
compreensao e exploracao do Genoma Humano.

A constante busca humana pela sobrevivéncia, devido a necessidade de
se adaptar as novas situacdes impostas pelo tempo, pela geografia ou por fatores
climaticos, desde os tempos antigos, fez com que o ser humano utilizasse de
técnicas de manipulacdo genética, obviamente feitas de maneira nao cientifica, tais
como a selecdo de plantas através da utilizacdo de enxertos que visavam a melhor
qualidade alimentar. Um dos exemplos dessas técnicas de procedimentos
biotecnol6gicos® que foram utilizadas nos tempos remotos pelas populacdes gregas
e egipcias é o do processo de maceracdo?, o que decorreu da necessidade de
fabricar seus vinhos, cervejas e queijos. Assim, a uva, a cevada ou o leite ficavam
expostos a acdo dos microorganismos gque estavam presentes no ars.

Antes de falarmos sobre o Mendelismo, € imprescindivel tracarmos alguns
importantes acontecimentos que ocorreram em decorréncia da invencéo do primeiro
microscopio, o que s6 foi possivel devido ao aprofundamento da mecanica na
gloriosa época Renascentista. A partir desse instrumento, deu-se a descoberta dos
espermatozoides, em 1650. Ja o 6vulo, s6 veio a ser descoberto em 1827/1828.

No entanto, para que a biologia pudesse ser reconhecida como ciéncia

autbnoma, assim como era a fisica, fazia-se necessario o preenchimento de alguns

1 “A biotecnologia é a reunido das diversas ciéncias naturais e a engenharia para obtencdo de
organismos, células ou partes de células e similares moleculares para produtos e servigcos. A
biotecnologia no meio ambiente é a aplicacdo desses processos para a protecdo e restauracdo do
meio ambiente.” (GRISOLIA, Santiago. A biotecnologia no terceiro milénio. p. 16 in CASABONA,
Carlos Maria Romeo. Biotecnologia, Direito e Bioética. Editora DelRey. Belo Horizonte. 2002.)

2 Processo fisico através do qual é retirado do corpo submetido ao mesmo, substancias que se
considera principios ativos que poderéo ser utilizados para determinadas finalidades.

3 SAUWEN, Regina Fiuza; HRYNIWEICZ, Severo. O direito “in vitro”: da bioética ao biodireito. 2 ed.

Rio de Janeiro: Lumen Juris, 2000. p..8.



17

requisitos: “1° visdo justificadamente unitaria de plantas e animais; 2°, e mais
importante, acreditar na tradutibilidade do vital em termos logo-teéricos.*”.

Lamarck, Vicg d’ Azyr, no final do século XVIII, observou que os vegetais
e animais possuem a natureza de seres vivos, sendo 0s Unicos seres possuidores
de tal caracteristica no globo terrestre.

Através dessa observacdo defendeu uma nova reestruturacéo dos reinos,
0 que antes era dividido em trés: vegetal, animal e mineral, e passou a ser
estruturado em dois: animal e vegetal (organico e inorganico).

Foi através da nova divisdo dos reinos que 0s que eram contrarios ao
racionalismo cartesiano da vida passaram a ter forte embasamento. Esse fato deu-
se, principalmente, pela incapacidade de se explicar a origem e natureza de “ser
humano” através dos principios da fisica®.

Em 1802, através da “Investigations sur I’Organisation des corps vivants”,
Lamarck prop6s o termo biologia, e caberia a ela o estudo dos corpos vivos,
estudando e analisando primordialmente, a sua organizacdo e desenvolvimento ao
longo da vida.

No mesmo ano em que Lamarck propds a expressdo “biologia”,
Treviranus publicou na Alemanha uma obra que recebeu a denominagdo de
“Biologia ou filosofia da natureza vivente”.

Apesar do grande avan¢o que ocorreu com o reconhecimento da biologia
como uma ciéncia autbnoma, o desenrolar do novelo sobre o Mito ao redor da vida
estava em seu auge, tendo como um dos passos principais a teoria celular, que veio
desmontar o organismo.

Pois bem, fazendo analogia com um quebra-cabeca, o organismo estava
todo montado em torno da paisagem do mito da vida, mas havia uma necessidade

de desmonté-lo, estuda-lo, retirar peca por peca para entender e saber onde

4 Luis Archer, o homem perante o tecnocosmos emergente da biologia. Brotéria, vol. 122, n° 1,
Lisboa, janeiro 1986, pag. 67.

5 O racionalismo cartesiano que, com tanto éxito, assegurou a estruturacdo da fisica como
ciéncia, ndo conseguiu, nem no séc. XVII nem mesmo no séc. XVIII, atingir verdadeiramente o mundo
dos viventes.

Apesar de se estudarem em termos fisicos muitos parametros dos animais e das plantas (a
“bomba” do coragdo, a “hidraulica” da circulagdo sanguinea, a “dindmica” do voo das aves)
predominou, até aos fins do séc. XVIII, a persuasdo de que todo esse mecanismo passava sempre ao
lado do essencial da vida. Ninguém verdadeiramente acreditou na possibilidade de explicar a
natureza e origem da vida pelas leis do movimento. (Luis Archer, o homem perante o tecnocosmos
emergente da biologia. Brotéria, vol. 122, n° 1, Lisboa, janeiro 1986, pag. 66/67.).
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encaixa-las novamente, foi dessa maneira que, em meados do século XIX, a
narrativa da vida que antes ocorria em torno do organismo passou a ser sobre a
célula. Através da teoria celular, ficou constatada que todas as manifestacbes de
vida podiam ser verificadas em uma célula isolada.

ApOs acreditar que a célula seria a parte indivisivel da vida, passou-se a
desconstru¢cdo da mesma, conseguindo com que molécula isoladas (enzimas e 0s
acidos nucléicos) elaborassem, in vitro, 0s mesmos processos biolégicos que as
células.

O passo seguinte foi a desmontagem das moléculas, onde ficou
constatado que os seus blocos fundamentais eram algo comum, ndo numerosos. A
sequéncia da organizacdo desses blocos eram desconhecidas, sendo idénticas em
milhdes de copias da mesma molécula, contudo, de uma molécula para a outra
diferenciavam-se quanto a func¢éo bioquimica.

Sabemos que a grande mola propulsora da biotecnologia ocorreu no fim
da década de 80 e durante os anos de 90, muito embora a gestacado tenha ocorrido
nos anos 70 através da combinacgéo genética e a recombinacdo do DNA.

Em 1865, Gregorio Mendel estabeleceu as leis fundamentais da
hereditariedade, através de experimentos feitos em uma horta de ervilha, onde
constatou que existiam “unidades de hereditariedade”, que passou a chamar de
“elementos”. Observou que as unidades ndo se mixavam no processo reprodutivo,
no entanto passavam de geracdo em geracdo. Atualmente a designacdo dada a

estas unidades de hereditariedade é a de “genes”.®

6 Em 1865 o monge e botanico austriaco, Gregor Jonhann Mendel relatou ao Estudo de Histéria
Natural o resultado de sua pesquisa em ervilhas ao qual deu inicio aos 34 anos de idade e que durou
cerca de 8 anos. Referido estudo deu inicio a area da biologia que hoje conhecemos por genética,
uma vez que suas conclusées demonstrara, pela primeira vez, a hereditariedade das caracteristicas
de um individuo.

O ponto auge do estudo de Mendel era conseguir explicar como se herda e se transmite
caracteristicas. Em seu estudo, denominou de “fator” o material bioldgico que carrega as informacdes
determinantes das caracteristicas de um individuo e informou que os “fatores” separam-se no
decorrer da formagédo dos gametas dos individuos analisados, no entanto, quando se unem ao “fator”
de outro gameta, ddo origem a um zigoto com um jogo de pares de fatores que diferem dos que o
deram origem, possuindo uma heranca de 50% da caracteristica genética paterna e 50% de
caracteristica genética materna.

Foi através do material biolégico que carrega as caracteristicas de um individuo que se chegou a
concluséo sobre a existéncia de uma base material, as moléculas, existentes nas células corporais
dos organismos, as quais determinavam tanto as caracteristicas fisicas deles, quanto as de seus
descendentes, portanto, as caracteristicas ndo se misturam, ocorrendo apenas a juncao, temporaria,
das moléculas, o que faz com que haja a possibilidade de uma mesma familia ter um filho de cabelos
loiros e outro de cabelos pretos.

Apenas quarenta anos apos a explanagdo de suas conclusdes a teoria acerca do material base da
hereditariedade foi confirmada.
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Conforme bem estabelece Barbas,’ as leis de Mendel séo trés: a primeira
vaticina que o ascendente transmite ao descendente seu caractere em forma de
unidade, individualmente; a segunda diz respeito ao principio da dominancia, o que
quer dizer que quando os pais diferem um do outro em seus caracteres, 0 caractere
que serd transmitido ao seu filho sera o dominante, muito embora o recessivo
permaneca em estado latente e possa ser transmitido a outra geracao; ja a terceira
lei, tem ligacdo direita com a segunda, e demonstra que o caractere recessivo que
permaneceu em estado latente pode ressurgir através do processo denominado de
disjuncéo.

Em 1882, W. Flemming atraveés da utilizagdo da cromatina, substancia
corante, observou que 0S Cromossomos que se encontravam em nameros fixos nas
células eram unidos aos pares, e concluiu que as células que davam origem a
outras, recebiam uma carga cromossémica de 50% para cada célula.

W. S. Sutton, em 1902, confirmou a descoberta Mendiana no que tange
aos cromossomos, dispondo que, em cada par, um advém do pai, e 0 outro da mée.
Dessa fusdo cromossdmica ha possibilidade do descendente trazer a tona uma
caracteristica recessiva que estava adormecida devido a uma caracteristica
dominante.

Ross Haerinson, no ano de 1907, mostrou as manifestacfes de células
humanas fora do corpo.

Em 1910, Thomas Morgan, ao estudar as moscas das frutas,
denominadas de droséfilas, descobriu que a unidade de hereditariedade, os genes,
estdo inseridas nos cromossomos. Essa descoberta foi apontada como a
responsavel pelo nascimento da genética. No mesmo ano, o quimico Phoebus
Levene descobriu o0 RNA, o &cido nucléico.

J. Miller, em 1927, submeteu o0s gametas de animais e vegetais a
incidéncia de raios x e concluiu que os mesmo sofriam mutacfes genéticas,
passando tais modificacbes aos seus sucessores. Foi através dessa descoberta, da
mutacao artificial dos genes, que a genética moderna teve seu surgimento.

Em 1940, George Beadle e Edward Tatum criaram mutag¢des do bolor do
pao, atraves da incidéncia de raio X.

7 BARBAS, Stela. Direito ao patrimonio genético. Editora Almedina 2006. p. 18.
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Linus Pauling no ano de 1943 descobriu que a anemia das células
falciformes era causada por uma falha no gene para a hemoglobina (proteina),
concluindo que essa mutacdo era desencadeada por proteinas modificadas
produzidas por genes modificados.

Apesar das supracitadas descobertas de grande relevo histérico para a
descoberta do genoma humano, foi no ano de 1944, que Avery Macleod & McCarty
concluiram que o material genético é o DNA, sendo mostrado no ano de 1953, pelo
americano James Watson e pelos ingleses Francis Crick, Maurice Wilkins e Rosalind
Franklin a estrutura do mesmo, sendo esta em escada espiralada, helicoidal, ou seja
descobriram a dupla cadeia polinucleotidica do DNA, sendo esta tida como “a maior
descoberta cientifica isolada do século XX.”.

Foi a partir da revelacéo estrutural da molécula do DNA que passaram a
estudar a estruturacdo quimica do gene. Apds tal descoberta, a Genética cresceu
rapidamente. Barchifontaine® cita alguns importantes acontecimentos cientificos:

1961: Descobriu-se que o funcionamento do codigo genético é idéntico
em todos os seres vivos, do virus ao homem, passando por bactérias, plantas e
animais. Em todos eles, o DNA usa 0 mesmo mecanismo para instruir as células a
produzir proteinas.

1977: pesquisadores decodificaram o codigo genético do primeiro ser
vivo, um virus.

1978: Alteracdes genéticas em bactérias as transformaram nas primeiras
fabricas biolégicas de insulina.

1984: Surgiu a técnica que permite identificar pessoas pelo DNA.

1989: Foi lancado o Projeto Genoma Humano, o ambicioso projeto de
mapear a sequéncia genética do DNA humano.

1997: Nasceu a ovelha Dolly, o primeiro mamifero clonado produzido a
partir de uma célula comum de um animal adulto.

1998: James Thomson e John Gearhart notaram que as células-tronco
retiradas de embrides com poucos dias de vida transformam-se em varios tipos de

células do corpo.

8 Wilkie Tom. Projeto Genoma Humano: um conhecimento perigoso. Rio de Janeiro:J. Zahar, 1994.
p.15.

° BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Bioética e inicio da vida: alguns desafios. Sdo Paulo:
Centro Universitario S&o Camilo 2004, P.144-145.
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26/6/2000: Apresentacao do primeiro esbo¢co do Genoma Humano. Uma
junta cientifica mundial e a empresa privada americana Celera concluiram o
rascunho do genoma humano, uma colecdo de material genético humano, estimado
em 30 mil genes.

2002: Em 26 de dezembro, a bioquimica francesa, Brigitte Boisselier, da
seita dos realianos, anunciou o nascimento do primeiro bebé clonado.

2003: Em 14 de fevereiro, Dolly morreu de envelhecimento precoce.
Empalhada, a ovelha esta exposta no museu real de Edimburgo.

Outros acontecimentos historicos da Genética também ocorreram, tais
como a primeira fuséo celular entre células humanas e as de ratos com a destinagédo
de genes para 0s cromossomos humanos, fato ocorrido no ano de 1965.

Quatro anos apo6s, em 1969, foi descoberta a enzima denominada de
endonuclease de restricdo, presente no interior das moléculas de DNA. Tal
descoberta facilitou a analise da molécula de DNA uma vez que conseguem corta-
las em locais bem definidos. Com a aplicacdo dessa técnica de corte ja foi possivel
identificar e isolar centenas de tipos diferentes de enzimas de restricdo, 0 que
possibilitou uma grande variedade de sequéncias. Uma das primeiras enzimas de
restricdo a ser isolada foi a produzida pela bactéria Escherichia coli.

Na década de 70 podemos citar a composi¢ao do primeiro gene artificial e
o DNA recombinante??, entre outras realizacdes cientificas supramencionadas.

Nesse topico ndo buscamos citar de forma taxativa os acontecimentos
histéricos ocorridos no campo da genética, mas sim mencionar alguns dos
momentos que entendemos terem sidos de suma importancia para o estagio em que
se encontra a Genética nos dias atuais, sem subjugar os demais fatos histéricos.

Antes de entrarmos no proximo topico, € indispensavel tracarmos
algumas consideracdes sobre genética e engenharia genética, visto que possuem
ligagéo direta com o tema central do presente trabalho.

Barbas Stela!! define a Genética como sendo a ciéncia que “estuda a

hereditariedade, 0os mecanismos e as leis de transmissdao dos caracteres dos

10 Transferéncia do DNA de um organismo para outro. Para que seja possivel realizar tal processo
faz-se necessario que se isole um gene humano, normalmente com potencial terapéutico, e que seja
introduzido dentro desse gene uma linhagem celular animal, bacteriana ou de leveduras. Esse
processo de recombinagdo faz com que seja possivel a produgdo em grande quantidade de proteina
purificada para uso clinico, uma vez que a maioria dessas proteinas ndo existe naturalmente em
quantidades suficientes.
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progenitores aos descendentes, bem como a formacdo e evolugdo das espécies
animais e vegetais”. Nessa mesma linha, entendemos ser a genética a ciéncia que
estuda as caracteristicas morfologicas, fisioloégicas, bioquimicas dos organismos
vivos, como elas sdo transmitidas de uma geracdo para outra, sob diferentes
condi¢cdes ambientais. Tentando explicar como um ser vivo herda e modifica suas
caracteristicas.

No que tange o conceito de Engenharia Genética, vale ressaltar os
ensinamentos de Elio Sgreccial?: “o conjunto de técnicas que tendem a transferir
para a estrutura da célula de um ser vivente algumas informacdes genéticas que de
outro modo néo teria tido.”.

Podemos afirmar que a engenharia genética € um ramo de estudo da
genética, s6 podendo ser enquadrada nele as intervengdes que incidirem sobre um
cddigo genético, conforme bem leciona Gisele Echterhoff!3: “(...) muitas vezes outras
intervencdes sobre a vida (ex.: procriacao artificial) sdo tidas como manipulagcbes
genéticas, quando na verdade somente se poderd considerar como Engenharia
Genética quando no momento na procriacdo in vitro houver a realizacdo de
intervencdes sobre o cédigo genético do embrido e dos gametas”

Portanto, podemos afirmar que a manipulacdo genética engloba a
engenharia genética, sendo a primeira bem mais ampla que a segunda. A
engenharia genética importa na modificacdo de um ser vivo, ou seja, havera
alteracdo no DNA, através da implantacdo ou subtracdo de um gene, e, por
conseguinte havera uma alteracao biolégica do mesmo. Ja a manipulacédo genética
diz respeito a qualquer intervencdo no ser humano, independentemente de haver
alteracdo em seu codigo genético4.

Devido aos argumentos trazidos acima, podemos afirmar que sempre que

forem empregadas técnicas de engenharia genética existirA uma manipulacédo

11 Barbas, Stela Marcos de Almeida Neves. Direito ao Patrimdnio Genético. Portugal: Almedina, 1998,
p.17

12 Barbas, Stela Marcos de Almeida Neves. Direito ao Patrimbnio Genético. Portugal: Almedina, 1998,
p.17

, p. 213-214.

13 Echterhoff, Gisele. Os direitos da personalidade e a pessoa juridica. Curitiba, 2003. Monografia de
Especializacéo em Direito Civil Aplicado, Instituto de Direito Romeu Felipe Bacellar. Pagina 12

14 Vale ressaltar que para Elio Sgreccia as técnicas de Engenharia Genética com fins de diagnéstico
estariam inseridas no ambito conceitual de Engenharia Genética, uma vez que se faz uso de
combinag@es e intervencdes no DNA humano.
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genética, no entanto, nem sempre que ocorrer uma manipulacdo genética havera a

incidéncia da engenharia genética.

1.2 Entendendo Melhor os Genes: Das Proteinas ao Ser Humano

Embora o presente trabalho cientifico seja uma dissertacdo em direito,
para que haja uma melhor compreenséo do Projeto Genoma Humano, é necessario
regressarmos as aulas de biologia para tracarmos alguns conceitos acerca da
composicao dos seres Vivos.

Os seres vivos sdo formados por células, nos centros das células, ou
seja, em seu nucleo estdo inseridos 0s cromossomos, que sdo material hereditario,
tendo como uma de suas funcbes a transferéncia das caracteristicas para a
descendéncia.

Os Ccromossomos possuem em sua composicdo moléculas de Acido
Desoxirribonucleico — DNA —, e estas possuem a atribuicdo de guardar todas as
informacgdes referentes a um determinado ser. S&o elas que, ordenadas, das mais
diversificadas maneiras, irdo diferenciar uma pessoa da outra, sendo responsaveis
pelas caracteristicas individuais, que vao desde a cor da pele até a probabilidade
daquele individuo ser acometido por uma determinada doenca.

Pois bem, o genoma € o aglomerado de todos esses genes, lembrando
que sao eles os responsaveis pela formacdo do ser humano, desde o seu
desenvolvimento embrionario. Ou seja, 0 gene pode ser definido como uma unidade
responsavel pela informacdo genética. Casa Maria Casabono informa que “eles
carregam esta informacao sempre que se expressam ou ‘se tornam ativos’, partindo-
se da idéia de que todos os genes ndo se expressam em todos 0os momentos da
vida e em todo lugar do organismo do ser vivo”.

Vale ressaltar que o ser humano possui, em cada célula somatica, 23
pares de cromossomos. No momento da divisdo celular, ocorre a duplicacdo desses
cromossomos, e, posteriormente, as moléculas de DNA irdo dividir-se, e cada uma
ird fazer parte para a formagéao de uma nova cadeia.

