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RESUMO

Diante dos avancos da genética, a medicina gendmica preditiva apresenta-se como
uma revolucdo em curso. O conhecimento antecipado, a cura e 0 tratamento de
doencas estdo entre os beneficios trazidos pelo Projeto Genoma Humano. No
entanto, esses avancos tém suscitado varias questdes de violacdo de direitos. O
acesso e utilizacdo das informacfes genéticas por planos de saude podem conduzir
individuos assintomaticos a discriminacdo e estigmatizacdo. A pesquisa se
desenvolve no @mbito da Bioética e do Biodireito, tendo como referencial os Direitos
Humanos. Analisam-se os principais documentos internacionais da UNESCO, bem
como algumas inovacgles legislativas de outros paises que tratam da questdo. Ao
final, faz-se uma exposicdo de casos concretos ocorridos no Brasil em que houve
violacdo de direitos e discriminacdo genética em virtude do uso indevido dos dados
genéticos.

Palavras-chave: Discriminacdo genética, Biodireito, Bioética, Direitos Humanos,

Dados genéticos.



ABSTRACT

Faced with the advances in genetics, predictive genomic medicine presents itself as
an ongoing revolution. Early knowledge, cure and treatment of diseases are among
the benefits brought by the Human Genome Project. However, these developments
have raised a number of issues of violation of rights. Access and use of genetic
information by health plans can lead asymptomatic individuals to discrimination and
stigmatization. The research is carried out within the scope of Bioethics and
Biological Rights, with reference to Human Rights. The main international documents
of UNESCO are analyzed, as well as some legislative innovations of other countries
that deal with the question. At the end, an exposition of concrete cases occurred in
Brazil in which there were violations of rights and genetic discrimination due to the

misuse of genetic data.

Keywords: Genetic Discrimination, Bioethics, Bioethics, Human Rights, Genetic data.
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INTRODUCAO

Parece nao constituir heresia afirmar que no século XX a humanidade
engajou-se em trés grandes empreitadas tecnolégicas. O Projeto Manhatan, que
permitiu ao homem o controle sobre 0 atomo e sobre a energia nuclear; o Projeto
Apollo, por meio do qual a humanidade alcancou o sonho de viajar pelo espaco; e 0
Projeto Genoma Humano, esforco mundial de laboratérios europeus, japoneses e
americanos no sentido de descobrir a funcdo de cada gene na formacéo do corpo
humano. Essa revolucao tecnoldgica experimentada no século passado reformulou
as relagbes do homem com a natureza, com outros homens e consigo mesmo. Os
avancos da engenharia genética e da biotecnologia permitiram passar da incerteza
ao conhecimento sobre a seguranca de dados cientificos da vida humana.

Entre tantas inovagbes, como a terapia génica, a clonagem terapéutica, a
fertilizacdo in vitro, entre outras, a medicina gendmica e o0s testes preditivos
despontaram a partir do mapeamento e sequenciamento do genoma humano. A
esperanca de cura de inumeras enfermidades, entre elas o mal de Parkison e o
Alzheimer, esta entre os beneficios trazidos pela engenharia genética. Por outro
lado, os riscos quanto a instrumentalizacao do ser humano e a utilizacdo indevida da
informacdo genética colocam em alerta 0 homem do século XXI, destacando sua
vulnerabilidade. O conhecimento por terceiros de sua singularidade genética pode
resultar em perigosas interferéncias na sua vida privada e social, ocasionando
violagdo aos direitos e as liberdades fundamentais.

Nessa dinamica de inovacao-adaptacédo, diante dos avancos tecnolOgicos
capazes de revolucionar a medicina convencional e de mudar a face da saude
humana, faz-se presente uma realidade antagbnica. Cabe aqui destacar os
ensinamentos de Bruno Jorge Hammes (2002, p.29): “O progresso técnico trouxe
perspectivas grandiosas a progredir sem nos libertar dos desafios que as
acompanham. Somos chamados a progredir e a desenvolver solugdes.”

Assim, a bioética e o biodireito, enquanto ciéncias que se destinam a reger

as relacbes dos seres humanos, sdo chamados a balizar os aspectos divergentes
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dessa atividade, de modo a compatibilizar os avan¢os da ciéncia, isto é, garantir que
0 avanco cientifico possa avancar sem que represente uma ameaga ao homem.

Em razao de tais consideragoes, tendo em vista 0s avancgos da genética e a
necessidade de uma maior protecdo dos dados genéticos humanos, que se
escolheu o presente tema. A proposta deste estudo é apresentar uma analise a
partir da obtencéo e utilizacdo das informagfes genéticas do individuo pelos planos
e seguradoras de saude. O acesso a informacdes genéticas podera gerar um novo
tipo de discriminacdo, que segregaria toda uma categoria de pessoas nao
asseguraveis. Essa conduta que constitui um novo tipo de preconceito vem sendo
denominada “discriminagao genética” ou “discriminagdo por motivos genéticos”.

Para tanto, utilizamos o método dedutivo, buscando explicitar o contetdo
das premissas adotadas (a utilizacdo das informacdes genéticas pelos planos e
seguradoras de saude fundada na teoria do reducionismo genético e no biopoder),
articulando-as de forma légica e demonstrando que sao capazes de sustentar de
modo completo a concluséo (discriminacao genética).

De maneira subsidiaria, nos valemos do método histérico, ao resgatar o
processo de afirmacgdo dos direitos humanos para uma melhor compreenséo do
arcabouco juridico a sustentar o tema. Também de forma secundaria utilizamos o
método comparativo, quando trazemos as inovacgfes legislativas que coibem a
discriminacdo genética nas experiéncias norte-americana e da Unido Europeia.

Perseguindo a proposta apresentada, o presente trabalho encontra-se
dividido em seis capitulos. O primeiro capitulo se inicia com breves considera¢des
acerca do avancgo biotecnolégico e do desenvolvimento das pesquisas do Projeto
Genoma Humano. Ap@s tais consideracdes, algumas noc¢des indispensaveis para o
decorrer do estudo sdo examinadas, entre elas os conceitos de Genética e
Engenharia Genética. Outro ponto estudado ainda no primeiro capitulo € a Medicina
gendmica e a aplicacdo de testes genéticos preditivos para se descobrir a
possibilidade de o individuo vir a desenvolver certas doengas, descrevendo 0s
beneficios e promessas advindos do conhecimento genético. Examinam-se ainda
nesse primeiro capitulo os problemas advindos do reducionismo genético; e se
verifica que as ideias difundidas pelo determinismo genético ou bioldégico nao
passam de considera¢cdes sem nenhum respaldo cientifico.

No segundo capitulo, aponta-se a importancia desses conhecimentos na

sociedade capitalista em que vivemos, pois as perspectivas econdmicas do
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conhecimento genético sdo consideraveis, seja quando se analisa a explosdo dos
grandes laboratdrios farmacéuticos ou a questdo comercial dos testes preditivos.
Avaliando as entranhas do biopoder, demonstra-se a sua correlagdo com o tema
principal do trabalho, ou seja, com a questéo atinente as informacdes genéticas dos
individuos e sua relevancia para terceiros interessados, como para empresas de
seguro e planos de saude.

O terceiro capitulo aborda os conceitos e a importancia dos principios do
biodireito e da bioética, bem como a sua conexdao com as questdes das ciéncias da
vida e os direitos humanos. Ainda nesse capitulo analisamos o0 principio da
dignidade da pessoa humana, visando com isso demonstrar que tal principio &
comum tanto ao biodireito quanto a bioética, devendo ser o parametro axiolégico de
quaisquer interpretacfes dos conhecimentos advindos do progresso cientifico.

No quarto capitulo faz-se uma breve digressdo histérica a respmeito da
formacdo dos direitos humanos e seu reconhecimento pelos Estados. Discute-se
sobre as geracfes de direitos e 0 reconhecimento da existéncia de uma quarta
dimensado de direitos decorrente dos avancos biotecnolégicos. Ademais, busca-se
considerar a aplicagdo direta e imediata dos direitos fundamentais nas relagdes
privadas, particularmente entre os planos de saude e os particulares.

O penultimo capitulo cuida dos dados genéticos, analisando detidamente a
identidade genética e a informacdo genética, as suas caracteristicas peculiares,
constatando que as informacdes genéticas se enquadram na categoria dos dados
nominativos sensiveis, razdo pela qual se deve garantir a mais ampla e irrestrita
protecdo a essas informacdes. Diante dessa constatacdo, examina-se a intimidade
genética, partindo para a avaliacdo dos conceitos de privacidade e intimidade.
Aborda-se a questdo da autodeterminacdo informativa e o direito de ndo saber os
resultados de provas genéticas, como uma manifestacdo de autonomia do individuo.
Ainda nesse capitulo faz-se um apanhado da lei 13.709 de 14 de agosto de 2018,
que dispde sobre o tratamento e a protecdo de dados genéticos no Brasil e as
inovacgodes legislativas contra a discriminagdo genética em outros paises.

Por fim, o sexto capitulo trata especificamente da discriminacdo geneética,
delineando seus aspectos, questionando a sua razoabilidade, a partir da
predisposicdo genética para doengas. A resposta para essa questdo encontra-se
apoiada no principio da razoabilidade ou proporcionalidade e no principio da

igualdade. A seguir, sdo analisados os principais documentos internacionais de
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direitos humanos que abordam a discriminacdo genética. Para encerrar, o Ultimo
assunto discutido sao alguns casos concretos de violagdo de direitos e de

discriminacao genética ocorridos no Brasil e divulgados pela imprensa.
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| - MEDICINA E SAUDE

1.1 A BIOTECNOLOGIA E O DESENVOLVIMENTO DO PROJETO GENOMA
HUMANO

Para compreender melhor a questédo da discriminacao genética, bem como a
importancia de sua proibicdo no ambito dos planos e seguros de saude, necessario
se faz explorar algumas nocdes introdutérias acerca da biotecnologia e do Projeto
Genoma Humano. E, para tanto, far-se-a uma breve contextualizacdo historica e
abordagem sobre conceitos genéticos basicos e sobre o panorama atual da ciéncia
da genética.

A biotecnologia' enquanto técnica remonta a um periodo anterior ao
nascimento de Cristo, aproximadamente 3.000 a.c. O uso de organismos Vivos por
meio da fermentacdo para producdo de alimentos como péo, bebidas e para
conservacao de produtos pereciveis, ainda que primario, € considerado parte do
amplo universo da biotecnologia.

Com o passar dos tempos, técnicas foram sendo aperfeicoadas e a
biotecnologia experimentou um grande desenvolvimento. Foi a partir dos estudos do
monge Gregor Michael Mendel, na segunda metade do século XIX, sobre o
cruzamento e a descendéncia de ervilhas que se fez o primeiro registro acerca da
composicdo genética dos seres vivos e das leis fisico-naturais que determinam a
regularidade da transmisséo das informacgfes hereditarias. (LIMA NETO, 2008, p.17)
Foram as suas experiéncias que proporcionaram formular os primeiros principios
relacionados a hereditariedade.

Contudo, o termo gene sé ficou conhecido em 1909, quando o boténico
dinamarqués Wilhelm Ludvig Johannsen (1857-1927) batizou com esse nome de
origem grega que significa “que da nascimento a”. No mesmo ano, ele introduziu
dois novos conceitos fundamentais para a genética: o de genatipo - conjunto estético
de genes de um individuo; e o de fendétipo, conjunto dindmico de suas caracteristicas
observaveis. (PENA, jul./set. 2010)

1 A Biotecnologia é o “conjunto de técnicas e processos bioldgicos que possibilitam a utilizacdo da
matéria viva para degradar, sintetizar e produzir outros materiais. Engloba a elaboracédo das proprias
técnicas, processos e ferramentas as espécies, via sele¢do natural” (PESSINI, BARCHIFONTAINE,
1996, p.251).
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Somente em 1953 a genética definitivamente ganhou o centro das pesquisas
cientificas. Os cientistas Francis Crick e James Watson revolucionaram a genética
ao publicarem um artigo na revista cientifica Nature revelando a estrutura da
molécula de DNA, similar ao formato de uma escada em espiral, a qual é
responsavel pelo armazenamento das informagdes genéticas dos organismos.

Christian de Paul de Barchifontaine (2004) afirma que a descoberta da
estrutura da molécula de DNA - Acido Desoxirribonucleico (a dupla hélice) faz parte
da Terceira Revolucdo da Biologia®>. Ressalta ainda que a Engenharia Genética,
como ramo da biologia molecular que utiliza biotecnologias especificas para a
recombinacdo genética, € uma decorréncia direta dessa descoberta. Apés esse
episodio, a Genética cresceu espantosamente, dando origem, ja em meados da
década de 1980, ao Projeto Genoma Humano. O objetivo do Projeto Genoma
Humano era promover o mapeamento® e sequenciamento* de todos os genes e
bases do genoma humano.

Imprescindivel se faz transcrever as palavras de Tom Wilkie (1994, p.11-13)
gue demonstram qual era, em 1994, a perspectiva e as promessas do Projeto

Genoma Humano:

2 Ressalta Christian de Paulo de Barchifontaine (2004, p.143-144) que através da histéria se pode
identificar trés revolugdes da biologia. A primeira revolucdo pode ser identificada com a elaboracéo da
Teoria Celular por Mattias-Hakob Schleiden e Theodore Schwann em 1838 e 1839, quando
afirmaram que todos os seres vivos sdo constituidos por células. A segunda revolugcao € marcada
pela elaboracéo da Teoria da Evolugdo de Darwin e Wallace em 1858, sendo que a terceira revolug¢ao
€ marcada, como ja afirmado, pela descoberta da estrutura do DNA.

8 “Mapeamento é o processo de determinagdo da posicdo e espacamento dos genes nos
cromossomos.” (PENA, AZEVEDO, 1998, p.140) Maria Rita Passos-Bueno (1997, p.146-147) ressalta
que “os mapas genéticos (também conhecidos como de ligacdo) refletem a localizagéo relativa de
genes (ou marcadores genéticos) dentro de um intervalo da seqiiéncia de nucleotideos que comp&em
uma molécula de DNA. Por exemplo, o gene que quando mutado causa um dos tipos de albinismo
esta localizado no cromossomo 8, a 20 centimorgam (cM) do gene que pode causar galactosemia (o
que equivale a cerca de 20 milhdes de bases). Estes mapas sdo construidos por meio da analise de
ligagdo, a qual se baseia no principio de que dois genes se segregam juntos por meio da meiose se
estiverem proximos fisicamente e quanto mais distantes estiverem, maior a chance de ocorrer
recombinacao entre ele e de serem transmitidos separadamente (Figura 1). Dessa maneira, a taxa de
recombinacéo entre dois genes reflete a distancia entre eles; por isso, quanto maior a distancia entre
dois genes maior a taxa de recombinacdo e, portanto, menor a chance destes genes serem
transmitidos juntos. A unidade de medida dos mapas genéticos € o centimorgan (cM), onde 1cM
corresponde a probabilidade de 1% de recombinacdo em uma meiose. Estima-se que o0 genoma
humano contenha cerca de 3.300 cM e que aproximadamente 1 cM corresponde a cerca de 1 milhao
de bases”. E ainda ressalta a autora que, além dos mapas genéticos, ha ainda o mapa fisico, “que
difere do genético por refletir a disténcia real, isto €, o nimero de nucleotideos entre os marcadores”,
pois no mapa genético “esta medida é indireta, baseando-se na taxa de recombinagfes entre dois
marcadores”.

4 “Seglienciamento é o processo de determinagdo da ordem das bases em uma molécula de DNA.”
(PENA, AZEVEDO, 1998, p.140)
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Ele tem sido chamado o Santo Graal da biologia
contemporanea. Custando mais de 2 bilhdes de libras, é o
projeto cientifico mais ambicioso desde o programa Apollo para
0 pouso do homem na Lua. Sua realizacdo demandara mais
tempo que as missfes lunares, pois s6 se completard nos
primeiros anos do préximo século. Antes mesmo de concluido,
segundo seus defensores, 0 projeto proporcionard uma nova
compreensdo de muitas das enfermidades que afligem a
humanidade e novos tratamentos para elas. Gracas ao Projeto
Genoma Humano, haverd novas possibilidades de afastar os
espectros do cancer, da cardiopatia, de doencas autoimunes
como a artrite reumatbéide e algumas enfermidades
psiquiatricas. O objetivo do Projeto Genoma Humano, embora
simples de enunciar, é de uma abrangéncia audaciosa: mapear
e analisar cada um dos genes contidos na dupla hélice do ADN
humano. O projeto revelard uma nova anatomia do homem —
nao 0ssos, musculos e tenddes, mas o esquema genético
completo de um ser humano. Assim como o0 primeiro atlas
anatdbmico de Vesalio inaugurou uma nova era na medicina
humana, também — afirmam os defensores do Projeto Genoma
Humano — a nova anatomia genética vai transformar a
medicina e mitigar o sofrimento humano no século XXI.

[...]

Trata-se [0 Projeto Genoma Humano] do mais audacioso e
certamente do maior esfor¢co jamais empreendido na biologia,
que fard do século XXI a era do gene. Embora possa ser
comparado ao programa Apollo, o Projeto Genoma Humano vai
transformar a vida e a histéria humanas mais profundamente
gue todas as sofisticadas invencdes tecnoldgicas da era
espacial. Seu impacto excedera de muito a compreensdo e o
tratamento dos defeitos j& mencionados de um Unico gene.

Foram as autoridades norte-americanas que deram 0S primeiros passos
rumo ao Projeto, iniciando-se os trabalhos oficialmente em 1989, através do
Department of Energy - DOE®. Em seguida, somaram-se propostas de outros
cientistas, centros de pesquisas e institutos nacionais de saude, como o National
Institutes of Health - NIHS.Paises como o Canada, o Japdo e particularmente a
Franca, com seu Centre d’Etude du Polymorphisme Humain, do qual se originou o
centro tecnolégico Généthon, também uniram-se ao projeto norte-americano. A
Unido Europeia instituiu os projetos Biomed e Biomed 2, destinando recursos

especificos para investigacdes sobre o genoma humano.

5 DOE - Departamento de Energia do Instituto Nacional de Saude dos Estados Unidos.

6 O NIH, National Institutes o f Health, composto por varios institutos, € um 6rgao do Departamento de
Saude e Servicos Humanos dos Estados Unidos (U. S. Department o f Health and Human Services).
O NIH é o 6rgédo onde se concentram as pesquisas financiadas com verbas federais relacionadas a
salde. As pesquisas sao feitas em seus proprios laboratérios e, também, em universidades,
faculdades de medicina, hospitais e outras instituicdes de pesquisas por todo o pais e no exterior.
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A Organizacdo do Genoma Humano (Human Genome Organisation),
conhecida internacionalmente pela sigla HUGO, inicialmente comandada por James
Watson, e posteriormente pela UNESCO, surgiu no mesmo ano através de um
consorcio publico internacional composto por laboratérios americanos, europeus e
japoneses, patrocinados com recursos publicos, que tinham o compromisso de
tornar publicas as descobertas e divulgéa-las de forma gratuita. Nao obstante, no
setor privado, almejando grande retorno financeiro, tendo em vista os altos
investimentos nas pesquisas do Projeto Genoma Humano e nas recentes
descobertas, a empresa americana Celera Genomics, criada por Graig Venter,
iniciou paralelamente um projeto de sequenciamento do genoma e, por conseguinte,
requisitou a patente de todas as suas descobertas. Agregando modernos programas
de bioinformética e métodos de purificacdo, foi possivel sequenciar genes com uma
velocidade nunca vista. (LIMA NETO, 2008, p.33)

Diante do extraordinario desempenho da Celera Genomics e das rapidas
descobertas, os cientistas que trabalhavam no projeto publico comecaram a
perceber que, caso a empresa concluisse o sequenciamento antes deles, poderia
patentear as descobertas e lucrar com royalties, ja que na década de 90 nos EUA
era possivel o patenteamento tanto de invencdes quanto de descobertas, ainda que
no estado natural. (LIMA NETO, 2008, p.34) Entdo, um dos responsaveis pelo PGH
na época, Francis Collins, ordenou que o mapeamento fosse concluido pelo
consorcio publico internacional até o ano de 2000. Empregando modernos
softwares, 0 mapeamento publico, disponibilizado aos poucos via internet, foi
efetuado na mesma velocidade que o mapeamento da Celera Genomics,
neutralizando a possibilidade de patenteamento do genoma humano por uma
empresa privada.

Posteriormente as duas iniciativas uniram-se e publicaram em conjunto, no
ano 2000, um rascunho do sequenciamento de 97% do genoma humano. O objetivo
era concluir o Projeto Genoma Humano até o ano de 2005, contudo, em 14 de abril
de 2003 foi anunciado o término do sequenciamento dos trés bilhdes de bases de
DNA da espécie humana. Notdria foi a importancia desse feito para a humanidade e
para 0s rumos da ciéncia, tanto que os resultados obtidos — ainda incompletos —
foram divulgados pelo entédo presidente norte-americano Bill Clinton, direto da Casa
Branca, e pelo Primeiro Ministro britanico Anthony Blair, de Londres, participando via
satélite de cerimoénia oficial. (LIMA NETO, 2008, p.35)
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Nessa ocasido, em meio as comemoracfes pelo éxito do Projeto, e em
razdo das perspectivas que se mostravam no campo da genética, o cientista e
homem de negécios Graig Venter, fundador da Celera Genomics, alertou que a
discriminacdo genética era uma ameaca imediata. Portanto, os Estados deveriam
ficar atentos, conferindo protecdo as pessoas submetidas a testes genéticos, pois
poderiam vir a ser discriminadas, inclusive por companhias de seguro e
empregadores. (LIMA NETO, 2008, p.36)

Cumpre esclarecer que a conclusdo do sequenciamento do genoma humano
ndo foi o fim do Projeto Genoma Humano.” Com a conquista dessa fase, tem-se
apenas 0 conhecimento anatdmico, sendo que agora insta que se concretize o
processo de entendimento da fisiologia, patologia e farmacologia do genoma.
(PENA, AZEVEDO, 1998, p.140)

Outrossim, a velocidade com que sao realizadas as descobertas
impressiona, e talvez isso explique a dificuldade do Direito em acompanhar tal
evolucdo. Estima-se que o conhecimento biolégico dobra a cada cinco anos, e no
campo da genética a quantidade de informac&o dobra a cada 24 meses. (RIFKIN,
1999, p.13) Em 2010 j4 existiam sequenciadores de DNA com capacidade 50 mil
vezes maior que a daqueles utilizados no ano 2000. Um Unico equipamento seria
capaz de sequenciar o genoma humano no prazo de 27 horas.?

Atualmente, a gendmica ja consegue identificar, a partir de testes genéticos,
probabilidades de aparecimento de mais de 2,2 mil doencas genéticas hereditarias,
incluindo tipos raros de Alzheimer e casos de céncer. Vale dizer que a gendémica
individual emerge como uma possibilidade concreta. E um recurso que promete
tornar-se cada vez mais acessivel financeiramente, e que hoje se encontra

facilmente disponivel para pacientes em laboratérios e clinicas privadas.

7 O Projeto Genoma Humano tinha dois objetivos: “1. O objetivo primario é a identificacdo e
mapeamento de todos 0s genes humanos e o sequenciamento dos trés bilhBes de pares de bases
gue constituem o nosso genoma. 2. O objetivo secundario é a descoberta de novos tratamentos para
doencgas de etiologia genética.” (CONTI, 2001, p.51)

8 Os primeiros sequenciadores levavam meses para fazer o mapeamento genético e o custo era de
milhares de ddélares. Mas as coisas estdo mudando nessa area. O mais novo sequenciador de DNA
do momento, o NGS - sigla para Next Generation Sequency —, € capaz de mapear mais de 300
genes de uma s6 vez e descobrir modificacbes para mais de 800 doencas, com um resultado
absolutamente preciso. O mais impressionante: no prazo de 27 horas! O valor para sequenciar todos
esses genes € 0 mesmo que se cobrava ha cerca de dois anos para sequenciar um sé gene. E o
resultado era dado em duas semanas. O NGS é parte do projeto "Genoma por 1000 ddlares", que
busca o barateamento do mapa genético e, assim, a sua disponibilizacdo social. Em vez de estudar
um gene, 0 equipamento é capaz de fazer a leitura de grandes fragmentos de DNA, que sao
selecionados para compor painéis genéticos que dardo respostas genéticas sobre grupos de
doencas, ou de sistemas organicos. (MARTINHAGO, 2014)
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N&o obstante, deve-se ter em conta que o processo de conhecimento ainda
é indefinido, sabe-se o quanto a descoberta do codigo genético proporcionou e
ainda proporcionara ao desenvolvimento de outras pesquisas cientificas, bem como
ao desenvolvimento da medicina como um todo. Essa € a razdo pela qual
estudiosos do assunto afirmam “que as transformacdes propostas pelo projeto
Genoma Humano s&o profundas, pois permitem mergulhar na microdimensao de
nossa existéncia biolégica” (SIQUEIRA, DINIZ, 2003, p.226). Contudo, as
consequéncias do mapeamento do genoma humano nao se restringem aos
beneficios. Tais descobertas trazem em seu &amago diversas questbes

extremamente preocupantes que necessitam da interferéncia da ética e do direito.

1.2 A GENETICA E A ENGENHARIA GENETICA

A Genética é a ciéncia que estuda os genes em todos 0s niveis, ou seja,
‘estuda a hereditariedade e os mecanismos e leis da transmissdo dos caracteres
dos progenitores aos descendentes, bem como a formacéo e evolucao das espécies
animais e vegetais” (SGRECCIA, 1996, p.213).

Ja quando se analisa a Engenharia Genética®, um dos ramos de estudo da
Genética, além de questdes terminoldgicas'®, had ainda a questdo da sua
delimitacdo. Muitas vezes outras intervencdes sobre a vida (por exemplo, procriacédo
artificial) sdo tidas como manipulacdes genéticas, quando na verdade somente se
podera considerar como Engenharia Genética se no momento da procriacdo in vitro
houver intervencbes sobre o cédigo genético do embrido e dos gametas. Nesse
sentido, Elio Sgreccia (1996, p.213) afirma que essas duas teméaticas — Engenharia
Genética e procriacao artificial — devem ser tidas como distintas.

