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RESUMO

A pesquisa visa debater os conflitos éticos decorrentes do mapeamento, do sequenciamento e
do uso indiscriminado de informacg6es genéticas. O Projeto Genoma Humano fora responsavel
pelo mapeamento e sequenciamento de 97% dos genes humanos. Munida destas informacdes,
a ciéncia é capaz de identificar, através de testes genéticos, mais de 6.000 doencas hereditarias
em um ser vivente seja na fase embrionaria, pré ou pds-natal. Dito isto, surge arido debate
ético sobre os beneficios do mapeamento, do sequenciamento e do uso de informacGes
genéticas que, por um lado, permitem a identificacdo, a prevencdo e, em alguns casos, 0
tratamento antecipado de doencas hereditarias graves, tais como o Cancer, o0 mal de
Alzheimer e a esquizofrenia, mas, por outro lado, geram riscos de antecipacdo de sofrimento
em pacientes assintomaticos, criancas e adultos, estigmatizacdo social e discriminacGes
genéticas em relacdes publicas e privadas. Neste contexto, a proposta é debater o importante
papel da Bioética em paralelo a protecdo dos direitos da personalidade a intimidade e ao sigilo
genéticos como importante instrumento para equilibrar a evolugédo da biociéncia e a protecdo
da pessoa humana.

Palavras chave: Genoma Humano. Testes genéticos. Direitos da Personalidade. Intimidade e
sigilo genéticos. Prevencdo. Discriminacdo. Bioética.

ABSTRACT

This article aims to discuss the ethics conflicts of mapping, sequencing and using
indiscriminately genetic information without ensuring the rights of personality of the genetic
intimacy and the genetic secrecy. The Human Genome Project is responsible for mapping and
sequencing 97% of the human gens. Provided by theses information, the science is able to
identify, through genetic tests, over 6.000 hereditary diseases in any individual, since
embryonic stage until labor or even after it. In this way, arises the arid ethic debate about the
benefits of mapping, identifying, sequencing and using genetic information, which, in one
side, allow the science identify, prevent and, in some cases, treat severe hereditary diseases,
such as Cancer, Alzheimer’s and Schizophrenia, however, in the other site, haste pain in
asymptomatic patients, children and adults, increase the risks of social stigmatization and of
genetic discriminations in public and private relationships.

Keywords: Human Genome. Genetic tests. Rights of Personality. Genetic intimacy and
secrecy. Prevention. Discrimination. Bioethics.
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1 INTRODUCAO

A sociedade contemporanea, aberta, cultural e multifacetaria deste embrionéario
século XXI avanca a passos lagos no desbravamento da biotecnologia com o objetivo de
melhorar e prolongar a vida humana. Viver e morrer j& ndo sdo mais apenas fendmenos
naturais da vida. Viver pressupde felicidade e qualidade de vida plena.

A sociedade da era digital e da engenharia genética busca quase que incessantemente
a saude plena. A morte ou algo que se aproxime a ela tornam-se um tabu néo quisto, de modo
que os doentes ou potenciais doentes, longe de possibilidades terapéuticas, sdo
marginalizados, esquecidos e manipulados. O sofrimento ja ndo € mais um fato social
admitido como se natural fosse.

Justamente para atender a esse novo anseio social da busca pela satde perfeita, livre
de deformacdes genéticas e doencas hereditarias, a biotecnologia investe bilhdes em pesquisas
na tentativa de identificar, prevenir e curar doencas.

N&o por outra razao, surgiu na década de 1980, o Projeto Genoma Humano (Human
Genome Project - HGP), cujo objetivo era mapear e sequenciar, se ndo todos, mas o maior
namero possivel de genes humanos, com a finalidade de identificar e prevenir doencas
hereditarias.

Sucede, no entanto, que, juntamente com as conquistas advindas do avanco
biotecnologico, advieram também os riscos e as consequéncias que merecem ser debatidas.
Nesse sentido, pretende este artigo analisar o grande passo dado pela biotecnologia que, apés
anos de estudo e milhdes em investimentos, conseguiu definitivamente realizar o0 mapeamento
e 0 sequenciamento da quase totalidade dos genes do organismo humano.

Propbe-se a discorrer sobre o Projeto Genoma Humano (Human Genome Project -
HGP), desenvolvido inicialmente no inicio da década de 80 pelo Departamento de Energia
dos Estados Unidos e o Instituto Nacional de Saude (National Institute of Health), e as
consequéncias éticas decorrentes do acesso e da circulagdo indiscriminada de informacGes
genéticas.

De forma ainda introdutdria, cabe dizer que os resultados do Projeto Genoma
Humano possibilitaram a ciéncia identificar, seja em um embrido ou em um individuo
qualquer das mais de seis mil doencas hereditarias catalogadas, permitindo a antecipagédo de

diagnosticos e de tratamentos.



Os beneficios do mapeamento e do sequenciamento genéticos sao latentes, contudo
trazem consigo riscos que merecem também especial atencdo da ética aplicada. A descoberta
prematura de uma doenca hereditaria grave podera antecipar o sofrimento de um paciente até
entdo saudavel. A exigéncia de realizacdo de testes genéticos para fins de contratacdo de
emprego ou admissdo em cargos publicos podera levar a discriminacdo genética. A circulagéo
indiscriminada de informagfes genéticas na iniciativa privada poderd influenciar seguradoras
ou planos de satde quando da celebracéo de contratos de seguro ou de assisténcia médica.

Como equacionar, entdo, a intimidade genética, enquanto direito auténomo da
personalidade, cujos efeitos sdo oponiveis contra todos — erga omnes-, € a crescente
realizacio de testes genéticos para identificar predisposicdo a doencas hereditarias? E este o
problema que merece ser enfrentado no presente artigo.

Este artigo parte da hipdtese de que testes genéticos para identificar predisposicao de
doencas hereditarias devem sofrer limitacdes éticas e normativas, devendo ser autorizados
apenas mediante consentimento informado e com finalidade absolutamente terapéutica. Dito
em outras palavras, a exigéncia de testes genéticos ndo deve ser licita quando possibilitar
praticas discriminatorias.

Nesse sentido, a protecdo dos resultados de testes genéticos merece ser garantida por
Convencbes ou Tratados Internacionais, e, no campo do direito interno, pela norma
constitucional, com o objetivo de blindar o cidaddo de tratamentos discriminatorios seja por
parte do Estado ou por particulares.

Para atingir o objetivo almejado neste artigo, faz-se necessario analisar o permanente
conflito existente entre a ciéncia biomédica, a ética e o direito, com o que, a partir da segunda
metade do século XX, passou a Bioética, enquanto disciplina autbnoma, a se ocupar.

A ideia é discutir o papel da Bioética no desenvolvimento de pesquisas genéticas,
ante os comprovados avancos na prevencdo de doencas e na proposi¢do de alternativas
terapéuticas, equacionando o desenvolvimento cientifico e o respeito a dignidade humana.

Este artigo se dividira em quatro itens. No item dois, fara uma abordagem do
nascimento da Bioética para que o leitor possa compreender 0s seus primeiros passos, ainda
prematuros na década de 1960, o contexto do seu surgimento e 0 seu objeto material. Tratara
da Teoria do Principialismo, abordando os principio do respeito a autonomia, da néo
maleficéncia, da beneficéncia e da justica, para que, ao final, possa-se compreender a

necessidade de protecdo da intimidade e do sigilo genéticos em observancias a tais valores



morais. No item trés, fara uma abordagem do Projeto Genoma Humano, destacando o seu
surgimento, seus beneficios e riscos para o presente e o futuro da humanidade.

No item quatro, abordara os Direitos da Personalidade, sua origem e classificacdes,
conferindo-se especial atencdo ao grupo dos direitos a integridade moral - vida privada,
intimidade, honra e imagem -, para que se possa compreender a intimidade genética também
como um direito inato e personalissimo.

No item cinco, abordara os principais conflitos éticos decorrentes da realizacdo de
testes genéticos, 0 acesso e a circulagdo indiscriminada destas informac6es. As questdes éticas
trazidas neste artigo, longe de serem exaustivas, sdo as que consideramos mais relevantes,

porquanto geram assaz inquietacao e temor a “ética aplicada”.