Portanto, os genes, possuem como sua primeira funcao a codificacdo de
uma informacdo para que haja a composicdo das proteinas, sendo estas as
responsaveis por contribuir na estruturacdo das propriedades fisicas das células e

pela catalisacdo das rea¢fes quimicas das mesmas. Sao os encarregados pela
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formacao do ser humano como um todo, e tal processo € iniciado com a producéo
das proteinas.

Vimos que 0s genes sd0 0S responsaveis por passar de geracdo em
geracdo uma determinada caracteristica ou situacdo hereditaria. Agora iremos
compreender como eles realizam tal tarefa. Primeiramente, as enzimas sao
determinadas pelos genes e sdo as responsaveis pelos processos celulares que dao
forma as caracteristicas bioldégicas e comportamentais. Para que possa haver a
producdo de uma determinada enzima, as informac¢fes contidas nos genes sao
copiadas para uma molécula denominada de RNA, responsavel por levar a
informacao duplicada até a estrutura celular responsavel pela producao das enzimas
e proteinas, o ribossomo. Chegando ao ribossomo, a sequéncia genética que foi
trazida pela molécula de RNA sera traduzida e participara da formacdo de uma
sequéncia de aminoacidos, que é o elemento base das proteinas. Portanto, o cédigo
genético de uma pessoa é feito através da exata traducdo das informacdes
genéticas trazidas pelo RNA nos ribossomos, uma vez que trardo as instrucées para
a montagem do produto final, a proteina.

Como existem inumeras sequéncias de informacdo do DNA para ser
decodificada, a fim de que a proteina possa ser sintetizada, em algum momento
desse processo de construcdo da proteina, pode ocorrer um “erro de leitura” desse
cbdigo genético, o que pode resultar em um problema genético. Dessa forma, nem
sempre um problema genético decorre de um pré-existente, da hereditariedade, pois
alguma modificagdo pode surgir devido a copia do DNA néo ter sido realizada de
maneira bem sucedida ou devido a fatores exdgenos, tais como a radiacdo, o

cigarro, a exposicao solar, etc.
1.3 O Revolucionario Projeto Genoma Humano

Ndo podemos utilizar a expressdo dados genéticos e biobancos sem
antes falar do Projeto Genoma Humano, ainda que de uma forma simplificada.

Referido Projeto tem como principal objetivo desvendar os segredos do
DNA, em especial o humano, buscando revelar os segredos dos genes, as “suas

funcdes e sua concreta participagdo na transmissao da heranca bioldgica”*®.

15 CASABONA, Carlos Maria Romeo. Do gene ao direito: sobre as implicagdes juridicas do
conhecimento e intervencéo no genoma humano. Sdo Paulo: IBCCrim, 1999, pagina 55.
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O Projeto Genoma Humano teve seu marco inicial em 1990 e marco final
no ano 2000, sendo importante pontuarmos alguns dos momentos historicos pelos
quais o Projeto passou.

Foi no ano de 1984, na Universidade da Califérnia, que o bidlogo
molecular Robert Sinsheimer trouxe a lume o pensamento de se criar um instituto
que sequenciasse 0 genoma humano. Passado um ano, em 1985 o bidlogo Renato
Dulbecco em um discurso ocorrido na cidade de Nova York apresentou a mesma
proposta formulada pelo seu colega.

Em seguida, o Departamento de Energia dos Estados Unidos, devido ao
interesse em obter maiores informacdes acerca das mutacdes genéticas que
ocorriam em decorréncia dos programas nucleares, defendeu que o departamento
deveria procurar exercer um papel de maneira mais ativa sobre as novas
possibilidades trazidas pela genética. Foi Charles Delisi, chefe da Agéncia de
Pesquisa em Saude e Meio Ambiente, 6érgdo do Departamento de Energia, que foi
além do “mero interesse e passou a propor que o Proprio Departamento fosse o
responsavel pelo sequenciamento do genoma humano, uma vez que acredita que o
mesmo possuia capacidade técnica para exercer tal projeto. Tal plano de sequenciar
0 genoma humano e de colocar o Departamento de Energia como encarregado pelo
sequenciamento foi apoiado.

No entanto, a comunidade cientifica ndo gostou da idéia de o
Departamento de Energia ficar com a atribuicdo de obter a sequéncia do gene
humano. Com isso, em 1986, James Watson propagou seu entendimento de que a
funcdo de sequenciar deveria ser dada aos cientistas da National Institutes of
Health, para que ndo ocorresse a burocratizacdo através do departamento de
energia.

Em 1988, o Conselho Nacional de Pesquisa e a Agéncia de Avaliacao
Tecnolbgica publicaram um relatério que modificava a finalidade da pesquisa,
deixando de ter o intuito de sequenciar para possuir como objetivo principal o
mapeamento e a aglomeracgéo destes dados,

objetivando a compreensdo da estrutura biologica, ndo sO através da
analise do genoma humano, como também das demais espécies.

No mesmo ano, o chefe do National Institutes of health, realizou uma

reunido no estado da Virginia para estabelecer metas a serem cumpridas pelo
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programa, e foi James Watson o convidado, pelo instituto, a direcionar as pesquisas
do genoma humano.

Foi em outubro de 1988, com a nomeacdo de James Watson, que
presidiria a pesquisa do genoma humano e através da assinatura de um memorando
entre a National Institutes of Health (NHI) e o Departamento de Energia que, nos
Estados Unidos, o Projeto Genoma Humano foi langado?®.

Outro momento de grande relevo para o projeto genoma humano foi a
criacdo da Organizacdo do Genoma Humano, mais conhecida como HUGO (Humam
Genome Organization), que tendo como objetivo principal a coordenacdo dos
esforgos internacionais.

Em meio a essa magnifica interacdo internacional para mapear o0 genoma
humano, cujo maior patrocinador era os Estados Unidos, surgiu uma empresa
privada, a Celera Genomics, detentora de equipamentos tecnoldgicos superiores e
mantida através de financiadores motivados por objetivos capitalistas. Esta
ultrapassou a etapa do projeto financiado pelo governo e comecou a patentear as
descobertas com intuito de obter exclusividade do comercio sobre a manipulacao
dos genes humanos?’.

A reacdo da Organizagcdo do Genoma Humano (HUGO), liderada por
Francis Collins, a Celera foi através da publicacéo diaria de toda descoberta, através
da internet. Com isso, as informacdes eram levadas ao publico e evitava-se o
patenteamento das mesmas pelo setor privado que visava lucrar.

Iniciou-se entdo, uma disputa pelo sequenciamento do genoma humano
entre o consorcio publico e a iniciativa privada, até que, em 1999, apos ja terem sido
identificadas mais de 400.000 fragmentos de DNA, buscou-se criar um programa de
computador capaz para realizar a montagem desses fragmentos. O responsavel por
concretizar essa necessidade era um professor de ciéncia da computacdo da
Universidade da Califérnia, David Haussler, que, juntamente com um de seus
alunos, James Kent. James, criaram um programa capaz por sequenciar 0 genoma.
Com isso o consorcio publico internacional foi o grande vencedor da corrida pela

sequenciacédo do genoma humano.

BWILKIE Tom. Projeto Genoma Humano: um conhecimento perigoso. Rio de Janeiro:J. Zahar, 1994,
pag.99.
17 CAPRA, Fritjof. As conexdes ocultas: ciéncia para uma vida sustentavel. Sao Paulo: Cultrix, 2002,
P.172.
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No entanto, ndo podemos confundir a conclusdo do sequenciamento do
genoma humano com o fim do Projeto Genoma Humano, ja que aquela foi apenas a
fase inicial desta. Com o fim dessa primeira etapa a comunidade cientifica obteve o
conhecimento anatdbmico, e as proximas fases buscardo compreender 0s processos

fisiologicos, patologicos e farmacoldgicos do genoma.
1.4 A Bioética e o Biodireito

Inicialmente, quem primeiro propds a expressao bioética foi o bidlogo Van
Rensselaer Potter ¥ no ano de 1970, que atribuiu a palavra bioética um enfoque
multidisciplinar, trazendo ao alcance da mesma tanto a ciéncia como as
humanidades. Em sua obra denominada “Bioética: a ponte para o futuro”, o autor
demonstrou que o ecossistema estaria em perigo caso houvesse a separacao entre
o saber cientifico e o humanista, por isso fazia-se necessaria a criacdo de uma
ponte entre esses mundos, o cientifico e 0 humanistico.

Outro precursor da Bioética foi Schweitzer, que, em sua andlise, afirmou
que a ética ndo pode apenas preocupar-se com as questdes que envolvam o0s
homens e a sociedade, sendo necessario que cuide das questbes que envolvam
todos os seres existentes no universo.

Foi com Andre Hellegers, um fisiologista fetal holandés, que o termo

bioética passou a ser empregado nas relacdes entre o ser humano e as biociéncias

18 Apesar de ter sido Potter quem primeiro propds a expressdo “bioética”, vale ressaltar que: “no
sentido proprio do termo, nasceu nos Estados Unidos, e ndo apenas por obra de Potter, que, todavia,
foi o primeiro a langar esse nome e mensagem. Potter diagnosticou com seus escritos o perigo que
representa para a sobrevivéncia de todo o ecossistema a separacdo entre duas areas do saber, o
saber cientifico e o saber humanista. A clara distingao entre valores éticos (ethical values), que fazem
parte da cultura humanista em sentido lato, e os fatos biolégicos (biological facts) esta na raiz daquele
processo da vida sobre a terra. O Unico caminho possivel de solugdo para essa iminente catastrofe é
a constituicdo de uma ‘ponte’ entre as duas culturas, a cientifica e a humanistico-moral.” (...) “Alguns
anos antes de Potter, precisamente em 1969, ja havia surgido, por obra de Callahan e Gaylin, o
Hastings Center, com a preocupacéo de estudar e formular normas, sobretudo no campo da pesquisa
e da experimentagdo em ambito biomédico. Nos Estados Unidos, de fato, a discussdo sobre os
problemas éticos da experimentacao ja tinha sido agucada — antes ainda de serem anunciadas as
descobertas em ambito genético — pelas denuncias e pelos processos que se seguiram a alguns
clamorosos abusos no campo da experimentacdo sobre o homem. Em 1963, p. ex., no Jewish
Chronic Disease Hospital de Brooklin, tinham sido injetadas, no decurso de uma experimentagao,
células tumorais vivas em pacientes ancidos, por sinal sem o consentimento deles. No periodo de
1965 a 1971, no Willowbrook State hospital de Nova lorque, foi realizada uma série de estudos sobre
a hepatite viral por meio da inoculagdo do virus em algumas criangas deficientes internadas no
hospital. Essas experiéncias lembraram a selvagem experimentacdo praticada nos campos de
concentragdo do periodo nazista” (SGRECCIA, Elio. Manual de Bioética. I. Fundamentos e ética
biomédica. 2. ed. Sao Paulo: Loyola, 2002.. p. 24-25).
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humanas. Foi essa vertente do significado do termo bioética que até hoje é
empregada.

Para o diretor do Centro de Bioética da Universidade de Montreal, David
Roy, a bioética € o estudo interdisciplinar do conjunto das condi¢cdes exigidas para
uma administracdo responsavel da vida humana, ou da pessoa humana, tendo em
vista 0s progressos rapidos e complexos do saber e das tecnologias biomédicas. Foi
ele um dos primeiros autores a trazer a questdo do progresso das tecnologias
aplicadas a saude como propulsor da reflexao ética.

Ja a Enciclopédia Larousse Cultural, definiu a bioética como sendo “o
conjunto dos problemas colocados pela responsabilidade moral dos médicos e
bidlogos em suas pesquisas teéricas ou nas aplicacbes praticas dessas
pesquisas’®.”.

No ano de 1978, foi a vez do professor Warren Reich definir o que seria a
bioética, dessa forma organizou a primeira enciclopédia de bioética, conceituando
bioética como “o estudo sistematico da conduta humana na area das ciéncias da
vida e atencdo a saude, enquanto que esta conduta é examinada a luz dos
principios e valores morais”. Decorridos 17 anos, em 1995, foi publicada a segunda
edicdo da Enciclopédia de Bioética, e a mesma trouxe a alteracdo do conceito de
bioética formulada pelo professor supramencionado: “o estudo sistematico das
dimensdes morais — incluindo visdo moral, decisbes, conduta e politica — das
ciéncias da vida e atencdo a saude, utilizando uma variedade de metodologias
éticas em um cenario interdisciplinar.” 20

Com o progresso técnico cientifico no campo das ciéncias biomédicas, da
engenharia genética, da embriologia, bem como devido as mudancas decorrentes
dos avancos na area da saude, tais como: a manutencdo da vida por varios anos de
um paciente em estado vegetativo, a inseminacdo artificial post mortem, entre
outros. 2

Devido a todas essas novas possibilidades que passaram a existir devido

ao avanco tecnoldgico, tornou-se necessario criar um ramo do saber que pautasse o

19 Grande Enciclopédia Larousse Cultural. Sdo Paulo: Nova Cultura, 1998, p. 779.

20 GOLDIM, José Roberto. Bioética e interdisciplinaridade. http://www.ufrgs.br/bioetica/biosubj.htm.
Acessado em: 23/09/2014

21 O clone do clone, a geracao de uma crianga para fim exclusivo de doar tecido medular para outro
filho, a fecundagdo de um o6vulo de macaco com sémen humano para producdo de um ser hibrido,
destinado a efetuar servigcos repetitivos e penosos, a elaboragdo, através de pesquisa genética,
bebés com caracteres fisicos predeterminados (...). lér DINIZ. Maria Helena. O Estado atual do
biodireito. Editora saraiva. 2001. Ed 1. p. 2.
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modo de agir dos profissionais que se encontrassem diante de uma das diversas
novas possibilidades. No entanto, as condutas tracadas deveriam ultrapassar as
delimitacbes geograficas existentes entre paises, uma vez que 0S avancos
tecnolégicos colocam em risco a humanidade, o ser humano.?2.

Foi através dos avancgos cientificos, com o aparecimento das inUmeras
questdes ético-juridicas, e devido a todas essas mudangas que a sociedade passou
a vivenciar que se fez necessaria uma tutela juridica para tracar limites as praticas
biomédicas, e, nesse contexto, nasceu o biodireito?3.

Em meio a essa revolugdo meédico-cientifica, fez-se necessaria a
imposicao de limites a liberdade de pesquisa tutelada pelo artigo 5° IX, da
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil e o artigo 42°, 1, da Constituicdo da
Republica Portuguesa. Nao podem as pesquisas cientificas ser feitas em detrimento
dos outros bens juridicamente tutelados, tais como a integridade fisica, a
privacidade, a vida, a ndo discriminacao, etc., sob o argumento de que atrapalharia o
avanco cientifico, uma vez que tal liberdade exacerbada traria danos irreversiveis ao
ser humano; nem tampouco a ordenacdo juridica ser tdo radical ao ponto de
engessar o0 progresso cientifico. Para balancear essa dificl equacdo é
imprescindivel um contrapeso, qual seja, a dignidade humana. Dessa forma, quando
houver conflito entre a “atividade cientifica e outro direto fundamental da pessoa

humana, a solucéo ou ponto de equilibrio devera ser o respeito a dignidade humana
..y 24

1.5 Principios aplicaveis a Bioética

Juntamente com o nascimento da Bioética, na década de 70, comegaram

a emergir problemas que antes eram inimaginaveis. Assim, foi preciso uma

22“A bioética, enguanto novo semblante da etica médico-cientifica, desenvolveu-se, portanto, a partir:
dos grandes e avassaladores avancos da biologia molecular e da biotecnologia aplicada a medicina
ocorridos nos ultimos 30 anos; da dendncia dos abusos cometidos contra o ser humano pelas
experiéncias biomédicas; do perigo das aplicagbes incorretas da biomedicina e da engenharia
genética; da incapacidade dos codigos éticos e deontoldégicos para guiar a boa pratica médica; do
pluralismo moral que reina na sociedade atual; da maior aproximacao dos fildsofos e tedlogos com os
problemas relacionados com a qualidade da vida humana (...).Iér DINIZ. Maria Helena. O Estado
atual do biodireito. Editora saraiva. 2001. Ed 1. p. 6.

23 *O biodireito, enquanto disciplina juridica, nasce no seio da bioética, em um processo de
juridicizacdo de procedimentos e processos bioéticos no campo das biociéncias.” (XAVIER, Elton
Dias. A identidade genética do ser humano como biodireito. In Grandes temas da atualidade: bioética
e biodireito. Coordenador: LEITE, Eduardo de Oliveira. Rio de Janeiro. 2004. Editora Forense).

24 DINIZ. Maria Helena. O Estado atual do biodireito. Editora saraiva. 2001. Ed 1. p. 8.
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metodologia que pudesse ser aplicada aos problemas éticos que comegavam a
surgir na area da saude.

Em 1979, vimos surgir uma corrente, denominada de principialista, que foi
proposta pelos norte americanos Tom L. Beauchamp e James F. Childress através
da publicacdo da obra denominada de “Principles of Biomedical Ethics”. Esse livro
propunha que quatro principios deveriam nortear as agdes nesse campo da ciéncia,
sao eles - ndo maleficéncia, beneficéncia, respeito a autonomia e justica — e, a partir
dessa publicacdo esses principios passaram servir como alicerce para o
desenvolvimento da bioética bem como passaram a nortear o relacionamento entre
os profissionais da area da salude e seus pacientes. Para os supramencionados
autores, esses principios ndo possuem sobreposicdo entre eles, mas sim norteiam
as decisdes a serem tomadas no caso concreto?®.

O problema do principialismo surge quando, em determinados casos
concretos, ocorre um antagonismo entre os principios. Quando isso ocorrer, 0
aplicador devera trabalhar com aquele principio que for mais justo ao caso. Nessa
situagao, entendemos a expressao “mais justa” como sendo a decisdao que mais se
aproximar ou respeitar a dignidade da pessoa humana. Nao pode haver na bioética
principios que se sobreponham a realidade, j& que eles precisam ter a possibilidade
de ser relativizados dependendo da necessidade da situacgéo.

Na Bioética contemporanea, existe uma unanimidade quanto a alguns
postulados que ndo podem ser desrespeitados, muito embora ndo sejam
possuidores da incondicionalidade: sdo eles o principio da ndo maleficéncia, o
principio da beneficéncia, principio da autonomia e o principio da justica.

1.5.1 O principio de ndo maleficéncia

Esse principio dispbe que qualquer profissional da area da saude tem o
dever de, intencionalmente, ndo causar mal e/ou danos a seu paciente. Alguns
autores consideram que o principio da ndo maleficéncia seja parte integrante do da
beneficéncia, no entanto Beauchamp e Childress afirmam que eles ndo devem se
confundir, uma vez que a obrigacdo de ajudar alguém seria diferente da obrigacéo

de néo prejudicar outrem.

25 FABRIZ, Daury Cesar. Bioética e direitos fundamentais: a bioconstituicdo como paradigma do
biodireito. Belo Horizonte. 2003. Editora mandamentos. p. 105.
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Pois bem, esse ndo causar dano, exige do profissional uma conduta de
abstencdo, jA& o da beneficéncia requer do profissional uma conduta ativa. A ndo
maleficéncia faz parte de um minimo ético.

No entanto, muitas vezes torna-se uma tarefa ardua analisar se 0 médico
ou o profissional da area biomédica seguiu ou deixou de lado as diretrizes tracadas
pelo principio em questéo, visto que, em grande parte dos casos o risco de causar 0
dano estd umbilicalmente ligado ao procedimento moralmente seguido pelo
profissional. Um exemplo seria 0 de um paciente que estd com um pico hipertensivo,
e que, apos sofrer um grave acidente automobilistico, necessita ser submetido a
uma cirurgia de emergéncia por estar com hemorragia interna. Levando em
consideracao a ética, se 0 dano que por ventura o paciente possa a vir sofrer na sala
de cirurgia por ter sido submetido a uma cirurgia, com a pressao alta, for menor que
o beneficio esperado com o resultado da cirurgia, essa conduta médica estara
pautada nos principios éticos.