Apbs essas adverténcias, Elio Sgreccia (1996, p.213-214) conceitua a
Engenharia Genética como “o conjunto das técnicas que tendem a transferir para a
estrutura da célula de um ser vivente algumas informacdes genéticas que de outro

modo ndo teria tido”. Ressalta, entretanto, o autor que essa definicAo também

9 Existem criticas a essa terminologia, sendo que normalmente se referem a aplicacdo do termo
“engenharia” a area das ciéncias biologicas.

10 As questdes terminoldgicas se restringem a utilizacdo das expressfes “manipulagdo genética” e
“engenharia genética” como sinonimicas, quando a primeira expressao € “muito genérica e nédo pode
significar outra coisa sendo uma intervencdo qualquer (manipular = manusear, transformar com as
maos) sobre o patrimbénio genético”, e a segunda, conforme se verificard, tem uma acepgdo mais
restrita. (SGRECCIA, 1996, p.213)



22

engloba as técnicas de Engenharia Genética com fins de diagndstico, pois para tal
pretensdo “é necessario recorrer a combinacdes e intervengdes que fazem com que
também o diagndstico genético entre no ambito da engenharia genética”.

Cita-se ainda o conceito de Karina Schuch Brunet (2000, p.44):

Pode-se dizer, entdo, que a engenharia genética € a
modificagdo bioldgica do Homem pela manipulacdo direta de
seu DNA, através da insercdo ou delecdo de fragmentos
especificos — genes — independente do uso terapéutico ou
experimental. Nao se confunde, assim, com a manipulacéo
genética, que € uma acepcdo mais genérica de toda e qualquer
intervencdo no ser humano, ndo necessariamente no seu
codigo genético.

Léo Pessini e Christian de Paul de Barchifontaine (2000, p.220) lecionam
que “as técnicas e 0s processos que Vviabilizam a manipulacdo do cddigo genético,
da molécula de DNA, constituem hoje um ramo importante da biotecnologia
chamado engenharia genética”. Portanto, em seu entender, a Engenharia Genética
nada mais € do que “a biotecnologia que trabalha diretamente com o DNA. Outra
expressdo sinbnima que acabou tendo amplo uso a partir da década de 90 é
‘bioengenharia’.

Ainda, imprescindivel se faz transcrever as considera¢fes da Dra. Fatima

Oliveira (2002, p.138), ao se referir a Engenharia Genética e a Biotecnologia:

Denomina-se engenharia genética — ou bioengenharia ou
manipulacdo genética — a capacidade de intervencdo humana
consciente nos mecanismos da sintese e; ou da linguagem da
vida. Trata-se de um conjunto de saberes oriundos da fisica, da
guimica e da biologia, que aliados a técnicas que possibilitam
manipular a molécula de DNA, os genes, conseguem reformar,
reconstituir, reproduzir ou construir novas e diferentes formas
de vida, em geral ndo existentes na natureza. Portanto, a
engenharia genética é uma biotecnologia diferente das demais
porgue manipula as moléculas da vida. Biotecnologia €, grosso
modo, a aplicagdo da tecnologia na biologia, objetivando
associar, degradar ou sintetizar algum componente organico.
Logo, para que uma biotecnologia seja enquadrada como
engenharia genética é necessario que ela trabalhe (manipule)
0S genes.

Resta indispensavel ainda, para um melhor entendimento do contexto do
presente trabalho, a assimilagdo de outros conceitos importantes, porém,

nitidamente técnicos.
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Todos os seres vivos sao constituidos por células, sendo que no nicleo das
células se encontram os cromossomos. Os cromossomos nada mais sdo do que o
“‘material hereditario cuja principal funcdo € conservar, transmitir e expressar a
informacdo genética que contém” (BARCHIFONTAINE, 2004, p.146-147). Os
cromossomos sdo constituidos de DNA!! - Acido Desoxirribonucleico, “molécula que

guarda todas as informacdes codificadas na forma de genes” (p.146).

Figura 1 - Célula humana.
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O genoma € o conjunto dos genes que se encontra em cada célula do ser
vivo, sendo que os genes controlam o desenvolvimento embrionario e a formacéo de
um ser humano. “O gene é a estrutura da célula que contém e transmite a
informacdo genética, portanto, € o responsavel pelo patriménio hereditario ou
genético” (OLIVEIRA, 2002, p.143), isto é, o gene é uma se¢do do DNA que pode
ser resumida como a regidao funcional do DNA cromossémico. Com bem explica

Sérgio Danilo J. Pena e Eliane S. Azevédo (1998, p.139):

O genoma humano consiste de 3 bilhdes de pares de base de
DNA distribuidos em 23 pares de cromossomos e contendo de
70.000 a 100.000 genes'?. Cada cromossomo é constituido por

11 “Sjgla em inglés de acido desoxirribonucléico. E um complexo filamento de substancias quimicas
que, ordenadas de forma especial em cada pessoa, diferenciam um individuo do outro, como uma
‘marca registrada’ genética que condiciona desde a cor dos olhos até a ocorréncia de uma moléstia.”
(BARCHIFONTAINE, 2004, p.147). “E a substancia responsavel pela informac&o hereditaria contida
nos genes [sic]; ou seja, € 0 mensageiro molecular da heranc¢a, onde estdo quimicamente inscritas as
informacdes genéticas dos seres vivos.” (ALBAGLI, 1998, p.8)

12 Salmo Raskin (2006), analisando a evolugdo do Projeto Genoma Humano e as conquistas
advindas dele, adverte que, “contrariando todas as expectativas, que estimavam o nimero de genes
da espécie humana em torno de cem mil, 0 nimero de genes encontrado por ambos o0s grupos de
pesquisa do Genoma Humano [o projeto publico denominado Projeto Genoma Humano e a empresa
privada CELERA] foi de cerca de 30 mil”. E conclui que “este resultado surpreendente tem varios
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uma unica e muito longa molécula de DNA, a qual, por sua vez,
€ 0 constituinte quimico dos genes. O DNA é composto por
sequéncias de unidades chamadas nucleotideos ou bases. Ha
quatro bases diferentes, A (adenina), T (timina), G (guanina) e
C (citosina). A ordem das quatro bases na fita de DNA
determina o conteddo informacional de um determinado gene
ou segmento. Os genes diferem em tamanho, desde 2.000
bases até 2 milhdes de bases.

Sendo assim, o DNA é composto de quatro nucleotideos, cada um contendo
acucar desoxirribose, fosfato e uma das quatro bases (adenina, timina, guanina e

citosina).

Figura 2 - Dupla hélice do DNA.
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A espécie humana possui em cada célula somatica 46 cromossomos (23
pares).’® No momento do processo de divisdo celular, “os cromossomos de uma
célula se duplicam” e “suas moléculas de DNA dividem-se de tal modo que as duas
cadeias da dupla hélice se separam e cada uma serve de matriz para a construcao

de uma nova cadeia complementar’4. Portanto, os “genes sdo 0s responsaveis

desdobramentos; o primeiro € que ele nos mostra que a complexidade de uma espécie ndo é
diretamente proporcional ao nimero de genes”.

13 As células da procriacdo — os gametas femininos e masculinos — possuem apenas 23
cromossomos, sendo que “no ato da fecundacdo forma-se uma nova célula, totalizando 23 pares de
cromossomos” (GRIFFITHS, 2002).

14 As duas cadeias que constituem o DNA sdo compostas por materiais estruturais denominados
nucleotideos, sendo que as duas cadeias de nucleotideos sdo mantidas juntas por ligagdes fracas
chamadas de “pontes de hidrogénio”. Para que ocorra o processo de replicacdo, ou de diviséo
celular, é necessario que esses dois filamentos se desenrolem em um sentido, abrindo-se como se
fosse um ziper. As duas cadeias separadas passam a servir como moldes para a sintese de duas
novas moléculas idénticas de DNA, pois os nucleotideos livres (sintetizados dentro da célula e que
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iniciais pela determinacdo e pelo desenvolvimento de todas caracteristicas do
individuo”, sendo que “o produto primario dos genes séo as proteinas, e o produto
final, o individuo completo”. (GRIFFITHS, 2002, p.3-4)

Desse modo, a funcdo do gene € levar ou codificar a informacdo para a
composicdo das proteinas. As proteinas tém duas fungbes basicas: a primeira, a
proteina estrutural, contribui para as propriedades fisicas das células ou organismos
(exemplos, musculos e proteinas do cabelo); a segunda, a proteina € uma enzima
gue catalisa uma das reacfes quimicas da célula. (CAPRA, 2002, p.179)

Mister se faz agora analisar uma questao de extrema importancia quando se
discorre sobre genética: o que fazem os genes, na realidade? Como dao origem aos
tracos e as formas de comportamento hereditarios? Salienta Fritjof Capra que os
bidlogos moleculares levaram mais de dez anos, ap0s a descoberta da estrutura do
DNA, para encontrar uma resposta para essa pergunta, o que somente foi alcancado
numa pesquisa comandada por James Watson e Francis Crick.

Fritjof Capra (2002, p.179) assim demonstra as conclusdes a que 0s
bidlogos chegaram ao analisar a funcdo dos genes e a maneira como as

informagdes séo transmitidas hereditariamente:

Para dizé-lo de forma extremamente simplificada, os processos
celulares que subjazem as formas biolégicas e ao
comportamento sao catalisados por enzimas, e as enzimas sao
especificadas pelos genes. Para produzir-se uma enzima
especifica, as informacdes contidas no gene correspondente
(ou seja, na sequencia correspondente de bases nucleotidicas
no filamento do DNA) sdo copiadas para um filamento
complementar de RNA [14]. A molécula de RNA serve de
mensageira e leva as informacdes genéticas para um
ribossomo, a estrutura celular onde séo produzidas as enzimas
e outras proteinas. No ribossomo, a seqgliencia genética é
traduzida em instrucdes para a montagem de uma sequencia
de aminoacidos, os elementos basicos de que sado feitas as
proteinas. O célebre “cédigo genético” é a correspondéncia
precisa pela qual os sucessivos tripletes de bases genéticas no
flamento de RNA traduzem-se numa seqlencia de
aminoacidos na molécula de proteina.

por difusdo surgem no nicleo) sédo polimerizados em um novo filamento através de catalisagéo pela
enzima DNA polimerase. “Esta enzima inicialmente liga-se a dupla hélice do DNA em uma sequencia
especifica de nucleotideos chamada a origem de replicagcdo , e entdo move-se ao longo do DNA,
polimerizando novas cadeias” idénticas. (GRIFFITHS, 2002, p.3-4)
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Por consequéncia, Francis Crick e James Watson acabaram por construir a
parafrase conhecida pelos bidélogos moleculares: “O DNA faz o RNA, o RNA faz as
proteinas e as proteinas fazem a gente”. Tal explicacdo foi designada como o
Dogma Central da biologia molecular. (CAPRA, 2002, p.179-183)

Realizada a andlise e conceituacdo dos termos relacionados a ciéncia
genética imprescindiveis a compreensao da matéria, € possivel seguir em frente

fazendo um apanhado sobre a medicina genémica.

1.3 MEDICINA GENOMICA E PREDITIVA

Na Idade Média, por muitos séculos, o principal e mais popular cédice das
regras de saude e higiene foi o Tacuinum Sanitatis. O livro, um manual sobre bem-
estar e saude, foi escrito em &rabe no século Xl por Ibn Butlan, médico em Bagda,
mas so foi traduzido para o latim no século XIll. O titulo em &rabe era Le Taqwim al-
Sihha, que pode ser traduzido literalmente como “Manutencao da Saude”.

Segundo o0 geneticista Sergio Danilo Pena (13/08/2010), professor da
Universidade Federal de Minas Gerais, 0 manual enumerava seis itens para que 0s
individuos almejassem uma boa salde: alimentacdo, o ar e o ambiente, o
movimento e o repouso, 0 sonho e a vigilia, as secrecdes e excre¢cdes dos humores
e 0s movimentos ou efeitos da disposicdo (a alegria, a ira, a vergonha...). De acordo
com o manual, as doencas ocorreriam devido a falta de equilibrio desses elementos
com a natureza.

A medicina que se desenvolveu ao longo dos séculos e que ainda se
mantém € a medicina curativa. Uma medicina que trata as doencas quando ja
instaladas no organismo humano, diversamente da medicina do século XI, em que o
objetivo era manter a saude do individuo, até porque naquela época ainda néo havia
tratamento ou cura para a maioria das doencas.

J& nos séculos XIX e XX desenvolveu-se a medicina preventiva, com o0
objetivo de prevenir enfermidades, promover a saude através de alimentacdo
saudavel, da pratica de exercicios fisicos e da mudanca de comportamentos e
habitos de risco.

Nessa trajetdria, mais recentemente, ao final do século XX e inicio do século
XXI, nasce a medicina gendmica, considerada uma revolucdo em curso, baseada

nas informacdes genéticas, que dado conhecimento do mapa de predisposi¢cdes
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genéticas do individuo. Usando técnicas de altissima eficiéncia, é possivel estudar
variagdes individuais em centenas de milhares de genes simultaneamente. O
resultado dos testes permite praticar o que antes era impossivel: uma medicina
verdadeiramente personalizada, fundamentada no conhecimento intimo da
constituicdo genética do proprio paciente.

Seu objetivo é cuidar de pacientes ainda assintomaticos ou pouco
sintomaticos, com alta eficiéncia para evitar ou retardar o desenvolvimento de
doencas — muitas das quais seriam incuraveis depois de instaladas. A partir de
elementos que associam saude e doenca, a medicina genbmica emerge com uma
perspectiva preditiva, personalizada, preventiva, proativa e participativa.
Personalizada porque € baseada na informacdo genética individual do paciente;
preditiva porque consegue através de exames avaliar a probabilidade de
desenvolvimento de enfermidades, ainda que assintométicas; preventiva pois o
conhecimento de predisposicbes genéticas permite ao individuo prevenir o
aparecimento das doencas, afastando riscos e introduzindo mudancas no estilo de
vida; proativa porque, diferentemente da medicina atual, com foco nas doencas e
nos doentes, a medicina gendmica visa a agir ativamente em prol da manutencéo da
saude; e participativa considerando que, em conjunto com os profissionais da area
médica, o paciente que decide e busca informacdes sobre a melhor conduta para
lidar com as suas predisposi¢cdes genéticas.

De acordo com Wilson Araujo da Silva:

[...] medicina genémica sera uma importante ferramenta para
auxiliar a tomada de decisGes pelo profissional de saude,
semelhante ao papel que a medicina baseada em imagens
desempenha hoje. Muitos paises, inclusive, ja estao investindo
no sequenciamento do genoma da populacdo para identificar
alteracdes genéticas ligadas a doencas e assim estabelecer
politicas publicas de prevencéo. (cf. CARDOSO, 26/06/2017)

A deteccdo de individuos saudaveis (assintomaticos) que poderédo
desenvolver uma doenca no futuro € um dos objetivos da medicina genbémica,
atraves da realizacéo dos testes genéticos preditivos.

Nesse sentido, € de extrema importancia estudar a relagdo do papel
desempenhado pela medicina genémica com o tema estudado, a discriminacdo

genética, uma vez que ha uma ameacga concreta da utilizacdo das informacdes
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genéticas por companhias e planos de saude. Isso porque, a partir de janeiro de
2014, os planos e seguros de saude privados passaram a custear, por forca de
norma técnica da Agéncia Nacional de Saude Suplementar - ANS, exames
genéticos e tratamento para 29 doencas genéticas.

Para a Sociedade Americana de Genética Humana (ASHG, na sigla em
inglés), os testes preditivos sdo uma faca de dois gumes: oferecem grandes
possibilidades de identificar os genes que aumentam a predisposicdo de
determinados individuos para determinadas doencas, mas suas conclusdes nem
sempre eliminam as incertezas, visto que para algumas doencas ainda néo existe
cura ou tratamento. Ademais, as informacdes genéticas, quando utilizadas sem
critérios, trazem impactos para o individuo. Nesses casos, 0 aconselhamento
genético torna-se imprescindivel, pois conhecer de antemao e prever as chances de
desenvolver determinadas doengas pode ser determinante para uma mudanca
radical no estilo de vida ou até na hora de optar por uma cirurgia preventiva.

Segundo reportagem do jornal Gazeta do Povo (ANTONELI, 31/03/2012), ja
€ possivel, e por um preco relativamente baixo, realizar testes genéticos que avaliem
a predisposicdo para determinadas doencas. Empresas norte-americanas
disponibilizam um servico que vasculha o DNA a procura de genes e mutacdes
ligadas a enfermidades. Por 100 délares pode-se comprar o pacote e saber sua
genética e predisposicao para alguma doenca.

Atualmente, o teste preditivo denominado “Exoma clinico” tem sido adotado
pela grande maioria dos laboratérios e, ao que tudo indica, poderd ser realizado
também pelo SUS. A proposta € da Dra. Joana Prota, médica geneticista da
UNICAMP:

Precisamos mostrar para 0 governo que esse exame de
genética é custo-efetivo e que pode ajudar no diagnostico de
varias doengas. Ou seja, ele fara o proprio SUS economizar
dinheiro e ainda ira melhorar a qualidade de vida dos
pacientes, que vao ter um diagndéstico rapido e especifico. (cf.
DARAYA, 15/04/2014)

Apesar dos grandes beneficios trazidos pela medicina genbmica,
especialmente pelos testes genéticos, é necessario atentar para o carater negativo
que pode revelar., O acesso as informacbes genéticas do individuo dara

conhecimento de aspectos muito importantes, atingindo de forma direta a sua esfera
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intima. Sua difusdo descontrolada representaria um perigo, convertendo o0 ser
humano em “cidadao transparente ou de cristal’, como se refere Carlos Maria
Casabona (1999, p.77), propiciando discriminacdes de todo tipo, de cunho pessoal,
familiar, trabalhista, para contratar seguros de saude e de vida etc., com o risco de

estigmatizar grupos de individuos como aptos ou defeituosos.

1.4 O REDUCIONISMO GENETICO

O reducionismo genético consiste em interpretar a realidade humana Unica e
exclusivamente com base nas informac¢des genéticas do individuo. Essa é uma
concepcao pseudocientifica, pois afirma que os genes possuem a explicacéo final
para todas as caracteristicas humanas. O reducionismo genético defende que as
variagbes nos genes sdo determinantes essenciais de salude e doenca e da maioria
das caracteristicas humanas, tais como comportamento, inteligéncia, orientacdo
sexual e status social, com pouco ou nenhum efeito do ambiente.
(PENCHASZADEH, 2004)

Tal perspectiva, porém, é contraria & nogéo correta de que as caracteristicas
humanas séo influenciadas por interacdes entre genes e ambiente. A partir do
Projeto Genoma Humano, muitas descobertas foram realizadas associando 0s
genes a doencas e trazendo, consequentemente, um melhor entendimento da
relacdo dos genes com o meio ambiente.

O determinismo genético também embasou o pensamento eugénico no
inicio do século passado, quando os cientistas interpretaram precipitadamente a
influéncia aparente dos genes na maioria das caracteristicas fisicas e mentais
humanas, bem como no desenvolvimento de doengas mentais e na
homossexualidade. A eugenia passou entdo a ser estudada e difundida,
especialmente nos Estados Unidos e na Europa. Como consequéncia, leis de
esterilizagcdo obrigatéria foram aprovadas pelo congresso americano, época
marcada pela declaragdo da Suprema Corte de Justica dos Estados Unidos de que
“trés geragdes de imbecis sao suficientes”. Inclusive, a segunda nag¢ao mais
influente & época, a Unido Soviética, durante a década de 20 contava com um
departamento de eugenia, uma sociedade eugénica e um jornal de eugenia.

Na Alemanha, onde também foram aprovadas leis de esterilizagdo eugénica,

0s conceitos de eugenia foram associados as falacias de superioridade da raga
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nordica. A ciéncia foi utilizada como artificio em nome do nacionalismo de Hitler.
Judeus foram considerados material genético estrangeiro que deveria ser extirpado.
Como solugao, foram apresentados os campos de concentragao nazistas, nos quais
mais de seis milhdes de judeus morreram.

Embora o Projeto Genoma Humano tenha reconhecido essa interacdo dos
genes com o ambiente, ainda persiste entre alguns cientistas a ideia de que a
explicacdo ultima do ser humano estaria nos genes. Victor B. Penchaszadeh (2004)
adverte: “Devido a natureza reducionista da pesquisa gendmica, houve um novo

impeto pelo reducionismo genético.” Isso fica demonstrado através do aumento
assustador de novos testes genéticos preditivos, que, por razbes de mercado,
atropelam qualquer discusséo ética sobre o uso de tais conhecimentos, deixando o
ser humano inerte diante das novas descobertas.

Logo, o perigo dos resultados oferecidos pelos testes preditivos €& a
transformacao do “risco genético” na “prépria doenga”, alterando perigosamente o0s
conceitos de “normal’” e de “patolégico”, conforme tdo bem esclarecido por
Canguilhem (2002)!°, com suas consequéncias indesejaveis de toda ordem,
especialmente sociais (GARRAFA, 2001).

O reducionismo genético tem como efeito a discriminagdo genética, violando
direitos fundamentais, porque reduziria 0 ser humano a um objeto forjado na usina
das predisposicdes, levando ao conformismo e a estagnacéo da espécie. Incutiria na
pessoa a falsa ideia de que as doencas ndo podem ser combatidas, 0s
comportamentos estariam previamente determinados — os fortes e os fracos
dispostos em grupos estanques, os perfeitos e os imperfeitos — e tudo deveria ser
deixado como esta porque essa seria a vontade do “deus DNA”. (LIMA NETO, 2008,
p.176)

Nesse sentido, o risco de gerar categorias de individuos com
susceptibilidade genética pode conduzir sujeitos assintomaticos a estigmatizacao e

discriminagdo genética. A concepcdo equivocada sobre o papel dos genes que

15 Canguilhem (2002) critica a visdo de que o patologico seria apenas uma variagdo quantitativa do
normal. Considerando que ha uma infinidade de possibilidades fisiol6gicas e contextuais no processo
da vida, estabelecer uma norma para que se possa afirmar a existéncia de salde ou doenga apenas
transforma esses conceitos em um tipo de ideal. Na visdo do autor, esse reducionismo positivista,
advém da necessidade de uma visdo organicista de se afirmar em oposigdo ao vitalismo, bem como
um desejo terapéutico de intervencao sobre o patoldgico.
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predispdem a doengas comuns como diabetes, obesidade, cancer e outras doengas
mentais e cardiovasculares produziria esse risco.'®

No filme “Gattaca”’, uma nova ordem social de sujeitos assintomaticos é
estabelecida com base em caracteristicas genéticas, as quais estabelecem a ponte

entre validos e invalidos. Como bem adverte Débora Diniz (2001, p.97),

A licdo profética do filme é aquela que aponta para o risco de
gue o desenvolvimento da genética e sua conversdo na mais
poderosa das religides transformem-se em uma forca totalitaria
inquestionavel: a forca de uma suposta natureza imutavel, que
sempre esteve encoberta e que, agora, miraculosamente vem
sendo descortinada pela ciéncia.

Certamente hd um pouco de ficcdo na histéria relatada no filme Gattaca,
porém nao seria nada surpreendente que a nossa sociedade, jA acostumada a
estabelecer castas sob diversos fundamentos, usasse do conhecimento das ciéncias
biotecnoldgicas para a fundacdo de uma nova ordem social, baseada unicamente
em caracteristicas genéticas, fazendo se consolidar o entendimento sobre o
reducionismo genético.

Sabe-se que o0s genes desempenham papel fundamental no
desenvolvimento de doencas e comportamentos, contudo, deve-se reconhecer que
eles também atuam por meio de interacdes com nosso proprio organismo e até
mesmo com outros genes (fatores enddgenos), bem como com o meio ambiente
(fatores exdgenos). Tais interacdes sdo complexas, demandam tempo e ocorrem em
um contexto que nao pode ser ignorado.

No dizer de Roberto Giugliani, professor do Departamento de Genética da
UFRGS e chefe do Servico de Genética Médica do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre (HCPA):

16 A saber, as doencas genéticas podem ser divididas em trés grupos: doencas monogénicas,
doencas cromossdmicas e doencas poligénicas. As doencas monogénicas séo aquelas causadas por
mutac¢des em um Unico gene, como por exemplo distrofia miotdnica, distrofia muscular de Duchene,
doenca de Huntington etc. As pertencentes ao segundo grupo, doencas cromossdmicas, sdo aquelas
causadas por problemas estruturais do cromossomo, como mudanca de posicdo e aumento do
numero deles, como € o caso da sindrome de Down. J& as doencas poligénicas, também chamadas
multifatoriais, sdo causadas por uma combinacdo de fatores ambientais, mutacfes e por efeitos
cumulativos em varios genes, como exemplo doencas cardiacas, hipertensao, diabetes, mal de
Alzheimer e artrite, entre outros.