2 A PROTECAO BIOETICA: SEUS PRIMEIROS PASSOS PARA A PROTECAO DA
DIGIDADE HUMANA

Desde a primeira metade do século XX, a sociedade ja enfrentava constante processo
de transformacéo. ldeais revolucionarios dos cddigos oitocentistas gradativamente cediam
espaco para pensamentos sociais, sinalizando o surgimento de uma nova relacéo juridico-
social entre Estado e cidaddo. ConstituicGes diretivas e analiticas descortinavam o
crescimento de estados intervencionistas, cujas normas, desde entdo, visavam a protecao
positiva do ser humano.

Os fatos tenebrosos praticados pelo movimento nazista alemdo e julgados pelo
Tribunal Internacional Militar, em Nuremberg, na Alemanha, p6s Il Guerra Mundial,
motivaram a comunidade juridica internacional a reconhecer e normatizar, através da
DECLARACAO UNIVERSAL DOS DIREITOS HUMANOS (ONU, 1948), o principio da dignidade
inerente a todos 0os membros da familia humana como fundamento da liberdade, da justica e
da paz no mundo.

Mas, € a partir da década de 1960 nos Estados Unidos, que a Bioética, inserida um
contexto histérico marcado por movimentos sociais pela luta de direitos civis, movimentos
feminista, negro, hippie, anti-parternalista e anti-guerra, surge e ganha forga. Nesse sentido,
conferir RENE FOX e JuDITH SwAzwy (2001, p. 154):

The particular historical period in which the field of bioethics developed in the
United States was a time of social ferment and protest in American society,

spearheaded by the civil rights and anti-war movements, and the beginning of a new
women’s movement... with their emphasis on individual rights and choices as



fundamental bases of freedom, equality, and justice,... their anti-paternalism, and
their distrust of authority” and “ establishment” institutions.

As feridas néo cicatrizadas do pds-guerra, ainda tdo latentes na memdaria do ocidente,
e a evolucdo das ciéncias biomédicas, das ciéncias da vida e das ciéncias humanas fizeram a
Bioética emergir a condicdo de disciplina autdbnoma, que, para BELLINO (1993, p. 24),
representou “um campo de saberes”, um verdadeiro territério multidisciplinar, dado o
confronto ético de questdes ndo apenas juridicas, mas filosoficas, bioldgicas, médicas
socioldgicas, genéticas, ecoldgicas e zooldgicas.

Vale observar que a origem do termo Bioética remonta & década de 1970 e fora
referido inicialmente pelo oncologista da Universidade de Wisconsin/EUA, VAN RENSSELAER
POTTER, ganhando ainda mais difusdo com ANDRE HELLERGERS, fisiologista obstreta-fetal e
demografo da Universidade de Georgetown, também nos Estados Unidos (PEsSINI, 2002, p.
17).

Bioética, enquanto ética aplicada a protecdo do bioreino (BELLINO, 1993), também ¢é
assim vista por PESSINI (2002) para quem, seja como ciéncia, disciplina ou movimento social,

a Bioética é “antes de tudo uma dindmica reflexiva que procura resgatar a dignidade da pessoa

9999

humana e sua qualidade de vida desde o nivel “micro” até o nivel “macro””.
SiLviA MoTA, em artigo intitulado Da Bioética ao Bioreino, deixa claro que
independentemente de como seja chamada esse nova ciéncia, ha de se respeitar, em primeiro

plano, a dignidade humana em todas as suas etapas de desenvolvimento:

Qualquer que seja 0 nome que receba a nova disciplina que agrupe o Direito, a
Genética e a Bioética, existe atualmente um amplo consenso sobre determinados
principios que deveriam constituir esse Direito: o respeito a dignidade do ser
humano em todas as etapas do seu desenvolvimento; a proibicdo de efetuar
aplicacOes contrérias aos valores fundamentais da Humanidade; o acesso equitativo
aos beneficios derivados das ciéncias biomédicas; a proibi¢do de tratar o corpo
humano ou partes do mesmo como uma mercadoria; 0 respeito a autonomia das
pessoas que estdo submetidas a tratamento médico, o que inclui as provas genéticas
e o assessoramento e confidencialidade dos dados genéticos; a obrigacdo dos
Estados de respeitar e ndo pbr em perigo a biodiversidade, como foi ratificado
solenemente no Tratado sobre Diversidade Bioldgica, subscrito no Rio de Janeiro
em 22 de maio de 1992; e o principio de que a heranca genética do homem néo deve
ser objeto de manipulagdo nem modificacao.

JOSE ALBERTO MANIETTI (1996, p. 31) afirma com clarividéncia que a Bioética cuida
de direitos transgeracionais inerentes ao um momento pés-industrial e de expansdo de direitos
humanos:

A bioética € um produto da sociedade do bem-estar pds-industrial e da expansdo dos
“direitos humanos, da terceira geragdo” (para a paz, para o desenvolvimento, meio
ambiente, respeito ao patriménio comum da humanidade) que marcaram a transicao
do estado de direito para o estado de justica. J& ndo se trata s6 do direito individual e
negativo a salde, nem do direito a assisténcia sanitaria, mas, também, das



obrigacOes de uma justa macrobioética da responsabilidade frente a vida ameacada
(crescimento populacional, genoma, catéastrofe ecoldgica, energia nuclear) e dos
direitos das futuras geracdes. Nessa perspectiva transgeracional adquire valor a
revolucdo bioloégica e bioética como medicina ambiental, biogenética,
epidemioldgica (SIDA/AIDS!), preventiva, educativa e promotora da saude.

Entre as décadas de 1940 e 1970, experimentos biomédicos com seres humanos eram
realizados sem grandes limitacGes, sendo orientacBes éticas fixadas unilateralmente e t&o
somente pela prépria medicina. Muitos experimentos eram fundados, muitas vezes, em leis
institucionalizadas que marginalizavam individuos considerados de segunda classe — doentes
mentais, retardados, idosos, presidiarios e deficientes fisicos, revelando a comunidade
internacional praticas vis semelhantes as da Alemanha nazista.

O caso Tukkegge nos EUA revelou a inadequacdo da pesquisa cientifica em
desrespeito aos principios da autonomia e da ndo maleficéncia. O Servico de Saude Publica
dos Estados Unidos realizou entre 1932 e 1972 pesquisa com 600 homens negros, sendo 399
com sifilis e 201 sem a doenca. Os participantes ndo foram informados que tinham sifilis nem
tampouco os efeitos da doenga. O diagndstico dado era de “sangue ruim”, mesma
denominacdo utilizada por pesquisadores norte-americanos para legitimar a esterilizacdo de
pessoas portadoras de deficiéncia em 1920. Aos participantes, eram oferecidas uma refeicéo
diéria e as despesas com funeral. A pesquisa ndo tinha a finalidade de tratar os participantes,
eis que, a época, ainda ndo havia terapéutica comprovada para sifilis. A ilicitude e
perplexidade da pesquisa decorreram da omissdo do diagndstico conhecido e do progndstico
esperado pelos biocientistas (GoLDIM, 2012).

Em Willowbrook State School, em Staten Islan, New York City/EUA, fora realizada
pesquisa referente ao desenvolvimento de agentes profilaticos eficazes contra a hepatite,
aplicada em criangas gravemente retardadas, utilizando-se de meios nefastos a salude e sem
consentimento informado e esclarecido, assim como em Jewish Chronic Disease Hospital em
New York, ancidos receberam injecao de células vivas de cancer em desrespeito aos Principios
da Néao-Maleficéncia.

Na Africa do Sul em 1976, o cirurgido cardiaco Chistrian Barnar realizou transplante
de corag&o para um paciente que se encontrava em estado terminal. A época, o episodio gerou
grande discussdo, pois ndo havia parametros objetivos para se fixar 0 momento da morte.
Instada a se manifestar, a Escola Médica da Universidade de Harvard, em 1968, definiu que a
morte cerebral seria 0 momento da morte clinica. O choque daquela conduta, ao chegar

conhecimento da opinido publica, fez surgir sérios questionamentos sobre a compatibilidade



da ciéncia, da tecnologia e da medicina com os valores morais humanitarios (DINIz E
GUILHEM, 2002).