Situacédo interessante é a aplicacdo do principio da ndo maleficéncia nas
situacdes em que o paciente estd em estado terminal. Nesses casos, 0 citado
principio ira entrar para distinguir o ato de deixar morrer e de ajudar a morrer. Muitas
vezes o “deixar morrer” impde a abstencao de atos que seriam necessarios para que
0 paciente continuasse vivo. Para alguns médicos esse ato, o de deixar morrer, é
enquadrado com um ato de ndo maleficéncia, o que o separa do ato de matar. 26

Entendemos que nesses casos, em que se deixa morrer, apenas sera
eticamente justificavel, através da aplicacdo do principio da ndo maleficéncia, se o
paciente tiver expressado a vontade no sentido de o médico ndo tomar
determinadas medidas para continuar prologando a vida do mesmo. Acreditamos
gue cabe exclusivamente ao paciente decidir se tem interesse em prorrogar seus
dias de vida de acordo com suas crencas religiosas e convic¢des préprias. Caso 0
paciente ndo seja capaz de expressar sua vontade, € dever do médico continuar
praticando os atos que sejam cabiveis a ele para aumentar os dias de vida do

paciente, caso contrario, estara indo contra o principio em tela.

1.5.2 O principio de beneficéncia

Desde os tempos da Grécia Antiga, a medicina utiliza desse principio, o

26 Em sentido contrario Iér, SINGER, Peter. Etica Pratica. 3 ed. S0 Paulo: Martins Fontes, 2002,
p.218-219.
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qual esta presente no Juramento de Hipdcrates: “Usarei o tratamento para ajudar os
doentes, de acordo com minha habilidade e julgamento e nunca o utilizarei para
prejudica-los” %7,

No principio anterior, o da maleficéncia, falamos que existia uma
abstencdo de ndo fazer o mal, no entanto, o principio em questdo, o da
beneficéncia, exige que o profissional adote uma postura ativa, 0 que demanda mais
trabalho.

O termo Beneficéncia € sinbnimo de praticar o bem. Em outros dizeres,
todos possuem a obrigacdo moral de atuar em beneficio do outro. Para os
profissionais da area médica tal termo assume o significado de que eles possuem o
dever ético de praticar atos que tenham como finalidade o melhor para o paciente.
Esse “melhor” deve ser levado em consideragao quando da decisdao de uma questao
técnica-cientifica a ser tomada, mas também o “melhor” caminho a se seguir do
ponto de vista da ética.

O profissional deve sempre buscar aumentar os beneficios e diminuir os
riscos do tratamento médico que a submetera seus pacientes, devendo utilizar de
todos 0s conhecimentos que estejam ao seu alcance para chegar a essa finalidade.

Nesse sentido, o referido principio apresenta-se sobre duas vertentes, o
da beneficéncia positiva, que persiste na idéia de trazer beneficios ao paciente;
guanto o da utilidade, que requer que o médico pondere, coloque em uma balanca
os beneficios e os maleficios que o paciente sofrera caso ele adote uma
determinada conduta. O profissional terd de ponderar e observar se determinado
agir trara mais beneficios que maleficios, e, caso note que a ado¢do de uma medida
trard mais maleficios que beneficios, devera buscar outros caminhos.

No campo da beneficéncia, o profissional deve ter cuidado para que suas
atitudes nédo se sobreponham a vontade da pessoa que esta sendo cuidada, tendo a
obrigacao de respeitar a autonomia da vontade. No estudo do proximo principio,

aprofundaremos o tema.

1.5.3 O principio de respeito a autonomia

O vocabulo autonomia®® (auto, eu; nomos, lei) tem em seu sentido a

2’Disponivel em: http://www.medicina.ufmg.br/noticiasinternas/wp-ontent/uploads/2007/07/juramento-
de-hipocrates-meidicna-ufmg.pdf. Acessado em: 24/09/2014

28 * (...) Vive-se em um tempo de constante exaltagdo desta, mas o que isso significa s6 se
compreende se tivermos em conta que a autonomia é desligada da sua finalidade essencial, que € a



http://www.medicina.ufmg.br/noticiasinternas/wp-ontent/uploads/2007/07/juramento-de-hipocrates-meidicna-ufmg.pdf
http://www.medicina.ufmg.br/noticiasinternas/wp-ontent/uploads/2007/07/juramento-de-hipocrates-meidicna-ufmg.pdf
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compreensao de que todos possuem responsabilidade sobre seus atos, sendo a
capacidade de escolher compreendida como a possibilidade de seguir determinada
conduta que acredita ser a melhor naquele momento. ?Podemos notar no primeiro
contado que dois requisitos precisam estar presentes para que o individuo haja com
autonomia, séo eles:

a) capacidade para tomar decis6es de maneira responsavel, o que requer
gue o mesmo compreenda 0 que esta ocorrendo para que possa decidir consciente
e responsavelmente;

b) liberdade, levando em consideracdo que essa expressao adota o
significado de que o individuo deverd manifestar sua escolha livre de qualquer
pressao externa.

A esteira do respeito a autonomia é o consentimento informado, dessa
forma, por respeito a autonomia do paciente é que o profissional da area da saude
deve, tem a obrigagdo de informar, esclarecer as circunstancias de um certo
tratamento convencional ou experimental, das possiveis complicacdes decorrentes
do mesmo, das chances de sucesso, dos efeitos colaterais, entre outras informacdes
de carater essenciais para que a pessoa sob cuidados médicos tome sua deciséo.
Outro fator importante é que essas informacdes sejam passadas de maneira que 0
paciente consiga compreendé-las, pois de nada adianta passar as informacdes
repletas de termos técnicos que nao trardo entendimento ao receptor. As
mensagens devem ser passadas de maneira clara e suficiente para que o0 mesmo
consiga entender a extensao do seu problema, s6 assim podera tomar uma decisdo
consciente.

No entanto, em alguns casos, a aquisicdo do consentimento informado
sera limitada ou ndo tera como ocorrer, S840 esses:

a) quando houver a incapacidade do sujeito. Podemos enquadrar aqui a
situacdo das criancas, dos adolescentes, bem como dos adultos acometidos por

realizacdo da pessoa. Isso € muito visivel no campo da Bioética, nomeadamente, em que a
autonomia é a capa que tudo justifica. Transformando-se em arbitrio, ou até no proprietarismo do
homem sobre si mesmo, que se afirmou a partir do século XVIII e persiste ainda hoje em muitos
sectores.” (ASCENCAO, José de Oliveira. Prefacio do Livro de GONCALVES, Diogo Costa. Pessoa e
Direitos de personalidade: fundamentagéo ontoldgica da tutela. Almedina. 2008.).

29 Leo Pessini e Paul de Barchiofontaine afirma que: “significa a capacidade de a pessoa governa-se
a si mesma, ou a capacidade de se autogovernat, escolher, dividir, avaliar, sem restricbes internas ou
externas.” (PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul. Problemas atuais da bioética. 4 ed.,
Séo Paulo: Loyola, 1997, p. 44.
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alguma diminuicdo do senso, a exemplo da deméncia, do mal de Alzheimer, entre
outras doencas neuroldgicas e psiquiatricas;

b) algumas situacdes emergenciais em que nao haja tempo para se obter
0 consentimento informado sob o risco de vida do paciente;

C) nos casos em que é obrigacdo legal do médico informar para a
autoridade competente acometimento de uma doencga, por questdes de politicas
publicas, tais como a notificacdo ao Ministério da Saude de paciente soro positivo, a
notificacdo ao Ministério da saude de paciente acometido pelo ebola, entre outras;

d) quando a doenca do paciente pde em risco uma terceira pessoa
determindvel, o profissional tem obrigacdo de informar a essa terceira pessoa
mesmo que o paciente ndo tenha consentido;

e) e, por ultimo, os casos em que o paciente ndo quer ser informado
sobre seu quadro clinico e recusa-se a participar das decisbes que devem ser
tomadas. Vale salientar que nesses casos, existe a necessidade de uma recusa de
maneira expressa, pois ndo basta o médico achar que o paciente ndo quer ter
conhecimento. Assim, 0 médico precisara conversar com 0 paciente, e este deve
deixar claro que nao pretende participar das decisoes.

Por outro lado, o profissional da area da saude também possui suas
convicgbes e pode trazer ao caso a chamada objecao de consciéncia, que ocorre
guando o médico ndo quer praticar uma determinada conduta por esta ir contra seus

principios morais e/ou religiosos°.
1.5.4 O principio de justica

Atualmente, o ponto central das discussdes sobre ética biomédica paira

30 “O principio da autonomia é fundamental na economia da bioconstituicdo, compreendendo
diferentes dimens&es ou subprincipios. Assim, a par do consentimento informado, importa recordar,
da parte dos profissionais da saude, a objec¢do de consciéncia. O fim do consenso axiolégico em
torno de principios como a inviolabilidade da vida humana — pense-se no aborto e na eutanasia — e a
multiplicagdo das possibilidades em certas esferas ( v.g., a procriacdo medicamente assistida ou a
disponibilizacdo da chamada contracep¢cdo de emergéncia) ampliaram o campo de invocacdo da
objeccao de consciéncia e também a polémica em torno dos seus limites. No aborto €, em regra,
pacifico o seu reconhecimento; contudo, a controvérsia instala-se quando, por exemplo, estid em
causa, em sistemas que a permitem, a recusa, escudando-se na objeccdo de consciéncia, de
fertilizacdo in vitro, a uma Iésbica. Num tempo de hiperdiversidade, o problema pode hoje por-se
também se, por exemplo, uma médica mulgumana invocar a objeccdo de consciéncia e a liberdade
religiosa para se recusar a ver, num servico de urgéncia, paciente do sexo masculino. Outras
dimensdes reconduzidas ao principio da autonomia sao questfes da ignorancia como forma de
exercicio da autodeterminagéo (v.g. , no dominio da medicina preditiva) e também a disposi¢cao do
corpo (v.g. , questdes como a venda de 6rgaos, o “aluguer” de uteros). (LOUREIRO, Jo&o Carlos.
Prometeu, Golem & companhia: bioconstituicdo e corporeidade numa “sociedade (mundial) de risco”.
Boletim da Faculdade de Direito. Vol. LXXXV. Coimbra 2009).
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sobre os principios da beneficéncia, da ndo maleficéncia e da autonomia da
vontade, enquanto o principio da justica estd um pouco ofuscado. O Principio da
justica possui o significado de uma distribuicdo justa dos beneficios da saude para a
populacdo, portanto preocupa-se em “garantir uma distribuicdo justa, equitativa e
universal dos bens e servigos (dos beneficios) de saude. Liga-se ao contexto da
cidadania, implicando uma atitude positiva do Estado no que se refere ao direito a
saude.”,

Desse modo, podemos falar que esse principio possui como um dos seus
objetivos principais proporcionar a todos os cidadaos acesso de maneira igualitaria
aos servicos e materiais disponiveis.3?

A problematica acerca do conceito do que seria 0 Justo no campo da
filosofia trouxe varias interpretacfes, e inUmeras teorias surgiram na busca por
explicar o que seria a Justica. No entanto, tal trabalho é arduo, ja que o que € justo
para uma determinada pessoa pode parecer injusto para outra.

Por algumas vezes, as palavras lei e justica foram empregadas como
sinbnimas, mas o justo € o que encontra respaldo na lei? Ou ser& a lei que precisa
se respaldar no justo?33. Talvez a dificuldade em definir um conceito de justica
resida nas mudancas por que a sociedade passa constantemente. Devido a essas
mudancas sociais, 0 que é justo hoje pode ser que ndao mais seja passados alguns

31 FABRIZ, Daury Cesar. Bioética e direitos fundamentais: a bioconstituicdo como paradigma do
biodireito. Belo Horizonte. 2003. Editora mandamentos p. 111.

82 “O principio da igualdade no acesso aos cuidados de saude é expressdo de um principio da
socialidade. Num contexto de escala de custos, de diferenciacdo das respostas e de envelhecimento
significativo da populacéo, refira-se, num universo de escassez, a discussdo em torno do
racionamento das prestacdes. Um dos receios € a utilizacdo da idade, fora dos casos em que
estamos perante uma indica¢cdo médica, como critério de excluséo ou de limitagdo das prestacdes.
Também a bateria de melhoramentos no campo da tecnologia genética e das nanotecnologias surge
como um campo de possivel e ilegitima diferenciacdo, desencadeando questdes de justica como
expressao constitucional. A doutrina menciona, por exemplo, no caso do mercado de trabalho,
candidatos “optimizados” que juntariam um “certificado de melhoria genética”; num cenario de
xenotransplantes, o acesso diferenciado em termos de 6rgaos (v. g., porcinos ou humanos); na
hipétese de imortalidade, a coexisténcia de mortais e imortais. (...)

A questdo da (des) igualdade no acesso aos cuidados de salude tem sido crescentemente

debatida, nomeadamente em relacdo a pacientes com estilos de vida mais arriscados (por exemplo,
fumadores), seja em termos absolutos (recusa) ou relativos (quanto ao seu pagamento). Na verdade,
a solidariedade, enquanto dimensdo basica do Estado constitucional europeu, ver-se-ia agora
confrontada com um principio do mérito no acesso a presta¢gdes médicas.”. (LOUREIRO, Jodo Carlos.
Prometeu, Golem & companhia: bioconstituicdo e corporeidade numa “sociedade (mundial) de risco”.
Boletim da Faculdade de Direito. Vol. LXXXV. Coimbra 2009. Pag. 189/190)
33 “Uma lei, quando considerada injusta pela grande maioria da sociedade, deve ser substituida por
outra que melhor se afine com o complexo sentimento de justica. Mas o respeito as diferencas e o
exercicio da liberdade, que se impSem como justos, devem ligar-se ao respeito as leis
democraticamente estabelecidas.” (FABRIZ, Daury Cesar. Bioética e direitos fundamentais: a
bioconstituicdo como paradigma do biodireito. Belo Horizonte. 2003. Editora mandamentos p. 121.).
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meses, anos, etc.. Torna-se dificil conceituar algo que € demasiadamente subjetivo,
gue varia de pessoa para pessoa, de tempos em tempos.

A sociedade atual requer um acesso justo a saude, com a busca cada
vez maior da populacdo pelos servicos de saude, e, com isso, varios problemas
surgiram, tais como o dificil acesso, o alto valor pela prestacdo do servico e dos
medicamentos, a escassez de profissionais, a falta de leitos nos hospitais, entre
outros. Dessa maneira, cada vez mais, o Estado se depara com conflitos, e os
casos de justica social estdo cada vez mais presentes. Portanto, para solucionar tais
problemas, o Estado precisa distribuir de maneira equitativa os recursos e meios
disponiveis, para que todos possam ter acesso ao minimo necessario. Tal solugdo
na pratica € bem mais dificil do que parece — como se escolher entre um paciente ou
outro para ser submetido a um tratamento de alto custo? - tais questdes, em grande
maioria dos casos, s6 poderdo ser solucionadas na pratica, pois se fossemos

resolvé-las na teoria, poderiamos estar correndo grave risco da injustica.
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CAPITULO Il - A PROTECAO DOS DADOS GENETICOS

2.1 Informacédo Genética

No capitulo anterior, vimos que o Projeto Genoma Humano, que possuia
como um de seus objetivos desnudar os genes, principalmente os genes humanos,
acarretou na revelacdo dos segredos do DNA, que € o responsavel pelas
caracteristicas de um determinado individuo. A partir dessa descoberta, a sociedade
passou a sofrer intervencbes que antes eram inimaginaveis, tais como o
desenvolvimento de inUmeros remédios para cura de doencas que antes nao tinham
tratamento, a producdo de plantas e alimentos inexistentes anteriormente, o
surgimento de animais transgénicos ou clonados 2*, a chamada medicina preditiva,
0s testes genéticos, de screening, de investigacdo de paternidade e para identificar
um criminoso, a possibilidade de criacdo de drogas especificas para doencas que
até entdo nao possuiam tratamento médico adequado.

O teste de screening possui como objetivo principal a obtencdo de
informacdes correlatas a pessoa submetida a ele, possibilitando a verificacdo da
probabilidade do paciente vir a desenvolver uma determinada doenca.

Portanto, o conceito do que seja “informagao genética” € extremamente
abrangente, no entanto, de maneira resumida, podemos dizer que se trata de
qualguer informacao obtida através de uma sequéncia de genes, cariétipo, produtos
génicos e através da andlise de caracteristicas hereditarias®®. Tais informacdes
podem ser acessadas através da colheita de material bioldégico da pessoa submetida
a ela, da familia que tenha ligacdo sanguinea com a que foi submetida ao teste
genético, bem como em uma escala mais amplificadora, de um grupo de pessoas de

um determinado local.

34 “Em 1920, algumas dessas técnicas ja eram utilizadas em cavalos e, na década seguinte passaram
a ser empregadas, em larga escala, em gado leiteiro. Em 1982, nasceu o primeiro animal
transgénico. Atualmente, em todo o mundo, s&o desenvolvidas técnicas cada vez mais sofisticadas
de intervencao na reproducdo e no melhoramento da produtividade animal. Com o desenvolvimento
das técnicas de clonagem, conforme previsdes tidas como seguras, a fauna podera ser reabastecida
de animais em extingdo. Além do aumento da produtividade dos rebanhos e da possibilidade de
reposicado dos animais em extingdo, a engenharia genética permite que sejam produzidos remédios
para o tratamento de varias doencas. Ja € comum a producdo de insulina a partir de bactérias
modificadas com o implante de genes humanos, assim como a producéo do fator de coagulacéo para
o tratamento de hemofilicos a partir de alteragdes na estrutura genética de ovelhas.” ( SAUWEN,
Regina Fiuza; HRYNIWEICZ, Severo. O direito “in vitro”: da bioética ao biodireito. 2 ed. Rio de
Janeiro: Lumen Jdris, 2000. P. 84.).

35 Visto em: http://www.ghente.org/temas/informacao/index.htm
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As informacgdes genéticas sdo transmitidas de geracdo para geracao, ou
seja, os filhos herdam tais informacdes dos pais, e, assim, sucessivamente, no
entanto essas informacdes sdo Unicas, o que quer dizer que ndo existem duas
pessoas com a mesma informacdo genética, cada pessoa tera a sua propria
informacéo, a Unica excecdo a essa regra € no caso de gémeos idénticos®®,

J& vimos que tais informacdes contém o histérico de saude da pessoa,
bem como de seus familiares, e, por esse motivo, no ambito da saude, os testes
genéticos sao importantes para o tratamento sanitario; o diagnéstico e classificacédo
de uma doenca genética; o aconselhamento de pessoas portadoras de genes
afetados por uma anomalia, para que estes tenham consciéncia dos riscos e
consequéncias de terem um filho com tais problemas; a prevencdo, através do
diagnéstico, antes mesmo do individuo vir a desenvolver determinada enfermidade,
objetivando uma melhoria na sua qualidade de vida, uma vez que o diagnostico sera
dado antes mesmo de aparecerem os primeiros sintomas clinicos da doenca; e, por
altimo, a identificacdo de pessoas que possuam a chance de desenvolver doencas
guando detentoras de um gene defeituoso, para que a mesma possa ter ciéncia de
que o estilo de vida que leva poderd aumentar os riscos da chance de desenvolvé-
la, podendo modificar seu estilo de vida e, com isso, reduzir as chances de vir a
desenvolver a doenca. ¥’

A autora Ana Victoria Sanchez informa que esses testes, com a finalidade
sanitaria, sao feitos em grupos populacionais, mas, no momento que sao feitos nédo
existe a suspeita de que aquela determinada pessoa é portadora de um risco. As
informacgOes obtidas nesses testes populacionais tanto servem para diagnosticar
futuras doencas, como também obtém as informacfes pessoais da pessoa que se
submeteu ao teste, desnudando as informacfes de seus familiares, apesar destes
ndo terem se submetido ao mesmo. Devido a essas caracteristicas, h4 muitos anos
0os médicos utilizam as informacdes genéticas para realizar diagnésticos clinicos.