17 Gattaca (no Brasil, Gattaca - Experiéncia Genética) € um filmeamericano de 1997, uma ficcdo
cientifica que aborda as preocupacdes sobre as tecnologias reprodutivas que facilitam a eugenia e as
possiveis consequéncias de tais desenvolvimentos tecnoldgicos para a sociedade.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Filme
https://pt.wikipedia.org/wiki/Filme
https://pt.wikipedia.org/wiki/1997_no_cinema
https://pt.wikipedia.org/wiki/Fic%2525C3%2525A7%2525C3%2525A3o_cient%2525C3%2525ADfica
https://pt.wikipedia.org/wiki/Fic%2525C3%2525A7%2525C3%2525A3o_cient%2525C3%2525ADfica
https://pt.wikipedia.org/wiki/Eugenia
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Na vasta maioria das vezes, as doengas emergem da
confluéncia de “gatilhos” ambientais agindo sobre genomas
predispostos. Mesmo que o teste revele predisposicdo alta
para a enfermidade, é preciso considerar outros fatores, como
a influéncia do ambiente e de outros genes. Como 0s testes
indicam probabilidades, ndo é possivel prever com certeza se a
pessoa ira desenvolver, efetivamente, a doenca. (cf. SORDI,
21/06/2014)

Parece que a posicdo mais acertada € dizer que “0 homem € a soma da
heranca genética, do meio ambiente e da influéncia social em que vive”. E deturpada
a crenca unilateral de que os genes definem e determinam Unica e exclusivamente
as caracteristicas do ser humano. (SOUZA, 2001, p.111)

Vale ressaltar que o artigo 2° da Declaracdo Universal do Genoma e dos

Direitos Humanos prescreve o seguinte:

a) A todo individuo é devido respeito a sua dignidade e aos
seus direitos, independentemente de suas caracteristicas
genéticas; b) Esta dignidade torna imperativa a ndo reducdo
dos individuos as suas caracteristicas genéticas e o respeito a
sua singularidade e diversidade.

A declaracdo evidencia a repulsa da comunidade internacional ao
reducionismo genético, quando associa diretamente a dignidade da pessoa humana
a auséncia desse preconceito. O reducionismo despersonaliza o0 homem e deve ser
combatido no &mbito internacional e na esfera interna de cada pais. Nessa norma
esta consagrado o que os especialistas jA comprovaram: ndo ha base cientifica para
o reducionismo genético, uma vez que o ser humano nao é fruto exclusivo de seus
genes, sendo que o0 material genético, em grande proporcdo, sé expressa
caracteristicas humanas quando interage com o ambiente.

Eliane Elisa de Souza e Azevédo (2002), em livro intitulado “O direito de vir-
a-ser ap6s 0 nascimento”, volta-se ao tema do papel dos genes no desenvolvimento
das doencas, alertando para o fato de que o aumento do numero de artigos
cientificos com relatos de descobertas de genes que supostamente originam as mais
variadas doencas, o sensacionalismo da imprensa e o que ela chama de “nova
tendéncia das pessoas sentirem-se produtos de seus proprios genes” (p.59-60)
resultam em conclusfes distorcidas sobre o relacionamento entre o nosso conjunto
genético (e 0 nosso corpo) e as doencgas que podem vir a afligir qualquer um de nos.

A autora ainda adverte que as pessoas parecem estar vinculando o termo “genes” a
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doencas, como se fossem ameacas ocultas que guardamos dentro de nosso corpo,
causando o que ela chama de “genetizacdo”, bem como comportamentos que
revelam uma “genomania” e, certas vezes, “genofobia”.

Esses novos comportamentos acabam mascarando um aspecto
absolutamente essencial, que séo as interacbes dos genes com o meio ambiente.
Essa interacdo entre fatores genéticos e ambientais é conhecida ha décadas pela
genética, tendo inclusive nos anos 1970 surgido o termo ecogenética como ramo da
biologia que procura estudar essa relacao.

Para finalizar com base nos estudos da geneticista, Eliane Elisa de Souza e
Azevédo (2002) conclui que os genes tém estreita relagdo com o meio ambiente,
toda doenca possui fatores determinantes ambientais e genéticos, mas o ambiente é
soberano na relacdo com o gendtipo. Conhecer o genoma humano por mapeamento
e sequenciamento significa conhecer a localizacdo e as sequéncias de pares de
bases que o compdem, todavia, entre 0 que esta codificado nessas sequéncias e 0
gue € o organismo humano, sob a otica fisica e funcional, ndo ha certezas. N&o
existe uma associacao direta entre 0 gene e o seu efeito, pois este ndo obedece a
uma funcao deterministica, mas probabilistica — 0 mesmo gene pode se expressar
exatamente da mesma forma em pessoas diferentes. O que o ser humano € do
ponto de vista biologico, psiquico e social € resultado da acdo concomitante e
interativa do ambiente e dos genes.

Nossa saude, nosso corpo, nossas caracteristicas e nossas doencas néo
podem tender a um reducionismo genético. Os genes influenciam o que somos em
estrita relacdo com o ambiente. Toda doenca tem determinantes ambientais e
predisponentes genéticos. Ninguém sobrevive isolado do ambiente ou desprovido de
genes. O que somos do ponto de vista bioldgico, psiquico e social resulta da acéo
simultanea e interativa do ambiente e dos genes.

Admitir o reducionismo genético como fundamento das a¢bes humanas e
ainda transpb-lo genericamente para o macronivel de regulamentacdo da vida
significaria a insurreicdo contra pressupostos e valores de nossa civilizacao juridica

tal como a concebemos.
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II - A FACE OCULTA DA BIOTECNOLOGIA

2.1 OS ASPECTOS ECONOMICOS

As novas tecnologias aplicadas a vida, especialmente a genética, tém
permitido que o homem, enquanto sujeito da ciéncia, interfira ativa e diretamente em
procedimentos que a principio decorriam tdo somente da nhatureza. Em
consequéncia, o futuro da espécie se descortina, demandando posturas reflexivas
racionais a serem adotadas no presente.

Segundo Rifkin (1999, p.3), o “século biotecnoldgico” traz uma nova matriz
operacional capaz de organizar e administrar a atividade econémica em nivel
genético, remodelando a vida sobre a terra, abrindo oportunidades e ao mesmo
tempo encerrando opcdes que existiram por milénios de histéria de evolucéo.
Emerge, porém, a crenca de que o rastreamento através de testes preditivos
automaticamente reduziria as chances de desenvolver determinadas doencas ou
suas consequéncias mais graves.

Em realidade, a popularizacdo da realizacdo desses testes genéticos deve-
se a industria de equipamentos e aos grandes laboratérios farmacéuticos. Com a
ideia de obter lucro, fez-se do Projeto Genoma um marketing cientifico. As profecias
anunciadas pelos cientistas sobre a medicina do século XXI contaminam o publico
leigo, sempre esperancoso diante dos anuncios da medicina, gerando uma mistica
em torno dos genes, tudo isso pelos fins econémicos.

E evidente que os beneficios do sequenciamento do genoma, bem como as
informacdes genéticas individuais, sdo valiosos. Tratamentos, curas, prevencao de
varias doencas e a promessa de uma vida melhor a partir dos genes ja sdo algumas
realidades do século XXI.

Todavia, € intuitivo pensar que o Projeto Genoma Humano englobe somente
aspectos médico-cientificos, mas também abrange fatores socioecondmicos e
culturais. (CHUT, 2008, p.44) No dizer dos autores Pessini e Barchifontaine (2000,
p.209):
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No Projeto Genoma, estdo implicitos trés aspectos que se
condicionam mutuamente: o0 aspecto técnico-cientifico, [...] que
pode prever doencas futuras; o aspecto do poder econdmico,
gue aumenta os lucros dos empresarios da biotecnologia, [...]
estando por trds da luta pelas patentes e o aspecto ideoldgico,
prometendo uma saude perfeita e realizando o sonho do
homem perfeito.

Com o término do sequenciamento, as perspectivas quanto ao
incomensuravel mercado biomédico e as incontaveis possibilidades de retorno
financeiro chegaram ao ponto culminante do capitalismo selvagem, instituindo os
matizes da vida humana reduzidos ao DNA.

Ainda de acordo com Jeremy Rifkin (1999, p.28), “O mercado comercial
potencial para os testes genéticos é estimado em dezenas de bilhGes de dolares ja
nos primeiros anos do século 21”. Nos préximos anos, o0 patrimdénio genético vai se
tornar uma fonte crescente de valor monetario. Segundo Rifkin, os genes sao “ouro
verde” (p.39) do século biotecnoldgico.

O patrimbénio genético a cada dia suscita mais interesses econémicos e
participa da pauta de debates entre empresérios e investidores. Novas
oportunidades de negdcios surgem na area da saude, empresas se posicionam nas
ciéncias genbmicas. O desenvolvimento de novos métodos, o rapido avanco
biotecnoldgico e a constante queda no custo dos servicos e analise de dados de
genotipagem fazem com que o paradigma do servigco de diagnéstico molecular se
altere, alargando seu espectro de utilizacdo. A substituicdo da medicina curativa pela
medicina preditiva devera fomentar cada vez mais setores da economia.

De acordo com reportagem da revista Exame (KATO, 21/09/2017), a figura 1
demonstra o crescimento acelerado do mercado de testes genéticos, bem como o

declinio dos custos para realizacdo desses exames.
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Figura 3 - A explosédo do mercado de genética.
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A antecipacdo do futuro é a ambicdo que move a medicina preditiva. Ela ndo
tem por objetivo somente tratar doencas, mas predizer e prevenir riscos com a
prescricdo de comportamentos e condutas de vida. Alinha-se, desse modo, ao
funcionamento do capitalismo contemporaneo, em que o corpo é considerado uma
maquina.

Mayana Zatz (2000), médica geneticista, professora titular e coordenadora
de Genética do Instituto de Biociéncias da USP, em artigo intitulado “Projeto

Genoma Humano e Etica”, assevera:

Os avancos na techologia da biologia molecular tém sido tdo
rapidos que o numero de testes genéticos disponiveis, tanto
para caracteristicas normais como patolégicas, estdo
aumentando dia a dia. Enquanto questdes éticas a ela
relacionadas estdo sendo debatidas no ambito académico, os
laboratorios estdo disputando a possibilidade de desenvolver e
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aplicar testes de DNA, pois do ponto de vista comercial os
interesses sdo enormes.

Enfatiza-se que cerca de 90% das novas descobertas ligadas ao setor
genético sdo atualmente realizadas por empresas privadas. Até a década de 1970
as pesquisas eram assinadas por cientistas vinculados a universidades, mas a partir
de 1980 muitas pesquisas passam a ter a assinatura de empresas privadas. Além
disso, a distincao entre ciéncia, tecnologia e mercados torna-se cada vez mais ténue
e imperceptivel. E nesse quadro que os dados genéticos humanos adquirem um
grande valor econdmico, seja na forma de informacbes contidas em bancos de
dados, seja como matéria-prima para o desenvolvimento biotecnolégico.

A primazia da informagdo no tecnocapitalismo, como explica Herminio
Martins, modifica a propria nocédo de produto: ele ndo designa mais apenas tudo ou
qualquer coisa que tenha sido produzida. Trata-se de um eufemismo para a nogéo
de “commodity” ou de mercadoria. E, neste mundo onde tudo esta a venda, ha
varias zonas cinzentas do que pode ser designado por produto. Exemplo claro séo

0S genes:

O gene ndo mais como um ser no estado bruto, mas como uma
manufatura (tdo quanto a biologia sintética passou a significar a
producdo de virus a partir da quimica) — e, em qualquer caso,
como uma entidade econémica, como um “produto”, como uma
commodity — merece também outras denominacdes, talvez
“‘unidade  genético-econbmica’”, mesmo se nhao for
geneticamente modificado. (MARTINS, 2006)

Ficam claramente evidenciados os enormes interesses econdémicos ligados
a biotecnologia em geral e, em particular, as pesquisas de informacfes genéticas
humanas. Essa vinculacdo de interesses econdmicos e financeiros a pesquisa
cientifica tem como objetivo final a exploragcdo econémica dos novos conhecimentos,
contribuindo para o surgimento de problemas de natureza ético-juridica.

Nesse sentido, verificamos que na sociedade capitalista contemporanea, em
gue o poder se baseia cada vez mais na informacdo e no conhecimento, a légica
dos mercados em relacdo as descobertas das ciéncias da saude é a exploracéo
econbmica. A biotecnologia, especialmente ligada a ciéncia genética, é utilizada néo
s6 para aumento da qualidade de vida dos individuos através de novos tratamentos

e farmacos, mas também como meio de comercializacéo capitalista, de modo que o
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conhecimento sobre 0s genes humanos constitui uma nova e poderosa forma de

poder econdmico.

2.2 O BIOPODER

Pela analise até agora perpetrada se verifica a importancia do conhecimento
decorrente do Projeto Genoma Humano e a sua inegavel influéncia na sociedade.
Essa é a razdo pela qual se discute sobre o poder do conhecimento biotecnoldgico:
0 “biopoder”.

Em oportuna licdo, Oswaldo Frota-Pessoa (1997), assevera que: “O
conhecimento confere poder e o poder cresce por si mesmo, ou melhor, em alianca
ambivoca com a rigueza: um promove 0 outro e ambos progridem.” Atualmente,
quem detém o “biopoder’ decorrente dos avancos nas ciéncias biotecnoldgicas,
além dos Estados (em especial os paises desenvolvidos), sdo as empresas
multinacionais, as principais detentoras do conhecimento advindo desses avancos e,
consequentemente, do poder que emana desse saber.

N&o ha como negar que a nossa sociedade € eminentemente capitalista e,
portanto, de consumo. Ndo é de se surpreender que todas as “novidades”
propiciadas pelo desenvolvimento da ciéncia biomédica se tornem, como de fato
estdo se tornando, produtos em nossa sociedade de consumo. Por conseguinte, o
objetivo que deveria ser o primordial no desenvolvimento da ciéncia, proporcionar
melhor qualidade de vida ao ser humano, fica relegado a segundo plano, assumindo
o lucro a posigéo central, em detrimento de valores e direitos conquistados ao longo
da histéria da humanidade.

Assim, demonstra Stela Marcos de Almeida Neves Barbas (1998, p.21) a

transformacao desse novo conhecimento em produto de consumo:

Mas outros medos e perigos se perfilam no horizonte, com a
tendéncia para a “privatizagdo da ciéncia”. E ja uma realidade
qgue perturba a comunidade cientifica, em exemplo gritante da
nossa sociedade de paradoxos: as descobertas da tecnologia e
da ciéncia ja nao circulam livremente entre as universidades e
laboratérios, estdo a ser privatizadas pela investigacdo das
multinacionais, que, em principio, guardam os segredos, 0s
resultados das suas investigagbes numa procura de vencer as
concorrentes e conseguir melhores resultados designadamente
econdmicos. No Relatério Mundial sobre a Ciéncia de 1993 a
UNESCO voltou a reafirmar: “O conhecimento pertence a
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humanidade”; mas como controlar os acontecimentos a partir
do momento em que o envolvimento da industria faz com que a
informac&o n&o circule livremente? E dado adquirido que nos
paises desenvolvidos o sector privado gasta mais na
investigacao do que os governos (nomeadamente nos Estados
Unidos da América).

Nesse contexto, o discurso sobre os dados genéticos humanos e o0s
mecanismos de poder da biotecnologia e do mercado capitalista encontram-se
imbricados. O poder do conhecimento genético estende 0s seus tentaculos sobre
varios pontos, em especial quando se avalia a relevancia da informacéao genética.

Sobre esse braco do “biopoder”, Eliane S. Azevédo manifesta-se acerca do
DNA-poder:

A possibilidade de revelacdo do cédigo genético de pessoas,
povos e nacdes é o centro das preocupacgbes éticas na
pesquisa em genética humana. Conhecer o DNA de pessoas,
povos e nagbes significa ter acesso ao conhecimento de
vulnerabilidades e de resisténcias a microrganismos, a agentes
qguimicos e fisicos, a respostas e reagbes a drogas e
medicamentos e, possivelmente, a inferéncias sobre
comportamentos. Ainda que haja exageros teéricos induzidos
por possibilidades de investimentos no mercado pertinente, a
apropriacdo da informacdo genética de pessoas, povos e
nacdes reveste-se de real poder cientifico, politico, estratégico
e bélico. Assim, o acesso ndo autorizado a informacdes
gendmicas de pessoas, povos e nagles €, do ponto de vista
moral, infinitamente mais grave que espionagem de arquivos,
leitura de correspondéncias secretas, de prontuarios médicos e
de contas bancérias. O desafio ético repousa na magnitude das
informagBes genbmicas versus a facilidade em obté-las.
(AZEVEDO, 2002, p.327)

As perspectivas econbmicas do conhecimento genético sdo consideraveis.
Entre elas pode-se considerar a explosdo dos grandes laboratérios e das empresas
farmacéuticas que usam esse conhecimento para a producdo de novos produtos
e/ou medicamentos. Ainda cabe citar os lucros advindos da aplicacdo desse
conhecimento no ambito da agropecuaria, bem como, e principalmente, o téo
discutivel patenteamento do genoma humano.

Insta observar que a humanidade vive na era da informacéo!8, sendo que

todo o nosso atual sistema capitalista é fundado no poder da informacao, razdo pela

BHelena M. M. Lastres (apud FROTA-PESSOA, 1997) afirma que a informag&o e o conhecimento
passaram a constituir recursos basicos do crescimento econdmico, sendo que S&0 recursos
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qual se entende que a informacg&o genética constitui um precioso poder nas maos de
terceiros. Em especial quando se examinam as diversas e perversas possibilidades
de utilizacdo de tais informacfes com intuito discriminatério, sem deixar de lembrar
outros efeitos, como a ameaca de ressurgimento da eugenia; a medicalizacdo de
comportamentos; a entrada do pensamento biolégico no sistema de justica criminal
e no modo de lidar com o comportamento violento etc. Todos esses efeitos
alinhados com os objetivos dos agentes econdmicos transformando o proprio ser
humano em mercadoria, ndo mais como forca humana de trabalho, de acordo com
Marx, e sim um produto inexoravel do que for determinado pelos seus genes.
Christian de Paul de Barchifontaine (2004, p.165) assim analisa a

importancia da informacéo genética e o interesse de terceiros:

Carteira genética. A carteira de identidade podera incluir um
cbdigo de barra que expresse 0 genoma do portador. A pessoa
serd como cristal, totalmente transparente, a0 menos no seu
aspecto biol6gico-genético. A carteira genética podera ser
colocada a servigo de uma pratica de contratacdo de empregos
gue estigmatiza pessoas portadoras de heranca genética
andmala. O fator genético podera tornar-se um elemento de
estratificacdo e discriminacdo social ao lado do fator racial,
étnico, sexual e socioecondbmico. Também o0s convénios
privados de saude e de aposentadoria e as apolices de seguro
de vida poderdo usar os testes. Essas instituicbes querem
diferenciar as quotas de pagamento de acordo com o baixo ou
alto risco de contrair determinadas doencas de tratamento
longo e custoso.

Tais receios ja vém se concretizando pouco a pouco. Aponta Maria Celeste
Cordeiro Leite Santos o caso de Terri Seargeant, relatado pelo jornal O Estado de S.
Paulo (20/09/2000, p.A-11, apud SANTOS, 2001, p.323). A histéria de Terri
Seargeant deveria ser de sucesso cientifico, porém “uma falha genética torna-a
suscetivel a paradas respiratérias. A descoberta pode salvar sua vida, mas fez com

que perdesse 0 emprego”. E acrescenta que Terri Seargeant “foi demitida o ano

inesgotaveis, que possibilitam a continuidade da produgdo e consumo em massa, sem esbarrar em
diversos entraves dantes conhecidos (necessidade de existéncia de espacos de armazenamento dos
produtos, controle e redugé@o da importancia de dois fatores antes influentes: o tempo e o espaco).
Adverte a autora que “informagdo e conhecimento, ao assumir papel ainda mais importante e
estratégico na nova ordem econdmica estabelecida, transformam-se em fontes de maior
produtividade e de crescimento econdmico. Tal tendéncia geralmente é exemplificada por meio de
indicadores sobre a participagdo dessas Ultimas atividades no Produto Nacional Bruto (PNB) e
proporcao da populagdo empregada em tais atividades nos referidos paises. Conforme apontado por
diferentes autores, ja em 1990, mais de 40% da populagdo empregada nos paises mais avancados
desenvolviam atividades intensivas em informagao”.
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passado porque foi considerada ‘um risco’. Foi o primeiro caso de discriminacao
genética dos EUA”. A autora também cita que “s6 em Massachusetts foram
relatados 582 casos de pessoas discriminadas por ‘falhas’ em seus genes’”. E infere
que “o lobby de empresas e seguradoras esta impedindo o Congresso de aprovar
legislacdo para impedir 0 acesso a informacdes genéticas e 0 seu USO comao critério
para contratar e demitir’®.

Verifica-se que ja existiram varios casos de influéncia negativa das
informacdes genéticas quando acessadas e utilizadas indevidamente por terceiros
interessados. Principalmente quando se constata que os terceiros, em geral,
possuem interesses ligados a busca de eficiéncia econbmica em seu ramo de

atividade.

®No ano de 2008 foi aprovada nos EUA a lei federal que proibe a discriminagdo genética por parte de
empregadores e seguradoras, € a lei contra a discriminacéo baseada em informagdo genética - GINA
(Genetic Information Nondiscrimination Act - Lei da Genética).
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lll - A BIOETICA E O BIODIREITO

3.1 BIOETICA: CONCEITO E PRINCIPIOS

Falar dos avancos da ciéncia da vida e da influéncia da ética n&do € uma
tarefa facil. A evolugdo do ser humano e das técnicas cientificas encaminha ao
presente estudo, num momento em gue a ética e a ciéncia devem caminhar juntas.

O grande ideal que os estudiosos tentam estabelecer € o de uma ética
comum, que possa ser compartilhada pela ética médica, ética social, ética politica,
ética ambiental, ética para todos. Nas palavras de Elio Sgreccia (1996), a ética:

[..] ndo pode ser vivida apenas ha rede das relagbes
interpessoais, deve sé-lo também nos fatos estruturais e nos
mecanismos socioecondmicos. Ela ndo pode permanecer num
livro de sonhos ou numa continua divisao entre exigéncias das
pessoas e mecanismos perversos.

Nesse contexto, os ensinamentos de Imannuel Kant despertam a sociedade
para a necessidade de pensar na ética como uma forma de observar o
estabelecimento do bem em todas as situacdes vividas pelo ser humano, ou seja,
cumprir o bem como um dever sem interesses externos, tendo como fundamento
apenas a boa vontade.

Da mesma forma, a filésofa e socidloga Agnes Heller (1982) afirma ser
urgente construir fundamentos tedricos de uma pratica ética que possa servir de
guia para a praxis humana em nossas sociedades modernas. Segundo Heller, o
homem sé se converte em individuo quando transcende conscientemente aos
particularismos, deixando de ver o outro — a sociedade e a espécie humana — como
mera externalidade, ele é o outro e a si mesmo também.

O fundamento ético-politico do pensamento helleriano estd alicercado na
plena realizagdo da liberdade, da igualdade, da equidade e da justi¢ca social na vida
individual e comunitaria. Para Heller (1982), é preciso popularizar os verdadeiros
valores humanos, o verdadeiro sentido de liberdade, da igualdade, equidade e
justica social. Infelizmente, no capitalismo os valores reproduzidos sdo em grande
maioria 0s do individualismo, da concorréncia, do lucro, do egoismo, do

imperialismo, enfim, “desvalores” que negam a humanidade da vida.
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Para a bioética todas as suas regras, 0s seus dogmas, identificam-se com a
ideia de consciéncia, delineando os valores fundamentais que devem reger as
ciéncias bioldgicas, tendo em vista conciliar o desenvolvimento da tecnociéncia com
as exigéncias morais da sociedade. Nessa acepgao € que se deve tomar a
abrangéncia da Bioética em relagdo aos demais ramos do conhecimento.

O desenvolvimento tecnocientifico acaba por intervir e manipular a vida,
sobretudo a vida humana, tanto que um dos assuntos mais discutidos ultimamente é
a engenharia genética, que no novo século vem a ser foco de observagao da ética.
Nesse sentido, podemos afirmar que a bioética constitui uma amostra de como a
Etica deve ser aplicada & biotecnologia tanto no campo tedrico quanto no pratico.
Segundo o Professor Diego Gracia (2010, p.250), “a bioética constitui 0 novo
semblante da Etica cientifica”.

Habermas (2004), diante dos avancos da biotecnologia, defende a existéncia
de uma “Etica da espécie humana”, fundada na ideia de universalidade
antropoldgica, que pressupde a tomada de posicdo acerca de questbes de
conteudo, provendo a sua regulamentacdo normativa, de forma a evitar o dominio
de uma “genética liberal” governada pelas leis de mercado. (MARTINS-COSTA,
MULLER, 2009, p.38-39)

Constata-se que a bioética tornou-se um locus importante, um verdadeiro
férum de discussbes sobre problemas novos surgidos em razdo do extraordinario
avanco cientifico verificado nos ultimos tempos. As preocupacdes dos bioeticistas,
levadas a discussdo em diversas instancias, tém propiciado o surgimento de normas
reguladoras das atividades cientificas. Percebe-se que h& a necessidade de fazer
com que a ética seja considerada um referencial importante nessas questfes,
principalmente nas atividades do ser humano sobre ele mesmo, buscando protegé-lo
como um valor integral, e ndo sé como sujeito de relacdes juridicas e econdmicas.

Assim, a bioética pode ser um conduto do debate, uma vez que é

considerada

[...] uma estrutura obrigatoriamente multi/inter/trans-disciplinar,
gue permite andlises ampliadas e “religagbes” entre variados
nacleos de conhecimento e diferentes angulos das questdes
observadas, a partir da interpretagcdo da complexidade: a) do
conhecimento cientifico e tecnolégico; b) do conhecimento
socialmente acumulado; c) da prépria realidade concreta que
nos cerca e da qual fazemos parte. (GARRAFA, 2005, p.125)
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E nesse contexto multi/inter/transdisciplinar, como forma de conhecimento
aberto, que a bioética permite ampla investigacao, tendo sempre em consideracéo
os valores éticos e os fins da sociedade. (SA, NAVES, 2018, p.13-15)

A divulgacdo do termo “bioética” deu-se em grande medida pela obra
“Bioethic: Bridge to the Future”, do oncologista Van Rensselaer Potter, publicada em
1971. Potter propde a construcdo de uma “ética-ponte”, capaz de mediar as relagdes
entre as ciéncias e as humanidades, e voltada para as questdes ambientais e de
saude.