Neste contexto histdrico, a Bioética surgiu inicialmente com o objetivo central de
equacionar a tensdo existente entre o direito, a ética e a ciéncia médica, passando a se ocupar
de diversos temas ligados ao bioreino, ndo apenas a vida humana, mas também a ndo humana.
Este é o entendimento de FRANCESCO BELLINO (1993, p. 24) na obra Fundamentos da

Bioética. Aspectos antropoldgicos, ontoldgicos e morais:

O objeto material da bioética (a vida no sentido mais lato: vida humana pessoal e
vida ndo pessoal-, compreende todos os organismos capazes de sentir prazer e/ou
dor — os animais — e também o ambiente em geral) é comum a todas as ciéncias que
estudam a vida (biologia, genética, ecologia, medicina, zoologia, etc). Essas ciéncias
se distinguem ulteriormente entre si pelo ponto de vista formal através do qual cada
um estuda seu objeto. A bioética estuda, epistemologicamente, o seu objeto do ponto
de vista ético.

A vida da natureza, da flora e da fauna, e a vida humana, a luz dos valores aceitos em
uma sociedade democratica, pluralista, secular e conflitiva, €, segundo FRANCISCO DE ASSIS
CORREIA (1996, p. 33), 0 objeto material da Bioética.

E de se notar, portanto, que o objeto material da Bioética se confunde também com o
de outras ciéncias — biologia, genética, ecologia, medicina zoologia-, no entanto a Bioética
delas se difere em razdo do seu objeto formal, isto é, do meio, da forma pela qual estuda este
objeto (BELLINO, 1993).

Pode-se afirmar, desta forma, que a Bioética, longe de ter um rol exaustivo de
questdes a ela pertinentes, apresenta como objeto material lista ampla e vasta de questdes que
se ligam & “ética aplicada”. Ela, a “ética aplicada”, versa, dentre outras controvérsias, sobre o
uso indiscriminado de informacdes genéticas e seus efeitos em relagdes intersubjetivas, sobre
a necessidade de protecdo do segredo genético-, objeto, alias, central deste artigo-, sobre a
autonomia, o consentimento em relacdes biomédicas, a nocdo de vulnerabilidade, as
responsabilidades pessoais com os mais pobres, os direitos dos animais, as no¢des de inicio e
fim da vida, aborto, eutanasia, os direitos reprodutivos e a clonagem.

Nesse sentido, é o entendimento de PETER SINGER (2000) que, em sua obra Etica
Prética, afirma que as ramificages da “ética pratica” encontram-se em praticamente todas as
nossas escolhas, pelo que elenca, de forma exemplificativa, temas ligados a responsabilidade
social pela erradicacdo da fome no mundo, em especial dos paises desenvolvidos, 0 especismo
e 0 dever de combater o sofrimento de animais, os desafios de se estabelecer uma sociedade

igualitaria, a situacdo de refugiados, a eutanasia e o aborto.



HELOisA BARBOSA (2000, p. 209) defende que Bioética ndo poderia deixar de versar
sobre temas gerais do biodireito, tais como clonagem e descoberta do genoma, condicdo
juridica dos nascituros, embriGes excedentarios, crio-conservacgdo, investigacdo de embrides
humanos, inseminacdo artificial post-mortem e, em reproducdes assistidas, anonimato do
doador e escolha do sexo.

E neste cenario marcado pela necessidade premente de se frear ou ao menos liminar
as pesquisas cientificas com seres humanos e de se proteger a dignidade humana que a
Comissdo Nacional para a Protecdo de Sujeitos Humanos na Pesquisa Biomédica e
Comportamental publicou em 1974 o Relatorio Belmont, de cujas discussfes advieram trés
elementares principios éticos para nortear a conduta em pesquisas biomédicas: o respeito
pelas pessoas, a beneficéncia e a justica.

Calcados nos ideais morais contidos no Relatério de Belmont, BEAUCHAMP E
CHILDRESS (2001, p.12) redesenharam o estudo dos principios éticos a direcionar as ciéncias
biomédicas, tendo apresentado & comunidade internacional, na obra Principles of Biomedical
Ethical (1979), a Teoria Principialista, pela qual quatro principios morais devem guiar a ética

profissional: o respeito a autonomia, a ndo maleficéncia, a beneficéncia e a justica:

A set of principles in a moral account should function as an analytical framework
that express the general values underlying rules in the commom morality. These
principles can then function as guidelines for professional ethics. In the Chapter 3-6,
we defend four clusters of moral principles that serve this function. The four clusters
are: (1) respect of autonomy (a norm of respecting the decision-making capacities of
autonomous person), (2) nonmaleficence (a norm avoiding the causation of harm),
(3) beneficence (a group of norms for providing benefits and balancing benefits
against risks and cost), and (4) justice (a group of norms of distributing benefits,
risks and costs fairly).

Pelo principio do respeito a autonomia, entende-se como a capacidade que tém as
pessoas para se autodeterminar, livres de influéncias externas que as controlem; € o poder de
decisdo e de ter suas opinides respeitadas desde que ndo prejudiguem a autonomia e 0s
direitos de terceiros. No ambito biomédico, seria a capacidade das pessoas decidirem com
consciéncia e vontade se se submeterdo a pesquisas cientificas, manifestando-se através do
consentimento informado ou esclarecido. Esta manifestacdo deve ser, sempre que possivel,
livre de influéncias internas e externas, de acordo com o seu plano de acdo. Deve-se, sempre
que possivel, evitar intervencdes de indole paternalista, isto €, de modo a restringir o exercicio
da autonomia do individuo, salvo em se tratando de agentes com capacidade de decisdo

diminuida seja pela idade ou por incapacidade mental (FERRER, ALVAREZ, 2005).



O principio da ndo maleficéncia é um valor moral negativo, segundo o qual ninguém
deve provocar ou gerar qualquer mal ao outro. Para FERRER E ALVAREZ (IBIDEM), a hdo
maleficéncia é a obrigacdo de ndo causar dano intencionalmente, tal como determina a
maxima de Hipocrates “primum non nocere”

O principio da beneficéncia, por sua vez, consiste em valor moral positivo de fazer e
cultivar o bem. A beneficéncia é analisada quando existente um prejuizo ou risco e um
beneficio, de modo que deve ser aferida a luz do principio da utilidade, também chamado de
proporcionalidade. Pela beneficéncia, devem-se realizar agdes que produzam mais beneficios
que os 0nus provocados pela conduta escolhida.

FERRER E ALVAREZ (IBIDEM), ao diferenciar a ndo maleficéncia da beneficéncia,
afirmam que as normas morais da ndo-maleficéncia sdo proibicdes negativas, de modo que
devem ser obedecidas imparcialmente e ddo ou podem dar margem para estabelecer
proibicGes sancionadas pela lei. Lado outro, as obrigacOes de beneficéncia impdem agdes
positivas; nem sempre exigem obediéncia imparcial; em poucas ocasioes ddo margem para o
estabelecimento de obrigacdes sancionadas por lei.

BEAUCHAMP E CHILDRESS (2001) ndo fazem qualquer distincao entre os Principios da
Ndo Maleficéncia e da Beneficéncia. Destacam que de ambos o0s principios, enquanto
sindnimos, irradiam os deveres morais de ndo fazer mal ou causar dano, prevenir o mal ou o
dano, eliminar o mal ou o dano e fazer ou promover o bem.

Segundo FERRER E ALVAREZ (2005, p. 135), a beneficéncia pode ser dividida em
especifica ou geral. A beneficéncia especifica obriga os agentes morais a agirem de modo
beneficente com as pessoas ligadas por relagcdes sociais, tais como conjuge, pais, filhos,
amigos, pacientes. A beneficéncia geral, lado outro, obriga os agentes morais a agirem de
modo beneficente com todos em geral.

O Principio da Justica, por sua vez, para o Principialismo de BEAUCHAMP E
CHILDRESS (2001), significa dar as pessoas o que lhe sdo de direito, assegurando-lhes a
Justica Distributiva. FERRER E ALVAREZ (2005, p. 138) afirmam que “injusti¢ca inclui uma
omissdo ou perpetracdo que nega a alguém ou lhe tira aquilo que lhe era devido, que lhe
correspondia como coisa sua, seja porque lhe foi negado seu direito, seja porque a distribuigéo
de encargos ndo foi equitativa”.