Baseados no historico médico familiar, por exemplo, os médicos podem calcular a

% Gémeos idénticos também s@o chamados de monozigéticos ou univitelinos e correspondem a
aproximadamente 30% dos casos de duplas gesta¢fes. Eles sdo o resultado da fecundacdo de um
Unico 6vulo, por um Unico espermatozoide, cujo zigoto, no inicio da gestacgéo, divide-se em dois (ou
mais), cada um fixando-se em uma regido diferente do Gtero. Em razdo desse fato é que gémeos
univitelinos  sdo  extremamente parecidos e sempre sd80 do mesmo  sexo.
(http://www.brasilescola.com/biologia/gemeos-identicos.htm)

37 URRURITA, Ana Victoria Sanchez. Informacién genética, intimidad y discriminacion. Acta Bioethica,
afio VIII, n. 2, p.249-260.



39

probabilidade do surgimento de alguma patologia hereditaria em uma crianga, ainda
durante a gravidez.

Passaremos agora a mencionar algumas espécies de testes que podem
ser feitos através da informacéo genética de uma pessoa, séo eles:

a) Os testes pré-nupciais: sdo realizados por casais que possuem 0
interesse em ter filho e que querem saber se um deles possui algum gene defeituoso
para que saibam da probabilidade de gerarem um filho com problema genético.

b) Os testes pré-natais: esse teste € realizado através da coleta do
material genético do embrido e que diagnostica se aquele embrido sera portador de
uma doenca fisica ou mental. Por meio desse teste pode-se identificar se a crianca
terd a Sindrome de Down.

c) Os testes Preventivos: esse teste possui a capacidade de
diagnosticar uma determinada doenca, logo ap6s o nascimento, com o intuito de,
através do diagnéstico precoce, evitar complicacdes futuras. Podemos citar, como
exemplo de teste preventivo, o0 tdo corriqueiro teste do pezinho.

d) O rastreio de doencas de manifestacao tardia: tem como objetivo
detectar as possiveis doencas que um individuo adulto possui ou pode a vir sofrer
devido a caracteristicas genéticas. Podem ser preditivos ou diagnosticos.

e) Identificacdo de pessoas: referido teste é aplicado em especial na
area forense, e possui inumeras finalidades, tais como: identificar a paternidade de
um possivel pai; identificar um criminoso através da comparacdo do DNA do
suspeito com o DNA encontrado na cena do crime; identificar a vitima de um
acidente ou homicidio quando os outros meios de identificacdo ndo forem
suficientes.

De acordo com as situacdes citadas acima, podemos observar que a
informacdo genética foge dos padrdes conhecidos até entdo, uma vez que o0
conteudo inerente a elas revelam as caracteristicas mais intrinsecas do ser humano,
indo além da pessoa que se submeteu ao teste, atingindo seus familiares.

A recomendacgdo n° 5, de 13 de fevereiro de 1997, do Comité de Ministros
do Conselho da Europa dos Estados Membros sobre a Protecédo de Dados Médicos,
conceitua o que se tera por dados genéticos:

“Todos os dados, qualquer que seja sua classe, relativos as caracteristicas
hereditarias de um individuo ou ao padréo hereditario de tais caracteristicas

dentro de um grupo de individuos aparentados. Também se refere a todos
os dados sobre qualquer informacao genética que o individuo porte (genes)
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e aos dados da linha genética relativos a qualquer aspecto da salide ou
enfermidade, ja presente com caracteristica identificaveis”®.

ApoOs a leitura do texto, podemos concluir que os dados genéticos nao
apenas servem para identificar um determinado individuo, como também para
desnudar todas as caracteristicas biologicas que digam respeito a sua saude atual e
futura, bem como a de seus familiares.

Bastante conveniente frisar que as informacgdes genéticas possuem certas
especialidades que as diferenciam das demais, tais como o nome, a filiagéao, etc.,
uma vez que sua origem e caracteristicas séo involuntarias, ndo resultando do
querer livre e consciente do individuo de onde se extraem tais dados, sendo o
“suporte” de onde é retirado as informagdes infindavel, estando presente em,
praticamente, todas as células do organismo, tanto vivo quanto morto.

Outro fator importante a ser destacado € o de que as caracteristicas
genéticas sdo permanentes e inalteraveis, a ndo ser que ocorra uma mutacao
genética espontanea ou provocada pela engenharia genética ou pela atuacdo de
alguns agentes exdgenos, como, por exemplo, a radiacdo®°.

Clarice Sampaio Alho vai diretamente ao foco do problema das
informacBes genéticas ao expor sobre o “compartihamento da heranga genética
com 0s parentes consanguineos e, consequentemente, na descoberta indireta de
caracteristicas de terceiros muitas vezes nao voluntariamente interessados na
possibilidade de revelagao que se é dada™®.

Fernando Lolas Stepke*' é pontual ao descrever a confidencialidade e
privacidade dos dados genéticos, bem como o compartilhamento dos mesmos com
0s parentes:

“Ao contrario do passado, a informacdo hoje colhida sobre uma pessoa

permite saber muito sobre seus antepassados, sobre seus parentes e sobre
seus descendentes. Os efeitos dessa informacé&o ultrapassam o dmbito do

38 FONSECA, Rodrigo Rigamonte. Os dados genéticos e a protecdo a intimidade no direito brasileiro:
apontamentos. Jus Navegandi, Teresina, a 8, n°® 457, 7 de outubro de 2004. Disponivel em:
http://jus.com.br/revista/texto/5780/0s-dados-geneticos-e-a-protecao-a-intimidade-no-direito-brasileiro.
Acesso em: 16/04/2012

39 CASABONA, Carlos Maria Romeo. Do gene ao direito: sobre as implicacbes juridicas do
conhecimento e interven¢éo no genoma humano. S&o Paulo: IBCCrim, 1999, pagina 55-56

40 ALHO, Clarice Sampaio. Pesquisa em danos genéticos humanos. Disponivel em:
http//www.pucrs.br/reitoria/bioética/professores/Clarice/pesquisa%20em%20dados%20gen%E9ticos
%20humanos.pdf. Acessado em: 16/04/2012

4l STEPKE, Fernando Lolas. Gendmica e bioética: o valor da ciéncia na sociedade. In Garrafa,
Volnei; Pessini Leo. Bioética: Poder e Justica. Sdo Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, 2003,
pagina 129- 136.
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individual e formulam problemas de inauditas — e, em certa medida,
imprevisiveis — confidencialidade e privacidade.”

Com o desenvolvimento do Projeto Genoma, por meio dos testes
genéticos, foi aberta uma gama de possibilidades de descobertas por parte do
individuo em saber da sua heranga genética, sobre possiveis doencas, sua atual
salde, etc.. Acontece que os resultados de tais testes revelam além da pessoa da
qual foi recolhido o material, passando as informacdes a recairem sobre sua familia.
No entanto, muitas vezes, ndo se pode mensurar 0 impacto que uma revelagéo
podera ter sobre o préprio individuo e/ou sua familia. Podendo inclusive, tais
resultados serem relevantes para terceiros, tais como seguradoras, empregadores,
Estado, etc.

O Projeto Genoma Humano vem prenunciando que talvez possa ser
demonstrado que alguns aspectos da personalidade humana sao resultantes de
determinados genes. Com isso, as informacdes deverdo ser meticulosamente
guardadas, uma vez que poderdo acarretar sérios problemas se utilizadas de
maneira incorreta. Podendo acarretar na discriminacdo e estigmatizacdo néo sé do
individuo, mas como de toda sua familia perante a sociedade.

Pois bem, com a evolu¢do do projeto advieram alguns problemas, tais
como: o da descoberta, por parte da familia, de uma possivel futura doenca que
poderd assola-la, quando nédo pretendia ter acesso a tal fato, trazendo como
consequéncia sua exposicdo; o da descoberta de uma falsa paternidade; o da
possibilidade de o individuo descobrir as chances de desenvolver certas doencas,
guando ndo esta psicologicamente preparado para conviver com esse resultado; por
altimo, na area profissional podemos citar o problema da discriminacdo de uma
pessoa por parte do empregador devido a predisposicdo do pretendente ao emprego
a uma certa doenga ou comportamento, acarretando na sua nao contratacdo apenas
pela probabilidade de desenvolvimento de um estado que ndo convém ao

empregador.
2.2 Os Biobancos

Outro problema decorrente dos avancos da engenharia genética é a
questdo dos bancos de dados que armazenam as informacdes relativas as pessoas

que se submeteram a pesquisa genética e a possibilidade da ma utilizagdo desses
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dados (exemplo: utilizacdo para fins mercadolégicos a particulares, as companhias
de seguro, aos planos de saude, etc.).

A doutrina, apos a Revolucdo Tecnoldgica, j& demonstrou preocupacao
com os bancos de dados pessoais, uma vez que oS mesmos sao utilizados para
identificar e formar um juizo de valor sobre o seu portador. Esse receio vem sendo
acentuado quando se trata dos bancos de dados para o armazenamento de
informacdes genéticas, devido a natureza das mesmas.

Ivana Beatrice Manica da Cruz*?,conceitua o que entende por biobanco:

Uma estrutura de pesquisa que consiste na associacdo de informacfes
sobre os voluntarios que participam da mesma e o0 armazenamento de
material biolégico destes voluntarios para outros usos, que ndo somente 0s
descritos no protocolo inicial da pesquisa. Amostra bioldgica, segundo
Martin e Kaye, é toda e qualquer amostra de tecidos de alguma parte do

corpo humano, fluidos corporais, que possam ser obtidos através de
aspiracdo, remocdao cirdrgica, procedimentos ndo invasivos, etc.

Pois bem, o lado negativo dos biobancos é que, caso haja o uso
inadequado das informacdes pessoais contidas nele, ha a possibilidade de ofensa
aos direitos fundamentais, nos quais estdo inseridos os direitos a identidade
genética, a privacidade e a ndo discriminacao, tanto no que toca o individuo portador
da informacao quanto aos seus familiares.

Nos chamados bancos de dados de consumidores, os nomes dos maus
pagadores séo colocados em uma lista, o que dificulta que consiga um novo crédito
ou que uma loja aceite receber cheques seus. Outras situacdes que comuns,
embora legalmente proibidas sdo os casos em que bancos que foram processados
por um determinado um cliente, devido a cobranca irregular de taxas, ao serem
notificados para defenderem-se da acéo proposta, incluem o nome do cliente, autor
da acao, em uma ‘lista negra”, o que impossibilita 0 mesmo de conseguir linha de
financiamento com outros bancos, no entanto essa inclusdo do nome nessa lista €
de dificil comprovacéo. Levando-se em consideracdo o mau uso dos bancos de
dados listados acima, fica claro os danos que um ser humano pode sofrer ao ter sua
informacéo genética colocada a disposicdo em um banco de dados. Uma vez que as

caracteristicas genéticas sdo inerentes a pessoa, ndo ha o que se fazer para

42 CRUZ, Ivana Beatrice Manica da. Visao Retrospectiva. Parecer sobre banco de armazenamento de
dados e de material biolégico: breves consideracdes a serem feita sem busca de uma construcao da
normatizagdo. In: KKIPPER, Délio José; MARQUES, Caio Coelho; FEIJO, Anamaria (Orgs.). Etica em
pesquisa: reflexdes. Porto Alegre: Edipucrs, 2003. Pagina 135.
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modifici-las, por isso a exposicdo de toda sua saude fisica e mental pode gerar
danos imensos.

Imaginemos o0 quao devastador seria caso tais informacbes fossem
passadas para as seguradoras, para as grandes empresas empregadoras, com 0
intuito exclusivamente mercadoldgico. Como ficaria a dignidade do ser humano? Tal
conjectura néo é de dificil ocoréncia.

Segundo os bidlogos Ursula Matte e José Roberto Goldim#3, existem
quatro tipos de bancos de dados, séo eles:

a) De pesquisa - as informacdes existentes nesse tipo de banco séo
obtidas através das pesquisas cientificas. Tais pesquisas podem abranger
individuos, familias e populacdes. Sdo exemplos desse tipo de banco: o Banco
Nacional de DNA de pacientes com cancer de mama, da FIOCRUZ, o Banco
Nacional para Desordens do Sistema Nervoso Central, entre outros.

b) De diagnoéstico - tais bancos sdo constituidos com informacdes de
pessoas e de seus familiares que possuam suspeitas de estarem acometidas por
determinadas doencas. A finalidade desse banco € o diagnostico ou o
aconselhamento. Caso a doenca detectada ainda ndo possua tratamento médico
indicado, suas informac6es ficaram estocadas aguardando o avancgo tecnocientifico.

c) De bancos de dados - no nosso entender, espécie do género. Sao os
casos em que as informacdes genéticas seriam armazenadas para uma finalidade
especifica, para a identificacdo de uma pessoa através da comparacdo de seu
material genético com os que ja existem no banco de dados. 44

Pois bem, assim como tudo existe um lado positivo e outro negativo nos
biobancos. Como pontos positivos, sem querer esgota-los, mas exemplificando,
podemos dizer que eles ajudam nas pesquisas cientificas de interesse médico,
podendo vir a beneficiar os seres humanos nas descobertas de novos diagnosticos,
tratamento e curas ainda inexistentes.

No entanto, os bancos de dados também possuem seu lado negro. Como

vivemos em uma sociedade capitalista, em que se busca o lucro a todo custo,

4 MATTE, Ursula; GOLDIM, José Roberto. Bancos de DNA: consideracfes éticas sobre o
armazenamento de material genético. Disponivel em: http://www.ufrgs.br/bioetica/bancodn.htm

44 O autor Andrew, afirma que no ano de 1982 , o Instituto Nacional de Saude (INH), realizou um
contrato no valor de $ 3.000.000 com uma companhia especializada em comunicagdes por
computador, o objeto do contrato era a criacdo de um banco de dados de sequencias de DNA, esse
banco recebe o nome de “Banco de Dados de Sequéncia Genética ou Gen Banck. (VARGA, Andrew
C. Problemas a bioética. Ed. Ver. Trad. Pe. Guido Edgar Wenzel, S.J. Rio Grande do Sul: Unisinos,
1990. P. 124-125)
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muitas vezes passando em cima do préprio ser humano, o perigo é que as
informagdes existentes nesses bancos sejam utilizadas visando o lucro, tanto das
seguradoras, quanto dos empregadores, das industrias farmacéuticas, etc.,
acabando por coisificar o homem e ofendendo os direitos, tais como a identidade
genética, o direito a privacidade, entre outros, 0 que pode acarretar em uma nova
espécie de eugenia, sobre a qual trataremos no capitulo IV.

Um caso concreto do uso inadequado de informacdes genéticas foi o da
procuradora da Justica Theresa Morelli, cujo pai teve um diagnostico presuntivo da
doenca de Huntington. Muito embora a Promotora ndo apresentasse sintoma algum
da doenca, nem muito menos houvesse realizado exames preditivos, seu nome foi
diretamente incluido na ‘“lista negra” das companhias de seguro-saude norte-
americanas, como provavel portadora da doenca. O possivel diagnéstico de seu pai
foi colocado na capa do seu prontuario e no banco de dados nacional das
companhias seguradoras, sediado em Boston, o que fez com que a mesma nhao
conseguisse ter acesso a qualquer tipo de seguro-saude.*.

Ficou robustamente demonstrado que 0 uso, manuseio e possivel
transferéncia desse tipo de informacédo podem acarretar drasticas lesdes aos direitos
e garantias individuais*®, motivo pelo qual se faz necessario o estabelecimento de
normas juridicas que protejam a sociedade de tais abusos. No capitulo trés
falaremos das normas existentes que visam a resguardar os cidaddos dessa nova

forma de abuso trazido pelo avanc¢o das ciéncias biotecnolégicas.
2.3 As Informacdes Genéticas Como Dados Sensiveis

Devemos constantemente lembrar que as informagdes obtidas através
dos testes genéticos sao informacgfes de carater personalissimo, e deve ser tratada

com os cuidados inerentes a qualquer informa¢do médica acrescidos de um cuidado

45 GARRAFA, Volnei. Bioética e ciéncia — até onde avancar, sem agredir. In PERREIRA COSTA,
Sergio Ibiapina, GARRAFA, Volnei, OSELKA, Gabriel. Conselho Federal de Medicina (CMF), 1998.
pagina 210

46 Carlos Maria Romeo Casabona vaticina que: “Por conseguinte, os problemas assinalados podem
afetar tanto a liberdade das pessoas (se se realizam andlises genéticas sem contar com a vontade do
interessado) como a sua prépria intimidade (se se tiver acesso aos resultados, ainda que de forma
legitima ou com fins licitos) ou a outros direitos fundamentais, em funcao dos propositos de utilizacéo
dessa informacdo (se se faz dela um uso abusivo, discriminatério ou desviado dos objetivos
autorizados inicialmente propostos). Isso impde uma reflexdo para cada caso e o estabelecimento
das garantias adequadas para obtencéo da solugéo apropriada.” ( CASABONA, Carlos Maria Romeo.
Do gene ao direito: sobre as implicagBes juridicas do conhecimento e intervencdo no genoma
humano. S&o Paulo: IBCCrim, 1999 .P.57.)
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a mais. Nos pardgrafos seguintes mostraremos o0 porqué de tais informacdes
merecem maiores cuidados.

Como ja falado anteriormente, ndo existem duas pessoas com a mesma
informacédo genética, a excecdo dos gémeos idénticos. Cada pessoa tem a sua
prépria informacéo, portanto a informacdo genética é uma informacdo Unica para
cada pessoa.

A forma como tal informacdo pode ser obtida é de extrema facilidade,
tendo em vista uma pequena amostra de fluidos ou partes do corpo que possam ser
obtidos sem a necessidade de consentimento da pessoa, tais como a saliva
presente em um copo utilizado por ela, o cabelo deixado em uma escova, goticulas
de seu sangue, etc.

Tais informagbes possuem um valor preditivo relativo, o que quer dizer
que indica a tendéncia ao aparecimento de uma determinada doenga a que aquela
pessoa submetida ao teste pode ser acometida em um futuro, bem como pode
indicar a outros familiares a probabilidade de virem a contrair uma dada doenca.
Essas previsbes possuem um elevado valor para terceiros que visam a obter lucro
através delas, tais como as companhias de seguros e agentes empregadores?’.

Outro ponto importante a ser respeitado € no que tange a privacidade
dos resultados obtidos com o teste genético. O referido resultado apenas diz
respeito ao paciente que se submeteu a ele, devendo tais informacdes revestir-se da
confidencialidade, s6 podendo ser divulgadas mediante prévia autorizacdo do
paciente e atendidas as particularidades do caso concreto. Sobre esse assunto, 0
direito a privacidade dos dados genéticos, falaremos mais profundamente no
préximo capitulo.

E de extrema importancia o respeito a privacidade citada acima, uma
vez que, caso haja o desrespeito a ela, o individuo e seus familiares poderao sofrer
discriminacdo genética pelas seguradoras e/ou empregadores, conforme ocorrido no
caso da Procuradora da Justica Theresa Morelli, no item anterior.

As formas de discriminacdo decorrentes do mau uso dessas informacoes
genéticas sao inumeras: a nao contratagdo de um funcionario devido ao mesmo ter
tendéncia a desenvolver uma determinada doenca; a cobranca de pregos mais

elevados, por parte das seguradoras (de saude ou de vida), para pessoas que

47 Vide capitulo lIl.
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estejam enquadradas em grupos de risco devido a fatores genéticos, que podem vir
a acontecer como também pode ficar adormecidos sem nunca se manifestarem.
Esses tipos de discriminacdes genéticas devem ser coibidas a todo custo, sob pena
de reduzirmos o ser humano as suas caracteristicas genéticas.

Portanto, através dos testes genéticos, quando o individuo fornece seu
DNA para analise, obtém-se todas as informag@es correlatas a ele. Tal informacéo é
de cunho pessoal e através dela se sabe todas as caracteristicas do fornecedor do
material, mas tais caracteristicas ultrapassam a pessoa submetida ao teste,
alcancando seus familiares que possuem ligagdo sanguinea.

Devido as informacdes genéticas possuirem caracteristicas especiais,
bem como devido aos grandes riscos decorrentes do mau uso dessas informacoes,
a informacao genética esta inserida na categoria dos chamadados dados sensiveis.