Um importante marco para a bioética foi a criagdo, em 1974, nos Estados
Unidos, da Comissdo Nacional para a Protecdo dos Interesses Humanos de
Pesquisa Comportamental e Biomédica (National Commission for the Protection of
Human Subjects of Biomedical and Behavioral),que, quatro anos mais tarde (1978),
apresentou o Relatério Belmont, com o0s principios éticos basicos que norteiam a

experimentacdo com seres humanos. Sobre o relatorio, Léo Pessini afirma que:

Tornou-se a declaragdo principialista classica, ndo somente
para a ética da experimentacdo humana, mas para a reflexao
ética em geral. Os trés principios éticos identificados pelo
Informe de Belmonte foram: o respeito pelas pessoas
(autonomia), beneficéncia e justica. (apud SA, NAVES, 2018,

p.8)

A Dbioética principialista defende a existéncia de quatro principios
norteadores das praticas relacionadas a biomedicina e a biotecnologia. Séo eles:
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Esses quatro principios foram
enunciados de forma sistematica por Beauchamp e Childress na obra classica sobre
o tema “Principles of Bioethics”, publicada em 1977, nos Estados Unidos, e
igualmente reconhecidos internacionalmente pela Declaragdo Universal de Bioética
e Direitos Humanos em 2005, e por uma vasta literatura.

O principio da autonomia, também conhecido como respeito a pessoa, pode
ser entendido como o reconhecimento de que a pessoa possui capacidade para se
autogovernar. Assim, preceitua-se o respeito pela capacidade de decisdo e acao do
ser humano, de modo livre e sem influéncias externas. Tal principio também é visto
por alguns doutrinadores como um principio democrético, em que a manifestacéo da
vontade, bem como o livre consentimento do individuo servem de atributos

principais, por estarem diretamente relacionados ao principio da dignidade humana.
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Guy Durant (1995, p.33) lembra que “o direito moderno da consideravel
importéancia ao atributo da pessoa, dando-lhe diversos nomes, como: autonomia,
autodeterminacdo, inviolabilidade da pessoa”, devendo tais atributos receber
atencdo principal, vindo antes de qualquer coisa, at¢é mesmo dos direitos
juridicamente preestabelecidos. No que se refere aos dados genéticos, por causa do
principio da autonomia e do direito a intimidade, a pessoa tem o direito de guarda-
los para si ou de comunica-los, assim como o direito de ser informado sobre esses
mesmos dados ou de se recusar a ser informado, ou seja, o direito de ndo querer
saber.

J& o principio da beneficéncia tem o sentido de buscar o ato de fazer o bem
em favor de quem sofre, sendo considerado o principio basico da ética biomédica.
Pode ser entendido como a obrigacdo moral de agir em beneficio de outros,
fortalecendo assim o lado da obrigacdo, e ndo apenas a ideia de um ato virtuoso. O
objetivo da biologia molecular aplicada a genética e do Projeto Genoma Humano,
em particular, ndo € unica e exclusivamente obter informacdo genética, mas por
meio dela, antes de tudo, proteger a vida e colaborar eficazmente para a saude do
individuo e da humanidade. (CLOTET, 2001)

O Comité Internacional de Bioética da UNESCO, na sua Declaragéo sobre a
protecdo do Genoma Humano, afirma que “Todo ser humano tem o direito de
beneficiar-se dos avancos da biologia e genética humana, com o respeito devido a
sua dignidade e liberdade”. Um dos motivos prioritarios para o respeito a protecéo e
a promocdao da saude diante do principio da beneficéncia é que a genética molecular
tem a ver com o tema da informacdo. Nesse sentido, a informacéo individual sobre o
estado de salude obtida através de testes genéticos deve possibilitar maior
conhecimento da pessoa em beneficio dela propria e de sua familia.

A propdésito, o Conselho Nuffield de Bioética esclarece:

[...] n&o apenas individuos, mas também as familias podem ser
ajudadas por meio da informacdo correta sobre problemas
genéticos; a conveniéncia de um rastreamento genético
determinado, quando devidamente realizado e informado, pode
ser de grande utilidade para os possiveis filhos, os ja
existentes, assim como para 0s restantes membros da familia.
(apud CLOTET, 2001)
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O principio da beneficéncia, através de seus imperativos, apresenta extrema
importancia na delimitacdo de padrbes de conduta humana. Nesse ambito, o estudo
das expressdes non nocere (nao fazer o mal)e bonum facere (fazer o bem) acaba
por desenvolver outro principio, o da ndo maleficéncia (primum non nocere), ou ndo
causar dano. Esse principio determina a obrigagdo de n&o conferir dano
intencionalmente. Pode-se dizer que, quando se fala em medicina, esse principio
esta diretamente associado ao que todos chamam de Primum non nocere: “Acima
de tudo (ou antes de tudo), ndo causar dano”.

Existem dilemas morais com que 0s sujeitos se deparam, principalmente os
profissionais de saude, contudo, diante de qualquer conflito entre beneficéncia e nao
maleficéncia, deve sempre predominar a ndo maleficéncia. Tanto que o principio da
nao maleficéncia foi desmembrado do principio da beneficéncia, porque ha
situagcbes em que um profissional da saude ndo pode fazer o bem, por exemplo,
curar o paciente, mas deve ao menos nao Ihe causar danos.

Diego Gracia (2010), a respeito da obrigacdo de ndo causar dano, diz o

seguinte:

A tradicdo médica ocidental tem mantido, de modo
praticamente uniforme desde suas origens na medicina
hipocratica até a atualidade, que favorecer e nao prejudicar sdo
duas obrigac6es morais distintas. Uma é a obrigacdo de
favorecer, outra a de ndo prejudicar. O modo de articular as
duas tem variado ao longo da histéria. A tese mais tradicional
foi a de que a obrigacdo imperativa do médico é favorecer, e 0
nao prejudicar € uma obrigacao subsidiaria quando o favorecer
nao é possivel. Modernamente, a tese é mais precisamente o
contrério: a obrigagéo primaria € ndo prejudicar, e nunca se faz
o favorecer sem o consentimento do paciente.

Nesse sentido, o principio da ndo maleficéncia pode ser considerado um
dever ético primario, afastando a pretensa primazia da beneficéncia sobre os demais
principios.

O principio da justica € normalmente interpretado através da visédo de justica
distributiva. Beauchamp e Childress (2002, p.352) adotam a defini¢cdo de justicapelo

carater retributivo, ao afirmarem que

A expressdo justica distributiva se refere a uma distribuicdo
justa, equitativa e apropriada no interior da sociedade,
determinada por normas justificadas que estruturam os termos
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da cooperacdo social. Seu dominio inclui politicas que
repartem diversos beneficios e encargos, como propriedades,
recursos, taxas, privilégios e oportunidades. Varias instituicbes
publicas e privadas estdo envolvidas, incluindo governo e o
sistema de assisténcia a saude.

Sendo um dos principios da bioética que acompanha os da beneficéncia e
autonomia, o principio da justica vem traduzido pela doutrina com o carater de
universalidade na prestacdo dos servicos de saude e acesso irrestrito para toda
populacao as inovacgdes cientificas e tecnologicas que tiverem por base os avangos
na area da saude.

Além de vedar a discriminacédo, o principio da justica requer que se aja com
equidade. Nesse sentido, 0o conceito de justica passa pelo campo da equidade,
principio esse intrinseco ao proprio principio em estudo sob o enfoque da bioética,
qgue significa uma forma de distribuicdo justa e igualitaria. Agir com equidade
pressupde agir fundamentado na igualdade, e tratar a todos igualmente pressupde
qgue alguns, em determinados casos, precisam ser tratados diferentemente, desde
gue a diferenciacao seja pertinente e razoavel.

O principio da justica assume especial relevancia na esfera da protecdo aos
direitos fundamentais no Brasil, bem como no sentido de demonstrar que a matriz da
bioética se revelou de suma importancia na garantia da eficicia ética nas relacdes
entre pacientes e médicos, e no reconhecimento da obrigacdo estatal de assegurar
de modo indistinto o direito de acesso a servi¢os de saude publicos ou privados.

Além desses quatro, o principio do consentimento informado e o da
dignidade humana sdo também inerentes a bioética: o primeiro, ao proibir a
realizacdo de experiéncias com e em seres humanos sem a expressa autorizagao
do paciente; o segundo, ao proibir tratar o paciente como mero instrumento de
utilizacao cientifica, independentemente do seu consentimento, pois o ser humano
deve ser considerado um fim em si mesmo. O principio da dignidade humana é

também um dos principios do Biodireito e sera abordado em tépico proprio.
3.2 BIODIREITO: CONCEITO E PRINCIPIOS
O Direito Constitucional, ao positivar os Direitos Humanos, transformando-os

em direitos fundamentais, cria limites ao Estado, principalmente enquanto Poder

Legislativo, o0os quais devem ser respeitados. Assim, 0s primeiros limites
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estabelecidos pelo Biodireito no ambito de qualquer Estado sao os limites tracados
pelo Direito Constitucional, os quais formam a espinha dorsal do Biodireito,
irradiando-se por todas as legislacdes referentes a matéria.

E inconteste a necessaria atuacdo das normas constitucionais na
interpretacdo e na aplicacdo de questdes relacionadas ao biodireito e a bioética. Tal
concepcao recoloca a Constituicdo da Republica como centro gravitacional de todo o
sistema normativo. Para Maria Garcia (2003, p.106), “[...] a Constituicdo trata, em
carater de supremacia, da pessoa, da vida, e da liberdade”, justificando a existéncia
de um Biodireito Constitucional.

Assim, o biodireito refere-se a fatos e eventos que surgem a partir das
pesquisas das ciéncias da vida, do aumento do poder do homem sobre o proprio
homem, da capacidade do homem de dominar a natureza, de criar novas ameacas
as liberdades individuais ou permitir agressdes a dignidade da pessoa humana. No
dizer de Jussara Maria Leal Meirelles (2008):

A finalidade do denominado Biodireito, qual seja a de fixar
normas coercitivas que delimitem as atuacfes biotecnoldgicas,
no sentido de ver respeitada a dignidade, a identidade e a vida
do ser humano. Todos esses elementos essenciais aos seres
humanos vém claramente assegurados na Constituicdo da
Republica do Brasil.

A constatacao da existéncia de uma nova geracao de direitos permite que se
fale, atualmente, em Biodireito Constitucional, conforme escreve Héctor Gros Espiell
em texto intitulado “Constitucion y Bioética”, no qual trata dos aspectos

anteriormente mencionados:

La importancia actual y la significacion creciente de la
incidencia de los problemas bioéticos, y en especial de lo
relativo a la genética, en las cuestiones referentes a los
derechos humanos, asi como la conceptualizacion del genoma
humano como uno de los casos de ese amplio y adn no
cerrado abanico de situaciones a las que el Derecho
Internacional ha venido dando, en un proceso expansivo, la
calificacion de patriménio comun de la humanidad, plantea hoy
una necesaria reflexion sobre la actitud que el Derecho
Constitucional ha de tomar al respecto. (apud CASABONA,
1999, p.137-138)
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E prossegue:

Los problemas de la genética se relacionan, necesaria y
entrafiablemente, con el principio de la dignidad humana, con
los derechos a la vida, a la integridad fisica y moral de la
persona, a la libertad, a la igualdad y a la no discriminacién, al
honor, a la intimidad, a la salud, a la vida sexual y a la
reproducion, a la no sujecion forzada a experiéncias médicas o
cientificas y a la constitucién de la familia. Es decir, con una
parte da matéria constitucional, del contenido actual de la gran
mayoria de las constituciones — los derechos de la persona
humana, sus deberes y su proteccién y garantia por el Estado a
través del Gobierno — y con lo que, en su diversidad, se ha
incluido de manera gradual y evolutiva, dandole asi una
eminente  yerarquia normativa, en las modernas
Constituciones.

Segundo Regina Fiuza Sauwen (1999, p.40), a esfera do biodireito
“‘compreende o caminhar sobre o ténue limite entre o respeito as liberdades
individuais e a coibicdo de abusos contra o individuo ou contra a espécie humana”.
Sua abordagem deve ser necessariamente multidisciplinar, ja que suas andlises
confrontam institutos de direito publico, direito privado e direito difuso e apelam para
a filosofia do direito em busca de seu fundamento ético-juridico, isto €, da dignidade
do ser humano, e ndo apenas da pessoa.

Nesse sentido, Paulo Otero (2004, p.30-31), identificando o biodireito como

direito da vida, informa:

[...] incide sobre a vida e ndo sobre a personalidade, dai que
procure chegar a dominios relacionados com a pessoa humana
cronologicamente anteriores a aquisicdo da personalidade —
todo setor anterior ao nascimento completo e com vida — e
projectar-se para além do termo personalidade juridica.

E do biodireito a missdo de tutelar a vida em sua plenitude, ou seja, a vida
como um processo vital que compreende a concepcéo, transformacéo, maturacao,
até o fim inevitavel: a morte. Nessa perspectiva, o biodireito aparece em conexao
com a bioética e com os direitos humanos, tendo em vista seu elo com os direitos a
vida, a dignidade, & protecdo da saude, a igualdade, a intimidade, entre outros.

Como bem aponta Vicente de Paulo Barreto (1999, p.140):



50

[...] representando a passagem do discurso ético para a ordem
juridica, ndo podendo, no entanto, representar uma simples
formalizagao juridica de principios estabelecidos por um grupo
de sabios, ou mesmo proclamados por um legislador religioso
ou moral. O Biodireito pressupde a elaboracdo de uma
categoria intermediaria, que se materializa nos direitos
humanos, assegurando seus elementos racionais e
legitimadores.

Para o professor Francisco Amaral (1994), o biodireito nasce a partir de um
fértil processo de mudancas impostas por situacdes da sociedade tecnoldgica,
tornando extremamente complexo o relacionamento social, impondo crescentes
desafios. A resposta a esses desafios, segundo Amaral, se daria a partir da
elaboracdo de novos modelos que atendam as necessidades crescentes da
sociedade contemporanea.

Porquanto, o biodireito vai delineando seu perfil na busca da formagéo de
um direito, ou melhor, de uma justica, fortalecendo seu compromisso interdisciplinar
com a bioética e também com outras areas do conhecimento, ao exercer a funcéo
de indicar condutas justas, com o fim de manter a integridade e a dignidade humana
frente ao progresso das conquistas cientificas em favor da saude e da vida.

Como nao poderia deixar de ser, os principios do biodireito estédo
diretamente focados na ordem constitucional. Tais principios encontram-se
esculpidos na propria Constituicdo Federal de 1988. Podemos mencionar como
principios orientadores do biodireito: a inviolabilidade da vida, da igualdade, da
informacéo, principio da protecédo a saude e a dignidade da pessoa humana.

Conforme o principio da inviolabilidade da vida humana, a vida do individuo
apresenta valor inestimavel, logo, € prioridade do biodireito protegé-la e resguarda-la
ao maximo, em face dos anseios da era gendmica que se inaugura neste século. A
vida € inviolavel, encontrando retaguarda ndo s6 no artigo 5° da Constituicdo
Federal, como também nas normas infraconstitucionais, como no Codigo Penal e no
Civil.

Segundo Maria Helena Diniz (2014, p.28), “a vida tem prioridade sobre todas
as coisas, uma vez que a dinadmica do mundo nela se contém e sem ela nada tera
sentido”. Assim, o esforco de tutelar a vida humana como um dos principios do
biodireito € protegé-la e assegura-la, seja em relacdo ao ser humano

individualmente considerado, seja em relacdo ao género humano, no que se refere
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tanto as presentes quanto as futuras geracbes, em qualquer etapa de seu
desenvolvimento, da concepc¢ao a morte, onde quer que se encontre.

A respeito do principio da informacéo, este assegura ao individuo o direito
de receber dos 6rgaos publicos informacfes de seu interesse (art. 5°, inciso LXXIII).
Como principio do biodireito, ele garante ao sujeito o direito de receber todas as
informacgdes relacionadas aos procedimentos a que se submete, bem como acessar
totalmente os resultados a partir de sua informacéo genética. Esse principio esta
vinculado ao principio do consentimento informado, como adotado pela bioética,
assegurando ao individuo todas as prerrogativas para que em qualquer momento
possa revogar o consentimento.

O principio de protecdo a saude denota a ideia de protecédo delineada pelo
artigo 6° da Constituicdo Federal, que a consagra como um direito fundamental,

como bem transcrito a seguir:

Art. 6° S&o direitos sociais a educacao, a saude, a alimentagéo,
o trabalho, a moradia, o transporte, o0 lazer, a seguranca, a

BN BN

previdéncia social, a protecdo a maternidade e a infancia, a
assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicao.

A saude faz parte de uma pretensao de desenvolvimento social que deve ser
partilhada por todos, independentemente de raca, cor, religido, sexo ou concepgao
doutrinaria e filosofica, com acesso igualitario e universal de bens e servigos.

Segundo Marco Torronteguy (2010, p.112):

E importante notar que saltde ndo é um direito de ser saudavel,
mas € o direito de ter acesso aos produtos e servicos de
salde. Além disso o direito a saude ndo deve ser apenas O
acesso a assisténcia médica em caso de enfermidades, o que
corresponderia uma visdo negativa, com ponto de partida na
doenca e ndo na saude.

O principio da protecdo a saude deve abranger uma série de fatores, como
por exemplo: disponibilidade de servigcos, acesso a medicamentos e vacinas,
distribuicdo igualitaria de todos os bens e servigos de saude, garantia de acesso de
maneira ndo discriminatéria, garantia a informacao, entre outros.

N&o obstante, o artigo 199 da Constituicdo Federal prevé a assisténcia a
saude por empresas privadas, conforme dispde: “A assisténcia a saude é livre a

iniciativa privada.” Nesse sentido, as empresas, através dos planos de assisténcia a
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saude, estdo autorizadas a comercializar seus produtos, estando submetidas as
diretrizes do ordenamento juridico.

O fato de os servicos prestados por essas empresas ndo serem de carater
publico ndo as exime de sua responsabilidade em relacdo aos fundamentos

instituidos pelo artigo 3° da Constituicdo Federal, que dispbe o seguinte:

Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica
Federativa do Brasil: | - construir uma sociedade livre, justa e
solidaria; Il - garantir o desenvolvimento nacional; Il - erradicar
a pobreza e a marginalizacdo e reduzir as desigualdades
sociais e regionais; IV - promover o bem de todos, sem
preconceitos de origem, raga, sexo, cor, idade e quaisquer
outras formas de discriminagao.

Logo, essas empresas devem estar alinhadas aos fundamentos e principios
instituidos pela Constituicdo, bem como aos direitos ali assegurados a todos os
cidadéos brasileiros.

O ultimo principio é o da igualdade, que guarda estreita relacdo com a nocao
de justica e suas teorizacGes. Para Bobbio (1984, p.72-73, apud SILVA, 2003), a
finalidade “das regras coercitivas que disciplinam a conduta dos homens na
sociedade, € de garantir a igualdade”, seja entre os individuos (justica comutativa),
seja nas relagdes entre o Estado e a sociedade (justica distributiva):

Um ordenamento juridico ndo pode ser considerado justo se
nao protege os fracos dos fortes, os pobres dos ricos, se nao
estabelece com as proprias regras uma medida, ou uma série
de medidas, com as quais seja impedida a prevaricacdo, e
todos os membros de uma sociedade recebam igual tratamento
com base em certos critérios fundamentais (que podem ser,
ora o trabalho, ora o mérito, ora a necessidade etc.). Segundo
esta teoria, ndo é suficiente que o direito imponha uma ordem
qualquer: € preciso que a ordem seja justa e por “justa”
entende-se de fato fundada no respeito a igualdade. (BOBBIO,

1984, p.72-73, apud SILVA, 2003)

Além de outras razdes que podem ser invocadas para justificar a conexao
entre igualdade e justica, a justica € sempre algo que o individuo vivencia de forma
intersubjetiva e relativa, ou seja, na sua relacdo com outros individuos e na forma
como ele proprio e os demais sao tratados.

Para Oscar Vilhena Vieira (2006, p.282-283), o principio da igualdade né&o

pode ser compreendido como uma “proposicdo de fato, e sim como uma
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reivindicagcdo de natureza moral’, de modo que a igualdade constitui uma
reivindicacdo socialmente e politicamente construida, que no plano juridico se traduz

em um dever-ser, um dever de igual de tratamento, de igual respeito e consideracéo.

3.3 A DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA COMO REFERENCIAL DA BIOETICA E
DO BIODIREITO

Quando observados os avancos trazidos pelo Projeto Genoma Humano nos
deparamos com situacdes para as quais 0s sistemas classicos do direito néo
apresentam solucdes imediatas — a grande maioria dos casos concretos que ja se
fazem presentes. Cabe a bioética e ao biodireito ndo admitir condutas que venham a
reduzir a pessoa humana a condicdo de “coisa”, retirando dela sua dignidade e o
direito de uma vida digna.

Com o reconhecimento e o respeito a dignidade humana, a bioética e o
biodireito passam a ter um sentido humanista, estabelecendo um liame com a
justica. (DINIZ, 2014, p.44) A visdo mecanicista/biologicista do ser humano é
confrontada com o ideal de defesa dos direitos humanos, que, decorrentes da
condicdo humana e das necessidades fundamentais de toda pessoa, referem-se a
preservacao da integridade e da dignidade dos seres humanos e a plena realizacao
de sua personalidade.

Para buscar a solucdo adequada, o jurista deve recorrer a valores e principios
que estdo acima de qualquer revolucdo social ou cientifica, entre eles o valor da
dignidade humana. Ndo h&d como desvincular as “ciéncias da vida e da saude” do
direito, uma vez que o Estado ndo pode ficar inerte diante do poder da ciéncia sobre
o genoma humano, do mercado genético, do abuso das experiéncias com seres
humanos e das discriminacdes causadas pela diagnose genética. (DINIZ, 2014,
p.33)

Como um dos principios fundamentais a estruturar a Republica Federativa
do Brasil, a Constituicdo Federal de 1988 estabelece em seu artigo 1°, inciso I, in

verbhis:

Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido
indissoltvel dos Estados e Municipios e do Distrito Federal,
constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como
fundamentos:
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[.]

Il - a dignidade da pessoa humana;

[.]

Para melhor elucidar a expressao que permeia todo o ordenamento juridico
brasileiro e sobre a qual se funda o Estado Democratico de Direito, exige-se precisar
0 sentido e o alcance da dignidade da pessoa humana, tanto no que designa a
concepcao filosofica quanto no que lhe reserva a concepcao juridica. Assim, em sua
concepcao filosdfica, dignidade, termo originario do latim “dignitas” (merecimento,
nobreza, valor), designa a qualidade moral que infunde respeito, consciéncia do
préprio valor, honra, autoridade, nobreza, qualidade do que é grande, elevado.
(HOUAISS, 2004, p.1040)

Ingo Wolfgang Sarlet (2002, p.113), partindo dessa nog&o, encontra no
cristianismo medieval e na filosofia estoica as origens dessa concepcéo, indicando
que teria sido Tomas de Aquino quem expressamente utilizou a expresséao “Dignitas
humana”. Em seguida, Pico Della Mirandola (apud ROCHA, 2008, p.186), centrando
sua reflexdo acerca do homem na liberdade, retrata a sua condi¢do especifica no
mundo e a sua dignidade humana que o “eleva acima de todas as criaturas”.

No ambito do pensamento jusnaturalista dos séculos XVII e XVIII, a
concepcao de dignidade da pessoa humana, assim como a ideia do direito natural
em si, sofreu um processo de laicizacdo e de racionalizagdo, conservando, no
entanto, a noc¢do fundamental de igualdade substancial de todos os homens em
dignidade eliberdade. De acordo com Ingo Wolfgang Sarlet (2002, p.114), firma-se
definitivamente a partir desse periodo o pensamento de Immanuel Kant, e com ele a
nocdo de autonomia ética do ser humano, auto-némos — capacidade de determinar
normas a si mesmo. A autonomia assim concebida, além de ser considerada o
fundamento da dignidade do homem, conduz o imperativo de que o ser humano néo
pode ser tratado, nem por ele préprio, como mero objeto, posto que, ao contrario do
gue ocorre com outros seres, sua natureza racional reserva-lhe o reino dos fins, e
nao o dos meios.

Dai decorre a superagédo do utilitarismo, segundo a maxima de que todo
homem tem dignidade, e ndo prego, caracteristica das meras coisas. E essa
concepgao da esséncia humana que forma o nucleo do conceito universal dos

direitos humanos.
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Nicola Abbagnano (2003, p.276) elucida:

Por principio da dignidade humana entende-se a exigéncia
enunciada por Kant como segunda férmula do seu imperativo
categorico: “age de tal forma que trates a humanidade tanto na
tua pessoa como na pessoa de qualquer outro, sempre
também como um fim e nunca unicamente como meio”. Esse
imperativo estabelece que o homem, alias, todo ser racional,
como fim em si mesmo, possui valor ndo relativo (como € por
ex., um prec¢o), mas intrinseco, ou seja a dignidade. O que tem
preco pode ser substituido por outra coisa equivalente; o que €
superior a qualquer preco, e por isso ndo permite nenhuma
equivaléncia, tem dignidade. Substancialmente, a dignidade de
um ser racional consiste no fato de ele ndo obedecer nenhuma
lei que nado seja também instituida por ele mesmo.

Do plano filoséfico a esfera juridica, José Afonso da Silva entende a
dignidade da pessoa humana como “um valor supremo que atrai o conteudo de
todos os direitos fundamentais do homem, desde o direito a vida”.

A dignidade humana, na licdo de Sérgio Ferraz (1991, p.20), € entendida

como.

[...] a base da propria existéncia do Estado Brasileiro e, ao
mesmo tempo, fim permanente de todas as suas atividades, é
a criacdo e manutencdo das condi¢cdes para que as pessoas
sejam respeitadas, resguardadas e tuteladas, em sua
integridade fisica e moral, assegurados o desenvolvimento e a
possibilidade da plena concretizacdo de suas possibilidades e
aptiddes.