Nota-se, portanto, que a Bioética se fundamenta em solo principioldgico que limita o

exercicio da ciéncia da vida, a fim de evitar que seus objetivos sempre se coloquem acima de



valores morais humanos, de modo a respeitar a inviolabilidade da vida, a dignidade da pessoa
humana, autonomia e o consentimento informado.

E com este pensamento que ingressamos em terreno arenoso das evolugdes
cientificas advindas do Projeto Genoma Humano que, nas Ultimas décadas, foi capaz de

identificar, mapear e sequenciar a quase totalidade dos genes do corpo humano.

3 PROJETO GENOMA HUMANO (HUMAN GENOME PROJECT - HGP):
BENEFICIOS E RISCOS

Sob o enfoque das evolugBes biomédicas, a ciéncia é impulsionada a desvendar
novas alternativas terapéuticas e sobrevida para doencas até entdo incuraveis. Mutagdes
genéticas sdo responsaveis por seis mil doencas hereditarias ja identificadas que afligem
cotidianamente a sociedade. N&o por outro motivo, o Projeto Genoma Humano surgiu
justamente com o ideal de mapear os genes da espécie humana, fornecendo a sequéncia
completa do DNA humano, com o objetivo de desenvolver pesquisas biomédicas na busca de
prevencdo e de tratamentos até entdo inexistentes.

O Projeto Genoma teve inicio, na década de 1980, em esforco conjunto do
Departamento de Energia dos Estados Unidos e o National Institute of Health (Instituto
Nacional de Saude), em seminario realizado para se discutir métodos disponiveis para
descobertas de mutacdes (genes fora do normal), tendo sido posteriormente encampado pelo
Canada, Japdo, Franca, Inglaterra e Italia, com o objetivo de mapear 0s genes humanos para
pesquisas biomédicas.

ROQUE JUNGES (1999, p. 236) esclarece com propriedade o objetivo do programa:
Formalmente iniciado no ano de 1990, o Projeto Genoma Humano tinha o objetivo
de em 15 anos alcangar a “identificacdo e fazer o mapeamento dos 80 mil genes que
se calcula existirem nas células do corpo humano; determinar as sequiéncias dos 3
bilhdes de bases quimicas que compdem o DNA humano; armazenar essas

informagdes em bancos de dados, desenvolver ferramentas eficientes para analisar
esses dados e torna-los acessiveis para novas pesquisas bioldgicas.

Hoje, € um projeto internacional que gira em torno desse tema e outros que
colaboram em pesquisas de biologia molecular com aplicagfes na genética. As maiores
pesquisas sobre o genoma se desenvolvem na Alemanha, Australia, Brasil, Canada, China,
Coréia, Dinamarca, Estados Unidos, Franca, Holanda, Israel, Italia, Japdo, México, Reino

Unido, Rassia, Suécia e Uni&o Europeia (IDEM, IBIDEM)



ROBERT L. NussBAUM ET. AL., na obra Thompson Thompson & Genética Médica,
discorre sobre o projeto:
Nos Ultimos anos, o Projeto Genoma Humano forneceu a sequéncia completa do
DNA humano, o que torna possivel a identificacdo de todos os seus genes, a
determinag&o do grau de variagdo desses genes em diferentes populagoes e, por fim,
a identificacdo do processo através do qual essa variagao contribui para a saide e as
doengas. Juntamente com as demais disciplinas da biologia moderna, o Projeto
Genoma Humano revolucionou a genética humana e médica, por fornecer uma nova
compreensdo do funcionamento de muitas doencgas e promover o desenvolvimento

de melhores ferramentas de diagnostico, medidas preventivas e métodos terapéuticos
baseados em uma visdo abrangente do genoma.

A revolugdo genética, como ja tem sido chamada, que advéem da descoberta da
estrutura do DNA ou ADN (&cido desoxirribonucléico), ja é considerada um componente
fundamental da sociedade da informagdo, eis que, ao decifrar, manipular e reprogramar
codigos de informacdo de matérias vivas, permite amplo conhecimento sobre o ser humano e
informacdes basicas sobre a sua individualidade (OLIVEIRA, 2004, p. 113).

FLAVIA OLIVEIRA (2004. p. 114) traz importantes comentérios sobre o Projeto

Genoma Humano:

O projeto Genoma Humano (PGH) que consiste na tentativa da comunidade
cientifica internacional de sequenciar os 3 milhdes de pares de base de DNA que
compBem o genoma da espécie humana. Trata-se de um projeto que visa escrever a
esséncia genética do ser humano em um sistema de quatro digitos que consistem nas
quatro bases nitrogenadas que forma 0 DNA (adenina, guanina, timina e citosina)

Para a referida autora, a recente publicacdo da sequéncia e andlise iniciais do genoma
humano, realizada pelo Consércio Internacional para o Sequenciamento do Genoma Humano,
liderado por Francis Collins, e pela companhia Celera, liderada por Craig Venter, marca um
importante passo em dire¢do a ciéncia pds genémica (IDEM, IBIDEM).

Com o sequenciamento do DNA, ja é possivel revelar variagdes do fendtipo do
individuo, destacando sua anatomia, fisiologia, intolerancias dietéticas, respostas terapéuticas,
reacOes adversas a medicacOes, suscetibilidade a infeccao, predisposicdo ao cancer e, talvez,
até mesmo, a variabilidade de diversos tragos de personalidade, aptiddes atléticas e talento
artistico (NussBauM ET AL. p. 181).

Para NussBAUM ET. AL (2004), o Projeto Genoma Humano, no campo das
descobertas genéticas, tornou o ser humano capaz de desvendar o passado, 0 presente e 0
futuro de individuos, pelo que destaca que:

A informacdo derivada do Projeto Genoma Humano (Human Genome Project,
HGP), um esforco internacional para elucidar e caracterizar a sequéncia completa de



3x109 pares de bases do genoma humano vai revolucionar a pratica da medicina no
século XXI por prover instrumentos para determinar o componente genético de
virtualmente todas as doencas.

CARLOS CASABONA (1999, p. 4), em sua obra La eugenia hoy, traz vantagens e riscos

de intervengGes em genes humanos:

Las posibilidades préximas de intervenciones em los genes humanos abren las
puertas a la prevencion, tratamiento y tal vez erradicacion de graves enfermedades
hereditarias hasta hoy incurables, pero también a la mejora o perfeccién de algunos
rasgos biolégicos mediante procedimientos de seleccion de genes, respecto a lo cual
se percibe ya el temor de que se utilice com fines raciales, de seleccién o incluso
creacion de supuestas nuevas razas.

FLAvVIA DE PAIVA OLIVEIRA (2004, 112) aponta para os beneficios futuros do

mapeamento genético:

Melhora do nivel de vida do ser humano ao permitir conhecer as alteracdes genéticas
que acarretam anomalias moleculares capazes de deteriorar o funcionamento das
células; b) permite uma administracdo individualizada de medicamento feita de
acordo com a alteracdo genética e com a anomalia molecular constatada, sendo esta
administracdo de fundamental importancia no tratamento de algumas doengas como
o cancer, o0 mal de Alzheimer e a esquizofrenia, por exemplo.

Segue a aludida autora (IDEM, IBIDEM) a afirmar que os estudos da ciéncia médica
sobre genoma ndo sdo recentes, no entanto, apenas a partir da década de 1990 quando se
tornaram difundidos estudos relativos a genética inversa (analise genética do gendtipo), a
transgenesis (estudos de plantas e animais transgénicos), a genémica (separacdo molecular do
genoma dos organismos) e a clonagem (procedimento capaz de produzir réplicas de um
material bioldgicos tanto de animais quanto de seres humanos) é que a discussao em torno dos
limites bioéticos ganharam importancia juridica, dada a violagdo, em muitos casos, do
principio da dignidade humana e de direitos fundamentais.

O sequenciamento e 0 mapeamento dos genes humanos permitiram a biociéncia
desenvolver procedimentos capazes de detectar ainda na fase embrionaria, gestacional, na
infancia ou na fase adulta doencas genéticas hereditarias graves, tais como o mal de
Alzheimer, a artrose, a leucemia e o cancer.