Seguindo esse norte, posiciona-se Salvador Dario Bergel*®:

por las consecuencias que puede importar su difusion para el sujeto que la
suministra, entra dentro de la categoria de informacion relativa a datos
sensibles, cuyo maneo importa particulares deberes de cuidado para todos
cuantos accenden a ella, sea por la causa que fuere.

Ficou demonstrado do topico 2.1 que a informacdo genética ndo apenas
concentra informacdes sobre a saude presente e futura do individuo, como também
de sua familia, podendo ser utilizada como forma de identificar o portador, bem
ainda seus antecedentes e descendentes.

Devemos levar em conta que a potencialidade e extensdo dessas
informacdes genéticas ndo sao totalmente conhecidas, uma vez que o Projeto
Genoma Humano continua com significativos avangos, podendo surgir mais
elementos subsidiarios que poderdo resultar em uma maior intervencao direta das
informacdes genéticas.

Nesse passo, nao podemos negar que as informacdes genéticas estdo
inseridas dentro dos dados sensiveis, uma vez que versam sobre determinada
pessoa e estdo intrinsecamente ligadas a esfera da privacidade do sujeito. Tendo o
conddo de, além de identificar, contribuir para a formagdo quase precisa, se nao

precisa, das caracteristicas pessoais.

48 BERGEL, Salvador Dario. Bioética, genética y derechos humanos: La Declaracion de La Unesco.
Bioética . Brasilia, volume 7, n 2, Pagina 172, ano 1999.
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Essas informacdes pessoais, decorrentes do avanco da biomedicina,
podem ser inseridas em qualquer das esferas da privacidade, tanto com relacao ao
ambito da vida privada, quanto ao da intimidade.

Por se enquadrarem dentro dos dados sensiveis, merecem a mais
ilimitada e irrestrita protecdo dada pela ordem juridica. Como as informagtes
genéticas podem afetar ndo apenas o individuo, como toda sua familia, o titular da
informacéo genética, do ponto de vista genético, ndo pode ser apenas o fornecedor
dos dados biol6gicos, mas sim toda sua familia biol6gica*®, ou seja, a realizacéo
desses testes resulta na obtencdo de informagfes genéticas de um determinado
individuo, buscando revelar a existéncia de genes que indiquem a probabilidade de
uma futura doenca.

Desse modo, sera através dos testes genéticos que se podera obter a
informacado para o diagndéstico de uma doenca. Insta lembrar-nos que a informacéo
obtida € de cunho pessoal, pois através dela pode-se identificar os individuos,
estabelecendo suas caracteristicas biolégicas, bem como de seus familiares. Nessa
linha segue Casabona®°:

“Uma vez trasladados estes recursos a individuos concretos, a realizagéo
de andlises genéticas em pessoas determinadas pode revelar informacéo
muito importante de carater pessoal e familiar, como sdo os dados
biolégicos sobre a salde presente e futura do afetado — incluida a saude
mental -, mesmo que se limite, em algumas situacdes, a antecipar uma
susceptibilidade ou predisposi¢do para contrair certas enfermidades, assim
como sobre a propria capacidade reprodutiva e a saude futura da
descendéncia; pode evidenciar relagdes com terceiras pessoas (assim, de
paternidade, de participacdo no cometimento de delito), ou ainda pressupor

certas capacidades intelectuais, tendéncias de comportamento, atitudes,
etc.”

Por meio da leitura do transcrito texto podemos verificar que a informacao
genética é extremamente importante, uma vez que revela informacdes de carater
individualissimo, apontando inclusive a heranca biolégica de uma pessoa, suas

predisposic¢des, fraquezas e “pontos fortes”.

49 CASABONA, Carlos Maria Romeo. Do gene ao direito: sobre as implicagBes juridicas do
conhecimento e interveng¢éo no genoma humano. Sdo Paulo: IBCCrim, 1999, pagina 66
50 CASABONA, Carlos Maria Romeo. Do gene ao direito: sobre as implicagbes juridicas do
conhecimento e interveng¢@o no genoma humano. Sdo Paulo: IBCCrim, 1999, pagina 55
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CAPITULO lIl = O NEO-EUGENISMO E A DISCRIMINACAO GENETICA

3.1 Do Eugenismo ao Neo-Eugenismo

Antes de entrarmos no topico referente a discriminacdo genética, faz-se
mister tracarmos algumas consideracdes acerca do eugenismo e do neo-eugenismo,
sua evolucao historia, significado e os riscos advindos com essa nova forma de
eugenia.

Ao analisarmos a histéria da humanidade, deparamo-nos com inimeros
relatos de eugenia, desde os tempos mais remotos, nas sociedades, grega e celta,
entre outras, onde ocorria a eliminacdo das pessoas portadoras de deficiéncias
fisicas, mentais ou que nasciam com certas deformidades. Tais pessoas, outrora
consideradas como diferentes, eram assassinadas, abandonadas a propria sorte ou
banidas. O maior objetivo destas praticas era evitar o enfraquecimento do grupo,
uma vez que acreditavam que esses cidadaos diferentes eram elos fracos e
colocariam em risco todos que convivessem com eles.

Quanto a origem do termo “Eugenia”, no século XIX, Francis Galton, tido
como o0 pai da eugenia, definiu a palavra eugenics como “a ciéncia que trata de
todos os fatores que melhoram as qualidades préprias da raca, incluidas as que se
desenvolvem de forma otima”!. Como falado anteriormente, muito embora a
expressao eugenia tenha surgido com Galton, na obra denominada de Inquiry into
the human faculty and its development, ha épocas ja ocorriam fatos historicos que
tracavam seus contornos.

Anos antes, em 1865, Galton havia publicado o livro intitulado de
"Hereditary Talent and Genius". Nessa obra defendia que a inteligéncia é herdada,
nao sendo produto do meio onde vive. Para chegar a tal conclusédo o autor estudou
inimeras bibliografias, das quais uma grande parte eram de autoria de sua familia.>?

Vale ressaltar que o termo eugenia é género, e que possui duas espécies,
de acordo com a sua finalidade, sdo elas: a eugenia negativa, que possui como

objetivo a eliminacdo dos descendentes indesejados (como exemplo, o aborto

51 GALTON, F. Inquiry into human faculty. Londres, 1883 apud OSSET HERNANDEZ, Miguel.
Ingenieria genética y derechos humanos. Barcelona: Icaria, 2000. P. 119.

52 Um relato interessante é que Galton, o inventor da expressao eugenia, era parente de Charles
Darwin. Eles possuiam o mesmo avd Erasmus Darwin. E uma das obras analisadas tinha Darwin
como autor, que foi "A Origem das Espécies”, no ano de 1858.
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eugénico, a utilizacdo de métodos anticonceptivos, a eliminagdo histérica de
pessoas com deformidades ou deficiéncias, etc.) e a eugenia positiva, que € a
responsavel pela selecdo e eliminacdo das caracteristicas genéticas desejadas e
indesejadas, respectivamente. Imprescindivel se faz a transcricdo dos dizeres de

Jugen Habermas®s:

Pela primeira vez na histéria humana, abrem-se as portas para a
modificacdo da dotacdo genética humana, com fins terapéuticos, de
melhoramento ou eugénicos. Esta classificacdo corresponde a uma
diferenciagdo classica que situa no primeiro territério a terapia génica
(somética ou germinal); no segundo — melhoramento - visa-se 0
aperfeicoamento de uma certa caracteristica, nem sempre sendo clara as
fronteiras em relacdo as terapias génicas; no terceiro, temos as
intervencdes com escopo eugénico (positivo) que, ndo prosseguindo
qualquer finalidade terapéutica, visam desenvolver certas caracteristicas
complexas (v.g., inteligéncia), que séo codificadas por um grande ndmero
de genes.

Certamente que as tentativas de melhoramento (lato sensu) da espécie tém
uma longa histéria, mas assentavam num eugenismo negativo de
eliminacdo dos mais fracos ou — eugenismo positivo — numa politica de
promogao de casamentos entre os mais aptos, procurando “tomar o lugar
do <<amadorismo>> nas escolhas amorosas.

Devido aos avangos técnico-cientificos, através do conhecimento do
genoma humano, das possibilidades que surgiram em eliminar as caracteristicas
genéticas indesejadas, os estudiosos viram-se compelidos a reformularem o
conceito de eugenia, palavra essa extremamente estigmatizada devido as atitudes
passadas dos movimentos eugénicos, que haviam perseguido os judeus, ciganos e
homossexuais. Foi nesse novo contexto social que surgiu a expressao “neo-
eugenia”, da necessidade em nao correlacionar as praticas absurdas praticadas em
um passado proximo, por determinados regimes politicos, com as possibilidades
trazidas pela engenharia genética. Portanto, o contetdo inserido no campo da neo-
eugenia esta diretamente correlacionado aos avancos da tecnologia no campo da
engenharia genética, o que trouxe imensas possibilidades, tais como a descoberta
de doencas fisicas e mentais, antes mesmo delas manifestarem-se, bem como a
leitura das tendéncias comportamentais de uma determinada pessoa.

Podemos citar alguns pontos que diferenciam o eugenismo do passado
do neo-eugenismo, tendo como diferenciador principal as questdes médicas que
vém atreladas a esta. Ou seja, essa nova forma de eugenia diz muito mais a

respeito de uma determinada pessoa do que a uma coletividade, portanto o campo

53 HABERMAS, Jirgen. o futuro da natureza humana. Editora Almedina. 2006. Tradugdo: Maria
Benedita Bettencourt.
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de abrangéncia dessa nova maneira € mais limitado do que o antigo. Muito embora
essa nova modalidade seja menos abrangente, dizendo respeito & pessoa da qual
foram retiradas as informacfes genéticas, embora podendo refletir sobre seus
familiares, o antigo eugenismo abrangia toda uma raca.

Com isso, através das explicagfes trazidas acima, podemos tracar alguns
pontos do eugenismo atual, sobre os quais passaremos a falar nos préximos
paragrafos.

Com o avanco cientifico, abriu-se a possibilidade de se analisar as
caracteristicas genéticas de uma determinada pessoa. Através desses dados,
consegue-se predizer se um individuo, mesmo nao apresentando sintomas, possui
uma predisposicdo a uma determinada doenca. Vale ressaltar que o resultado desse
teste preditivo vai além da pessoa que se submeteu ao teste, alcancando seus
familiares.

Outra forma de neo-eugenismo séo as técnicas de reproducdo assistida
gue possuam como finalidade a selecdo de zigotos e gametas que nao possuam
caracteristicas indesejadas.

De grande valor a sociedade sao as técnicas da engenharia genética que
permitem tratar uma doenca ja existente ou alterar determinada caracteristica de
uma célula germinal.

Acreditamos que, apesar de a neo-eugenia ter significativamente um
aspecto positivo, ela também esta atrelada a aspectos negativos, que, para nés, sao
dois de maior relevo a seguir comentados.

Primeiro aspecto negativo seria o da coagado, por parte do poder
publico que, revestido pelo argumento de que haveria questdes de interesse que vao
além do individuo, em beneficio da populacédo, queira coagir o individuo a néo ter
filhos que possam nascer com problemas genéticos, sob o argumento de que a
manutencao/tratamento dessas pessoas portadoras de anomalias genéticas seria
extremamente onerosa para o Estado. Portanto, para o Estado, seria melhor evitar o
nascimento de tais pessoas, do que onerar seus cofres com o tratamento das
mesmas.

O segundo aspecto negativo, a hosso ver, € que, como, cada vez mais,
tornam-se comuns praticas de neo-eugenia, proporcionalmente, havera uma
diminuicdo da quantidade de pessoas que ndo tenham passado pela experiéncia da

Engenharia Genética. Ou seja, grande parte da humanidade sera formada por
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individuos geneticamente melhorados. Vale aqui questionar como ficardo as
pessoas que por algum motivo, tais como fator social, econdémico, ideoldgico, etc.,
nao foram submetidos a tal melhoramento. A decorréncia logica € a discriminacao
do homem por motivos genéticos e a reducao do ser humano as suas caracteristicas

genéticas. Sobre esse assunto falaremos no topico seguinte.

3.2 Novas Formas de Discriminacdo Gendmica

E inegavel que, com o avanco no campo da genética, advieram muitos
pontos positivos, tais como a identificacdo de um criminoso, identificar uma pessoa
desaparecida ou até mesmo uma que morreu em circunstancias tragicas e que
depende da utilizagdo do DNA para seu reconhecimento, a prevengéao, tratamento e
cura de doencas que até entdo eram tidas como incuraveis. No entanto, a genética,
além das benesses, tem seus maleficios, sendo um destes estudados no presente
trabalho: a discriminacdo genética, que € a reducdo do ser humano as suas
caracteristicas genéticas.

Refere-se a uma nova espécie de discrimina¢do, que tem como esteira as
caracteristicas genéticas de uma determinada pessoa. Tal forma de discriminar vem
se alastrando em especial no ambito do trabalhista e nos contratos de seguro. Ou
seja, os conhecimentos advindos com o PGH, no que tange o mapeamento dos
genes humanos, possibilitou correlacionar a existéncia de um determinado gene
com um determinado comportamento e com as chances de surgimento de doencas
congénitas. Devido a essas possibilidades, algumas associacfes europeias e
americanas temem o surgimento de uma nova classe social, ou melhor, de uma
subclasse genética, denominada de genetic under class.

A supramencionada “subclasse genética” € decorréncia logica dessa nova
modalidade de discriminacdo, a genética, que ndo s6 vai contra o principio da
igualdade, bem como colocam em risco a dignidade da pessoa humana, por reduzir
0 homem as suas caracteristicas genéticas. Nesse sentido, vale ressaltar os dizeres

de Francisco Vieira Lima Neto:

(...) um tratamento diferencial de individuos ou seus parentes
consanguineos baseado na sua atual ou presumida diferenca genética em
relacdo aos outros seres humanos e que decorre do fato de apresentarem
sintomas de uma doenca de origem genética ou da possibilidade de virem a
apresentar determinado comportamento social ou caracteristicas “néo
desejaveis” (subversdo, indoléncia, excesso ou falta de inteligéncia,

homossexualidade, obesidade, etc.), que seria decorrente da suposta e
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automatica submisséo do ser humano aos comandos provenientes de seus
genes. %

A discriminacdo genética decorre dos resultados obtidos através dos
exames que objetivam verificar a existéncias de anomalias hereditarias. Referido
exame pode ser realizado em qualquer fase da vida, inclusive no embrido, quando
recebe o nome de diagndstico pré-natal.

No entanto, desde o final da década de 80, quando se iniciou o Projeto
Genoma Humano, essa modalidade de discriminagéo ja era prevista. O proprietario
da empresa Celera Genomics j4 falava sobre tal possibilidade e sobre a
necessidade de se legislar acerca do tema®®.

Podemos observar que essa espécie de discriminacdo decorre da
realizacdo de um exame genético por parte de uma pessoa. Através dessa analise é
obtida uma informacdo que, sendo utilizada inapropriada ou abusivamente, leva o
sujeito a um determinismo genético e consequente reducionismo as suas
caracteristicas genéticas.

O screening genético € geralmente realizado através da coleta de sangue,
e objetiva identificar se o individuo que se submeteu a ele possui ou ndo uma
doenca genética ou porta um gene recessivo. Essa espécie de exame surgiu em
1970, nos Estados Unidos, e teve como primeira descoberta a anemia falciforme.
Citada doenca prevalece nas pessoas de cor negra e causa a morte
prematuramente. Apds a descoberta, foram promulgadas leis em diversos estados
norte-americanos, que em sua maioria, determinavam a obrigatoriedade da
realizacdo do exame, em massa, para detectar a anemia falciforme, tendo como
principal objetivo esclarecer aos que se submeteriam a tal exame sobre as chances
de gerarem criangcas que teriam grande probabilidade de serem portadoras da
doenca. Muito embora a iniciativa tenha tido as melhores intencdes, as pessoas nao
conseguiam entender a distincdo entre serem portadoras de um gene e possuirem a
doenca. Pois bem, devido a essa incompreensao por parte da populacdo negra, a

mesma respondeu de forma negativa a compulsoria realizacdo do exame, o que

5 LIMA NETO, Francisco Vieira. Etica, mapeamento de DNA e discrimina¢do genética: novos
desafios da poés-modernidade. In: LEITE, Eduardo de Oliveira (Coord.). Grandes temas da
atualidade. Bioética e Biodireito. Aspectos Juridicos e Metajuridicos. Rio de Janeiro: Forense, 2004.
P. 85.

5 LIMA NETO, Francisco Vieira. O Direito de Nao Sofrer Discriminacdo Genética. Rio de Janeiro,
Lumen Juris, 2008. P.36.
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levou a revogacdo das leis em grande parte dos estados, sendo obrigatoriedade
pela voluntariedade.

Observando-se pela otica da técnica, ndo se verifica problema algum na
realizacdo dos testes de screening, no entanto o maior problema surge nos varios
casos de discriminagcdo genética devido a mé utilizagdo das informacdes pelas
empresas empregadoras, como a exigéncia de teste preditivo como requisito para
contratacdo ou promogéao, bem como seu uso pelas seguradoras.

Se o0 mencionado exame for exigido como pré-requisito necessario a
assinatura de um contrato de seguro, a uma contratacao laboral ou até mesmo a
uma promogao, as pessoas geneticamente “imperfeitas” serdo discriminadas e
colocadas a margem da sociedade. Dessa maneira, a discriminagdo genética é de
extrema importancia na atualidade e faz com que as pessoas busquem esconder
suas anomalias genéticas visando a ndo se tornarem “presas” faceis desse novo mal
gue assola a humanidade.

No Brasil, o ordenamento juridico ndo acompanhou as evolucbes e
consequéncias trazidas pelo avanco técnico-cientifico, apenas existindo, no
Congresso Nacional, o Projeto de Lei n°® 4.610 de 1998, que tem como objetivo
estabelecer que s6 serd permitida a realizacdo de teste preditivo ou que identifique
uma pessoa que seja portadora de um gene causador de uma doenca ou de sua
suscetibilidade ou predisposicdo genética a uma doenca quando a finalidade seja
meédica ou desenvolvida para fins de pesquisa, e, mesmo assim, s6 sera possivel
apos aconselhamento genético por um profissional habilitado. O referido projeto trata
sobre a questdo da limitagdo, negacao ou descontinuacéo das coberturas de seguro
posterior a andlise do perfil genético do segurado; dispde sobre a recusa, negativa
ou impedimento de matricula de aluno em qualquer tipo de estabelecimento devido a
informacdo genética do mesmo; expde também a impossibilidade de recusar, negar
ou impedir a inscricdo em concurso publico devido a informacédo genética ou de usar
estas como base para dificultar, impedir o acesso ou permanéncia ho emprego ,
cargo ou fungdo, na administracdo publica ou setor privado; penaliza as pessoas
que divulgarem informacdes genéticas de outras, sem prévia autorizacao
incontestavel da mesma.

Portanto, até o presente momento o ordenamento juridico brasileiro esta

carente de normas que legislem sobre a protecao dos dados pessoais, e, caso haja
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a utilizacao indevida das informag8es genéticas, a referida pratica devera ser tratada
sob a cobertura dos direitos fundamentais e em algumas leis esparsas.

O ordenamento juridico portugués, no ano de 2005, foi agraciado com a
lei de n°. 12/2005. Referida lei trata diretamente das questdes acerca da informacao
genética, pessoal e informacao de saude.

No ano de 2008, os Estados Unidos proibiram a discriminagao por parte
das seguradoras. Essas proibi¢cdes tiveram duas vertentes: coibir os aumentos de
preco praticados pelas seguradoras influenciadas pelas questdes genéticas e proibir
que elas negassem a cobertura pelo fato do segurado possuir qualquer tipo de
predisposicdo genética ao desenvolvimento de doencas.

Nessa mesma linha, a Declaracdo Universal da Unesco sobre o Genoma
Humano e os Direitos Humanos é veemente ao proibir a discriminacdo genética em

seu artigo 6°:

Nenhum individuo deve ser submetido a discriminacdo com base em
caracteristicas genéticas, que vise violar ou que tenha como efeito a
violagdo de direitos humanos, de liberdades fundamentais e da dignidade
humana®s.