De outro modo, mas com igual sentido, José Alfredo de Oliveira Baracho
(2011, p.2) conceitua:

A dignidade humana é um valor intrinseco, originariamente
reconhecido a cada ser humano, fundado na autonomia ética,
tendo como base uma obrigagdo geral de respeito & pessoa,
traduzida num elenco de direitos e deveres correlatos.

A concepcao juridica da dignidade da pessoa humana, como adotada por
José Alfredo de Oliveira Baracho (2011), fundamenta-se na ética kantiana e em sua
consequente nogcao de autonomia, considerada como capacidade de saber o que a
moral exige do homem. Assim formulada, a autonomia n&o funciona como a

liberdade irrestrita para atingir determinados fins, mas como poder de se comportar
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segundo regras de conduta universalmente validas e objetivas, avalizadas apenas
pela razéo.

O principio da dignidade da pessoa humana vai de encontro a técnica sobre
o homem, a instrumentalizacdo do corpo, da vida e da propria liberdade. Entende-se
gue o homem néo pode ser usado como mercadoria ou objeto, deve-se assegurar a
protecdo dos seres humanos, num sentido integral, independentemente de sua
condicdo social, cultural, racial, sexual ou religiosa.

Nesse sentido, preceitua Maria Celeste Cordeiro (1993, p.199, apud
ROCHA, 2008):

O principio da dignidade nos obriga a um compromisso
inafastavel: o do absoluto e irrestrito respeito a identidade e a
integridade de todo ser humano. Isso porque o homem é
sujeito de direitos; ndo é jamais, objeto de direito e muito
menos objeto mais ou menos livremente manipulavel.

A dignidade humana é o principio que sinaliza o limite ético e juridico a
qualquer interferéncia sobre os seres humanos. A dignidade, esta nitidamente
imbricada com a possibilidade de acessar, manipular e utilizar a informacéo genética
de forma nociva. O conteddo do DNA humano também é parte integrante da
autocompreensao pessoal, é algo capaz de descortinar complexas interpretacdes
em torno de si mesmo e pertencente, portanto, a esfera da intimidade.

Verifica-se que a expresséao “dignidade humana” consiste em um dos poucos
valores universais e comuns da sociedade pluralista contemporanea, sendo
denominador comum de declaracfes e acordos que visam a protecao, ao respeito e
a autonomia da pessoa.

Com efeito, a UNESCO proclamou, em 11 de novembro de 1997, a
Declaracédo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, que estatui,
em seus artigos 1° e 2° o respeito a dignidade humana, como se vé em sua

transcrigao:

Artigo 1°.

O genoma humano é a base da unidade fundamental de todos
os membros da familia humana e do reconhecimento de sua
dignidade e diversidade intrinsecas. Em sentido simbdlico, o
genoma humano é o patriménio da humanidade.

Artigo 2°.
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a) Cada individuo tem direito ao respeito de sua dignidade e
direitos, quaisquer que sejam suas caracteristicas genéticas.

b) Esta dignidade humana impBe que ndo se reduza os
individuos a suas caracteristicas genéticas e que se respeite
seu carater unico e sua diversidade.

No ordenamento juridico brasileiro, a dignidade humana € o fundamento do
Estado Democrético de Direito, nucleo de todo o ordenamento geral e da
democracia. E considerada eixo principal da ordem constitucional. Nas palavras da
professora Dra. Flavia Piovesan (2005, p.487):

O valor da dignidade humana impde-se como nudcleo basico e
informador do ordenamento juridico brasileiro, como critério e
paramento de valoracdo a orientar a interpretacdo e
compreensdo do sistema constitucional instaurado em 1988. A
dignidade humana e os direitos e garantias fundamentais vém
a constituir os principios constitucionais que incorporam as
exigéncias de justica e dos valores éticos, conferindo suporte
axiolégico ao sistema juridico brasileiro. Os direitos e garantias
individuais passam a ser dotados de uma especial forca
expansiva, projetando-se por todo o universo constitucional e
servindo como critério interpretativo de todas as normas do
ordenamento juridico nacional.

Ingo Wolfgang Sarlet (2015, p.47) salienta que a dignidade da pessoa
humana “continua, talvez mais do que nunca, a ocupar um lugar central no
pensamento filosoéfico, politico e juridico”. O autor adverte que isso faz com que se
reconheca a sua “qualificacdo como valor fundamental da ordem juridica, para
expressivo numero de ordens constitucionais, pelo menos para as que nutrem a
pretensdo de constituirem um Estado democrético de Direito”.

Ainda sobre dignidade da pessoa humana, afirma Gustavo Tepedino (1999,
p.48):

Com efeito, a escolha da dignidade da pessoa humana como
fundamento da Republica, associada ao objetivo fundamental
de erradicagdo da pobreza e da marginalizacéo, e de reducao
das desigualdades sociais, juntamente com a previsdo do § 2°
do art. 5° no sentido da ndo exclusdo de quaisquer direitos e
garantias, mesmo que ndo expressos, desde que decorrentes
dos principios adotados pelo texto maior, configuram uma
verdadeira clausula geral de tutela e promocdo da pessoa
humana, tomada como valor maximo pelo ordenamento [...].
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Na busca da imposi¢cdo de limites éticos e juridicos para 0s progressos das
ciéncias biotecnoldgicas, constata-se que o principio da dignidade da pessoa
humana deve ser o suporte axiolégico de toda e qualquer interpretacdo dos avangos
gue venham a atingir direta ou indiretamente o ser humano e a humanidade como
um todo.

Nesse sentido, Jussara Maria Leal de Meirelles (2000, p.91-93) afirma que,
guando se faz mencao aos avancos biotecnolégicos, “logo vém a lembranca o valor
do ser humano e o respeito que lhe é devido”. Assevera ainda a referida autora que
esse respeito traduz o fundamento ético de toda ordem juridica, que tem como um
dos seus principais representantes o principio da dignidade da pessoa humana.
(p.159-161)

Assim, pode-se dizer que o limite ético-juridico de todo esse avanco
tecnologico é o ser humano e, consequentemente, o principio da dignidade humana.
Sendo um atributo inerente a todos os seres humanos, a dignidade independe de
origem, raca, cor, Sexo ou quaisquer outros requisitos. Logo, também nao admite
discriminacbes calcadas em analises genéticas de probabilidades que possam
revelar caracteristicas fisicas, condi¢cdes psiquicas ou patologias. O sentido
construido ao longo dos tempos e positivado no ambito interno dos Estados e em
documentos globais de protecéo aos direitos humanos revela a dignidade humana
como um valor juridico que precisa também ser preservado pela dindmica das

intervencdes e manipulacfes de natureza genética.
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IV - O PROCESSO DE AFIRMACAO DOS DIREITOS HUMANOS

4.1 DIREITOS HUMANOS E DIREITOS FUNDAMENTAIS: EVOLUCAO HISTORICA

A percepcéo de que o homem possui direitos que |he sé&o inerentes — como
o direito a vida, a igualdade, a liberdade, entre outros — tdo somente pelo fato de
pertencer ao género humano engendrou os direitos humanos. Segundo Daury Cesar
Fabriz (2003, p.232):

A ideia em torno dos direitos humanos surge da confluéncia de
varias fontes — filosdéficas, juridicas e teolégicas —, num
imbricado jogo de concepgbes em torno de leis universais que
se impdem acima de qualquer lei criada pelo préprio homem.
Apregoam-se idéias universalizantes, direitos que possam
alcancar todos os individuos, independentemente da
nacionalidade, credo ou racga.

Conforme esses direitos passaram a ser reconhecidos pelas sociedades
politicamente organizadas e positivados, integrando as constituices, as leis e os
tratados internacionais, e a vigorar no interior dos Estados, receberam a
denominacéo de direitos fundamentais.

Em uma breve digressdo histérica pelos direitos humanos, verifica-se uma
infinidade de documentos de protecdo que, de uma forma ou outra, buscaram
resguardar e garantir esses direitos, sendo possivel inicialmente destacar a
Magnifica Carta de 15 de junho de 1215, na Inglaterra, que tinha como objetivo
principal assegurar a paz e ja continha algumas disposi¢gdes que posteriormente
influenciaram outros documentos, como, por exemplo, The Petition of Right (1689) e
The Habeas Corpus Act (1679).

O BIll of Rights, promulgado em 13 de fevereiro de 1689 na Inglaterra, em
meio a rebelides e guerras civis alimentadas por disputas religiosas, destacou em
seu texto que o poder monarca deveria proceder da vontade do povo, bem como
reafirmar alguns direitos fundamentais dos cidadaos, os quais sao expressos ate
hoje nos mesmos termos pelas Constituicbes modernas, como o direito de petigéo e
a proibicdo de penas inusitadas ou cruéis.

Posteriormente, em 1776, a independéncia das antigas treze col6nias

britdnicas da América do Norte, reunidas primeiro sob a forma de confederagao, e



60

constituidas em seguida em Estado Federal, representou o ato inaugural da
democracia moderna, combinando sob o regime constitucional de representagéo
popular a limitagdo de poderes governamentais e o respeito aos direitos humanos.
Desse modo, fez surgir a Declaragdo de Independéncia da América do Norte,
considerada o primeiro documento politico que reconhece, a par da legitimidade da
soberania popular, a existéncia de direitos inerentes a todo ser humano,
independentemente das diferencas de sexo, raga, religido, cultura ou posi¢ao social.
(COMPARATO, 2005, p.119)

Em 1789 surge a Declaragdo Francesa dos Direitos do Homem e do
Cidadao, apresentada como a formagéao classica dos direitos individuais. No inicio
de 1848, o ano do manifesto comunista, um verdadeiro vendaval politico resultou na
Constituicao Francesa, que mencionava pela primeira vez na histéria a proibicao da
pena de morte e da escravidao em todas as terras francesas.

Anteriormente a Declaracdo Universal de Direitos do Homem, de 1948,
outros documentos tiveram grande significado, como a Convengao de Genebra de
1864, a Constituicdo Mexicana de 1917, a Constituigdo Alema de 1919, a
Convengdo de Genebra sobre a Escravatura de 1926, a Convengao Relativa ao
Tratamento de Prisioneiros de Guerra de 1929 e a Carta das Nacdes Unidas de
1945, elaborada ao final da Segunda Guerra Mundial, em decorréncia das
atrocidades cometidas pelo nazismo.

A Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, documento de cunho
internacional, reconheceu e proclamou certos direitos como essenciais a todos os
seres humanos. Embora tecnicamente a Declaracdo Universal representasse uma
recomendacado efetuada pela Assembleia Geral das Nacdes Unidas aos Estados-
membros, seu valor historico fez com quase todas as na¢des do mundo acabassem
por reconhecer a maxima contida em seu artigo 1°, segundo a qual “todos os seres
humanos nascem livres e iguais em dignidade e direitos”.

Apos a elaboragédo da Carta das Nagdes Unidas, em 1945, e da Declaragéo
de 1948, outros documentos de direitos humanos foram elaborados, como por
exemplo os Pactos Internacionais de Direitos Econdmicos, Sociais e Culturais e de
Direitos Civis e Politicos de 1966; mais tarde, a Constituicdo Americana dos Direitos
do Homem, assinada em 1969, em S&o José da Costa Rica, em vigor a partir de
1978; a Convencédo Europeia para Salvaguarda dos Direitos do Homem, de 1950,

completada em 1961 pela Carta Social Europeia, em vigor desde 1965; e ainda a
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Carta Africana dos Direitos dos Homens e dos Povos, assinada em 1981, em
Nairobi, no Quénia, que consistiu em afirmar que os povos sao também titulares de
direitos humanos.

Para Irineu Cabral Barreto (1999), todos os documentos tiveram relevancia
para os direitos humanos. De uma forma ou de outra, contribuiram para o
crescimento da humanidade e para a tentativa de assegurar a paz mundial,

ressaltando que:

Com estes textos, passou-se do dominio da filosofia para o
direito, ressurgindo um pouco por todo lado um movimento de
constitucionalizagdo de direitos fundamentais; contudo, e
mesmo com a generosidade desses principios, continuava-se
na pré-histéria dos direitos do homem. Nos Estados Unidos,
por exemplo, a sua Declaragdo de Independéncia consagrava
a igualdade do homem, mas s6 80 anos mais tarde a
escravatura foi abolida. E na Europa, o texto generoso da
Declaracdo dos Direitos do Homem e do Cidadao deve ser
visto no seu enquadramento historico: 0s seus autores,
proclamando é certo, a igualdade formal, esqueceram-se de
reconhecer as mulheres os direitos naturais inerentes a pessoa
humana. Apesar da diferenca consideravel entre essas
declaragdes, os textos juridicos e a situacdo de facto, o
movimento de progresso dos direitos e da dignidade do homem
era irresistivel; viveram-se épocas em que se regrediu, foram
0S mais elementares direitos do homem a onde foram
cruelmente esmagados, mas a sua heranga nunca morreu até
gue se chegou a declaragao universal dos direitos do homem.

A Declaragao de Viena, em 1993, reitera os direitos enunciados pela
Declaracdo de 1948, adotando a concepcao contemporanea de direitos humanos,
ao afirmar no 8 5° que “os direitos humanos s&o universais, indivisiveis,
interdependentes e inter-relacionados”, tendo como fundamento ético o valor da

dignidade da pessoa humana. Esclarece Flavia Piovesan (2005, p.229):

Universalidade porque clama pela extensdo universal dos
direitos humanos, sob a crenca de que a condi¢do de pessoa €
0 requisito Unico para a titularidade de direitos, considerando o
ser humano um ser essencialmente moral, dotado de unicidade
existencial e dignidade, esta com valor intrinseco a condicdo
humana. Indivisibilidade, porque a garantia dos direitos civis
politicos € condicdo para a observancia dos direitos sociais,
econdmicos e culturais e vice-versa. Quando um deles é
violado, os demais também o sdo. Os direitos humanos
compdem, assim, uma unidade indivisivel, interdependente e
inter-relacionada, capaz de conjugar o catalogo de direitos civis
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e politicos com o catalogo de direitos sociais, econémicos e
culturais.

Ao se referir aos direitos humanos, o jurista Karel Vasak, em 1977, durante
conferéncia no Instituto Internacional de Direitos Humanos de Estrasburgo (Franga),
utilizou pela primeira vez a expressao “geracdes de direitos do homem”, buscando
metaforicamente demonstrar a evolugcédo dos direitos humanos com base no lema da
Revolucdo Francesa — “liberdade, igualdade e fraternidade” —, dividindo as
conquistas dos direitos individuais do ponto de vista histérico-cronolégico em direitos
de primeira, segunda e terceira geracdo. A divisdo por ele realizada tem um
importante cunho didatico e ajudou muito a compreensdo dos direitos pelos
estudiosos. Contudo, hoje em dia ja se comenta a superacdo da expressao
“geragdes” pelo termo “dimensdes”, que mostraria com maior propriedade o acamulo
progressivo na protecao aos direitos ao longo da historia.

As criticas que vém sendo dirigidas a expressao “geragdes” dizem respeito a
falsa impressdo de que o termo ensejaria a substituicdo gradativa de uma geracgao
por outra. Assim, a expressdo “dimensdes” estaria relacionada com o
reconhecimento progressivo de novos direitos humanos, de carater cumulativo e de
complementariedade. Adotamos neste estudo a expressao “dimensdes de direitos”
por acreditarmos no seu carater cumulativo em relacdo ao processo evolutivo e pela
natureza complementar de todos os direitos humanos.

Além disso, ha doutrinadores que ja concebem novas geracBes/dimensdes
de direitos, bem como os que criticam a terminologia por perceber a simultaneidade
de alguns direitos em mais de uma geracdo. A existéncia de novas dimensdes de
direitos humanos néo é ainda um ponto de consenso na doutrina. Segundo Ingo
Wolfgang Sarlet (2006, p.55, 60-61), existem autores que até mesmo ja admitem a
existéncia de uma quinta geracdo. Adverte ainda o referido autor que também néo

h& acordo doutrinario no que tange ao conteudo dessas novas geracgoes.
4.2 OS DIREITOS DE QUARTA DIMENSAO
O eixo central deste estudo sdo os direitos de quarta dimenséo, todavia,

impbde-se uma breve abordagem do contetdo da primeira, segunda e terceira

dimensdes de direitos.



63

A primeira dimensdo de direitos marcou a passagem do Estado autoritario
para o Estado de direito, sendo caracterizada por um cunho individualista.
Concebidos como direitos de defesa, demarcam uma zona de nao intervencao do
Estado e uma esfera de autonomia individual em face de seu poder. Assumem
particular relevo os direitos a vida, a liberdade, a propriedade e a igualdade perante
a lei, a intimidade, posteriormente complementados por um leque de liberdades de
expressdo coletiva (liberdade de reunido, imprensa etc.) e pelos direitos de
participacdo politica, como o direito ao voto. Algumas garantias processuais também
se engquadram nessa categoria, como o0 habeas corpus e o direito de peticéo,
correspondendo ainda, segundo Paulo Bonavides (apud SARLET, 2015, p.275), aos
direitos civis e politicos.

Os direitos humanos de segunda dimensao se distinguem dos direitos de
primeira dimensdo por serem direitos de cunho positivo, ou seja, asseguram ao
individuo direito a prestacdes sociais por parte do Estado, tais como assisténcia
social, saude, educacédo, trabalho etc., revelando uma transicdo das liberdades
formais abstratas para as liberdades materiais concretas. Aparecem de modo
especial nas constituicdes do segundo pos-guerra, sendo consagrados em um
numero significativo de constituices, além de diversos documentos internacionais.

Quanto aos direitos humanos de terceira dimensao, também denominados
de direitos de fraternidade ou de solidariedade, distinguem-se dos demais pois se
destinam a protecdo de grupos humanos (povos, nacao). Esses direitos decorreram
das profundas mudancas que as sociedades do século XX atravessaram por meio
do desenvolvimento tecnolégico e cientifico.

Essas mudancas provocaram o surgimento de novos problemas, alvo de
preocupacdes em escala mundial, como por exemplo a preservacdo do meio
ambiente e a protecdo aos consumidores. A doutrina aponta, entre os direitos de
terceira dimensao, o direito ao desenvolvimento, a paz, ao meio ambiente, o direito
de propriedade sobre patriménio comum da humanidade e de comunicacao.

Adentrando especificamente os direitos de quarta dimensdo, a doutrina
ressalta os direitos referentes a biotecnologia, a bioética e a regulacdo da
engenharia genética. Trata dos direitos que tém vinculagdo direta com a vida
humana, regulando questdes como a reproducdo humana assistida, eutanasia,

transplante de érgdos, engenharia genética, suicidio assistido e outras.
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Nesse sentido, Salvador Dario Bergel (2002, p.329) aduz:

Toda una seria de nuevos derechos — algunos ya consolidados
y otros en proceso de serlo-tales como el derecho a la
proteccion del genoma humano contra practicas contrarias a la
dignidad del individuo, a la autodeterminacién genética, a la
privacidad genética, a la no-discriminacion por razones
genéticas, al consentimiento libre e informado para la
realizacion de estudios genéticos, etc., conforman una nueva
dimensién de los Derechos Humanos, categoria histérica que
permanentemente en su camino fue adaptdndose a los
requerimientos y a las necesidades del momento, para
proteger al hombre en su dignidad y en su libertad.?°

Seguindo também esse entendimento, Vicente de Paulo Barreto (1999, p.56)
afirma que, diante das novas descobertas cientificas e de suas aplicacdes
tecnologicas, tornou-se cogente “a formulacdo de uma nova categoria de direitos
humanos — a dos direitos do ser humano no campo da biologia e da genética”.

Relembrando a natureza histérica dos direitos humanos a esse respeito,
Norberto Bobbio (1992, p.5-6) assenta:

[...] j& se apresentam novas exigéncias que s poderiam
chamar-se de direitos de quarta geragao, referentes aos efeitos
cada vez mais traumaticos da pesquisa biolégica, que permitira
manipulacdes do patrimdnio genético de cada individuo.

Desponta, portanto, a quarta geracéo dos direitos humanos, surge uma nova
categoria de direitos humanos, cujas exigéncias estdo concentradas nos efeitos
cada vez mais traumaticos dos avancos tecnoldgicos na biomedicina. (COAN, 2001,
p.248)

A Convencéo para a Prote¢cdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do
Ser Humano face as Aplicacées da Biologia e da Medicina (Convencédo de Oviedo),
de 1997, e a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e Direitos do Homem,

também de 1997, marcam a protecao aos direitos de quarta dimenséao, proibindo a

20 Traducao livre: “Toda uma série de novos direitos — alguns ja consolidados e outros em processo
de se consolidarem, como o direito a protecdo do genoma humano contra praticas contrarias a
dignidade do individuo, a autodeterminagdo genética, a privacidade genética, ando discriminagdo por
razfes genéticas, ao consentimento livre e informado para a realizagdo de estudos genéticos etc. —
configura uma nova dimenséo dos Direitos Humanos, categoria historica que permanentemente em
seu caminho se adapta as exigéncias e as necessidades do momento, para proteger o homem em
sua dignidade e em sua liberdade.”
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clonagem humana e discriminacbes com base em heranca genética, entre outros
aspectos relacionados a manipulacdo do genoma humano.?*
No dizer de José Adércio Leite Sampaio (2004, p.299):

A proposito dos avangos cientificos, uma quarta orientacéo
analisa a protecdo da dignidade humana, independentemente
do género, contra 0s possiveis abusos do progresso
tecnolégico como integrante da quarta geragdo, tendo-se a
Convencao Européia sobre Direitos Humanos e Biomedicina de
1997 como exemplo.

Tais direitos de natureza polémica, complexa e interdisciplinar ttm como
titulares o individuo e a humanidade, apresentando-se como uma nova maneira de
abordar a vida, diante dos avancos da biotecnologia e da engenharia genética,
projetando grandes e desafiadoras discussdes para 0 novo milénio.

Como ja referido em topico anterior, ainda ndo existe um consenso sobre a
existéncia de novas dimensdes de direitos e nem quanto ao seu conteudo. O jurista
Paulo Bonavides (2000, p.524-526) inclui outros direitos no ambito da quarta
geracdo, sem nem sequer citar os avancos biotecnoldgicos em uma das geracdes

de direitos humanos, asseverando o seguinte:

A globalizacdo politica na esfera da normatividade juridica
introduz os direitos da quarta geragdo, que, alias,
correspondem a derradeira fase de institucionalizagdo do
Estado social. Sdo direitos da quarta geracdo o direito a
democracia, o direito & informacgdo e o direito ao pluralismo.
Deles depende a concretizacdo da sociedade aberta do futuro,
em sua dimensdo de maxima universalidade, para a qual
parece o mundo inclinar-se no plano de todas as relagdes de
convivéncia.

Ingo Wolfgang Sarlet (2006, p.61) afirma que os direitos relacionados a
biotecnologia, apesar de serem novos, considerando-se 0 momento de seu
reconhecimento, “em principio representam novas possibilidades e ameacas a
privacidade, liberdade, enfim, novas exigéncias da protecdo da dignidade da
pessoa”. Portanto, nada mais sdo do que a criagdo de novas afrontas a direitos ja

existentes.

21 Declaragao Universal sobre o Genoma Humano e Direitos do Homem de 1997, 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.”



66

A necessidade do reconhecimento de uma quarta dimensédo de direitos
decorre dos avancos biotecnoldgicos, que reforcam a falta de uma regulamentacao
e redefinicdo de regras e condutas, limites e formas de controle que conduzam a
uma pratica normativa objetivada para o bem-estar, e ndo a uma ameaca ao ser
humano. Tutelar os direitos, especificamente aqueles ligados a manipulacdo
genética e seus desdobramentos, € um grande desafio, por essa razdo é que se tem
buscado cada vez mais firmar compromissos internacionais que possam proteger o
ser humano na sua integralidade.

Em nosso entender, estid claro que os direitos relacionados com a
Revolugdo Genética se vinculam a uma nova dimensdo, formando uma quarta
dimensdo de direitos. Ainda que exista uma vinculacdo desses direitos — vida,
intimidade, igualdade — com a primeira dimenséo, conforme referido por Ingo Sarlet,
0 contexto em que esses direitos tém sido reclamados em face dos avancos da
genética esta sendo negligenciado, tornando-se necessaria uma maior protecao.
Nesse sentido, € imprescindivel reconhecer a relevancia e a necessidade de
intensificar e reforcar a tutela, pois as demandas vividas em uma sociedade

capitalista e desigual como a nossa exigem esse acolhimento.

4.3 EFICACIA HORIZONTAL DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

De acordo com a teoria liberal classica, os direitos fundamentais tém como
funcdo limitar o poder estatal perante o cidaddo. Tais direitos eram vistos como
limites ao exercicio do poder estatal e que, portanto, ndo se projetavam no cenario
das relagdes juridico-privadas. Hoje, tal concepcao revela-se ultrapassada. Parece
indiscutivel que a opressédo e a violéncia contra a pessoa provém nao apenas do
Estado, mas de uma multiplicidade de atores privados, presentes em esferas como o
mercado, a familia e a sociedade civil como um todo. A incidéncia dos direitos
fundamentais na esfera das rela¢des entre particulares nos parece inquestionavel.

Essa necessidade ¢é ainda mais imperiosa em contextos sociais
caracterizados por grave desigualdade social e assimetria de poder, como ocorre
nas relacbes de particulares (consumidores) com os planos de saude em nosso
pais. Em quadros como 0 nosso, excluir as relagdes privadas do raio de incidéncia

dos direitos fundamentais importa em mutilar seriamente esses direitos, reduzindo a
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sua capacidade de proteger e promover a dignidade da pessoa humana.
(SARMENTO, 2010, p.61)

Para verificar como se da a incidéncia dos direitos fundamentais nas
relacBes entre particulares, ndo seria correto simplesmente transplantar o particular
para a posicéo de sujeito passivo do direito fundamental, equiparando o seu regime
juridico ao dos poderes publicos, pois o individuo, ao contrario do Estado, é titular de
direitos fundamentais, e esta investido pela propria Constituicdo em um poder de
autodeterminacdo dos seus interesses.