Tais procedimentos possibilitam antecipar a fase aguda da doenca com medidas
preventivas, tais como mudanca de habitos sociais e alimentares, pratica de atividades
esportivas e/ou tratamentos terapéuticos. Nao custa rememorar recente caso da atriz Angelina
Jolie que, em artigo intitulado My Medical Choice publicado em maio de 2013 no jornal The

New York Times, revelou que, apos realizar teste de predisposi¢cdo ao cancer de mama e



descobrir o percentual de 87% de chance de desenvolver a doenca, realizou cirurgia de
mastectomia.

E bem verdade que, juntamente com esses grandes beneficios, advirdo riscos que
devem ser devidamente sopesados. A realizacdo indiscriminada de testes genéticos podera
gerar depressdo ou transtornos psicoldgicos antecipados em pacientes, direcionar decisdes de
vida e influenciar atos e negdcios juridicos no campo do direito publico e privado, tais como
em relacdes familiares, contratuais ou previdenciarias.

Nesse sentido, afirma Michael J. Sandel (2013, p. 19), em sua obra Contra a
perfeicdo ética na era da engenharia genética, que as descobertas genéticas apresentam a

sociedade a um s6 tempo uma promessa e um dilema:

A promessa é que em breve seremos capazes de tratar e prevenir uma série de
doencas debilitantes. O dilema é que nosso recém descoberto conhecimento genético
também pode permitir a manipulagdo de nossa prépria natureza — para melhorar
nossos musculos, nossa memdaria e nosso humor; para escolher o sexo, a altura e
outras caracteristicas genéticas de nossos filhos; para melhorar nossas capacidades
fisicas e cognitiva; para nos tornar “melhores do que a encomenda”.

Ndo had como negar que, juntamente com grandes poderes, advirdo grandes
responsabilidades éticas a ciéncia da vida. E, é neste contexto, que a bioética deve se
posicionar firmemente para equacionar a tensdo existente entre o desenvolvimento
biotecnoldgico e a manutencdo do equilibrio da espécie humana. Neste contexto, torna-se
necessario o debate da intimidade genética enquanto direito autbnomo da personalidade para

se evitar presentes e futuras discriminagdes genéticas.

4 INTIMIDADE E SIGILO GENETICOS: DIREITOS DA PERSONALIDADE

Os direitos de personalidade, tdo festejado e debatido pelo atual direito civil-
constitucional, tém sua origem ja na Grécia Antiga, nas concepcdes de hydris gregas ou da
dike kakegorias e em Roma na Lex Aquilia ou no Actio Injuriarum, que previam sancoes
contra atos de agressores que constrangiam fisica ou moralmente a sua vitima (DINIZ, 2008,
p. 118).

Sua condicdo juridica de direito fundamental, no entanto, nasce, de forma ainda
embrionaria, na Carta Magna de 1215, alcancando for¢ca um pouco maior, no aspecto
negativo, no século XIX, com a consolidacdo dos Estados Modernos. Para JOSE ANTONIO

PERES GEDIEL (2010, p. 145), “os direitos da personalidade tentam responder a exigéncia de



adequada tutela juridica as proje¢des essenciais do homem em sociedade e sdo produto de um
longo percurso da jurisprudéncia e da doutrina civilista iniciado ainda no século XIX.”

E bem verdade que as criticas aos direitos da personalidade minaram o seu
desenvolvimento durante um bom tempo. O Cddigo Civil alemdo de 1896 nem tampouco o
Cadigo Civil brasileiro de 1916 acolheram expressamente a categoria de direitos, gerando
efeitos desastrosos. O interesse pelo tema sé é resgatado a partir da segunda metade do século
XX, agora com forca irresistivel (SCHREIBER, 2013, p. 6)

Ao fim da Il Guerra, os direitos de personalidade, enquanto direitos autbnomos
(PERLINGIERI, 1997, p. 155), ganham status de norma juridica jus cogens com a promulgacédo
da DECLARAGAO UNIVERSAL DOS DIREITOS DO HOMEM (ONu, 1948), cuja norma do artigo
XIX dispoe que: “Ninguém serda sujeito a interferéncia em sua vida privada, em sua familia,
em seu lar ou em sua correspondéncia, nem a ataque a sua honra e reputacdo. Todo ser
humano tem direito a protecdo da lei contra tais interferéncias ou ataques”

No Brasil, os direitos da personalidade ganham posi¢do de destaque com a
promulgacdo da Constituicdo Republicana de 1988, que, influenciada pelo constitucionalismo
p6s-moderno, também conhecido como neoconstitucionalimo (BARROSO, 2012), erigiu a
dignidade da pessoa humana a condicdo de vetor maximo, de viga mestra de interpretacdo do
ordenamento juridico, tendo, posteriormente, sido incorporado também pelo Codigo Civil de
2002.

Nesse cenario, os direitos da personalidade se descortinam com o objetivo primordial
de “concrecdo” do respeito a autonomia, a alteridade e a dignidade humana. EDILSOM
PEREIRA DE FARIAS (2008), na obra Colisdo de Direitos: a honra, a intimidade, a vida

privada e a imagem versus a liberdade de expresséo e informagéo, discorre nesse sentido:

Imbricado ao valor da pessoa humana esta o principio ético-juridico da dignidade da
pessoa humana. Ou seja, o valor da pessoa humana é traduzido juridicamente pelo
eminente principio fundamental da dignidade da pessoa humana. Este significa a
objetivacdo em fora de proposicdo juridica do valor da dignidade do homem. (...) O
principio fundamental da dignidade da pessoa humana cumpre um relevante papel
na arquitetura constitucional: ele constitui a fonte juridico-positiva dos direitos
fundamentais. Aquele principio € o valor que d& unidade e coeréncia ao conjunto
dos direitos fundamentais”

O neoconstitucionalismo contribuiu para a mudanca do prisma dos direitos da
personalidade, exercidos agora positivamente, ndo apenas em face do Estado, mas também e
ainda mais dos particulares, o que, na licdo da doutrina constitucionalista, BARCELLOS (2007),
SARLET (2010), BARROSO (2012), TEPEDINO (2004) e SARMENTO (2007), se convencionou

chamar de Eficacia Externa, Objetiva, Horizontal ou Privada dos Direitos Fundamentais nas



relagbes privadas, levando ao surgimento de um ndmero quase que ilimitado de direitos
personalissimos do ser humano.

E neste cenério de evolucdo dos direitos da personalidade que se inicia o debate
sobre os direitos a intimidade genética e ao sigilo genético enquanto direitos inatos e

personalissimos autdnomos.

4.1 DIREITOS DA PERSONALIDADE: EXISTE UM LIMITE?

Os direitos da personalidade, como vistos, evoluem em paralelo a protecdo da
dignidade humana. Mas, realmente, quais sdo estes tdo festejados direitos personalissimos?
Existe uma clausula fechada de direitos da personalidade?

Parte da doutrina civilista apresenta rol taxativo de direitos personalissimos a afirmar
que se resumiriam aqueles previstos no art. 5°, incisos V e X, da Carta Constitucional de
1988: intimidade, vida privada, honra e imagem.

Lado outro, defende-se atualmente que os direitos da personalidade ndo apresentam
um rol taxativo, mas meramente exemplificativo, por terem natureza mutavel indispensavel a
“concre¢ao” da dignidade humana.

O caso Manuel Wackenheim ajuda a responder a esse questionamento. Em 1991, na
Franca, Manuel Wackenheim, aos seus pouco mais de um metro e catorze centimetros de
altura — com nanismo hereditario -, apresentou reclamacéo ao Comité de Direitos Humano das
Nacdes Unidas, questionando decisdo que o proibia de se sujeitar a pratica conhecida como
lancer de nain ou langcamento de ando, em uma espécie de foguete para diversdo de cliente em
bares e restaurantes, ao fundamento de que aquela decisdo afrontava a sua liberdade, sua
privacidade e configurava ato discriminatdrio contra os portadores de nanismo. O Comité
decidiu que a proibicdo ndo configurava discriminacdo contra os portadores de nanismo e que
a proibicao ndo seria um ato violador de direitos da personalidade humana (SCHREIBER, 2013,
p. 2).