Seguindo o mesmo lastro, o artigo 7°, a Declaracao Internacional sobre os

Dados Genéticos Humanos da Unesco, observa que:

Deverao ser feitos todos os esforcos no sentido de impedir que os dados
genéticos e os dados protedmicos humanos sejam utilizados de um modo
discriminatério que tenha por finalidade ou por efeito infringir os direitos
humanos, as liberdades fundamentais ou a dignidade humana de um
individuo, de uma familia de um grupo ou de uma comunidade®’.

A Carta dos Diretos Fundamentais da Unido Européia também contém a

seguinte disposicdo, em seu artigo 21, numero 1:

E proibida a discriminacdo em raz&o, designadamente, do sexo, raga, cor
ou origem étnica ou social, caracteristicas, lingua, religido ou convicgdes,
opinides politicas ou outras, pertenca a de qualquer outro tipo, pertenga a
uma minoria nacional, riqueza, nascimento, deficiéncia, idade ou orientacéo
sexual’s,

Da leitura dos trechos supra transcritos, verificamos que ha uma
adverténcia sobre a possibilidade da mais nova forma de discriminacdo, a genética,

e que é consequéncia logica do mal uso das informacgdes genéticas, 0 que acarreta

56 Disponivel em: http://www.ipebj.com.br/docdown/_36848.pdf
57 Disponivel em: http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_inter_dados_genericos.pdf
58 Disponivel em: http://www.europarl.europa.eu/charter/pdf/text_pt.pdf
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sérios problemas de injustica social, uma vez que ha uma rotulacdo, um estigma, do
possuidor daquelas certas caracteristicas.

Portanto, a mais nova possibilidade trazida pela ciéncia, qual seja, o
diagndstico preditivo, faz com que surja um novo grupo de pessoas composto por
cidaddos sdos, mas que, por possuirem chances de virem a manifestar certos tipos
de doenca, tais como a distonia progressiva hereditaria, passam a ser discriminadas
antes mesmo de apresentarem os primeiros sintomas, ainda enquanto saudaveis.

O artigo 12 da Convencéo sobre os Direitos do Homem e a Biomedicina:

[...] somente poderao fazer-se provas preditivas de enfermidades genéticas
ou que permitam identificar o sujeito como portador de um gene
responsavel de uma enfermidade, ou detectar uma predisposicdo ou uma
susceptibilidade genética a uma enfermidade, com fins médicos ou de
pesquisa médica e com um assessoramento genético apropriado.5®

Da leitura do artigo 12, podemos concluir que as informacfes genéticas
obtidas através de testes preditivos sO poderdo ser utilizadas para finalidades
médicas, ou das pesquisas médicas ou para com aconselhamento genético, ou seja,
de maneira alguma tais informacbes poderdo ser tratadas com o intuito
mercadoldgico, uma vez que tal atitude seria de grande risco para o ser humano. No
entanto, o perigo de uma pessoa ter suas informacfes genéticas utilizadas com
intuito de obtenc¢do de lucro ndo é de dificil ocorréncia, uma vez que a transmisséo
de dados, em sua grande maioria, ocorre através dos meios eletrénicos, de maneira
extremamente veloz e ndo tdo segura, pois sabemos que essa forma de
comunicacao esta suscetivel a intervencdes de terceiros.

Muito embora as novas praticas no campo da medicina, em especial da
genética, tenham causado grande interesse, ndo podemos deixar que fiquemos
limitados a enxergar apenas os lados positivos que advieram com ela. Temos de
conscientizarmos que juntamente com as descobertas vieram novas possibilidades
que reduzem a personalidade do ser humano aos seus genes, colocando em
segundo plano ou esquecendo completamente que, além da carga genética, a
personalidade é composta por fatores ambientais e sociais, 0s quais nao podem ser
desatrelados ou colocados em um vacuo. Por esses motivos, a medicina genética
possui a obrigacdo de se comprometer e ser cuidadosa na andlise e interpretacédo

das informagdes genéticas.

59 Disponivel em: http://www.gddc.pt/direitos-humanos/textos-internacionais-
dh/tidhregionais/convbiologiaNOVO.html. Acessado em: 25 de outubro de 2014.
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Mais do que nunca, portanto, existe a necessidade de um dialogo
interativo entre a medicina genética e o direito, pois, desse modo, sera possivel
alcancar resultados satisfatorios sem o reducionismo do ser humano as suas
caracteristicas genéticas, tendo o biodireito esta enorme prioridade: a prevaléncia da
dignidade do ser humano.

Destarte, nos proximos topicos analisaremos as duas formas mais
peculiares de discriminacédo genética: as que ocorrem no ambito das seguradoras e
as que ocorrem nas relacdes trabalhistas. Ressaltamos que escolhemos essas duas
maneiras de discriminagdo devido a sua maior ocorréncia nas praticas

discriminatorias.

3.2.1 Discriminacgéo pela seguradora

Nos Estados Unidos, no inicio da década de 70, conforme ja falamos no
tépico anterior, apareceu a anemia falciforme como um problema de saude publica,
essa doenca incidia principalmente na populagédo negra. Para tentar controlar esse
problema de saude, o governo federal criou um programa para que fossem feitos
testes genéticos com a finalidade de se detectar a doencga, em alguns estados esses
testes genéticos eram compulsérios. Em decorréncia disso, algumas empresas
passaram a ndo empregar pessoas que portassem o genes da anemia falciforme,
bem como os portadores de tal doenca passaram a ter essa informacao acrescida
aos seus registros médico, e, como as seguradoras possuiam acesso a esses
registros, passaram a negar a contratacdo do seguro por pessoas portadoras dessa
anemia.

Esse fato especifico, que citamos acima, ja tracava a influéncia que os
testes genéticos teriam sobre as companhias de seguro, uma vez que as mesmas,
desde o inicio notaram que as analises genéticas de seus futuros clientes seriam de
fundamental importancia para antecipar o futuro da saude do contratante.

Essa possibilidade, a de antever a saude de uma determinada pessoa,
faz com que a seguradora possa aumentar significativamente seus lucros, uma vez
gue consegue medir 0s riscos a que aquele candidato esta sujeito. Essa afericéo
dos riscos ocorre tanto no seguro-saude quanto no seguro de morte e concede a
seguradora, a chance de cobrar levando em consideragdo um menor ou maior risco,
um valor monetario que pode ser menor ou maior, proporcional ao risco, podendo,

até mesmo negar o seguro.
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Pois bem, essa prética de exigir do candidato ao seguro a realizacdo do
teste genético a partir do qual irA obter um diagnéstico preditivo, em que sera
explicitado o risco de desenvolver certa doenca ou até mesmo morrer devido algum
fator existente em sua saude, sendo seu uso de grande interesse pelas
seguradoras.

De posse dos resultados de exames preditivos realizados pelos
candidatos, o seguro seleciona as pessoas que poderdo e as que nao poderao ser
seguradas. Essa negativa, em nado aceitar a realizacdo de um contrato com um
determinado individuo, ocorre devido a possibilidade de que essa pessoa venha a
desenvolver certa doenca que onere a seguradora devido aos tratamentos médicos
mais caros. Através desse acesso aos testes genéticos dos possiveis segurados, a
seguradora elimina em grande parte dos riscos de prejuizos, 0 que ndo nos parece
correto.

Destarte, 0 acesso a essas informagOes preditivas por parte das
seguradoras faz com que nasca uma nova forma de discriminacdo, que segrega
toda uma categoria de pessoas que nao conseguirdo realizar seus seguros.

Sabemos que as doencas genéticas sdo passadas de geracdo para
geracdo, ou seja, quando se verifica, através de testes genéticos, que determinada
pessoa possui a chance de vir a desenvolver uma doenca genética, e as
companhias de seguro tém acesso a esse resultado, automaticamente, 0s
ascendentes e/ou descendentes da pessoa submetida ao exame genético serao
discriminadas pela seguradora. Os resultados dos testes genéticos, agravando ainda
mais a situacao, tém esta especificidade: vao além da pessoa que foi diagnosticada,
alcancando seus familiares sanguineos.

Existe um jogo de interesse, de um lado esta o das companhias de
seguro que querem eliminar a0 Maximo o0s riscos, e, para tanto, exige testes
preditivos para deixar de lado aqueles clientes “indesejaveis”; do outro lado,
encontram-se todos aqueles que possuem interesses em serem futuros clientes
dessas seguradoras. Nesse duelo de interesses, em gue a parte mais dominante € a
companhia de seguro, também existe a possibilidade de que o pretendente ao
seguro, de posse de suas informacfes genéticas preditivas, ciente de possuir a
chance a vir desenvolver uma doenca grave, tente driblar o segurador, abstendo-se

de informar a sua real e sabida situagao.
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Aqui vale ressaltar o caso da procuradora publica Theresa Morelli, que
teve seu pai diagnosticado com a doencga de Huntington, doenca neurodegenerativa,
sendo tal informacéo colocada em uma ‘“lista negra” das companhias de seguro, e,
devido a tal fato, nenhuma seguradora o0 aceitava como cliente, sendo
impossibilitado de firmar qualquer contrato para plano de saude. No entanto,
passados alguns anos, verificou-se o erro no diagnostico, uma vez que foi
comprovado que o pai da procuradora néo era portador da doenca®.

O que vale analisar € se esse objetivo das seguradoras, em deixar fora de
sua lista de clientes pessoas que possuam uma alta chance de vir a ter doengas
genéticas ou, caso exista o interesse por parte da seguradora em té-las como
clientes, em cobrar um valor monetario maior, é razoavel ou inaceitavel. 6

Para responder referida questdo, se é aceitdvel ou ndo que as
seguradoras tenham acesso aos resultados de testes genéticos para poder medir 0s
riscos e o valor que deve ser pago pelo segurado, ou até mesmo excluam
determinada pessoa como cliente, vale ressaltar os ensinamentos do professor
Guilherme de Oliveira®?, os quais passaremos a expor nos proximos paragrafos.

N&o podemos olvidar que as companhias de seguro, como tantas outras
atividades econbmicas, necessitam obter lucro para continuarem inseridas no
mercado, para tanto, necessitam fazer calculos mateméaticos para avaliarem o0s
riscos que correm ao segurarem uma determinada pessoa. No entanto, toda
seguradora tem como fundamento de sua atividade o risco do negécio, ndo podendo
querer lucrar a todo custo, inclusive exigindo teste genético de seus clientes,
buscando reduzi-lo ou elimina-lo.

Questdo que vale ressaltar diz respeito a legitimidade da seguradora na
utilizacdo de exames genéticos. Para tratarmos essa questdao, devemos sempre ter
em mente que 0s pretendentes ao seguro possuem a obrigacdo de revelar os
conhecimentos sobre seu estado de saude. Tal dever é a pedra angular dos
referidos contratos, e, sem o cumprimento daquele, ou seja, se o0 contratante omitir a

seguradora doenca que tenha conhecimento e que deveria ter informado, como

80 GARRAFA, Volnei. O diagnéstico antecipado de doencas genéticas e a ética. Revista O Mundo da Satde. Sdo
Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, v. 24, n. 5, p. 426, set/out 2000.

61 OLIVEIRA, Guilherme de. Temas de direito da medicina. Editora Coimbra 2005. 22 edicio aumentada. p. 157.
62 OLIVEIRA, Guilherme de. Temas de direito da medicina. Editora Coimbra 2005. 22 edicio aumentada. p. 157 —
166.
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exemplo a diabetes, podera haver a invalidagdo no negécio juridico. Nesse sentido,
segue o entendimento do professor Guilherme Oliveira:

(...) Porém, deve ter-se presente que uma coisa € o dever de declarar um
estado patolégico uma doenga mais ou menos caracterizada, de que o
candidato tem conhecimento, ou uma anomalia cromossémica ou
monogénica dominante que vai necessariamente traduzir-se numa doenca
grave; outra coisa é uma predisposicdo genética para uma doenca que
depende de varios genes e de factores ambientais, que pode ndo se
manifestar nunca, ou manifestar-se com pequena severidade. 3

Pois bem, das licbes do supramencionado professor, verificamos que a
obrigacdo de informar sobre seu estado de saude reside no dever de levar ao
conhecimento da seguradora a existéncia de uma doenca que esteja caracterizada,
mas nao reside na obrigacdo de informar algo a que esteja meramente predisposto a
ter devido a genética.

Aprofundando-nos mais na tematica da legitimidade, € necessério
distinguirmos o seguro-saude do seguro de vida.

Como o0 seguro-saude possui um custo mais baixo, as companhias de
seguro melhor suportam as perdas nesses tipos de seguro, devido ao valor
monetario menor. Para esse tipo de seguro é mais do que normal que as exigéncias
e 0 acesso as informacdes médicas do paciente sejam mais limitadas.

Questdo distinta ocorre nos casos do seguro de vida, uma vez que 0
custo para as seguradoras é bem maior, bem como os beneficiarios dessa espécie
Sa0 0S sucessores, 0 que permite que a seguradora requeira maiores informacgoes
sobre o estado de saude do segurado.

Outro ponto mencionado refere-se a gravidade das doencas objeto das
pesquisas pelas seguradoras. Estas ndo podem exigir que testes que visem a
buscar doencas fatais ou até mesmo aquelas doencas que ndo possuam tratamento
para cura-las, pois seria seriamente danosa a descoberta de se estar acometido por
uma doenca a que a medicina ainda ndo tem tratamento.

Topico que também devemos mencionar € acerca das condicbes onde
sao realizados esses exames, ja que é necessario que sejam feitos em local que
permita o aconselhamento genético por um profissional capacitado, que seja capaz
de passar ao paciente todas as informacdes necessarias para evitar uma ma

interpretacéo dos resultados.

63 OLIVEIRA, Guilherme de. Temas de direito da medicina. Editora Coimbra 2005. 22 edicio aumentada. p. 159
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Portanto, apds o estudo das consideragbes do Professor Guilherme de
Oliveira, chegamos as seguintes conclusdes:

Primeira, se 0 seguro buscado pelo pretendente for de elevado valor
monetario, como nos casos dos seguros de vida, pode haver uma maior exigéncia
da seguradora pela busca de genes patolégicos, no entanto ndo podera pesquisar
doencas mortais que nao tenham cura ou doencgas que, ndo sendo mortais, resultem
em reducédo na vida do pesquisado.

Segunda, a seguradora possui o direito de requerer do segurado que o
mesmo revele exames cujo resultado tenha conhecimento, quando o mesmo tenha
sido feito por motivos ndo relacionados ao seguro. No entanto, a informacao
passada a seguradora ndo podera ser passada a terceiros.

Terceira, o pretendente ao seguro ndo pode ser compelido a realizar
exames que venham a rastrear tendéncias a doencas de menor potencialidade, uma
vez que tais pesquisas resultam em meras probabilidades, podendo o testado vir ou
nao a desenvolvé-Ila.

Quarta e ultima concluséo, a seguradora ndo pode exigir do segurado que
0 mesmo traga ao seu conhecimento resultados de exame que simplesmente
mostre um carater eminentemente genético, 0 que demonstra apenas uma chance
de vir a ter, ndo se caracterizando em uma doenca atual.

Apos as elucidacBes acima expostas, ndo podemos deixar de mencionar
gue o Parlamento Europeu, na Resolucdo sobre problemas éticos e juridicos da
manipulacdo genética, aborda as implicacdes do genoma no ambito dos seguros.
Especificando. Segundo os artigos 19 e 20, as companhias de seguro ndo podem
invocar direito algum a realizacdo das analises genéticas para firmar um contrato de
seguro, tampouco tém o direito de exigir qualquer tipo de informacao sobre os dados
genéticos que o segurado conheca.

Por dltimo, a Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos
Humanos da Unesco, em seu artigo 7, proibe que os dados genéticos de uma
pessoa identificavel sejam postos a disposicdo de terceiros, em particular das
companhias de seguro, salvo por interesse publico ou com consentimento prévio,

livre, informado e expresso dessa pessoa.



61

3.2.2 Discriminagéo pelo empregador

O presente tema vem sendo objeto das mais diversas discussoes, visto
gque as empresas possuem interesse que seus empregados, ou candidatos ao
emprego, sejam submetidos ao exame genético. Referido exame possibilita que o
empregador melhor conheca sobre seu funcionario, sendo de fundamental
importancia em varios momentos do contrato, tanto no momento da admissao, como
no da promocdo, para verificar quem possui mais condicdo para praticar
determinadas atividades especificas, quem merece mais confiabilidade, bem como
para escolher quem devera ser despedido. Bernardo Xavier comenta sobre a
solicitacdo, pelas empresas, das informacfes genéticas de seus funcionarios ou

pretendente ao emprego:

E obviamente um problema em que estio em jogo direitos de extrema
importancia para quem trabalha, assim como estdo em jogo interesses de
guem emprega na melhor adequagcdo e no mais eficaz recrutamento e
gestdo da mao-de-obra. E estdo obviamente em jogo interesses gerais. 5.

O Projeto Genoma Humano trouxe a luz, com mais forca ainda, essas
guestdes, no entanto a discriminacdo genética do empregado ja existia desde o ano
de 1970, e, mais uma vez, traremos a baila o caso na anemia falciforme, onde a
maior parte afetada por essa doenca eram 0S negros, assim, 0sS negros daquela
época sofreram esse tipo de discriminacdo, pois grande parte das empresas ndo
gueria contratar pessoas negras, mesmo gue elas estivessem em perfeito estado de
saude.

Da analise de todos esses fatos, notamos que os empregadores, ao
tomarem conhecimento da andlise genética, obtinham informac¢des sobre a condicdo
fisica e mental de seus empregados ou futuro empregados, bem como a
predisposicao que eles teriam a certas doencas.

A principal alegagdo das empresas empregadoras reside no fato de que
as informacbes genéticas obtidas através do teste genético podem mostrar a
predisposicdo da pessoa a uma futura doenca, e esta pode ser piorada por matérias
gue seréo utilizadas no ambiente de trabalho. Ou seja, para a empresa, a recusa em

ndo contratar ou em demitir funcionario que possua uma predisposi¢cdo genética nao

64 XAVIER, Bernardo. O acesso a informagdo genética. O caso particular das entidades
empregadoras. Associacao Portuguesa de Direito Intelectual. Estudos de Direito da Bioética. Editora:
Almedina. Coordenador: José de Oliveira Ascencéo. Fevereiro 2005. p. 144.
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seria enquadrada como discriminacdo genética, pois o ato teria o intuito de proteger
o funcionario predisposto a certa doenc¢a que, laborando em meio em que algum
fator lhe seja desfavoravel, poderia ter sua situacdo agravada, como o contato
constante com raio X em uma pessoa que tenha predisposi¢ao a leucemia.

Entendemos que o referido argumento ndo merece guarida, vez que é
muito dificil correlacionar a predisposicdo a uma doenca com as condicdes
oferecidas pelo ambiente de trabalho.

Os riscos que a classe dos trabalhadores correria, caso os empregadores
possuissem livre e ilimitado acesso as informacdes genéticas de seus funcionérios,
possibilitaria um grave perigo: o de criar-se uma nova classe a margem do trabalho.
N&o sb essas pessoas ficariam estigmatizadas, mas também seus familiares menos
providos geneticamente.

Nesse sentido, Simone Born de Oliveira retrata que dar possibilidade aos
empregadores de ter acesso a essas informacgfes genéticas seria danoso, uma vez
que praticamente toda a humanidade deve ser detentora de uma anormalidade
genética. No entanto, levara certo tempo para que as pessoas notem esse fato, e
até que isso aconteca diversos serdo os excluidos®®,

Os empregadores possuem interesse em obrigar seus funcionarios ou
candidatos ao emprego a se submeterem ao teste genético, para que possam
selecionar quem podera ou néo ser contratado, tendo como base as caracteristicas
genéticas de cada um. Dessa forma, os empregadores ficam respaldados e nao se
expdem a possibilidade de um de seus funcionarios virem a desenvolver certas
anomalias, o que poderia causar alguns prejuizos financeiros para a empresa. A
outra motivacdo é a de que possa haver uma melhor selecdo dos trabalhadores,
tendo em vista as aptiddes de cada um para determinados trabalhos.