Uma equiparacéo do particular ao Estado, para fins de sujeicdo aos direitos
fundamentais, tenderia a revelar-se autoritaria, ao restringir em demasia a sua
liberdade de fazer escolhas e agir de acordo com elas, caracterizando um quadro
denominado por Daniel Sarmento (2010, p.61) como “fundamentalismo
constitucional”. Ainda que os propédsitos fossem politicamente corretos, revelariam
uma distorcdo da aplicacdo dos direitos fundamentais as relacdes privadas.

Sao varias as teorias difundidas sobre a aplicacao dos direitos fundamentais
as relacbes privadas. No cenario norte-americano tem prevalecido a visdo de que,
em regra, os direitos fundamentais positivados na Constituicdo ndo se estendem as
relagbes privadas, denominada “a negacdo da eficacia dos direitos fundamentais
nas relacdes privadas” e a doutrina da “state action"?. Essa teoria é praticamente
um axioma do Direito Constitucional norte-americano, sendo quase universalmente
aceita tanto pela doutrina como pela jurisprudéncia a ideia de que os direitos
fundamentais previstos no Bill of Rights da Constituicdo daquele pais impdem
limitagBes apenas para os poderes publicos e ndo atribuem aos particulares direitos
frente a outros particulares, com excec¢do apenas da 132 emenda, que proibiu a

escravidao.

22Para justificar essa posicdo, a doutrina apoia-se na literalidade do texto constitucional norte-
americano, que se refere apenas aos poderes publicos na maioria das suas clausulas consagradoras
de direitos fundamentais. Mas também s&o invocados outros argumentos teoricos, sendo o principal
deles a preocupagdo com a autonomia privada, vocalizada nas licbes de Laurence Tribe: “[...]
imunizando a acao privada do alcance das proibi¢cdes constitucionais, impede-se que a Constituicdo
atinja a liberdade individual — denegando aos individuos a liberdade de fazer certas escolhas, como
as de com que pessoas se associar. Essa liberdade é basica dentro de qualquer concepgdo de
liberdade, mas ela seria perdida se os individuos tivessem de conformar sua conduta as exigéncias
constitucionais.” Além do argumento liberal, outra justificativa invocada para a doutrina da state action
liga-se ao federalismo. Nos Estados Unidos, compete aos Estados e ndo a Unido legislar sobre
Direito Privado, a ndo ser quando a matéria envolva o comércio interestadual ou internacional.
(SARMENTO, 2010, p.63)
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Outra perspectiva € a teoria da eficacia horizontal mediata ou indireta dos
direitos fundamentais, que foi desenvolvida originariamente na doutrina alema por
Gunter Durig, em obra publicada em 19562 (apud SARMENTO, 2010, p.66), e
tornou-se a concepcdo dominante no direito germanico, sendo hoje adotada pela
maioria dos juristas daquele pais e pela sua Corte Constitucional.?* Trata-se de
construcdo intermediaria entre a que simplesmente nega a vinculacdo dos
particulares aos direitos fundamentais e aquela que sustenta a incidéncia direta
desses direitos na esfera privada. Os defensores dessa teoria sustentam que tais
direitos sdo protegidos no campo privado nao através dos instrumentos do Direito
Constitucional, e sim por meio de mecanismos tipicos do préprio Direito Privado.
(SARMENTO, 2010, p.68) A forca juridica dos preceitos fundamentais estender-se-ia
aos particulares através da recepcao dos direitos fundamentais pelo direito privado.

Na doutrina brasileira é minoritaria a defesa da eficacia horizontal indireta
dos direitos fundamentais. Nesse cenério, defendem a eficacia horizontal indireta
Luis Afonso Heck, bem como Dimitri Dimoulis e Leonardo Martins. Todos esses
foram autores fortemente influenciados pelo pensamento constitucional aleméo e
advogam a adoc¢do no Brasil da solucdo germénica para o problema da eficacia
horizontal dos direitos fundamentais. Entretanto, no Brasil, a teoria da eficacia
horizontal direta e imediata dos direitos fundamentais é amplamente dominante,
sendo sustentada por autores como Ingo Wolfgang Sarlet, Luis Roberto Barroso,
Gustavo Tepedino, Wilson Steinmetz, Daniel Sarmento, entre tantos outros.

Inicialmente, a referida teoria (da eficacia imediata e direta dos direitos
fundamentais nas relacbes privadas) foi defendida na Alemanha por Hans Carl
Nipperdey, na década de 1920. Segundo Nipperdey, embora alguns direitos
fundamentais previstos na Constituicdo alema vinculem apenas o Estado, outros,

pela sua natureza, podem ser invocados diretamente nas relacbes privadas,

2DURIG, Gunter. “Grundrechte und Zivilrechtsprechung”. In: MAUNZ, Theodor (Hrsg. Von).
Festschrift fir Hans Nawiasky. Minchen: Beck, 1956, p.157-190.

24 Recentemente uma nova teoria vem sendo defendida na Alemanha por Claus-Wilhelm Canaris,
trata-se da teoria dos deveres de protecdo e a eficacia horizontal dos direitos fundamentais. Essa
teoria defende a tese de que a doutrina dos deveres de protecdo do Estado em relacdo aos direitos
fundamentais constitui a forma mais exata para solucionar a questdo da projecdo desses direitos no
ambito das relagcbes privadas. Claus-Wilhelm Canaris (2003a; 2003b, p.223-244) sustenta que o
Estado tanto ao editar normas como ao prestar a jurisdicao esta obrigado ndo apenas a abster-se de
violar os direitos fundamentais, como também a protegé-los diante das lesbes e ameacas
provenientes dos particulares.
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independentemente de qualquer mediacéo por parte do legislador, revestindo-se de
oponibilidade erga omnes.

Nipperdey justifica sua afirmacdo com base na constatacdo de que os
perigos que ameacam os direitos fundamentais no mundo contemporaneo nao
provém apenas do Estado, mas também de situacdes de desigualdade geradas pelo
exercicio de um maior ou menor poder social, razdo pela qual ndo podem ser
toleradas discriminacdes ou agressodes a liberdade individual que atentem contra o
conteudo em dignidade da pessoa humana dos direitos fundamentais, tendo como
consequéncia a extensdo dos direitos fundamentais as relagdes entre particulares.

Num segundo momento, essa teoria é retomada na Alemanha pelo jurista
Walter Leisner, com o argumento de que a ordem juridica € uma unidade, sendo
inadmissivel conceber o Direito Privado como um gueto, a margem da Constituicao
e dos direitos fundamentais. (SARMENTO, 2010, p.71) Embora minoritaria na
Alemanha, a tese da eficacia horizontal imediata tem ampla penetracdo na doutrina
de outros paises, como Espanha, Portugal e Italia.

Os adeptos dessa teoria ndo negam a existéncia de particularidades em sua
aplicacdo, nem a necessidade de ponderar o direito fundamental em jogo com a
autonomia privada dos particulares envolvidos no caso. Nao se trata, portanto, de
uma doutrina radical, ao contrario do que sustentam seus opositores, pois ela nao
prega a desconsideracdo da liberdade individual no trafico juridico-privado, mas
antes impde que seja devidamente sopesada ha analise de cada situacao concreta.

Varias sado as objecdes lancadas contra essa concepcao, entre elas as
seguintes proposicbes: (a) essa vinculagcdo direta compromete em demasia a
autonomia privada; (b) ela é antidemocratica, pois importa em atribuicdo de poderes
excessivos ao juiz, em detrimento do legislador; (c) ela gera inseguranca juridica, na
medida em que enseja que os conflitos privados sejam solucionados com base em
principios constitucionais vagos e abstratos, cuja aplicacdo € muitas vezes
imprevisivel; e (d) ela pbe em risco a autonomia e identidade do Direito Privado,
permitindo a sua “colonizag&o” pelo Direito Constitucional. (SARMENTO, 2010, p.84)

De acordo com Daniel Sarmento (2010), nenhuma das citadas objecdes
encontra lastro na ordem constitucional brasileira. Em relacdo a alegada restricéo
excessiva a autonomia privada, essa ndo representa um valor absoluto, podendo,
portanto, ser ponderada com outros direitos e interesses constitucionais. Teria

alguma procedéncia o argumento se a doutrina da eficacia horizontal direta dos
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direitos fundamentais propusesse uma vinculacao irrestrita dos particulares aqueles
direitos, em regime idéntico ao que vigora para o0s poderes publicos,
desconsiderando a protecao constitucional deferida a autonomia privada.

Ademais, sO existe efetivamente autonomia privada quando o agente
desfrutar de minimas condi¢cdes materiais de liberdade. Isso ndo acontece em
grande parte dos casos de aplicacdo dos direitos humanos nas relacdes entre
particulares, nas quais a manifesta desigualdade entre as partes obsta, de fato, o
exercicio da autonomia. Pensar a autonomia privada, num sentido pleno, é
considerar também os constrangimentos que |Ihe sdo impostos por agentes ndo
estatais no contexto de uma sociedade profundamente assimétrica e excludente.

Quanto ao carater antidemocratico da teoria da eficacia direta, também deve
ser refutado. A existéncia de conflitos entre principios constitucionais, reclamando a
necessidade de ponderacdes, ndo é particularidade da aplicagdo dos direitos
fundamentais nas relacdes privadas. A mesma problematica se apresenta em
diversos outros campos, e isso nunca excluiu a possibilidade de resolucéo judicial de
litigios, tampouco importou em atribuicAo de poderes excessivos ao juiz, em
detrimento do legislador.

A objecdo concernente a inseguranca juridica ndo pode vingar, porque no
proprio direito infraconstitucional é também extremamente frequente o emprego de
conceitos juridicos indeterminados e de clausulas gerais, dotadas de elevado grau
de indeterminacgéo, como é o caso do Cadigo Civil de 2002.

Quanto ao argumento sobre a perda da autonomia do Direito Privado,
também ndo convence. Nenhum ramo do Direito, publico ou privado, sobrevive hoje
as margens da normatividade constitucional. (SARMENTO, 2010) Pelo contréario, a
supremacia hierarquica formal e material da Constituicdo, fiscalizada e promovida
por variados instrumentos de jurisdicdo constitucional, bem como o reconhecimento
da forca normativa de toda a Lei Maior induziram a fecundacéo de todos os ramos
do direito pelos valores, principios e diretrizes hospedados em sede constitucional.

Por outro lado, a adogéo da ideia de que o Estado tem de assegurar a
fruicdo efetiva dos direitos fundamentais diante das ameacas representadas por
terceiros — postulada pela teoria dos deveres de protecdo — ndo exclui a vinculagéo
direta dos particulares a tais direitos. Pelo contrario, ambas as concepcdes reforcam-
se mutuamente, e podem ser reconduzidas a um denominador comum, que € a

visdo realista de que, no mundo contemporaneo, os atores privados, sobretudo
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guando investidos em maior poder social, representam um perigo tdo grande como o
proprio Estado para o gozo dos direitos fundamentais pelos mais fracos.
(SARMENTO, 2010, p.87)

O reconhecimento da eficacia direta dos direitos fundamentais na esfera das
relagbes juridico-privadas ndo & incompativel com o chamado efeito de irradiagdo
desses mesmos direitos, que 0s torna vetores exegéticos de todas as normas que
compdéem o ordenamento juridico. Assim, ao aplicar qualquer norma
infraconstitucional a casos concretos, inclusive no campo das relacdes entre
particulares, o Judiciario deve mirar os valores constitucionais, que tém no sistema
de direitos fundamentais o seu eixo central, e no principio da dignidade da pessoa
humana o seu vértice.

Como ja se destacou, na doutrina brasileira € dominante a tese da eficacia
direta dos direitos fundamentais, inclinamo-nos hoje a luz do direito constitucional
brasileiro em prol de uma necessaria vinculacdo direta (imediata) e eficacia
horizontal dos direitos fundamentais, como uma necessidade de proteger 0s
particulares também contra atos atentatérios provindos de outros individuos ou

entidades particulares.

4.4 OS PRINCIPAIS DOCUMENTOS INTERNACIONAIS DE DIREITOS HUMANOS
QUE TRATAM DA DISCRIMINACAO GENETICA

Ndo ha legislacdo especifica no Brasil que aborde a tematica da
discriminagdo genética. Por essa razdo, o estudo partirhA de documentos
internacionais, em especial a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos, aprovada na 292 Conferéncia Geral da UNESCO, em 11 de
novembro de 1997; e a Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos
Humanos, aprovada na 322 Conferéncia Geral da UNESCO, em 16 de outubro de
2003. E em seguida passara a analise sucinta de algumas legislacées sobre o tema.
Adverte-se que a analise das Declaracdes a seguir se restringird aos pontos ligados

ao tema central do presente trabalho: a discriminagdo genética.

4.4.1Declara¢édo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos
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A Declaragéo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos,
adotada pela UNESCO em 1997, é sem duvida um dos documentos mais
significativos que se referem a protecdo do genoma humano. Essa declaracdo é
considerada fruto de um largo e meditado processo de elaboracdo que constatou
que, diante dos avancos das investigacdes genéticas e seu impacto nos direitos
humanos, as meras normas nacionais eram insuficientes, tornava-se imprescindivel
que tais fatos fossem regulamentados no ambito internacional. (BERGEL, 1999,
p.65)

Vicente de Paulo Barreto (1998) aduz que essa Declaracdo materializou o
transito da Bioética para o Biodireito, com a consagracdo dos principios da bioética.

Para o autor, essa Declaracdo nada mais € do que:

[...] mais uma etapa no processo de insercdo de valores morais
na construcdo de uma ordem juridica, pois estabelece
principios bioéticos e normas de biodireito, as quais aderiram
os estados, e que servirdo como patamar ético-juridico da
pesquisa e da tecnologia da biologia contemporanea.

Aduz ainda o referido autor fato de extrema importancia que € o
estabelecimento, por parte da Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos, de uma nova categoria de direitos humanos: “o direito ao
patrimdnio genético e a todos os aspectos de sua manifestagcao” (BARRETO, 1998).

Para o jurista espanhol Romeu Casabona (1999, p.39), essa declaracao é
muita valiosa, uma vez que possui simultaneamente varias caracteristicas: € um
instrumento juridico em sentido estrito, ao contrario das anteriores recomendacdes e
conclusdes adotadas por organismos governamentais € ndo governamentais; tem
carater universal; o seu contetdo trata especificamente sobre 0 genoma humano; foi
veiculada sob a forma de uma figura tipica e conhecida no direito internacional
publico, a declaracdo. E a partir da dignidade da pessoa humana e dos direitos
humanos que dela se pode extrair que toda matéria atinente ao genoma humano
devera ser interpretada visando o livre desenvolvimento da personalidade, sem se
olvidar do respeito a sua diversidade.

Preocupada com possiveis discriminacdes, essa declaracdo estabelece a
necessidade de se garantir respeito a dignidade e aos direitos humanos,

independentemente das caracteristicas genéticas do individuo. Tais caracteristicas
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nao representam a totalidade do homem, ser Unico, irrepetivel e que ndo pode ser

representado apenas biologicamente. Dispbe o artigo 6°:

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

Conforme salienta Salvador Dario Bergel (1999, p.168), tal principio adverte
que ndo se pode reduzir o ser humano as suas caracteristicas genéticas. Conclui

afirmando que:

[...] “de persistir en esta vision focalizada, caeriamos en una
nueva clase de discriminacion social”, advertindo que “existen
raices histéricas que apuntan a una sobrevaluacion de la
constitucion genética en el comportamiento humano, que en el
pasado fueron utilizadas como instrumento de opresion social
y justificacion ‘cientifica’ para aventuras racistas”.?®

Verifica-se a grande preocupacdo que a Declaracdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos dispensou a questdo das informacdes
genéticas. A Declaragdo demonstra, mesmo que indiretamente, ao analisar o tema
da discriminacdo genética e da confidencialidade, que a informacdo genética, além
de identificar o individuo, revela suas caracteristicas genéticas. Consequentemente,
€ em consonancia com 0 ja exposto no presente trabalho, o referido diploma
internacional demonstra o quéo indispensavel é o respeito a dignidade da pessoa
humana e aos direitos humanos, ainda mais quando se examina a questao das
informacdes genéticas, pois a possibilidade de discriminacao € inevitavel.

Portanto, a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos se apresenta como instrumento habil de interpretacéo e direcionamento
da legislacdo dos paises signatarios, em especial com relacdo as informacoes
genéticas, pois reafirma o principio da dignidade da pessoa humana e repudia a

discriminag&o genética.

25 Traducao livre: “[...] se persistissemos nessa visao focalizada, cairiamos em uma nova classe de
discriminagdo social” [...] “existem raizes historicas que apontam a uma supervalorizacdo da
constituicdogenética no comportamento humano, que no passado foram utilizadas como instrumento
de opresséao social ejustificacéo ‘cientifica’ para aventuras racistas”.
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4.4.2 Declaracéo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos

Visando reafirmar os principios consagrados pela Declaracdo Universal
sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, no dia 16 de outubro de 2004, na
323, sessao da Conferéncia Geral da UNESCO, foi aprovada por unanimidade e
aclamacao a Declaragdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos. Assim,
o preambulo da referida Declaracdo faz referéncia ao diploma internacional

analisado anteriormente:

Reafirmando os principios consagrados pela Declaragédo
Universal sobre o GenomaHumano e os Direitos Humanos e
bem assim os principios de igualdade, justica, solidariedade e
responsabilidade, de respeito da igualdade humana, dos
direitos humanos e das liberdades fundamentais, em particular
da liberdade de pensamento e de expressédo, incluindo a
liberdade de investigacdo, assim como a protecdo da vida
privada e da seguranca da pessoa, em que devem basear-se a
recolha, o tratamento, a utilizagdo e a conservagédo dos dados
genéticos humanos.

Sempre levantando como parametro de interpretacédo e efetividade de suas
normas os direitos humanos, a mencionada declaracdo adverte, em seu art. 3°., que

cada individuo possui sua identidade genética. Contudo, ressalta que:

[..] ndo se pode reduzir a identidade de uma pessoa a
caracteristicas genéticas, uma vez que ela é constituida pela
intervencdo de complexos fatores educativos, ambientais e
pessoais, bem como de relagdes afetivas, sociais, espirituais e
culturais com outros individuos, e implica um elemento de
liberdade.

O art. 3°. expressa a decisdo da UNESCO em resistir as ameacas de
identificacdo da pessoa com o0 seu genoma, deixando claro que as informacdes
genéticas ndo sdo capazes de descrever por completo a identidade pessoal, que é
composta por fatores complexos. Em outras palavras, repudia o determinismo
genético, cujo efeito € a discriminacdo genética.

O art. 7°. deixa mais explicita essa posicao da UNESCO ao recomendar que
os Estados-membros facam todo o possivel para garantir que os dados genéticos

humanos nao sejam utilizados com finalidades que discriminem ou que tenham por
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consequéncia a violagédo dos direitos humanos, das liberdades fundamentais ou da
dignidade de uma pessoa.

Artigo 7: Nao-discriminacao e nao-estigmatizacao

(a) Deverao ser feitos todos os esfor¢cos no sentido de impedir
que os dados genéticos e os dados protedbmicos 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, ou para fins que conduzam a estigmatizacdo de um
individuo, de uma familia, de um grupo ou de comunidades.

(b) A este respeito, sera necessario prestar a devida atengao
as conclusdes dos estudos de genética de populagdes e dos
estudos de genética do comportamento, bem como as
respectivas interpretagdes.

Portanto, a Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos,
em sua extensdo, deve ser utilizada como instrumento de interpretacdo e
direcionamento da legislacdo dos paises signatarios, com o acolhimento dos
critérios relacionados ao tratamento, utilizacdo e conservacdo das informacdes
genéticas, pois tem como fonte primordial o principio da dignidade da pessoa

humana e os direitos humanos dele advindos.

4.4.3 Declaragédo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos

Aprovada pela UNESCO em 2005, a Declaracao trouxe valiosa contribuicdo
para o ambito das pesquisas cientificas e tecnoldgicas, reafirmando que, embora
devam gozar de liberdade criativa, sejam orientadas por principios éticos que
respeitem claramente a dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades
fundamentais, dispensando especial atencdo aos vulneraveis. Uma série de
orientacdes relevantes emergiram no sentido de preservar 0s possiveis danos
oriundos de praticas cientificas e tecnoldgicas, como a garantia de que qualquer
discriminagc&o ou estigmatizagc&do constitui violagdo a dignidade humana, aos direitos
humanos e as liberdades fundamentais.

O artigo 11° pondera que: “Nenhum individuo ou grupo deve, em
circunstancia alguma, ser submetido, em violacdo da dignidade humana, dos direitos
humanos e das liberdades fundamentais, a uma discriminacdo ou a uma

estigmatizagéo.” O artigo citado adquire, portanto, importancia impar no combate as
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diversas formas de discriminacdo e praticas preconceituosas de raca, classe ou
género que ofendam a substantividade do ser humano. (SANTOS, GARRAFA, 2011)
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V - OS DADOS GENETICOS: NOVO OBJETO DE TUTELA JURIDICA

5.1 IDENTIDADE GENETICA

O conceito de identidade genética traz em seu bojo a correspondéncia com
0 genoma de cada ser humano, isto €, o fundamento bioldgico inerente a cada um.
Com excecdo dos gémeos monozigoticos, todos tém um genoma irrepetivel.?8

Selma Petterle (2007, p.25-26) assevera que o termo identidade genética

esta

[...] focalizado no individuo; na identidade genética do individuo
como base bioldgica de sua identidade pessoal. Nesse sentido,
a identidade genética corresponde ao genoma de cada ser
humano, individualmente considerado. Sob este prisma,
significa dizer que identidade genética € sin6nimo de
individualidade  genética, permanecendo resguardadas,
portanto, as diferencas de cada um.

A identidade genética compBe um dos varios elementos definidores da
pessoa desde a concepcdo, os dados genéticos determinam caracteristicas do ser
humano que seréo desenvolvidas e modificadas durante sua vida. Tais informagdes
serdo ainda transmitidas aos descendentes por meio de seus gametas, que, unindo-
se ao gameta de outro ser humano, permitirdo a formacédo de um novo ser também
com identidade Unica.

Em outro sentido, o termo identidade genética pode ser designado para
caracterizar a mesma constituicio genética entre dois ou mais seres. E o0 mundo da
clonagem. Figura-se aqui o direito a diferenca, sendo proibida a repetibilidade
programada e a alteracdo dessa base biologica, a ndo ser em ultimo caso, com fins
terapéuticos.

Finalmente, como terceira acepc¢ao, vislumbramos a identidade genética
como nivel prévio a identidade pessoal, sendo aquela substrato fundamental desta.

7

Nesse sentido, o que importa € saber a origem genética, a verdade sobre sua

26 Gémeos monozigoticos: Quando um Ovulo é produzido e fecundado por um sé espermatozoide e
se divide em duas culturas de células completas, origina os gémeos monozig6ticos ou idénticos/
univitelinos, 0s quais possuem o mesmo genoma. Apenas um terco das gestacbes € de gémeos
univitelinos. Embora apresentem identidade de material genético nuclear, podem distinguir-se pelo
DNA mitocondrial. (SA, NAVES, 2018, p.243)



78

progenitura. Também diz respeito a possibilidade de saber ou de se recusar a saber
sobre diagndsticos e progndsticos de doencas e pesquisas realizadas.

5.2 A INFORMACAO GENETICA: OBTENCAO, ACESSO E UTILIZACAO

As informagdes pessoais podem ser classificadas em dados nominativos e
nao nominativos. Aqueles se referem a alguma pessoa designada, enquanto estes
nao sdo relacionados a pessoas determinadas, podendo “ser objeto de apropriacao
sem qualquer tipo de restricdo, salvo algumas limitacbes decorrentes de regimes
legais especificos — como as normas protetivas da propriedade intelectual”
(REINALDO FILHO, 2006, p.98).

Estariam enquadrados entre os dados ndo nominativos “os dados
estatisticos, bibliograficos, econémicos, sociais, politicos e eleitorais néo
relacionados ou identificados — pelo menos diretamente — com alguma pessoa”
(REINALDO FILHO, 2006, p.98). Danilo Doneda (2006, p.158) afirma que esses
dados seriam como os dados andnimos, aqueles referentes a uma coletividade ou
grupo, sem que as pessoas em questao sejam identificadas, como, por exemplo, 0s
dados de “fluxo telefénico de uma determinada concessionaria de telecomunicacgoées,
sem a identificacdo pessoal de quem realizou as chamadas”.

Reinaldo Filho (2006, p.98) considera que:

A apropriagdo, difusdo ou utilizagdo indevida de dados né&o
nominativos em geral ndo atinge a Orbita dos direitos da
personalidade; como nado se referem a dados pessoais, em
regra sua manipulagdo néo invade a intimidade ou privacidade
dos individuos. As apropriacdes ilegitimas dessa categoria de
dados costumam acarretar danos patrimoniais ao titular do
direito, como acontece em relacdo a segredos industriais,
militares e politicos. Como esses dados sdo suscetiveis de
valor econémico, a simples utilizacdo sem autorizacdo daquele
gue tem o direito de uso e acesso exclusivo sobre eles pode
configurar o cometimento de um delito.

Assim, para a analise deste estudo, sdo os dados nominativos que devem
ser considerados e examinados com atencao, pois, ao identificar seus portadores,
podem causar diversos problemas. Os dados nominativos subdividem-se em dados
nao sensiveis e dados sensiveis. Os dados nominativos ndo sensiveis sao aqueles

que “podem ser considerados como pertencentes ao dominio publico e suscetiveis



79

de apropriagcdo por qualquer pessoa”, ou seja, aqueles dados que se “referem a
atributos da pessoa (como nome, estado civil e domicilio) ou a qualquer outra
circunstancia de sua vida civil e profissional (como profissdo, ocupacéo, educacéao,
filiacdo a grupos associativos etc.)” (REINALDO FILHO, 2006, p.96).