Erik Sprague, ex-candidato a uma vaga do doutorado da Universidade de
Albany/EUA se submeteu a sucessivas cirurgias com a finalidade de se assemelhar a um
homem lagarto. Para tanto, realizou mdaltiplas intervencdes estéticas em seu corpo através da
body modification mediante técnicas de alongamento de labios e orelhas, insercdo de tinta
colorida na iris dos olhos, aprofundando o debate sobre o direito da personalidade a

disposi¢éo do proprio corpo (IBIDEM, p. 36).



Gléria Trevi encontrava-se presa na carceragem da Policia Federal aguardando
extradicdo para o seu pais de origem quando revelou estar gravida. O fato gerou especulacao
quanto a corrupcdo de policiais federais, a pratica de estupro e até mesmo a inseminacao
artificial por meio de uma caneta bic. Nos autos da Reclamacdo 2040/DF, o Supremo
Tribunal Federal, sopesando o direito & honra dos policiais e a intimidade da cantora e de seu
filho, autorizou o uso da placenta para a realizacdo de exame de DNA, com a finalidade de
revelar a verdadeira paternidade da crianca (IBIDEM, p. 40/41). O caso da cantora mexicana
Gldria Trevi contribuiu para o debate acerca da existéncia ou ndo um rol limitado de diretos
da personalidade, ao colocar, inclusive, bens igualmente fundamentais em colisdo: de um
lado, a protecdo das partes destacadas do corpo e a intimidade genética da cantora, e, de outro,
a honra e a imagem dos policiais envolvidos no caso.

Os casos citados sdo apenas alguns exemplos que revelam que os direitos da
personalidade ndo se exaurem em uma lista exaustiva de direitos positivos. Por esta razdo, a
doutrina passou a classifica-los de multiplas formas: direitos de protecdo a vida, a integridade
fisica, psiquica e intelectual - neste Ultimo incluindo-se a propriedade intelectual -, de
disposicdo do préprio corpo, vivo ou morto, de autolesdo, de privacidade, de liberdade de
pensamento e de comunicagdo), de intimidade (direito ao siléncio), de honra, de imagem, de
protecdo ao nome, de identidade pessoal, familiar e social.

Para MARIA HELENA DiNIz (2008, p. 121), “o direito da personalidade ¢ o direito da
pessoa de defender o que lhe é préprio, como a vida, a identidade, a liberdade, a imagem, a
privacidade, a honra, etc”.

MONICA NEVES AGUIAR DA SILVA CASTRO (2002, p. 67), na obra Honra, imagem,
vida privada e intimidade, em coliséo com outros direitos, ao adotar a corrente Jusnaturalista
em oposicdo a Positivista quanto a origem dos direitos personalissimos, compartilha também
da ideia de auséncia de uma lista taxativa de direitos da personalidade, ao caracteriza-los,
inclusive, como direitos inatos ao ser humano que independem de qualquer positivacdo por
parte do Estado. Nesse sentido, afirma que, “identificados como inatos, no sentido de que ndo
€ necesséaria a pratica de ato de aquisicdo, posto que inerentes ao homem, bastando o
nascimento com vida para que passem a existir, os direito da personalidade vém sendo
reconhecidos igualmente aos nascituros”

FRANCISCO AMARAL (2000 p. 412) afirma que os direitos da personalidade se
dividem em direito a integridade fisica, direito a integridade intelectual e direito a integridade

moral, muito embora, em alguns momentos, se equivalem entre si. Dentro da primeira
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classificacdo estariam o direito a vida e aos alimentos, o direito sobre o proprio corpo, vivo ou
morto, o direito sobre o corpo alheio vivo ou morto, o direito sobre as partes separadas do
corpo vivo ou morto. Na segunda classificacdo, segundo afirma, estdo o direito a liberdade de
pensamento, o direito pessoal de autor cientifico e artistico, o direito pessoal de inventor. Na
ultima classificacdo — direito a integridade moral -, estariam o direito a liberdade civil,
politica e religiosa, o direito & honra, o direito a honorificéncia, o direito ao recato, o direito
ao segredo pessoal, domestico e profissional, o direito a imagem e o direito a identidade
pessoal, familiar e social.

Dentro da classificacdo dos direitos a integridade moral — vida privada, intimidade,
honra e imagem -, encontra-se também o novo direito a intimidade genética e ao sigilo
genético. Os direitos a intimidade genética e ao sigilo genético, embora se relacione com os
demais direitos da personalidade, com eles ndo se confundem, apresentando-se como direitos
autdbnomos.

Assim, a intimidade genética revela-se necessaria para se evitar a criagdo de
estigmas genéticos, interferindo na construcdo da identidade pessoal do individuo ao longo da
vida. O sigilo genético, por sua vez, refere-se a protecdo contra o acesso e a circulacdo de
dados genéticos sem autorizacdo do seu titular, como desdobramento da propria privacidade,
tal como ja ocorre hoje com as informagdes fiscais. Ndo ha, portanto, como dissociar a
intimidade genética e o sigilo genético do valor dignidade humana.

O problema que recai sobre a realizacdo indiscriminada de testes genéticos e a
circulacdo destes dados sensiveis associa-se ao potencial risco de novas formas de
discriminacdo em relacfes de trabalho, sociais ou familiares. Ndo mais discriminagdo com
base na cor da pele, na opcdo sexual, religiosa ou politicas, mas sim em tragos hereditarios,

cujo acesso deveria servir exclusivamente para fins terapéuticos.

5 DISCRIMINACAO NA ERA DA DESPROTECAO DA INTIMIDADE GENETICA

A isonomia substancial ou material pressup@e tratamentos distintos, ja ensinava Rul
BARBOsA (1998, p. 24/25) na lembrada Oracdo dos Mogos: “a regra da igualdade consiste
sendo aquinhoar desigualmente os desiguais na medida em que se desigualam”. O tratamento
distinto, contudo, reclama um fator de discriminacdo ou discrimen que justifique tratar os

desiguais de forma desigual.



O PACTO INTERNACIONAL DOS DIREITOS Civis E PoLiTIcos (ONu, 1966, art. 3°), do
qual o Brasil é signatério, assegura a homens e mulheres igualdade no gozo de direitos civis e
politicos. A Constituicdo Republicana de 1988, seguindo os canones do direito internacional
publico, erigiu a condicdo de objetivo fundamental a promo¢do do bem de todos, sem
preconceito de origem, racga, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminagéo. No
caput do artigo 5°, o Constituinte também deixou claro o seu desejo de consagrar a igualdade
substancial como direito e garantia individual e coletivo.

A protecdo normativa do direito externo e do direito interno parece blindar qualquer
forma de discriminacéo injustificada. A blindagem, contudo, é realmente apenas aparente, eis
que os fatos sociais sdo responsaveis por revelar a praxe de tratamentos discriminatérios,
muitos velados e legitimados pelo argumento retdrico do avanco da ciéncia médica.

E justamente aqui que reside a preocupacéo ética e juridica do uso e da circulacio de
informacdes genéticas. Ndo ha como olvidar que o mapeamento, 0 sequenciamento, 0 acesso
e 0 uso de informacdes genéticas, a0 mesmo em tempo em que permite a biomedicina avancar
no diagnostico terapéutico de anomalias genéticas, abre vasto horizonte para conflitos éticos,
morais, sociais e juridicos ligados a discriminacdo genética em relacGes publicas e privadas.
A identificacdo de alelos que apontam para deformidades génicas ja serd capaz, ainda na
infancia, de segregar e estigmatizar individuos.

llustrando a segregacdo genética ja inserida no cotidiano atual, ANDERSON
SCHREIBER (2013, p. 174/176) cita o caso de uma das melhores jogadoras de vdlei na
categoria juvenil — jovem atleta negra de 16 anos, oriunda de familia pobre -, que viveu o
sonho de participar de processo seletivo para integrar a selecéo brasileira no Campeonato Sul-
Americano de Vélei até que recebeu inesperada noticia da Confederacdo Brasileira de Volei
que teria sido cortada da equipe por razdes médicas.

Embora assintomatica e perfeitamente saudavel, os exames obrigatorios exigidos
pela Confederacdo Brasileira de Volei revelaram que a atleta era portadora de traco
falciforme, um tipo de anemia cronica que pode levar a complicagdes tromboembdlicas. A
anemia falciforme incide com frequéncia na populacdo brasileira, principalmente na
populagéo negra, tendo relagdo, portanto, com sua origem africana.