N&o nos parece justo que apenas o empregador, que normalmente € a
parte mais forte na relacdo de trabalho, seja o maior beneficiado com as
informacdes obtidas através dos testes genéticos de seus funcionarios e que o maior
motivo por tras de tudo seja o lucro a todo custo, segregando algumas pessoas e

suas familias e expondo sua privacidade. Nesse sentido, vaticina Javier Blazquez:

El riesgo radica obviamente em las consecuencias mediatas o inmediatas,
pero eminentemente negativas, derivadas del uso del conocimento de la

5 OLIVEIRA. Simone Born de. Da bioética ao biodireito — manipulacdo genética e dignidade humana. Curitiba:
Jurua, 2003. p. 106.
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identidade genética de los trabajadores reales, ya empleados, o potenciales.
Con la correspondiente injerencia de la privacidade e intimidad biologica del
trabajador.6®

O artigo 13°, numero 3, da Lei n® 12/2005, informa que sendo o teste
genético o Unico meio existente de evitar que a saude do seu empregado seja
prejudicada por circunstancias intrinsecas ao trabalho ou ambiente do trabalho, ou
gquando uma doenca ou a predisposicdo para ela coloque em situacdo de risco o
desempenho de uma determinada tarefa, serd possivel realizar tal exame se em
beneficio do empregado e desde que haja seu consentimento. O resultado do
exame feito em razao de tais situacdes sé podera ser acessado pelo empregado.

No entanto, apesar de todo o exposto, existem casos em que O
empregador podera requerer informacdes genéticas, mas esses casos sao pontuais
e apenas subsistem quando colocar em grave risco a seguranca ou saude publica.
Nesses casos, 0s exames ndo serdao acompanhados pelo empregador.

Apoés a leitura do paragrafo anterior, entendemos que, mesmo nesses
casos pontuais, em que sejam colocadas em grave risco a seguranca ou a saude
publica, a empresa nao tera direito de livre acesso ao mapeamento genético de seu
funcionério, sendo apenas necessaria uma declaracdo médica informando se aquele
coloca em risco a saude ou a seguranca publica.

Questdo interessante é a do consentimento livre e informado®’ para o
monitoramento genético do empregado. Quando falamos em consentimento livre e
informado queremos dizer que apds serem repassadas todas as informacdes
necessarias, 0s prés e contras, para que o empregado faca seu juizo de valor
acerca do teste genético, o mesmo, de maneira espontanea, livre de pressbes
externas e de qualquer coacdo, forneca seu consentimento. No entanto, como na
relacdo de emprego existe um fator denominado de subordinacdo, o que impede ou
dificulta esse consentimento livre e espontaneo por diversos motivos, entre eles o

medo de ser demitido, de perder gratificacbes, entre outros, acreditamos que a

66 RUIZ, Javier Blazquez. Derechos Humanos y Proyecto Genoma. Editorial Comares. Granada 1999.
p. 172.

67 O artigo 5° da Convencdo para a protecdo dos direitos do homem e da dignidade do ser humano
dispde que: “Qualquer intervengédo no dominio da saude s6 pode ser efectuada apos ter sido prestado
pela pessoa em causa 0 seu consentimento livre e esclarecido.

Esta pessoa deve receber previamente a informacgdo adequada quanto ao objetivo e a natureza da
intervencao, bem como as suas consequéncias e riscos.

A pessoa em questdo pode, em qualquer momento, revogar livremente o seu consentimento.” .
CURADO, Manuel. Direito biomédico. Coletanea de legislacéo e outros documentos. Convencao para
a protecdo dos direitos do homem e da dignidade do ser humano. p. 55. Quind Juris, 2008.
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coleta de material genético, quando consentido pelo empregado, deve ter a
participacdo dos sindicatos, setores do governo e 6rgaos que protejam o interesse
publico, como, por exemplo, o ministério publico, para que o empregado seja
protegido através dos meios juridicos quanto ao uso das informacdes extraidas dos
testes.

Acreditamos que em nenhuma hipétese o empregador deva ter acesso as
informacdes genéticas constantes no teste, pois esse resultado apenas diz respeito
ao empregado, ao estado de salde do mesmo e ao interesse em continuar ou nao
em um local de trabalho que serd mais nocivo a sua saude. Mesmo nos casos em
que a saude ou seguranca publica esteja em questdo, o resultado do exame deve
ser levado a um médico que ndo possua interesse com as partes envolvidas, para
gue emita um atestado informando se o empregado, devido a seu estado de saude,
coloca ou nao terceiros em risco.

Podemos prever que, nos proximos anos, 0S exames genéticos, no
ambito laboral, sejam cada vez mais interessantes aos empregadores, uma vez que
a evolucdo tecnolégica ndo para, e, paulatinamente, mais doencas sé&o
diagnosticadas. Portanto, a sociedade deve ser conscientizada das consequéncias

em se submeterem a esses exames para tal finalidade.



65

CAPITULO IV — O DIREITO A PRIVACIDADE DOS DADOS GENETICOS

4.1 Os Direitos da Personalidade em Geral

O estudo sobre o direito a privacidade deve ser precedido pela
compreensao dos direitos da personalidade em geral, sendo este género, e aquele,
espécie.

Podemos afirmar que apenas no final do século XIX se assistiu a uma
estruturacdo doutrindria acerca dos direitos da personalidade, rompendo com 0s
valores civis trazidos pelas legislacdes anteriores ao Codigo de Napole&o. Portanto,
foi com o direito contemporéaneo que se iniciou o reconhecimento da dignidade
humana, levando-se em consideracdo o ser humano como um individuo possuidor
de consciéncia, sentimentos e ideais.

Da analise do artigo 2° do Cdédigo Civil Brasileiro juntamente com o artigo
66°, do Cddigo Civil Portugués®®, que dispde que: “A personalidade adquire-se no
momento do nascimento completo e com vida.”, do artigo 1° inciso lll, da
Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, do artigo 1° da Constituicdo da
Republica Portuguesa®, onde vaticina: “Portugal € uma Republica soberana,
baseada na dignidade da pessoa humana e na vontade popular e empenhada na
construcdo de uma sociedade livre, justa e solidaria”, bem como com o artigo 6°, da
Declaracéo Universal dos Direitos do Homem™, o qual dispde: “Todos os individuos
tém direito ao reconhecimento em todos os lugares da sua personalidade juridica”,
podemos concluir que a dignidade da pessoa humana decorrera da premissa de que
todo homem, entendendo este como ser humano, tera personalidade juridica.

A referida personalidade juridica esta inserida na aptiddo que todo ser
humano tem em ser parte central de uma relacdo juridica, no entanto, ndo se pode
afirmar que a capacidade de ser centro autbnomo’! de relagfes juridicas decorre de

uma atribuicdo da ordem juridica e, sim de um reconhecimento pela mesma.

68 Artigo 66, n° 1, do Cddigo Civil Portugués. Codigo Civil, 172 edicdo, editora Coimbra, 2011, M.
Henrigue Mesquita, pagina 22

69 Artigo 10 da CRP, in
http://www.parlamento.pt/L egislacao/Paginas/ConstituicaoRepublicaPortuguesa.aspx. Acesso em
28/032012

70 Artigo 6° da DUDH, in http://dre.pt/comum/html/legis/dudh.html#6, acesso em 28/03/2012

7t Teodoro bastos de Almeida, o direito a privacidade e a protecdo de dados genéticos: uma
perspectiva de direito comparado. Boletim da faculdade de Coimbra. Vol LXXIX. Coimbra 2003,
pagina 356.
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Podemos falar que o direito da personalidade é geral, uma vez que
apenas pela simples razdo de ser humano, ja sera titular do mesmo, sendo assim,
nao se trata de um direito privativo de um determinado grupo ou categoria de
pessoa.

Os direitos de personalidade também sé&o classificados como absolutos,
uma vez que se sobrepdem sobre outras pessoas, impondo um dever geral de
respeito, nos dizeres de Teodoro Bastos de Almeida’?:; “o dever de respeito,
contraposto aos direitos de personalidade, implica em muitas situacdes a realizacéo
de prestagdes positivas (...)".

Levando em consideracdo que os direitos da personalidade estao
inseridos no campo das relacdes juridicas pessoais, podemos afirmar que eles néo
sao direitos patrimoniais e sim extrapatrimoniais, muito embora a sua violagcao tenha
como consequéncia uma compensacao monetaria.

Devido ao fato de tratar-se de direitos ligados a pessoa do titular,
podemos concluir que, da mesma forma que o reconhecimento da aquisicdo do
direito da personalidade ocorre no momento exato do nascimento completo e com
vida, sua extincdo, consequentemente, ocorrerd com a morte de seu titular. O artigo
6° do C.C.B. afirma que a pessoa natural extingue-se com a morte, nesse sentido
vaticina o art. 68, n°® 1, do Cdédigo Civil Portugués afirmando que a personalidade
cessara com a superveniéncia da morte. O artigo 2° da Lei portuguesa n° 141/99 de
28 de agosto estabeleceu que 0 momento da morte sera correspondente a cessacao
irreversivel das fungbes do tronco cerebral. Por sua vez, o artigo 3° da mesma lei
atribuiu aos médicos a competéncia de verificar o momento da morte, nos termos da
lei, bem como cabe a Ordem dos Médicos a definicdo, manutencéo e divulgacédo dos
critérios médicos, técnicos e cientificos da averiguacdo da morte. Nesse sentido,
Capelo de Sousa dispde que:

“entende-se como momento da cessacdo da personalidade juridica a morte
cerebral, pela ocorréncia de lesdes irreversiveis no sitema nervoso central,

com alegada irregenerabilidade das células do cérebro, traduzida na
paragem de producao de electricidade””3.

72 Teodoro bastos de Almeida, o direito a privacidade e a protecdo de dados genéticos: uma
perspectiva de direito comparado. Boletim da faculdade de Coimbra. Vol LXXIX. Coimbra 2003,
pagina 361.

73 Capelo de Sousa, Teoria Geral do Direito Civil, Vol.l, pag. 285.
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Com isso, podemos afirmar que os diretos da personalidade s&o
intrinsecos a propria pessoa e intransmissiveis, em vida e em morte.

O Cadigo Civil Portugués, em seu artigo 70°, traz a baila a clausula geral
de protecdo dos direitos da personalidade, em seus dizeres: “A lei protege os
individuos contra qualquer ofensa ilicita ou ameaga de ofensa a sua personalidade
fisica ou moral”.

Além da clausula geral do direito da personalidade prevista no artigo 70°
do Cadigo Civil Portugués, o mesmo diploma traz em seu texto gramatical outros
direitos especiais da personalidade, os quais decorrem de desdobramentos da
personalidade humana. A norma do artigo 70° afigura-se como género, tendo como
espécies as regras especiais dispostas nos artigos 72 a 80. Falamos em normas
especiais, pois dao identidade a certos aspectos “parciais” da personalidade, no
entanto referidos artigos que vaticinam sobre 0s bens especiais ndo tém o condéo
de afastar a incidéncia da aplicacdo das normas gerais tutelares do direito da
personalidade previstas nos artigos 70, 71 e 81 do Cddigo Civil, ou seja, quando
houver previsdo especifica nas normas especiais devera ser ela aplicada. Por
conseguinte, quando ndo houver previsao especial, aplicaremos as regras de tutela
geral do direito da personalidade. Nesse sentido, vaticina Teodoro Basto de
Almeida’:

“(...) em caso de violagdo de um direito especial de personalidade, sempre
gue a protecdo por este dispositivo se revele insuficiente, deve lancar-se
mao da tutela que a ordem juridica consagra no ambito do direito geral.
Assim, por exemplo, a proibicdo da captacéo do retrato ndo decorre do art.
79° - que se refere apenas a divulgacao do retrato -, mas do art. 70°.”.

Ocorrendo violacdo a qualquer desses direitos da personalidade, a
pessoa lesada podera buscar como meio de reparacdo a responsabilizacéo civil do
infrator, o qual deverd indenizar os prejuizos causados ao lesado, podendo este,
ainda, requerer providéncias.

Resta-nos salientar que da mesma maneira que existe em Portugal a
clausula geral da personalidade e as normas especiais, as quais dao identidade aos

aspectos “parciais”, no Brasil ndo sera diferente.

7 Teodoro bastos de Almeida, o direito a privacidade e a protecdo de dados genéticos: uma perspectiva de
direito comparado. Boletim da faculdade de Coimbra. Vol LXXIX. Coimbra 2003, pagina 366.
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4.2 Breves Relatos Histéricos do Direito a Privacidade

Insta ressaltar que, em um primeiro momento, o direito a privacidade se
constituiu sob a formula de um “direito de ser deixado em paz”.

Podemos citar como o primeiro antecedente direto do direito da
privacidade a obra de David Augusto Roder, denominada de “Grundzuge dés
natrurrechts”, a qual definiu como sendo atos que atentam contra o direito a
privacidade: “incomodar alguém com perguntas indiscretas” ou “entrar em um
aposento sem se fazer anunciar”.”.

Outro fato que podemos apontar como contribuinte fundamental para a
construcdo doutrinaria do direito a privacidade foi o caso de uma famosa atriz do
teatro classico Francés do século XIX, o chamado caso Affaire Rachel (Felix c. O’
Connell). A atriz Rachel pediu para que fosse fotografada em seu leito de morte,
sendo que os fotografos, sem autorizacdo, divulgaram a imagem para a feitura de
um desenho que foi publicado no semanario L’lllustration. A familia ajuizou uma
acao em face do desenhista, O’ Connell, sendo proferida a sentenga pelo Tribunal
de Sena em 16 de junho de 1858, a qual preconizava que a “ninguém seria dado o
direito de, sem o consentimento formal da familia, reproduzir e dar publicidade a
tracos de uma pessoa em seu leito de morte, por maior que tivesse sido sua
celebridade e publicidade ligada aos atos de sua vida”’®,

José Adércio Leite Sampaio’’ aponta outro precedente como estando
diretamente ligado a formulacdo teorica do direito a privacidade, e, considerado por
Carvalho’®, como o marco inaugural da formulacédo do direito a intimidade e a vida
privada. Referido precedente também é citado na obra de doutoramento de Filipe

Miguel Cruz Albuquerque Matos, qual seja, o artigo publicado em 15 de dezembro

75 Sampaio, José Adércio Leite. Direito a intimidade e a vida privada: uma visdo juridica da
sexualidade, da familia, da comunicacéo e informac8es pessoais, da vida e da morte. Belo Horizonte:
Del Rey, 1998, pagina 55

76 Sampaio, José Adércio Leite. Direito a intimidade e a vida privada: uma visdo juridica da
sexualidade, da familia, da comunicacéo e informac8es pessoais, da vida e da morte. Belo Horizonte:
Del Rey, 1998, pagina 55-56

7" Sampaio, José Adércio Leite. Direito a intimidade e a vida privada: uma visdo juridica da
sexualidade, da familia, da comunicagéo e informacdes pessoais, da vida e da morte. Belo Horizonte:
Del Rey, 1998, pagina 57-58

78 Carvalho, Ana Paula Gambogi. O consumidor e o direito a autodeterminacgéo informacional. Revista
do Direito do Consumidor. Sdo Paulo, n° 46, pagina 80, abril de 2003.
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de 18907° na Harvard Law Review, chamado de The Right to Privacy, escrito por
Samuel Dennis Warren e Louis Dembitz Brandeis. Nessa obra os autores apontam
para 0s novos contornos de um recente direito que surgia devido as inovacdes
tecnoldgicas.

Anténio Carlos Efing®® fala que os supracitados autores utilizaram “a
definicdo atribuida ao juiz norte-americano Cooley, criada em 1873 e considerado o
mais expressivo conceito de privacidade, qual seja, “the right to be let alone” (direito
de ser deixado s0).”.

José Adércio Leite Sampaio aponta alguns tracos da obra dos escritores
Samuel Dennis Warren e Louis Dembitz Brandeis. Num primeiro momento
demonstra que o objeto de protecdo, “estar s¢”, abrangeria tanto as emocgdes,
pensamentos e sentimentos mais intimos do individuo. Demonstrando a distingéao
entre o direito de estar s6 do direito a reputacdo, uma vez que a violacao deste seria
vista como uma “injuria feita ao individuo em suas relagbes externas com a
comunidade, reduzindo a estima a ele dispensada por seus companheiros”,
engquanto que, o direito de estar sO protegia 0 sentimento mais intimo do individuo,
mesmo que os fatos imputados fossem verdadeiros e independentemente da
intencéo buscada pelo agressor.8L.

Outra caracteristica apontada na obra dos supramencionados escritores €
a nao confusdo do direito de estar s6 com o direito de propriedade intelectual ou
artistica, uma vez que a tutela ofertada ao primeiro ndo depende de valor pecuniario,
artistico ou do valor da obra literaria, sendo apenas necesséaria a intencdo do
individuo em reserva-lo para si ou para um circulo limitado de amigos do seu
convivio®,

Segundo José Adércio Leite Sampaio, em sua obra, os dois autores

supramencionados afirmam que o direito de estar s6 ndo é absoluto, sendo limitado

79 Farias, Edilsom Pereira de. Colisdo de direitos. A honra, a intimidade, a vida privada e a imagem
versus a liberdade de expresséo e informagéo. Porto Alegre: Sergio Antonio Fabris, 1996, pagina 112
80 Efing, Antdnio Carlos. Bancos de Dados e cadastros de consumidores. Sdo Paulo: Revista dos
Tribunais, 2002. (Biblioteca de direito do consumidor, v. 18) pagina 51.

81 Sampaio, José Adércio Leite. Direito a intimidade e a vida privada: uma visdo juridica da
sexualidade, da familia, da comunicagéo e informacdes pessoais, da vida e da morte. Belo Horizonte:
Del Rey, 1998, pagina 59.

82 Sampaio, José Adércio Leite. Direito a intimidade e a vida privada: uma visdo juridica da
sexualidade, da familia, da comunicagéo e informacdes pessoais, da vida e da morte. Belo Horizonte:
Del Rey, 1998, pagina 59.
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por interesse geral ou publico e pela lei, quando a mesma autorizasse a divulgacéo
de certos fatos, mesmo que de indole privada.

Com esses precedentes acima citados, deu-se inicio a uma gradual
formulacdo do contetdo do direito a privacidade. No entanto, foi com a Declaracdo
Universal de Direitos do Homem de 1948 que o direito a privacidade passou a ser
mais detalhadamente estudado, como foi ainda com a referida declaracdo que o
direito a privacidade passou a ser enquadrado na categoria de direitos humanos.

Importante frisar que o direito a privacidade surgiu em decorréncia de um
somatorio de fatos sociais, tais como o desenvolvimento social, a transformacao de
uma sociedade primordialmente ruralista para uma capitalista, bem com o
desenvolvimento do consumo e as inovacdes tecnoldgicas que, por muitas vezes,
devassavam o ambito privado do individuo. Devido a essas revolucdes tecnolégicas,
as possibilidades de lesbes a privacidade sdo inimaginaveis. Nesse sentido,
preleciona René Ariel Dotti®:

“As violagbes da intimidade ganharam proporgbées alarmantes apds a
descoberta da chamada terceira revolucdo, caracterizada pelo periodo
histérico que sucedeu a Il Guerra Mundial e fez dos anos 50 uma etapa
distintamente superior em relagéo as conquistas do passado. A utilizacao da
energia nuclear, a eletrdnica e a cibernética romperam as estruturas
convencionais que demarcavam as nog¢des de perigo e seguranga, e guerra
e paz.

As modalidades classicas de ingeréncia arbitraria na esfera da vida privada,
como o teatro, a literatura, o cinema e o journalisme a sensation foram se
aprimorando com a fotografia a distancia, o radio, o telefone e a televiséo.
Nos dias correntes, a grande familia da eletrbnica gera os microespides
que, atuando no campo da eletroacustica, derrubam antigas fortalezas da
privacidade. Microfones cujo tamanho nao ultrapassam o de um botdo de
camisa proliferam no arsenal da espionagem”

Devemos lembrar que o supracitado texto foi escrito em 1980, somando-
se a isso as inumeras inovacdes tecnolégicas no campo da informatica, a
impressionante transformacéo dos meios de comunicacdo, nao podendo deixar de
lado a fascinante e intrigante biotecnologia, em especial o Projeto Genoma Humano.
A ciéncia evolui de tal modo que se consegue extrair de uma gota de sangue ou de
um fio de cabelo informacdes extraordinarias sobre a pessoa de quem foi extraido,
informacdes estas que adentram ao ambito privado do individuo e de sua familia.