Esses dados “em principio podem ser armazenados e utilizados sem gerar
danos ou riscos de danos as pessoas a quem se referem”, porém, a pessoa titular
daquela informacdo tem direito ao controle de sua existéncia, veracidade e
retificacdo. Esse direito a controle e retificacdo € indispensavel para se evitar que
incorrecdes acarretem danos ao individuo, como, por exemplo, a difusdo de um
dado desatualizado referente a um registro de iméveis, o qual podera “impedir a
outorga de um crédito, frustrando uma operacdo comercial e produzindo,
consequentemente, dano a pessoa juridica interessada no negocio e seus soécios”
(REINALDO FILHO, 2006, p.96-97).

Os dados nominativos sensiveis sdo aqueles ligados diretamente a esfera
da privacidade e informam, por exemplo, “as preferéncias sexuais da pessoa, as
condicBes de sua saude e caracteristicas genéticas, sua adesao a ideias politicas,
ideologias, crengas religiosas, bem como suas manias, tracos do seu carater e
personalidade” (REINALDO FILHO, 2006, p.97). No dizer de Danilo Doneda (2006,
p.160-161), os dados sensiveis seriam

[...] tipos de informacdo que, caso sejam conhecidas e
processadas, prestar-se-iam a uma potencial utilizacdo
discriminatéria ou particularmente lesiva e que apresentaria
maiores riscos potenciais que a média, para a pessoa e nao
raro para uma coletividade.

Quando da sua utilizacdo ndo autorizada, podem invadir a esfera intima do
individuo. Esses dados gozam de maior protecao juridica, sendo que o sujeito titular
dessas informacgdes pode, além de controlar seu armazenamento, uso e veracidade,
impedir totalmente a sua utilizagao.

Apesar de ser possivel afirmar que mesmo dados ndo sensiveis podem,
guando submetidos a certo tratamento, revelar aspectos da personalidade que
acarretem ofensa a esta e, consequentemente, ao direito a intimidade, isso ndo quer
dizer que o dado em si seja perigoso ou discriminatdrio, mas sim a sua utilizacao.

Vale dizer que essa classificagdo em dados sensiveis e ndo sensiveis €

imprescindivel e “atende a uma necessidade de estabelecer uma area na qual a
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probabilidade de utilizacdo discriminatoria da informacdo é potencialmente maior”
(DONEDA, 2006, p.163). Nesse sentido, analisaremos a informagdo genética
demonstrando ser ela um dado nominativo sensivel.

A realizacdo dos testes genéticos, também denominados screening, tem
como objetivo primordial a obtencdo das informacfes genéticas do individuo,
visando, em especial, detectar a existéncia de genes que indicam a possibilidade de
manifestacdo de uma doenca.

Conforme Ana Victoria Sanchez Urrutia (2002, p.249-160), as
informacdes genéticas extraidas dos testes genéticos podem ser descritas em trés
ambitos: no contexto do tratamento de saude; em estudos populacionais; e em
provas de identificacdo. No que refere as provas genéticas com fins de tratamento
de saude, estas servem para: diagnosticar e classificar uma enfermidade genética;
b) identificar portadores ndo afetados de um gene defeituoso para que se possa
aconselha-los dos riscos de gerar filhos afetados; c) detectar uma doenca grave,
antes mesmo de sua manifestacao clinica, visando assim melhorar a qualidade de
vida do individuo; e d) identificar pessoas com risco de contrair uma doenca quando
0 gene defeituoso e um determinado estilo de vida sejam importantes como causa
da enfermidade.

Com relacao aos estudos populacionais, as provas genéticas sao realizadas
em um conjunto da populacdo ou em um subconjunto desta, sem prévia suspeita de
gue as pessoas pesquisadas sejam portadoras de algum risco. Tais estudos podem
favorecer uma determinada politica publica de prevencéo, como, por exemplo, servir

a uma necessidade de vigilancia da satde em determinados contextos.?’

27 A titulo de ilustracdo, atualmente, a maioria dos testes genéticos para estudos populacionais
realizados no Reino Unido ocorre nos Centros Regionais de Genética do NHS, que oferecem
diagnésticos clinicos, testes laboratoriais e servicos de aconselhamento para individuos e suas
familias. Cada centro atende uma populacéo de dois a seis milhdes de pessoas. A triagem genética
populacional é fornecida por servigos que incluem testes que analisam material genético e também
testes indiretos, como avaliagdes fisicas, bioquimicas ou ultrassonogréaficas (por exemplo, para a
sindrome de Down ou anomalias fetais). Os fundos de cuidados priméarios sdo responsaveis por
garantir que os membros de sua populacdo tenham a oportunidade de participar dos programas
nacionais de rastreamento. Para mulheres gravidas, o médico ou parteira da clinica pré-natal é
responséavel por explicar o tipo de testes de triagem oferecidos e as implicacBes dos resultados. Isso
pode incluir a apresentacdo da opc¢do de interrupcdo da gravidez se, por exemplo, a sindrome de
Down for confirmada. A triagem genética de recém-nascidos é realizada pela parteira dentro de cinco
a oito dias apds o nascimento. Um profissional de saldde geralmente informara os pais sobre o
resultado da triagem e registrara nos atestados de saude do bebé no momento em que a crianca tiver
entre seis e oito semanas de idade. Se os testes indicarem fibrose cistica, fenilcetoniria ou doenca
falciforme, os pais seriam contatados em seis semanas e receberiam uma consulta para consultar um
especialista. A triagem em cascata (ou familiar) pode ser vista como uma ponte entre o teste de
individuos e a triagem populacional. A triagem para o status de portador pode ser oferecida aos pais
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As provas de identificacdo sdo aplicadas tanto na investigacdo basica
(estudos populacionais) como na investigacdo aplicada. No estudo aplicado, essas
provas podem ser realizadas em diagnodstico de paternidade biolégica e outros tipos
de parentesco, bem como na identificacdo de suspeitos de crime?® e de individuos
post mortem.

Portanto, € através desses testes que se obtém a informacédo genética.
Porém, a informacao obtida ndo somente ird possibilitar o diagnostico de doencas,
mas também € uma informacdo pessoal, pois pode identificar os individuos,
estabelecer as suas caracteristicas biologicas e de seus familiares.

Segundo Carlos Romeo Casabona (1999, p.55), a informacdo genética

abarca uma série de evidéncias:

Uma vez trasladados estes recursos a individuos concretos, a
realizacdo de analises genéticas em pessoas determinadas
pode revelar informagdo muito importante de carater pessoal e
familiar, como séo os dados biolégicos sobre a saude presente
e futura do afetado — incluida a saude mental —, mesmo que se
limite, em algumas situagfes, a antecipar uma susceptibilidade
ou predisposicdo para contrair certas enfermidades, assim
como sobre a prépria capacidade reprodutiva e a saude futura
da descendéncia; pode evidenciar relagbes com terceiras
pessoas (assim, de paternidade, de participagdo no
cometimento de delito), ou ainda pressupor certas capacidades
intelectuais, tendéncias de comportamento, atitudes, etc.

A informacao genética pode apresentar dois niveis distintos (RODRIGUEZ,
2002, p.37): primeiro pode ser uma informacéo genética primaria, relativa a espécie
humana, e como tal pertence ao dominio publico e ndo permite uma identificacdo do
individuo; em segundo lugar, ela pode ser uma informacéo genética secundaria, que
identifica plenamente a pessoa e suas patologias. E esse segundo nivel que requer
uma maior protecdao juridica.

Conforme Denise Hammerschmidt (2013, p.87-88), a informacgéo genética é
capaz de revelar as predisposi¢cdes genéticas dos individuos e também de promover

a identificagdo da pessoa. Os dados genéticos relativos a um ser humano

de uma crianca diagnosticada com um distarbio genético. Sempre que uma portadora é detectada, o0s
testes podem ser disponibilizados para seus parentes. Dessa forma, o teste € "em cascata", uma vez
gue o risco entre parentes de uma pessoa diagnosticada com um distirbio genético costuma ser
maior do que o risco da populacdo. Atualmente, essa forma de rastreio em geral é iniciada por
individuos e familias interessados, contatando os médicos de clinica geral, que podem, em seguida,
encaminha-los para um Centro Regional de Genética.

28 A Lei 12.654/2012 acrescentou a possibilidade de identificagdo criminal através do perfil genético.
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conformam a sua individualidade e s&o, portanto, Unicos, preditivos, estruturais,
probabilisticos e geracionais. Sdo uUnicos uma vez que revelam informacdes
genéticas do individuo, o que constitui, sob esse espectro, duas propriedades: a
unicidade e a unidade, isto €, traduzem caracteristicas especificas de uma pessoa,
diferenciando-a das outras, tornando-a singular.(p.88) Em outro sentido, os dados
genéticos sdo parte integrante do patriménio genético natural da humanidade
enguanto espécie humana.

Sao estruturais por acompanharem o individuo desde o nascimento até a
morte, e por isso apresentam tracos especiais que os diferenciam de outras
informacdes pessoais: sua origem e caracteristicas ndo resultam da vontade do
individuo de quem se projeta; seu suporte € indestrutivel, por estar presente
praticamente em todas as células do organismo quando vivo e, inclusive,
normalmente depois de morto; e, por fim, € permanente e inalteravel, ressalvadas as
mutacdes genéticas espontdneas ou provocadas por engenharia genética ou pela
acado de outros agentes exdégenos como, por exemplo, radioativos, em todo caso,
parciais e limitados. (CASABONA, 1999, p.55-56)

A informacdo genética é preditiva pois constitui um indicador da possivel
saude do individuo. Da informacdo genética deriva um conhecimento de
probabilidade: a predicao do futuro que néo € inteiramente certa, porém aproximada
e limitada. S8o0 os dados genéricos também geracionais porque evidenciam a
heranca genética do individuo e sua relacdo com a cadeia de ascendéncia.

A Declaragéo Internacional sobre os Dados Genéticos, de 2003, define os

dados genéticos humanos da seguinte maneira:

Artigo 2°;

() Dados genéticos humanos: informagbes relativas as
caracteristicas hereditarias dos individuos, obtidas pela analise
de acidos nucleicos ou por outras analises cientificas;

[.]

Verifica-se, por conseguinte, que a informacao genética é o seu identificador:
“‘um fragmento de DNA é o quanto se precisa para que um individuo seja distinto de
outro” (URRUTIA, 2002, p.259). E através dos genes que se torna possivel
determinar as caracteristicas de cada pessoa e, ainda, a sua heranca bioldgica.

Luiz Edson Fachin (2001, p.209-219), demonstrando essas consideracgoes,

afirma que “a tecnologia em DNA se propde a fixar a designada ‘impresséo digital
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molecular’”, ou seja, 0 DNA ¢ a tal “carteira genética” citada por Christian de Paul de
Barchifontaine (2004, p.165), ou o “identifier da espécie humana” e do proprio
individuo, pois “a variabilidade intraespecifica, interindividual do genoma humano é
em certos pontos tdo grande que basta a observacdo simultanea de apenas 30 ou
40 sequéncias do genoma para identificar qualquer pessoa” (SCHMIDTKE, 1998,
p.165-167).

A utilizacdo, o acesso e o0 conhecimento da informacéo genética suscitam
varios problemas que podem afetar tanto a liberdade (se realizadas analises
genéticas sem contar com a vontade do interessado) como a propria intimidade
(caso se tenha acesso aos resultados, ainda que de forma legitima ou com fins
licitos) ou outros direitos fundamentais, em funcdo dos propdsitos de utilizacao
dessa informacdo, principalmente se fizer dela uso abusivo, discriminatério ou
desviados dos objetivos autorizados inicialmente propostos.

Nesse contexto, pode-se considerar que a informacdo genética é
classificada em “informacao sensivel’. Trata-se de “dados sensiveis” que denotam
maior suscetibilidade por revelarem informacdes sobre caracteristicas especiais que
a distinguem das meras informacgdes pessoais, como 0 nhome, filiagédo etc.

Nesse entendimento, Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p.78) afirma:

Como ¢é sabido, os dados relativos a saude foram elevados a
categoria de dados sensiveis, e inclusive hipersensiveis,
devido a potencialidade de projecdo da informacédo
especialmente intima ou reservada do interessado, 0 que o
converte em vulneravel; pois bem essa “sensibilidade” e
“vulnerabilidade” aumentam, como foi assinalado, quando se
refere, de forma especifica, a dados genéticos e quando,
ademais, foram processados automaticamente.

Igualmente, Salvador Dario Bergel (1999, p.172) afirma que a informacao

genética:

[...] 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 acceden a
ella, sea por la causa que fuere.?®

29 Traducéo livre: “[...] pelas consequéncias que pode importar a sua difusdo para o seu portador,
entra na categoria de informacgdo relativa aos dados sensiveis, cujo manejo importa particulares
deveres de cuidado para todos quantos acessem ela, seja para que causa for.”



84

7

Portanto, é inegavel que as informacfes genéticas se enquadram na
categoria dos dados nominativos sensiveis, pois se referem a pessoas determinadas
e estdo diretamente ligadas a esfera da intimidade do sujeito, pois, além de
identificarem o seu portador, ainda contribuem para a formacdo das caracteristicas
pessoais do individuo.

Cumpre ainda salientar que as informagfes genéticas ndo somente afetam a
intimidade do individuo portador, mas também a intimidade familiar, razdo pela qual
Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p.66) ressalta que “o titular da informacéo
genética ndo é, do ponto de vista biolégico, o individuo, mas sim toda a familia
biolégica a que pertence, embora ndo exista coincidéncia a partir de uma
perspectiva juridica”.

Uma importante observacdo se faz sobre a classificacdo dos dados
genéticos e dos dados médicos ou de saude. As sutis diferencas dessas
classificagbes sédo destacadas por Patricia Kasseim e Bartha Maria Knoppers
(KASSEIM, LETENDRE, KNOPPERS, 2004). Para as autoras, ndo ha uma distincédo
muito grande entre esses dois modelos, visto que ambos preveem um regime
especial para determinadas categorias de dados em razao de sua “sensibilidade”.

Por outro lado, a definicho de dados de salde ou dados médicos
compreende, na maioria das vezes, as informac¢des genéticas. A op¢do por um
regime especifico dos dados de saude ou médicos, inclusive 0s genéticos,
normalmente oferece a vantagem de levar em conta a dimensao familiar e os efeitos
mais amplos do tratamento desses dados. (CORREA, 2004, p.40)

Igualmente, as autoras asseveram que algumas instituicdes e Estados
preferem adotar um regime especifico para as informacdes genéticas. A ideia é
prever mecanismos especiais de protecdo e considerar as peculiaridades das
informacdes genéticas, sobretudo por serem compartilhadas com familiares e com
grupos comunitarios. O problema dessa abordagem esta na dificuldade de definir o
que € informacdo genética, em especial, como distingui-las de outras informacdes
de saude.

A Recomendacao R (97) 5 do Conselho da Europa, relativa a protecdo dos
dados médicos, afirma que a expresséo “dados médicos” refere-se a todos os dados
de caréater pessoal relativos a saude de uma pessoa, abrangendo igualmente os
dados estreitamente relacionados com a saude, assim como as informacdes
genéticas. (HAMMERSCHMIDT, 2013, p.83) Por sua vez, a Declaragéo Internacional
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sobre Dados Genéticos Humanos estabelece em seu predmbulo que a informacédo
genética constitui parte do acervo geral dos dados médicos, e que o conteudo de
qualquer dado médico, ai compreendidos os dados genéticos e protedmicos, esta
intimamente ligado ao contexto e depende das circunstancias de cada caso. (p.85)
Acrescenta-se ainda que a potencialidade dessas informacfes ainda é
desconhecida. Com o0 avanco dos conhecimentos acerca do genoma humano, €
impossivel ndo reconhecer que a cada dia 0s cientistas terdo acesso a mais
subsidios, que poderdo intervir diretamente na importancia das informacoes
genéticas. Nao h4 como deixar de notar a fragilidade da regulagédo da protecdo de
dados genéticos no Brasil, que aumenta a vulnerabilidade, em especial, do cidaddo

comum. Sobre isso, vale o alerta de Laymert Garcia dos Santos (2000, p.37):

Num pais de capitalismo selvagem como o nosso, onde a
cidadania nem chegou a ser plena e ja esta em vias de
desmanche, € de suspeitar que nossa vulnerabilidade seja
grande e ser& ainda maior.

Avaliando as consequéncias “maléficas” das técnicas de engenharia
genética, ressaltamos o problema relacionado a constru¢éo de bancos de dados e a
possibilidade de mé utilizacdo dessas informacgdes genéticas, isto €, a transferéncia
com fins mercadoldgicos a particulares, as companhias de seguros de saude,

empregadores etc.

5.3 DOS BANCOS DE DADOS GENETICOS: BIOBANCOS

A doutrina jA demonstrou preocupacdo com o0s bancos de dados de
informacdes pessoais (relacionadas ao crédito, ao consumo etc.), pois, na sociedade
atual, eminentemente capitalista, sobretudo quando se analisam o0s interesses
econdmicos nessas informacdes, sdo cada vez mais utilizadas para identificar e
julgar os seus portadores. Essa preocupagdo aumentou apos a revolucao
tecnolégica, que proporcionou transformacdoes espetaculares no ambito da
transmissdo de informacdes. Contudo, tal preocupacdo certamente se acentuara,
quando ndo ja se acentuou, em relacdo a possibilidade de acesso e utilizacdo das

informacdes genéticas, até mesmo em razdo da natureza dessas informacdes.
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E evidente que o uso dos bancos de dados no ambito das informacdes
genéticas traz ainda mais preocupagfes relacionadas a criacdo e ao manuseio
desses arquivos, diante da sua importancia. O uso inadequado das informacdes,
bem como o interesse de terceiros, em especial dos agentes econémicos, no seu
manuseio, por si so, ja assinala a necessidade de estudar o assunto, debaté-lo e
estabelecer limites a utilizacdo das informacdes depositadas nos bancos de dados
genéticos, ou seja, dos biobancos.

Os bancos de dados genéticos ou biobancos podem ser constituidos por
informacdes extraidas de qualquer material, ou seja, retiradas do esperma, do
sangue, da saliva, de tecidos ou de qualquer outro material do corpo humano.
Segundo os bidlogos Ursula Matte e José Roberto Goldim (1999), existem “quatro
tipos de Bancos de Material Genético, de acordo com as suas caracteristicas:
bancos de pesquisa, de diagndstico, de dados e bancos potenciais”. Os primeiros,
0s bancos de pesquisa, sdo formados por informacdes obtidas, mediante pesquisas
cientificas, de individuos, familias extensas e até populacfes inteiras afetadas por
uma determinada doenca genética. Entre esses, os referidos biélogos citam o Banco
Nacional de DNA de Pacientes com Cancer de Mama, da Fiocruz, e o Banco
Nacional de DNA para Desordens do Sistema Nervoso Central, organizado na
Argentina pela empresa privada francesa Genset.

Ja os bancos de diagndstico sdo formados por informacgdes obtidas “a partir
do DNA de pessoas com suspeita de determinada doenca e de seus familiares, em
geral para fins diagnésticos ou de aconselhamento (deteccdo de portadores,
prognaostico etc.)”, até mesmo porque algumas vezes a doenca diagnosticada ainda
nao tem tratamento, sendo que o material ficaria estocado “até que seja possivel
obter alguma informacéo a partir dele” (MATTE, GOLDIM, 1999).

O terceiro tipo citado pelos autores — os bancos de dados de DNA — séo
casos particulares em que as informacfes genéticas sdo armazenadas para um
determinado fim. Esses bancos geralmente possuem carater forense ou militar, e
véarias criticas tém sido feitas a sua utilizacdo, tanto do ponto de vista tecnoldgico
guanto ético, sendo que um dos principais problemas diz respeito a privacidade e
autonomia dos individuos analisados.

O quarto tipo desses arquivos seria “formado por qualquer colecao de tecido:

blocos de parafina para analise anatomo-patolégica, células ou tecidos em cultura,
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cartdes para screening neonatal — teste do pezinho® — e bancos de sangue, que sdo
fontes de DNA, e portanto bancos em potencial’.
Na pratica, existem no mundo diversos biobancos que comecaram a

funcionar desde a década de 1940. Segundo Clarice Sampaio Alho (2006):

A partir da década de 1940, devido a auséncia de legislacédo
especifica, muitos grupos de investigacdo foram criando
acervos de material biolégico humano com fins investigatérios.
Entre estes grupos, pode, ser citados aqueles que objetivavam
estudar: (I) a origem do homem nas Américas: biobancos de
amostras de soro de individuos de populacdes indigenas; () a
origem genética de uma doenga: biobancos com amostras de
individuos aparentados pertencentes a grandes familias; (lll) a
origem genética de uma doenca: biobancos com grandes
amostras populacionais que visam identificar relacdes entre a
saude e variados fatores herdados ou adquiridos.

E evidente que todas as inovagdes decorrentes do desenvolvimento das
ciéncias biomédicas tém seus pontos positivos e negativos, 0 que ndo poderia ser
diferente com relacdo aos biobancos. Ao analisar os pontos positivos, Clarice

Sampaio Alho (2006) adverte da possibilidade de que

[...] o componente genético presente nos individuos humanos
seja mais do que uma fonte para as investigacbes
biotecnolégicas de interesses médicos particulares ou
coletivos, mas que seja considerado como um acervo da
humanidade, e no futuro beneficiar a espécie humana.

Como nao poderia deixar de ser, o armazenamento dessas informagdes
pode acarretar consequéncias negativas. Ou seja, 0 uso inadequado dessas
informacBes podera, sim, acarretar ofensa a diversos direitos fundamentais, ndo
somente no que tange ao individuo portador dessas informac¢des, como também a
seus familiares.

Nesse sentido, Ana Victoria Sanchez Urrutia (2002, p.260) considera que
tais biobancos tém a potencialidade de revelar “ilimitada informacdo sobre o
individuo”, a qual, utilizada inadequadamente, permite “etiqueta-los”, gerando
discriminagédo. Como exemplo concreto do uso indevido de informagdes genéticas e

da formacdo de biobancos, pode-se citar o caso ocorrido nos Estados Unidos

30 Os cartbes do teste do pezinho podem ser armazenados por 20 anos, sendo a extracdo de DNA
dos cartBes uma técnica bastante simples. Varios autores tém se preocupado com a sua utilizagao
como banco de material genético. (MATTE, GOLDIM, 1999)
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envolvendo a procuradora da Justica Theresa Morelli, cujo pai teve um diagndstico
presuntivo da doenca de Huntington. Embora ela ndo apresentasse nenhum sintoma
da doenca nem sequer tivesse realizado exames preditivos, seu nome foi
automaticamente incluido na “lista negra” das companhias norte-americanas de
seguro-saude como possivel portadora do problema. O possivel diagnéstico do seu
pai foi estampado na capa do seu prontuério e no banco de dados nacional das
companhias seguradoras, sediado em Boston, alijando-a da possibilidade de acesso
a qualquer tipo de seguro-saude. (GARRAFA, 1999, p.207-212)

Em que pesem os beneficios decorrentes da criagdo dos biobancos, néo é
dificil constatar as graves consequéncias do uso inadequado das informacdes
genéticas. O uso, manuseio e a possivel transferéncia desse tipo de informacéao
pessoal podem acarretar ofensa de direitos e garantias individuais, motivo pelo qual
€ imprescindivel estabelecer limites éticos e juridicos, tanto para os pesquisadores

como para a sociedade como um todo.

5.4 A INTIMIDADE GENETICA

Entre os varios desdobramentos do principio da dignidade humana esta a
intimidade, prevista no art. 5°, X, do texto constitucional: “[...] sdo inviolaveis a
intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas, assegurado o direito a
indenizacao pelo dano material ou moral decorrente de sua violagdo.” Note-se que o
legislador constituinte optou por reconhecer a protecédo tanto da intimidade quanto
da privacidade como bens autbnomos.

De acordo com Carmen Sanchez Carazo (apud HAMMERSCHMIDT, 2003),
a privacidade e a intimidade sdo caracteristicas do homem que tém estado
presentes ao longo da histéria. Sdo realidades historicas, culturais e subjetivas. Sao
realidades historicas porque tém mudado a consciéncia delas ao logo do tempo;
culturais porgue, segundo uma sociedade ou outra, o ambito do privado e do intimo
se modifica, torna-se mais amplo ou limitado; e subjetivas porque para uns algo
pode ser absolutamente intimo e para outros pode ser visto como meramente
privado.

A privacidade abarca todas aquelas facetas de nossa vida que nos sao
préprias, existe um leque de gradualidade privada. A privacidade e a intimidade

formam parte de um todo. A diferenca € que o privado é mais amplo que o intimo,
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pois todo intimo esta dentro da privacidade de uma pessoa, porém nem todo privado
é intimo.

A intimidade seria a parte da vida privada que cada ser humano — por
motivos sociais, educacionais ou da propria natureza humana — queira guardar para
si de uma forma muito especial e que somente dara a conhecer, se decidir fazé-lo, a
um circulo reduzido de pessoas nas quais tenha fé compartilhada ou confianca e
com as quais, por isso, formara um ambiente de “confidencialidade”. No ambito
cultural, o centro da intimidade encontra-se em nossa vida interior (nos
pensamentos, sentimentos, desejos, ideologias e crencas) e em algumas parcelas
de nossa vida exterior, como nas rela¢des intimas, enquanto na periferia estao
certos dados sobre nossa pessoa, entre eles o0s relacionados com nossa
procedéncia, tais como os dados genéticos.

Podemos concluir que o termo “intimidade” designa o que € intimo, o cerne,
0 amago, o interior e o profundo que constitui a esséncia do ser humano. Ja a vida
privada possui uma incidéncia mais ampla, podendo por opcdo pessoal ter uma
repercussao social.