No passado nos Estados Unidos e Brasil, a anemia falciforme era tratada por
politicas publicas com uma abordagem essencialmente racial (RAMALHO ET AL., 2002).
Segundo ScCHREIBER, (IDEM), 0s exames para identificacdo do traco falciforme sdo

empregados por varias entidades desportivas no mundo todo com o objetivo de detectar a



necessidade de tratamento médico especializado para o atleta, devido a possivel dificuldade
de oxigenagé&o.

A Confederacdo Brasileira de VV6lei fundamentou a sua decisdo no interesse maior de
proteger a saude da atleta embora outras alternativas fossem possiveis. A medida drastica de
limar a jogadora da equipe desportiva, aparentemente legitimada por exames médicos,
representou emblematico caso nacional de discriminagéo genética.

Na Islandia, o governo, no ano de 2000, concedeu a uma empresa privada norte-
americana de nome DeCode o direito de projetar, construir e gerir um banco de dados de
prontuarios médicos da populacao islandesa, além do direito de cruzar essas informacgdes com
os dados genéticos e genealdgicos dos islandeses com a finalidade de desenvolver pesquisas
sobre a influéncia genética no desenvolvimento de doencas. A DeCode celebrou contratos
com industrias farmacéuticas e langou programas de desenvolvimento de drogas para o
combate, dentre outras doencas, do mal de Alzheimer, da doenca de Parkinson e do céancer de
pulméo (IBIDEM, 174).

O procedimento fora amparado por uma lei especifica que presumia o consentimento
de todos os cidaddos envolvidos com relacdo a criacdo do banco de dados e o uso das
informacgdes genéticas. Sucede, contudo, que em 2007 a DeCode passou por grave crise
financeira, tendo sua faléncia decretada em 2009, quando as informacdes genéticas de mais de
140.000 islandeses correram o risco de parar em poder de credores da empresa. Ao final, as
informacdes foram transferidas a uma subsidiaria da empresa que continua a fazer o mesmo
uso das informacdes colhidas.

Vé-se, pois, que a atual sociedade da engenharia genética vive uma nova forma de
discriminacdo, ndo baseada na cor da pele, no género ou no sexo, mas sim nas informacoes
contidas no seu DNA. A tendéncia ao determinismo acaba por legitimar atos de discriminacéo

genética velada, o que € bem sinalizado por SCHREIBER (2013, p. 176)

O caso demonstra que, em uma sociedade ditada pela standardizacdo de
procedimentos, o dado genético pode assumir importancia decisiva, conduzindo a
consequéncia de carater absoluto. [...] Como se v&, o determinismo genético ndo
surge como uma postura consciente, mas como o efeito perverso da proclamada
necessidade de se uniformizarem critérios e estabelecer regras gerais, muitas vezes
ao argumento de que sO assim se pode assegurar oportunidades iguais para todos. S6
0 manto da isonomia, a informacdo genética passa, nesse cenario, a servir de
instrumento de injustificada discriminag&o.

A forma como é coletada a informacdo genética e a circulagdo destes dados chama
realmente a atencdo da Bioéetica. Em muitos casos, sequer exige-se 0 consentimento

informado antecedente a realizacdo de testes genéticos. No tocante a circulacdo de dados



genéticos, o consentimento do titular da informagdo é também desprezado, o que retira a
autodeterminacdo do individuo e viola a sua autonomia.

Como visto na Islandia, na atual sociedade da informacdo ou do
“superinformacionismo” € iminente o risco de que um vasto banco de informacdes genéticas
seja transferido, sem qualquer consentimento ou autorizacdo prévia, para as mdos de novos
titulares que as utilizaréo para o bem ou para o mal.

ADRIANA ESPINOLA (2010, p.123) afirma que na Inglaterra, segundo o relatério da
Inside Information, o Data Protection Act ndo exige novo consentimento para 0 USO
subsequente das informacOes genéticas pessoais, contudo o uso € submetido ao principio do
processamento justo (fair processing principle), que proibe a tomada de decisdes sobre
individuos com base em dados genéticos ou qualquer outra utilizacdo que lhe cause danos.
Segue a autora a afirmar que a Secretaria de Estado tem autoridade para dispensar o
consentimento para pesquisas estatisticas e epidemiolégicas, quando a obtencdo do
consentimento é impossivel, assim como quando o resultado for codificado ou anénimo.

Nos Estados Unidos, a Regra de Privacidade do Ato de Portabilidade e
Responsabilidade de Seguro de Saude (HIPAA) exige autorizacdo do paciente para liberar
informacgdo médica, incluindo resultados de testes genéticos, sob pena de responsabilidade
civil e criminal (NUSSBAUM, ET. AL. 2007, p. 461)

Visando justamente equacionar a tensdo existente entre a difusdo de informacgdes
genéticas e a protecdo da dignidade humana, a DECLARACAO UNIVERSAL DE BIOETICA E
DIReITOS HUMANOS DA UNESCO (2005) dispGe que os avangos da ciéncia e as aplicacdes
tecnoldgicas devem respeito universal e observancia dos direitos humanos e das liberdades
fundamentais. Contudo, apesar das adverténcias, ratifica a capacidade que possui 0 ser
humano para refletir sobre sua propria existéncia e seu entorno, assim como para perceber
injusticas, evitar o perigo e assumir responsabilidades, buscar a cooperacdo de principios
éticos (ABELLAN, 2007).

FERNANDO ABELLAN (2007, p. 47) esclarece que na Espanha vige o Convenio sobre
Derechos Humanos y Biomedicina de 1997 (Convenio de Oviedo), que proibe toda forma de
discriminagcdo de uma pessoa em razdo de seu patrimoénio genético, limita o Diagnostico
Genetico Preimplantacional (DGP) e exige o consentimento informado para a realizagdo de
qualquer procedimento genético.

Segue o autor a afirmar que a mitigacdo da protecdo a intimidade genética somente

podera ocorrer com finalidade terapéutica mediante prévio esclarecimento ao paciente, desde



que se aponte aonde serdo destinadas as amostras biolégicas ao final do tratamento, a sua
forma de destruicdo, as pessoas que terdo acesso a tais analises, adverténcia sobre os efeitos
psicolégicos decorrentes da descoberta de determinada doenca, adverténcia sobre as
implicacdes que poderdo ocorrer junto aos seus familiares e 0 compromisso de ministrar
conselhos genéticos ap6s a divulgacao de resultados genéticos (IBIDEM, p. 49).

Quanto a divulgacdo de resultados genéticos pelo profissional de saide a membros
da familia em razdo de potencial chance de se desenvolver determinada doenca genética, vale
observar que, em Nova Jersey, no caso Safer versus Estado de Pack, trés juizes concluiram
que um médico possuia o dever de informar a filha de um homem com polipose adenomatosa
familiar o seu risco para cancer de intestino.

No caso de 1976, a Suprema Corte Estadual da Califérnia, no caso Rarasoff versus
0s Regentes da Universidade da Califérnia, decidiu que uma médica psiquiatra era
responsavel pela morte de uma jovem mulher, pois ela falhou em tomar as medidas adequadas
para informar a vitima ou aos oficiais da lei que sua cliente declarou a intencéo de maté-la. Os
juizes declararam que essa situacdo ndo é diferente daquela em que os médicos possuem o
dever de proteger os contatos de um paciente com uma doenca contagiosa, informando-os de
que o paciente apresenta a doenga, mesmo contra o desejo expresso do paciente.

No Brasil, a Lei Federal 9.029/95 proibe a exigéncia de atestados de gravidez e
esterilizacdo, e outras praticas discriminatdrias, para efeitos admissionais ou de permanéncia
da relacdo juridica de trabalho, tipificando como crime a conduta de exigir teste, exame,
pericia, laudo, atestado, declaracéo ou qualquer outro procedimento relativo a esterilizacdo ou
a estado de gravidez. A norma, com se V&, sinaliza a preocupagdo do legislador com a
protecdo ao segredo genético.