Como o direito esta inserido em uma sociedade dinadmica, ndo poderia ser

de maneira distinta sob pena de estagna-lo, tendo que se adaptar as transformacgdes

83 Dotti, René Ariel. A liberdade e o direito a intimidade. Revista de Informacgédo Legislativa, Brasilia, n°
66, pagina 126-127, abril/jun. 1980
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sociais. Dessa maneira, o direito a privacidade evoluiu juntamente com a sociedade,
passando de um carater individualista, o qual buscava o isolamento e a
tranquilidade, deixando de lado a sua natureza negativa (ou seja, o abrigo do “estar
s6”) e recebendo um lado mais positivista, no qual o individuo tem um maior controle
das suas informacdes pessoais, sendo possivel o impedimento da utilizacdo das

mesmas, bem como a escolha das informacdes que poderao ser utilizadas.

4.3 Conceito de Privacidade, Intimidade e Vida Privada

Muitos vém tentando delimitar o &mbito de incidéncia do direito a
privacidade, fazendo a distincdo das trés esferas, quais sejam: privacidade,
intimidade e vida privada. Nos préximos paragrafos demonstraremos alguns
posicionamentos e as distingdes entre elas.

José Afonso da Silva entende que o direito a privacidade € um género do
qual o direito a intimidade, o direito a vida privada, a honra e a imagem sao
espécies. Ou seja, o direito a privacidade esta ligado umbilicalmente a vida intima do
individuo, a todos os seus habitos, cabendo apenas a ele optar pela sua divulgacdo
ou nédo, podendo dispor sobre todas as informacdes que dizem a seu respeito.

Para Pedro Pais de Vasconcelos®, a esfera da privacidade é bem mais

abrangente que a da intimidade, sendo vejamos:

“na esfera da privacidade, que é ja mais ampla, incluir-se-iam aspectos da
vida pessoal, fora da intimidade, cujo acesso a pessoa permite a pessoas
das suas relagdes, mas nao a desconhecidos ou ao publico”

Nesse sentido, levando em consideracdo que os relacionamentos dos
individuos se dividem em vida publica e vida privada, seria cabivel que a privacidade
abarcasse as interacdes sociais que o ser pretende ocultar do publico.

Ja o direito a intimidade se configuraria em uma parte do direito a
privacidade, parcela essa que diz respeito a parte intersubjetiva do ser humano,
aguela parte que diz respeito a sua esséncia, a parte mais interna. Sera nessa
esfera que estara inserida a informacéo genética. Nesse sentido, acrescenta Pedro

Pais de Vasconcelos®®:

84 pedro Pais de Vasconcelos. Direito de Personalidade. Editora AlImedina. Novembro 2006. P4gina 80.
85 pedro Pais de Vasconcelos. Direito de Personalidade. Editora AlImedina. Novembro 2006. P4gina 80.
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“Na esfera da vida intima compreender-se-ia 0 que de mais secreto existe
na vida pessoal, que a pessoa nunca ou quase nunca partilha com outros,
OU gue comunga apenas com pessoas muitissimo préximas, como a
sexualidade, a afectividade, a saude, a nudez”

A esfera intima, a qual recebe total protecéo legal, utilizando a expresséo
de Frangois Rigaux, € o “nucleo duro” da vida privada. Ou seja, a intimidade
corresponde aquele lugar do ser que seu titular deseja manter fora do alcance dos
mais proximos.

Ja a vida privada, para muitos, identificaria 0 homem individual, tanto
perante os outros individuos quanto diante do Estado®®.

Devemos ser cautelosos ao tentar conceituar de maneira absoluta a
intimidade e a vida privada, uma vez que implicaria em uma estagnacéo, o que nao
ocorre com a sociedade, que é repleta de valores que se modificam com o decorrer
do tempo, sendo de extrema dificuldade e periculosidade querer circunscrever o que
deve ser tutelado em termos de vida privada e intimidade.

No entanto, a separacao precisa dessas trés esferas, para saber em qual
ird incidir o direito a privacidade, ndo nos parece segura, uma vez que se torna
perigosa a pré-fixacdo do que sera a privacidade, intimidade ou vida privada.

Ndo podemos esquecer que se deve levar em consideracdo o
relacionamento da pessoa prolatora da informacdo com a que foi lesada, bem como
a natureza do caso concreto. Nesse sentido, o Codigo Civil Portugués foi feliz ao
dispor em seu artigo 80°:

“1. todos devem guardar reserva quanto & intimidade da vida privada de
outrem.

2. a extensdo da reserva é definida conforme a natureza do caso e a
condigdo da pessoas”.

No mesmo sentido, o posicionamento de Pedro Pais de Vasconcelos®’:

“Os limites da intimidade e da privacidade de certa pessoa ndo sdo o0s
mesmos em relacdo a este ou outro dos seus irméos, dos seus familiares,
dos seus amigos ou dos seus colegas de trabalho. Além disso, também
nesta matéria ha dias e dias, assim como ha circunstancias e
circunstancias. A distingdo das trés esferas é formal e introduz fracturas
artificiais num “continuum” gradual de intensidade. Numa imagem plastica, a
teoria das trés esferas quebrou uma rampa suave e subtil com trés degraus
abruptos.

86 Martins, Luciana Mabilia. O direito civil a privacidade e a intimidade in: a reconstrucdo do direito
privado, org. Judith Martins-Costa. S&o Paulo: Revista dos Tribunais, 2002, p.344.

87 Pedro Pais de Vasconcelos. Direito de Personalidade. Editora Almedina. Novembro 2006. Pagina
80.
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Entre o segredo total daquilo que nédo se conta a ninguém e a publicidade
daquilo a que se da abertura total, h4 uma relacdo de polaridade. Nao se
deve, pois, concluir que isto é intimo, aquilo é privado e o resto é publico;
mas antes que isto é mais intimo ou mais privado que aquilo, e que esta
pessoa nos € mais intima que aquela (...)".

Pois bem, devemos considerar o direito a privacidade como uma regra,
tanto € assim que, além de ser um dos direitos da personalidade, também foi
consagrado pela Constituicdo da Republica Portuguesa e pela Constituicdo da
Republica Brasileira como sendo um direito fundamental. Ndo sdo permitidas
agressoes ao referido direito, e apenas em casos excepcionais, no caso de estarem
em causa razfes de interesse publico superiores ao direito a privacidade, € que

podera haver uma invasdo no mesmo.

4.4 As LimitacOGes ao Direito a Privacidade

bY

O direito a privacidade pode sofrer limitacdes: voluntarias quando, por
exemplo, o préprio interessado expressa seu consentimento, ou involuntarias, no
caso do interesse publico, pela liberdade de expresséo e de informacao, etc.

Por ser o direito a privacidade um dos direitos especiais do direito da
personalidade, e sendo este um direito subjetivo, consequentemente, constitui uma
das principais manifestacfes da autonomia privada.

Como salienta Pedro Pais de Vasconcelos®: “a autonomia privada, no
exercicio do direito da personalidade tem dois aspectos principais: a da iniciativa na
defesa da personalidade e a da autovinculacio a sua limitagdo ou compreensao”.

Analisando o primeiro aspecto apontado pelo supracitado autor, podemos
afirmar que, pelo fato de o direito a privacidade ser uma espécie do género dos
direitos da personalidade, o qual j& vimos que sdo direitos ligados Unica e
exclusivamente ao individuo, sofrendo este qualquer lesdo ao seu direito, cabe a ele
escolher se ir4 exercer ou se abster de exercer o proprio.

Procederemos agora a uma andlise do segundo aspecto, qual seja, o da
autovinculacdo a sua limitacdo ou compreensédo. Quanto a esse ponto, devemos
frisar que o Codigo Civil em seu artigo 81° prevé a possibilidade de o titular do direito

sujeitar-se a limitacbes ou compressbes ao seu direito, podendo, por exemplo,

88 Pedro Pais de Vasconcelos. Direito de Personalidade. Editora Almedina. Novembro 2006. Pagina
153.
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autorizar uma rede televisiva a venda de sua imagem, havendo assim, uma quebra
em seu direito a privacidade.

No entanto, essa limitacdo voluntaria dos direitos da personalidade nao
pode ocorrer se for contraria aos principios da ordem publica.

Da leitura atenta do artigo 81°, n° 1, do Cdédigo Civil, poderiamos concluir
que apenas seria impossivel a limitacdo voluntéria ao direito da personalidade caso
este fosse contrario aos principios de ordem publica. Contudo, devemos fazer uma
analise conjunta do artigo 81°, n°® 1, com o artigo 280° do mesmo diploma legal,
afirmando que ndo podera haver limitagdo autbnoma aos direitos da personalidade
quando a restricdo for contraria ao principio da ordem publica, a lei e aos bons
costumes®°,

Do mesmo modo que a lei permite a autolimitacdo dos direitos da
personalidade, quando nao for contraria aos principios da ordem publica (artigo 81°,
n°1, do Cadigo civil), bem quando néo colidirem com a lei e aos bons costumes
(artigo 280°, do Cddigo Civil), o numero 2, do artigo 81°, afirma que ocorrendo a
autolimitacdo dos referidos direitos, podera o titular, a qualquer tempo revogar a

limitag&do convencionada.
4.5 Autodeterminacgéo Informativa

Antes de passarmos a tecer comentarios acerca do direito a
autodeterminacado informativa, mister se faz abordarmos os conceitos de liberdade
negativa e liberdade positiva.

Para Kant, a liberdade negativa seria a liberdade de escolha que o
individuo teria, escolha essa que advém de um estimulo que o leva a realizar sua
vontade, a possibilidade de se escolher livremente.*

Analisando do ponto de vista da ciéncia juridica, liberdade negativa tem a
concepcao de nao sofrer interferéncias de terceiros.

Ja a liberdade positiva, assume o sentido de autodeterminagéo, dominio
préprio, fazendo com que sua vida dependa Unica e exclusivamente de si mesmo, e

nao de impulsos externos.

89 Nesse mesmo sentido vide Capelo de Sousa. O Direito Geral de Personalidade. Cit., pags. 448 e
seguintes.

% KANT, Immanuel. Metafisica dos Costumes. Bauru: EDIPRO, 2003. P. 63.



75

Levando em consideracdo o conceito de liberdade positiva, partiremos
para tracar as margens do direito a autodeterminacdo informativa. O direito a
privacidade traz, também, como um de seus aspectos, a autodeterminacao
informativa.

A autodeterminacgédo informativa € consequéncia da evolucédo do direito de
“estar s6”, e, devido as mudancgas sociais e tecnologicas, este direito evoluiu e hoje
se mostra coberto pela nuance daquele.

Referido direito busca a protecdo das informacdes pessoais, e nesta
estdo incluidas as informagBes genéticas, podendo o individuo gerenciar as
mesmas. Esse poder de geréncia transcende o simples aspecto de impedir sua
utilizacdo, vai bem além, chegando ao ponto em que pode controlar as suas
informacdes, que estdo inseridas em arquivos.

Pois bem, ao lado do tradicional direito a privacidade, de natureza
negativa, de estar so, surgiu a liberdade positiva. Portanto, aquele direito que era
eminentemente negativo, que era visto como o direito de ndo sofrer interferéncia,
devido aos avancos tecnoldgicos, chegou a um ponto tal que hoje esse direito a
autodeterminagdo informativa possui como razdo principal o poder do proprio
individuo dominar, dispor, de suas informacdes pessoais.

Vale salientar que muito embora o direito a intimidade tenha ganhado
novos alcances, chegando ao atual direito a autodeterminacdo informativa, ambos

coexistem e sao nuances do direito a privacidade. Nesse sentido leciona José

Adércio Leite Sampaio:

Embora tenha havido certa limitacdo no campo de incidéncia do direito a
“privacidade”, no modelo classico, desbotando suas cores mais
aristocraticas e seus excessos individualistas, houve, sem margem de
davidas, uma nova realidade que se introjetou naquele campo em sentido
contrario: ampliando-o de modo significativo. Tanto assim que se preservou,
ndo obstante sua acomodac¢do ao novo contexto histérico, o direito de nao
tornar publicas certas informacdes de carater pessoal. Na verdade esse
direito era até entdo o Unico existente sob o rétulo de privacy, intimidade,
respeito a vida privada ou resguardo. Agora ele se tornou mero aspecto da
nova privacy ou mais especificamente da “liberdade informatica” ou, em
sentido mais amplo, a autodeterminacao informativa ou informacional (...). °*

Como o avango tecnoldgico estd acontecendo de forma muito célere,
principalmente no que concerne aos descobrimentos feitos pela genética, cada vez

mais, as demandas existentes possuem correlacdo com o direito a privacidade e, na

91 SAMPAIO, José Adércio Leite. Direito a intimidade e a vida privada: uma visdo juridica da
sexualidade, da familia, da comunicagéo e informacdes pessoais, da vida e da morte. Belo Horizonte:
Del Rey, 1998. p. 46.
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maioria das vezes, decorrem de assuntos ligados a utilizacdo das informacgfes
pessoais, portanto teremos de nos socorrer ao direito a autodeterminagéo
informativa. O artigo 10°, numero 1, da Convencéo para a Protecdo dos Direitos do
Homem dispde que: “Qualquer pessoa tem direito ao respeito da sua vida privada no
que toca a informacdes relacionadas com a sua saude”?.

Pois bem, nos capitulos antecedentes demonstramos como s&o
relevantes as informacOes obtidas através dos testes genéticos e como a ma
utilizacdo das mesmas podem acarretar prejuizos irreparaveis as pessoas que se
submeteram a andlises genéticas, bem como aos seus familiares sanguineos. Pelos
motivos anteriormente tratados pelo presente trabalho, tais como a discriminacao
genética no ambito dos seguros e laboral, € de grande importancia a protecdo dos
dados genéticos, utilizando-se como subsidio o direito a privacidade, em especial
essa nova vertente que esse direito assumiu, o direito a autodeterminacao
informativa.

Esse Direito a autodeterminacdo informativa € de fundamental
importancia para a protecdo dos dados genéticos, visto que, motivados por valores
monetarios, as seguradoras e o0s empregadores buscam utilizar-se dessas
informacdes genéticas para aumentarem seus lucros ou diminuirem prejuizos,
mesmo que para tanto passem por cima da dignidade do ser humano.

O direito a privacidade teve de evoluir, acompanhar o0s novos
acontecimentos ocorridos na sociedade, partir do ponto onde o direito a privacidade
era visto como um direito de estar s6, para assumir uma postura mais dinamica,
passando a abranger essa nova vertente, a da autodeterminacao informativa. Com
isso, busca-se evitar a forma mais perversa de discriminacdo, qual seja, a genética,
onde ndo s6 a pessoa de quem foram retiradas as informacdes genéticas serao
estigmatizadas e deixadas a margem da sociedade, ndo tendo sequer o direito a um

emprego, mas também seus familiares sanguineos.

92 CURADO, Manuel. Direito biomédico. Coletanea de legislagdo e outros documentos. Quid Juris.
2008. p. 56.



77

CONSIDERACOES FINAIS

Antes de passarmos as consideragdes finais, gostariamos de mencionar
que, diante das inumeras possibilidades que o avanco técnico-cientifico trouxe para
o campo do direito, em especial ao ramo do biodireito, ndo objetivamos, em qualquer
momento, esgota-las ou respondé-las.

Vimos que os avangos advindos com o Projeto Genoma Humano foram
Imensos e que ainda continuam a acontecer. Infelizmente nem todas as doencas
gue passaram a ser diagnosticadas, antes mesmo que viessem a manifestar seus
primeiros sinais, possuem a correspondente cura. No entanto, acreditamos que em
um futuro proximo essas enfermidades terdo encontrado seus respectivos
tratamentos.

Da analise que fizemos sobre o Projeto Genoma Humano podemos
observar que as mudancas sociais causadas por ele foram significativas. Com ele
advieram muitos beneficios, como a criagdo de novas vacinas, o diagnostico
precoce, entre inUmeras outras vantagens.

No entanto, uma vez que essas mudancas foram lancadas a sociedade
como um todo, ndo se restringindo ao meio cientifico, e como a mesma nao possui o
olhar cientifico sobre elas, tais novidades comecaram a ser utilizadas de algumas
maneiras que deturpavam a finalidade maior para as quais foram criadas.

Como consequéncia, como vivemos numa era em que a informacéo
possui um alto valor econdmico, ndo poderia ser diferente com as informacdes
genéticas obtidas através dos testes genéticos, que passaram a serem verdadeiras
fontes de poder sob os olhos atentos de terceiros interessados.

Esses problemas, decorrentes da ma utilizacdo das informacdes
genéticas, causa maior impacto quando passamos a entrar na seara dos bancos de
dados para o armazenamento, 0s biobancos.

Falamos que essa espécie de banco de dados possui uma particular
especificidade, qual seja, ele ndo armazena simples dados pessoais, no entanto sao
responsaveis por guardarem informagfes que possuem certas caracteristicas
especiais, informac¢des ndo voluntarias, ou seja, a pessoa que a possui nao
escolheu possui-la; sdo indestrutiveis, uma vez que estdo presentes em todas as

células do organismo, até mesmo em um fio de cabelo; bem como essas
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informagdes s&o permanentes, visto que as mesmas revelam um estado que
permanecera no individuo de forma definitiva.

Esses biobancos possuem uma finalidade benéfica a humanidade, uma
vez que armazenam informacdes genéticas que servem como substrato para
pesquisas cientificas e através dos estudos cientificos acerca das informacdes
constantes nesses bancos ja foi alcancado inimeros beneficios para a sociedade e,
certamente, outros ainda estao por vir.

Tracamos algumas consideracfes sobre a eugenia e neo-eugenia e
concluimos que a humanidade corre um grande risco ao estar criando seres
geneticamente perfeitos que, em um futuro, ndo muito distante, irdo se sobressair
sobre os que ndo tiveram a chance de ter sido submetido as manipulacbes
genéticas, ou devido as convic¢des ou devido a fatores financeiros e sociais.

Vimos que um dos problemas que o conhecimento do genoma humano
trouxe para o dia-a-dia foi o reducionismo do ser humano as suas caracteristicas
genéticas.

Sabemos que a humanidade corre grande risco no surgimento de uma
nova classe social, os “sadios doentes”, isso ocorrera devido a grande importancia
que vem sendo dada as caracteristicas genéticas, sempre com intuito do lucro sobre
o ser humano.

Juntamente com os “sadios doentes”, vimos que poderdo surgir duas
outras classes, que poderdo ser consideradas espécie daquela, a classe das
pessoas que ndo possuem seguro e os das pessoas desempregadas devido suas
caracteristicas genéticas.

Essas chances sdo aumentadas quando observamos determinadas
situacdes em que os conhecimentos que advieram com as novas tecnologias foram
utilizadas como um meio para se obter lucros.

Pois bem, das sérias ofensas a humanidade com o progresso cientifico, o
direito viu-se compelido a estabelecer limites juridicos para proteger a sociedade
dessas novidades.

Portanto, verificada tal necessidade, a de tracar esses limites juridicos,
passamos a analisar o Direito a Privacidade. Ficou constatado que a forma como o
referido direito era visto no inicio, como o direito de estar s6, de ndo sofrer
interferéncias, devido aos avancos cientificos, passou a ser mais amplo, ampliando-

se para abarcar a autodeterminacao das informacfes genéticas.
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Essa transformacédo deu-se, principalmente, devido a atual Era da
Informagé&o, periodo em que o conhecimento tem elevado valor monetario. Ou seja,
aguela antiga protecdo do direito da privacidade que se revelava no direito de ser
estar so, precisou ter um papel mais ativo.

Constatamos que a autodeterminacdo informativa é de essencial
necessidade para que a pessoa de quem foram extraidas as informacgdes genéticas

possa ter um papel mais dinamico e controlador sobre seus dados genéticos.
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