Nesse mesmo sentido, tramita no Congresso Nacional o Projeto de Lei 231/2000, de
iniciativa do Senador Juvéncio da Fonseca, proposto em 23/10/2000, que propde alterar a Lei
9656/98, que dispde sobre os planos e seguros privados de assisténcia a saude, para acrescer o
artigo 14-A, nos seguintes termos: “Art. 14-A: E vedada a exigéncia de teste genético para
deteccdo prévia de doengas para o ingresso nos planos ou seguros privados de assisténcia a
saide”. O Senador apresentou emenda para acrescentar ao final do texto a expressdao “como
condigdo para participar de planos privados de assisténcia a saade”. Segundo o PL 231/2000,
0S exames geneticos devem servir para fins terapéuticos por necessidade medica e ndo para

reduzir os custos das entidades de seguro e de assisténcia a satde.



Vale observar que o PL 231/2000 ndo veda em absoluto a realizagdo de testes
genéticos para identificacdo de doencas, mas proibe a sua pratica com finalidade
discriminatoria por parte de planos de assisténcia a saude.

O que se veda, portanto, sdo testes genéticos preditivos, isto €, para identificar a
predisposicdo a doencas futuras. A solicitacdo de testes genéticos com o objetivo de
identificar doencas pré-existentes & assinatura do contrato de seguro ou de assisténcia médica,
desde que atendidos outros requisitos, como o consentimento informado, a previséo contratual
clara e a fiscalizacdo quanto aos reais exames realizados e a sua finalidade, ndo encontraria
Obice pela protecdo da nova norma juridica.

O direito fundamental de ndo sofrer discriminacBes genéticas reclama, a evidéncia, a
protecdo constitucional destas informacGes, sob pena de tratamento diferenciado em relacbes
publicas e privadas. Precos diferenciados de planos de saide ou de contratos de seguro de
vida, direcionamento de politicas publicas como também a prestacdo de servigos publicos
especificos a um seguimento da populacdo poderdo decerto se tornar praticas comuns no
mercado de dados genéticos ndo protegidos por sigilo.

Sera possivel que dados genéticos que indiquem a predisposicdo a doencas
hereditarias ou a tracos “ruins” de personalidade sejam utilizados em campanhas eleitorais em
beneficio ou detrimento de determinado candidato? A resposta parece positiva caso ndo se
normatize e garanta a protecao de informacdes genéticas.

Ndo é uma realidade distante que unides familiares - casamentos, divorcios e
pedidos de anulacdo de matriménios-, sejam fundamentados com base em informacoes
genéticas disponiveis em bancos de dados publicos ou privados, nem tampouco que relaces
de amizade ou decisdes de associagdes desportivas sejam pautadas pelo dirigismo genético. O
acesso a cargos publicos e a celebracdo de contratos de trabalho poderdo ser condicionados a
apresentacdo de informacgdes genéticas quanto a predisposicdo a doencas para se aferir a
capacidade laborativa do futuro servidor ou empregado.

No Brasil, a necessidade de se regulamentar os limites para a realizacdo de testes de
predisposicdo a doencgas genéticas, 0 armazenamento e 0 uso de dados genéticos é premente,
para se garantirem os direitos da personalidade a intimidade genética e ao sigilo genético,

evitando-se, desta forma, préaticas discriminatorias influenciadas pelo dirigismo genético.

6 CONCLUSAO



A protecdo a intimidade genética e a liberdade de experimentacdo cientifica
encontram-se em permanente rota de colisdo. Desde os primeiros passos dados pela Bioética,
ainda na década de 1960, ja se buscava limitar os avangos da biomedicina em busca de
protecdo da dignidade e o respeito pela alteridade da pessoa humana.

O Projeto Genoma, ao mapear e sequenciar 97% dos genes humanos, abriu um novo
horizonte para a biotecnologia e para a industria farmacéutica que agora sdo capazes de
identificar antecipadamente mais de 6.000 doencas hereditarias catalogadas e apresentar
meios de prevencao e possiveis tratamentos.

Ocorre que, juntamente com os beneficios de cura, 0 mapeamento das sequéncias do
DNA humano possibilitou a realizagdo de testes genéticos preditivos ndo apenas com
finalidades terapéuticas, mas também ndo terapéuticas. O acesso aos dados genéticos tornou-
se um objeto de desejo de governos e de empresas privadas que, munidos destas informacdes,
sdo capazes de direcionar politicas publicas e estratégias de mercado.

A realizacdo de testes para detectar predisposicdo a doencas hereditarias para fins
ndo terapéuticos cresce a passos largos. Como visto no caso da anemia falciforme, politicas
governamentais e da iniciativa privada ja exigem testes genéticos como pré-requisitos para
direcionar acGes de governo ou fundamentar decisdes de agremiacdes desportivas.

A preocupacdo da Bioética ndo se resume apenas a realizacdo dos testes preditivos,
mas também a forma como sdo coletadas as informacGes e a destinacdo a que sdo dadas.
Como visto, em paises como a Inglaterra, ja ndo se exige novo consentimento para 0 uso de
informacBes genéticas pessoais, sendo a Secretaria de Estado autorizada a dispensar o
consentimento, dentre outros casos, para pesquisas estatisticas e epidemioldgicas.

O respeito a autonomia e a violagdo do sigilo genético levam a um processo de
coisificacdo e homogeneizacdo do ser humano A exigéncia indiscriminada de testes genéticos
e a auséncia de protecao do sigilo destas informacgdes despertam a necessidade crescente de
debater os seus efeitos eticos e juridicos.

O risco de discriminagdes genéticas veladas e legitimadas por leis especificas,
fundadas no interesse especifico de um seguimento social, € mdltiplo é iminente. Precos
diferenciados de planos de salde ou de contratos de seguro de vida, direcionamento de
politicas publicas e da prestacdo de servicos publicos s@o apenas alguns exemplos de praticas
que se tornardo comuns no mercado de dados genéticos desprotegidos de sigilo.

Casamentos, divorcios e pedidos de anulacdo de matriménios, relagdes de amizade,

acesso a cargos publicos ou a postos de trabalho - tudo isso -, na auséncia de protecdo de



dados genéticos, podera ser direcionado com base em informagGes constantes em bancos de
dados genéticos, publicos ou privados, ou condicionados a apresentacdo de informacdes pelo
préprio cidad&o.

A protecdo da intimidade genética e do sigilo genético, enquanto direitos
fundamentais da personalidade — norma jus cogens — passam pela consolidacdo da
necessidade do prévio consentimento informado, de modo que o acesso e a circulagdo das
informacdes coletadas ndo dispensam a autorizacdo do seu titular, em respeito aos principios
da autonomia, da ndo maleficéncia, da beneficéncia e da justica.

O direito interno do Brasil deve encaminhar em paralelo com o direito internacional
publico (Convencéo de Oviedo), de modo a proteger, em um primeiro plano, a intimidade e o
sigilo de dados genéticos, mitigando-os apenas para finalidades terapéuticas mediante prévio
esclarecimento ao paciente. Necessario se faz, entdo, normatizar o destino das amostras
bioldgicas ao final do tratamento, a sua forma de destruicdo, as pessoas que terdo acesso a tais
analises.

Demais, ndo se pode olvidar para a implantacdo de programas de adverténcia e
acompanhamento dos efeitos psicolégicos decorrentes da descoberta antecipada de
determinada doenca, de adverténcia sobre as implicacdes que poderdo ocorrer junto aos seus
familiares e o compromisso de ministrar conselhos genéticos apds a divulgacgdo de resultados
genéticos.

A intimidade genética e o sigilo genético, enquanto direitos autbnomos da
personalidade, desdobram-se, portanto, na protecdo juridica da circulacdo dos dados
genéticos, para que os avangos da ciéncia no campo da engenharia genética sejam usados de
forma justa, humana e responsavel.

A discussdo sobre o conflito permanente entre ética, ciéncia da vida e direito
dificilmente chegara algum dia ao seu termo, contudo a defesa da intimidade genética torna-se
mais e mais necessaria para preservacao e o equilibrio da espécie humana. Como afirmou
Wiston Churchill sobre as vitorias contra as tropas alemas no norte da Africa, “isso ndo é o

fim. I1sso ndo € nem o comeco do fim. Mas talvez este seja o fim do comeco...".
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