Tendo em vista as inovagbOes decorrentes dos avancos do conhecimento
informético, das potencialidades advindas da internet e, como nédo poderia deixar de
ser, as inovacdes trazidas pelo progresso das ciéncias biotecnoldgicas, em especial
aguelas derivadas do Projeto Genoma Humano, pode-se afirmar que as
possibilidades de afronta do direito a intimidade sdo inimaginaveis.

Para Carlos Casabona (1999, p.64), renomado jurista espanhol, os dados
genéticos constituem “o ndcleo da intimidade”, pois se referem a saldde e a origem
das pessoas, configurando-se como “dados sensiveis” ou “supersensiveis”, cuja
vinculacéo as analises genéticas é evidente. Igualmente Martinez Goyri (1995, p.34-
35) adverte:

O enorme potencial informativo, e por consequéncia potencial
lesivo da intimidade da informacéo genética se deve levar nao
somente a equiparar o codigo genético individual a histéria
clinica, mas a procurar-lhe inclusive maior prote¢cdo que a
prevista para os chamados dados sensiveis que afetam o
nucleo duro da intimidade.

A Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos, no artigo

40, b, dispde: “E necessario prestar a devida atenc¢éo ao caracter sensivel dos dados
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genéticos humanos e garantir um nivel de protecgdo adequado a esses dados e as
amostras biolégicas.”

O acesso a informacdo genética do individuo dara conhecimento de
aspectos muito importantes a seu respeito, atingindo de forma direta sua esfera
intima, mas serd também de grande utilidade para protecdo da sua saude. Contudo,
a difusdo descontrolada ou o uso nocivo da informag&o representaria um grave
risco, convertendo o ser humano em cidadado “transparente” ou de “cristal’
(CASABONA, 1999, p.56).

Assim, a intimidade envolve questdes relacionadas a prépria pessoa ha
relacdo consigo mesma, cabendo somente a ela decidir sobre o acesso, a
divulgacdo e utilizacdo de informacBes que a exponham. Por esse raciocinio, o
direito fundamental a intimidade encontra suas raizes no direito ao respeito a
liberdade (autonomia) da pessoa. Com efeito, o direito a intimidade configura-se
como um direito negativo ou de protecdo contra ingeréncias ilegitimas, podendo
requerer também uma dimensao positiva ou de acdo, ou seja, faculta ao individuo
um poder de controle sobre a informacao.

Nessa ordem de ideias, o autor espanhol Carlos Miguel (2001, p.96) define
“a intimidade genética como o direito a determinar as condi¢cdes de acesso a
informacdo genética”. O principio da autonomia determina que o consentimento
abarque também o controle sobre os dados genéticos obtidos. Esse direito do
individuo de decidir por si mesmo “acerca da utilizacdo de seus dados médicos e
especialmente de seus dados genéticos implica o direito de poder aceder aos
mesmos, controlar sua existéncia e veracidade e autorizar sua revelagao” (CORCOY
BIDASOLO, 2001, p.96).

O direito a intimidade genética encontra-se apoiado em diversos
documentos internacionais, como, por exemplo, a Declaracdo Universal sobre o

Genoma Humano e os Direitos Humanos da UNESCO:

Artigo 7 - Dados genéticos associados a individuo identificavel,
armazenados ou processados para uso em pesquisa ou para
qualquer outro uso, devem ter sua confidencialidade
assegurada, nas condicdes estabelecidas pela legislacao.

Apoia-se também na Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos
Humanos de 2003:
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Artigo 14: Vida privada e confidencialidade

(a) Os Estados deverao desenvolver esforcos no sentido de
proteger, nas condi¢gdes previstas pelo direito interno em
conformidade com o direito internacional relativo aos direitos
humanos, a vida privada dos individuos e a confidencialidade
dos dados genéticos humanos associados a uma pessoa, uma
familia ou, se for caso disso, um grupo identificavel.

E na Convencéo para a Protecao dos Direitos do Homem e da Biomedicina

do Conselho da Europa (Convencédo de Oviedo):

Artigo 10°. Vida privada e direito & informacao

1 - Qualquer pessoa tem direito ao respeito da sua vida privada
no que toca a informacgdes relacionadas com a sua saude. 2 -
Qualquer pessoa tem o direito de conhecer toda a informacéo
recolhida sobre a sua salde. Todavia, a vontade expressa por
uma pessoa de nao ser informada deve ser respeitada.

Segundo Miguel Ruiz (2001, p.150), o direito a intimidade genética possui
dois elementos: um objetivo e outro subjetivo. O elemento objetivo refere-se a
intimidade genética do “‘genoma humano em Ultima instancia e, por derivacdo, a
qualquer tecido ou parte do corpo humano em que se encontre a informacéo
genética”. Diante dessa afirmacgdo, o conceito de intimidade genética supera o de
intimidade corporal — de carater limitado e ligado aquelas partes do corpo afetadas
pelo recato ou pudor pessoal —, incluindo partes que normalmente ndo permitem
argumentar sobre uma reserva de pudor, mas podem servir para produzir uma
agressao a intimidade genética, jA que o material bioldgico é suscetivel de revelar
caracteristicas genéticas de um individuo e de sua familia, apontar indicios de uma
patologia fisica, como também comprometer a saude psiquica de uma pessoa.

Com relacdo ao elemento subjetivo da intimidade genética, constitui-se na
vontade do sujeito de determinar quem e em que situacbes pode acessar a
informacdo sobre o seu genoma, referindo-se nesse caso a autodeterminacao
informativa. Essa perspectiva evolutiva da intimidade teve acolhida pelo Tribunal
Constitucional Aleméo, ao formular a ideia da autodeterminacao informativa, que se
refere a “faculdade do individuo [...] de decidir por si proprio quando e dentro de
quais limites deve revelar situagfes referentes a propria vida” (CASABONA, 1999,
p.59)3. Igualmente, com base na protecdo do direito a intimidade, o direito de nédo

saber os resultados de provas genéticas praticadas em si ou em um familiar € uma

31 Sentenca de 15 de dezembro de 1983 (BVerfG, t.65, p.1 et seq.).
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manifestagdo da autonomia privada, traduzindo-se por uma garantia contra
intromissbes externas de qualquer natureza, assegurando-se a livre decisdo do
individuo.

Argumenta-se que autonomia pessoal e intimidade sdo faces de uma
mesma moeda, sempre devem estar unidas, como assinala Westin (1967, p.350,
apud HAMMERSCHMIDT, 2013, p.106): “Em um estado moderno a vida privada
estdA no coracdo da liberdade.” Assim, o direito a intimidade garantido
constitucionalmente propde-se a proteger o individuo de investigacdes ilicitas e de
um desmascaramento de sua disposicdo genética. E o direito & autodeterminacao
da informacao genética, de ser forgado a “olhar uma bola de cristal” (BERBAT, 1995,
apud HAMMERSCHMIDT, 2013, p.108). Nesse sentido, o direito a intimidade esta
amplamente ligado a ideia de resguardar o individuo de interferéncias alheias, contra
todo ataque a sua honra e reputacdo e contra o acesso, a divulgacao e a utilizacédo
da informacao genética pelos planos de saude.

No plano nacional, o direito a intimidade e a ndo conhecer os resultados das
analises se encontra previsto na resolucdo do Conselho Nacional de Saude
n°. 340/2004, que protege a confidencialidade da informacdo genética do individuo,

dispondo:

I1.4 - Aos sujeitos de pesquisa deve ser oferecida a opcao de
escolher entre serem informados ou ndo sobre resultados de
seus exames.

I11.11 - Os dados genéticos resultantes de pesquisa associados
a um individuo identificavel ndo poderdo ser divulgados nem
ficar acessiveis a terceiros, notadamente a empregadores,
empresas seguradoras e instituicbes de ensino, e também nédo
devem ser fornecidos para cruzamento com outros dados
armazenados para propoésitos judiciais ou outros fins, exceto
guando for obtido o consentimento do sujeito da pesquisa.
(BRASIL, 2004)

Também a resolucdo do Conselho Nacional de Saude n°. 466, de 12 de
dezembro de 2012, protege a confidencialidade e a privacidade de qualquer

pesquisa que envolva seres humanos, dispondo:

.2 - As pesquisas, em qualquer area do conhecimento
envolvendo seres humanos, deverdo observar as seguintes
exigéncias:

i) prever procedimentos que assegurem a confidencialidade e a
privacidade, a protecdo da imagem e a ndo estigmatizacdo dos
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participantes da pesquisa, garantindo a ndo utilizacdo das
informacBes em prejuizo das pessoas e/ou das comunidades,
inclusive em termos de autoestima, de prestigio e/ou de
aspectos econdémico-financeiros;

Ainda, a V Jornada de Direito Civil, Enunciado 405, do Conselho Nacional de
Justica (JUSTICA FEDERAL, 2012) esclarece:

As informacgBes genéticas sdo parte da vida privada e nédo
podem ser utilizadas para fins diversos daqueles que
motivaram seu armazenamento, registro ou uso, salvo com
autorizacao do titular.

Acerca da protecdo a intimidade genética daqueles que ainda néo
nasceram, o autor Carlos Ruiz Miguel (2001, p.125) defende, com base na
Declaracdo Internacional sobre o Genoma Humano, que eles tém o direito a
intimidade assegurado, ao afirmar “que o sujeito ativo do direito deve ser
necessariamente todo ser humano seja qual for seu momento de vida, estendendo
estes efeitos, por ser humano todo ser dotado de genoma humano diferenciado”.

Convém ressaltar que a garantia do direito a intimidade genética e o controle
sobre a informacéo genética sédo indispensaveis para a configuracdo dos direitos de
personalidade, porquanto evitam discriminac¢des, facultando a autodeterminacao,
bem como o livre desenvolvimento da personalidade. A informacdo genética do
individuo a ele pertence, e ndo a seus familiares. Contudo, o direito de acesso aos
dados genéticos e o direito a intimidade ndo sdo absolutos, razdo pela qual a
informacdo poderd ser disponibilizada. Embora existam e devam existir certas
excecoes, essa deve ser a regra, pois a intimidade nao é mera concessao liberal ao
homem, mas um direito correlato a sua dignidade e liberdade.

O artigo 13 da Declaracéo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos
contempla o direito de acesso aos dados genéticos ao menos que se encontrem
irreversivelmente dissociados da pessoa da qual procedem, ou a que o direito
interno imponha limites por razdes de saude, ordem publica ou de seguridade
nacional. Por consequéncia, a declaragdo prescreve que as informagfes genéticas
nao devem ser dadas a conhecer nem disponibilizadas por terceiros — em particular
empregadores, seguradoras e estabelecimentos de ensino ou familiares da pessoa
em questao —, salvo por razdo de interesse publico e de forma restrita, ou quando se

tenha obtido o consentimento prévio livre, informado e expresso da pessoa afetada.
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Naturalmente, irdo surgir casos conflitantes, como, por exemplo, quando se
tratar de pessoas que ndo apresentam capacidade para manifestar-se de forma livre
e consciente, como € o caso de menores de idade, portadores de alguma
deficiéncia, pessoas inconscientes ou até mesmo doentes incapacitados. Nesses
casos de redugcdo da autonomia individual, a decisdo passa a ser de quem tem
responsabilidade sobre o individuo para definir acerca do perigo a saude, para além
do proprio sujeito, da familia ou da coletividade.

A Declaracao Internacional sobre Dados Genéticos Humanos dispde no

artigo 8°, d:

Os rastreios e testes genéticos praticados para fins de
diagnéstico e de cuidados de saude em menores e adultos
incapazes de exprimir o seu consentimento nao serdo em
principio eticamente aceitaveis a nao ser que tenham
importantes implica¢des para a saude da pessoa e tenham em
conta o seu superior interesse.

Em outro contexto, quando a informacéo genética atingir também familiares
e descendentes, e o individuo se recusar a conhecer os resultados, esclarece sobre
esse fato Julio César Galan Cortés (2001, p.348):

O Convénio Europeu de Direitos Humanos e Biomedicina
nesses casos, a informagéo deve ser passada aos familiares
resguardando, o direito de ndo saber do sujeito da pesquisa.
Esta solucdo é admitida para impedir que familiares padecam
de uma enfermidade grave que pode ser evitada.

No caso dos planos de salde, os exames também se limitam a certificacédo
da existéncia de doencas preexistentes, conforme Resolucdo Normativa DC/ANS n°.
162 de 17/10/2007%?, de tal forma que ndo podem ter natureza de uma devassa
geral na vida clinica do individuo.

Quanto ao sigilo médico, o Cdédigo de Etica Médica prevé que as
informacdes médicas de pacientes sO podem ser reveladas quando se tratar de

menores, pessoas que ainda ndo tenham discernimento ou quando essas

32 Estabelece a Obrigatoriedade da Carta de Orientagdo ao Beneficiario; dispde sobre Doencas ou
LesOes Preexistentes (DLP); Cobertura Parcial Temporaria (CPT); Declaracdo de Saude e sobre o
processo administrativo para comprovagdo do conhecimento prévio de DLP pelo beneficiario de plano
privado de assisténcia a saude no ambito da Agéncia Nacional de Salde Suplementar.
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informacdes acarretarem danos ao paciente. Em quaisquer outras hipéteses, deve

ser resguardado o sigilo.*?

5.5 LEI DE PROTECAO AOS DADOS PESSOAIS - LEI 13.709/2018

Sancionada em 14 de agosto de 2018, pelo presidente da Republica Michel
Temer, a Lei 13.709 dispde sobre a protecdo de dados pessoais, altera a Lei n°.
12.965, de 23 de abril de 201434, e passara a vigorar em fevereiro de 2020. Faremos
uma breve analise dos artigos que guardam relagdo com o tema.

A referida lei contém regras sobre tratamento de dados pessoais, inclusive
dados de saude e genéticos, com o objetivo de proteger os direitos fundamentais de
liberdade e de privacidade e o livre desenvolvimento da personalidade da pessoa
natural.

Art. 2° A disciplina da protecdo de dados pessoais tem como
fundamentos:

| - 0 respeito a privacidade;

Il — a autodeterminacao informativa;

Il — a liberdade de expresséao, de informacédo, de comunicagéo
e de opiniao;

IV — a inviolabilidade da intimidade, da honra e da imagem;

V — 0 desenvolvimento econémico e tecnolégico e a inovacao;
VI — a livre iniciativa, a livre concorréncia e a defesa do
consumidor; e

VIl — os direitos humanos e o livre desenvolvimento da
personalidade, dignidade e exercicio da cidadania pelas
pessoas naturais.

33 Codigo de Etica Médica, Capitulo IX - Sigilo Profissional: “E vedado ao médico: Art. 73. Revelar fato
de que tenha conhecimento em virtude do exercicio de sua profisséo, salvo por motivo justo, dever
legal ou consentimento, por escrito, do paciente. / Paragrafo Unico. Permanece essa proibicdo: a)
mesmo que o fato seja de conhecimento publico ou o paciente tenha falecido; b) quando de seu
depoimento como testemunha. Nessa hipétese, o médico comparecera perante a autoridade e
declarard seu impedimento; c) na investigacdo de suspeita de crime, o médico estard impedido de
revelar segredo que possa expor o paciente a processo penal. / Art. 74. Revelar sigilo profissional
relacionado a paciente menor de idade, inclusive a seus pais ou representantes legais, desde que o
menor tenha capacidade de discernimento, salvo quando a n&o revelacdo possa acarretar dano ao
paciente. / Art. 75. Fazer referéncia a casos clinicos identificaveis, exibir pacientes ou seus retratos
em anuncios profissionais ou na divulgacdo de assuntos médicos, em meios de comunicacdo em
geral, mesmo com autorizagdo do paciente. / Art. 76. Revelar informagfes confidenciais obtidas
quando do exame médico de trabalhadores, inclusive por exigéncia dos dirigentes de empresas ou de
instituicfes, salvo se o siléncio puser em risco a salde dos empregados ou da comunidade. / Art. 77.
Prestar informac8es a empresas seguradoras sobre as circunstancias da morte do paciente sob seus
cuidados, além das contidas na declaragéo de 6bito. (nova redacdo — Resolugdo CFM n° 1997/2012)
Art. 78. Deixar de orientar seus auxiliares e alunos a respeitar o sigilo profissional e zelar para que
seja por eles mantido. Art. 79. Deixar de guardar o sigilo profissional na cobranca de honorarios por
meio judicial ou extrajudicial.” (BRASIL, 2012a)

34 A Lei 12.965 de 23 de abril de 2014 estabelece principios, garantias, direitos e deveres para 0 uso
da internet no Brasil.
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Por tratamento dos dados pessoais o0 Art. 5° considera toda operacéo
realizada, como as que se referem a coleta, producéo, recepcédo, classificacéo,
utilizacdo, acesso, reproducdo, transmissao, distribuicdo, processamento,
arquivamento, armazenamento, eliminacédo, avaliacdo ou controle da informacéao,
modificacdo, comunicacao, transferéncia, difusao ou extracao.

Ainda o artigo 5° faz uma importante distingdo entre dados pessoais e dados

sensiveis, dispondo o seguinte:

| — dado pessoal: informacgéo relacionada a pessoa natural
identificada ou identificavel;

Il — dados sensiveis: dados pessoais sobre a origem racial ou
étnica, as convicgoes religiosas, as opinides politicas, a filiagao
a sindicatos ou a organizagoes de carater religioso, filosofico
ou politico, dados referentes a sadude ou a vida sexual, dados
genéticos ou biométricos, quando vinculados a uma pessoa
natural; (grifo nosso)

As atividades de tratamento de dados pessoais deverdao observar a boa-fé e
0S seguintes principios, como dispde o artigo 6°:
| - finalidade: o tratamento dos dados pessoais devera ser realizado com propésitos
legitimos, especificos, explicitos e informados ao titular, sem possibilidade de
tratamento posterior de forma incompativel com essas finalidades;
Il - adequacdo: compatibilidade do tratamento com as finalidades informadas ao
titular, de acordo com o contexto do tratamento;
Il - necessidade: limitacdo do tratamento ao minimo necessario para a realizacéo de
suas finalidades, com abrangéncia dos dados pertinentes, proporcionais e nao
excessivos em relacdo as finalidades do tratamento de dados;
IV - livre acesso: garantia aos titulares de consulta facilitada e gratuita sobre a forma
e a duracdo do tratamento, bem como sobre a integralidade de seus dados
pessoais;
V - qualidade dos dados: garantia aos titulares de exatiddo, clareza, relevancia e
atualizacdo dos dados, de acordo com a necessidade e para 0 cumprimento da
finalidade de seu tratamento;
VI - transparéncia: garantia aos titulares de informacdes claras, precisas e facilmente
acessiveis sobre a realizacéo do tratamento e 0s respectivos agentes de tratamento,

observados os segredos comercial e industrial;
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VIl - seguranca: utilizagdo de medidas técnicas e administrativas aptas a proteger os
dados pessoais de acessos ndo autorizados e de situagfes acidentais ou ilicitas de
destruicdo, perda, alteracdo, comunicacao ou difusao;

VIII - prevencao: ado¢cédo de medidas para prevenir a ocorréncia de danos em virtude
do tratamento de dados pessoais;

IX - ndo discriminagédo: impossibilidade de realizagdo do tratamento para fins
discriminatarios ilicitos ou abusivos;

X - responsabilizacéo e prestacdo de contas: demonstracéo, pelo agente, da adocéo
de medidas eficazes e capazes de comprovar a observancia e o cumprimento das
normas de protecdo de dados pessoais e, inclusive, da eficacia dessas medidas.

O artigo 11 caput trata sobre os dados sensiveis, proibindo qualquer tipo de
tratamento, exceto com o0 consentimento especifico e em destaque, pelo titular, para
determinadas finalidades. Contudo, os dados sensiveis podem receber tratamento
sem o consentimento do titular quando servirem: para a protecdo da vida ou da
incolumidade fisica do titular ou de terceiro; ou para a tutela da saude, com
procedimento realizado por profissionais da area da saude ou por entidades
sanitarias.

O 8§ 4° refere-se a proibicdo de uso e compartilhamento de dados sensiveis
de salde com a finalidade de obter vantagens econdémicas.

Art. 11 [...] § 4° E vedada a comunicacdo ou O USO
compartilhado entre responsaveis de dados sensiveis
referentes a saude com o objetivo de obter vantagem
econbmica, exceto nos casos de portabilidade de dados
guando consentido pelo titular.

A Lei de Protecdo de Dados € um grande avanco juridico. Entretanto, alguns
pontos foram vetados, como a criacdo de uma Agéncia Nacional de Protecdo de
Dados. A fundacdo de um o6rgado regulador proprio seria de extrema relevancia, em
razdo da possibilidade de instrumentalizar a fiscalizagdo do cumprimento da lei.

Vale dizer que no Brasil existem varios projetos de lei, entre eles o PL
4.610/1998, do Senador Lucio Alcantara, que definem a discriminacdo genética

como crime, contudo ndo encontram apelo suficiente para ir a votacao.

5.6 INOVACOES LEGISLATIVAS CONTRA A DISCRIMINACAO GENETICA
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5.6.1 A Lei contra a discriminagcao genética nos Estados Unidos

Incidentes de eugenia e discriminacdo ocorridos na histéria do povo
americano contribuiram para o medo generalizado da discriminacdo genética. De
fato, o medo ainda esta arraigado na sociedade americana, sendo uma das razbes
citadas ao se advogar a necessidade de uma legislacao federal que proteja contra a
discriminacéo genética.3®

Antes da entrada em vigor da Genetic Information Nondiscrimination Act, de
2008, vérios casos foram relatados. Esses casos documentaram uma série de
discriminagBes cometidas com base em informacdo genética por companhias de
seguros, empregadores e outros contra individuos assintomaticos com
predisposicdes genéticas a determinadas condicbes. A Genetic Information
Nondiscrimination Act - GINA é uma lei federal dividida em trés titulos diferentes. Em
primeiro lugar, ha um extenso Preadmbulo, que é ilustrativo do contexto em que a
legislacdo foi introduzida e fornece uma visdo sobre a histdria de discriminacao
genética dos EUA, bem como seu viés social e politico. Refere-se aos avancgos
tecnologicos realizados, a conexdo entre discriminacdo genética e discriminagao
racial e a necessidade atual de protecdo para informacao genética.

A lei estadunidense estabelece um modelo minimo de protecdo, sendo
complementar, mas sem enfraquecer as legislacfes estaduais. Seu campo de
atuacao é restrito, limitando-se aos seguros de saude e as relacdes de emprego, e
seu ponto que gera maior critica € o fato de nao incidir sobre os contratos de
seguros de vida, de acidentes e de incapacidade. A nova lei traz proibicdes como: a
empresa de seguro-saude € proibida de oferecer coberturas, bénus ou fixar o valor
das prestacGes para grupos ou pessoas com base no perfil genético do segurado;
proibe-se também que as companhias de seguro exijam resultados de testes
genéticos, bem como se valham de informacédo sobre o genoma da pessoa para
recusar a contratacdo do individuo, demiti-lo ou, se empregado da empresa,

privilegia-lo ou premia-lo.

5.6.2 A experiéncia legislativa de Portugal

35 Nos Estados Unidos, a Constituicdo garante aos Estados da federagdo autonomia para legislar
sobre essa matéria, seja no campo penal, seja no civil.
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Portugal possui uma das mais completas normas sobre a discriminacao
genética. A Lei n°. 12/2005, de 26 de janeiro de 2005, regula de forma minuciosa a
informacédo genética pessoal e a informacdo de saude, diploma que no artigo 11°
insere o Principio da nao discriminacao, proibindo expressamente prejudicar alguém
em funcdo de seu patrimdnio genético, discriminar com amparo em resultados de
testes genéticos, inclusive na admissdo ou manutencdo de empresa, seguro de vida
e de salude, no acesso ao ensino, na adocao de criancas, bem como no direito a
acompanhamento médico (acesso ao sistema de saude).

O artigo 12, por seu turno, proibe as companhias de seguros, inclusive de
seguro-saude, de pedir ou utilizar qualquer tipo de informacgéo genética para recusar
seguro ou estabelecer prémios mais elevados. O artigo 13 veda a selecao baseada
em dados genéticos para 0 acesso ao emprego e estabelece que um teste sé pode
ser exigido de trabalhadores se for para permitir que recebam um melhor tratamento
médico em razdo das consequéncias da interacdo gene e ambiente de trabalho.

5.6.3 A Unido Europeia

Em junho de 2008, Portugal ratificou o Tratado de Lisboa, o qual, entre
outras importantes consequéncias, dota a Carta dos Direitos Fundamentais de Nice
(Franca, 2000) de eficacia juridica, dado que antes desse ato somente possuia
status de declaragéo politica.®® Além disso, pelo tratado (art. 6°., 2) os paises da
Unido Europeia aderem a Convencdo Europeia para Protecdo dos Direitos do
Homem e das Liberdades Fundamentais. Por sua vez, a Carta dos Direitos
Fundamentais proibe expressamente a discriminacdo em razdo das caracteristicas
genéticas, norma que se estende e obriga a todos o0s paises signatarios do Tratado

de Roma. Dispde o artigo 21 sobre a nao discriminacao:

1. E proibida a discriminacdo em razdo, designadamente, do
sexo, raga, cor ou origem étnica ou social, caracteristicas
genéticas, lingua, religido ou convicgdes, opinides politicas ou

% Tratado de Lisboa, art. 6°, 1. “A Unido reconhece os direitos, as liberdades e os principios
enunciados na Carta de Direitos Fundamentais da Unido Europeia, de 7 de dezembro de 2000, com
as adaptacgOes que Ihe forem introduzidas em 12 de dezembro de 2007 em Estrasburgo, e que tem o
mesmo valor juridico que os tratados.”
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outras, pertenca a uma minoria nacional, riqueza, nascimento,
deficiéncia, idade ou orientacao sexual.
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VI - DISCRIMINACAO GENETICA

6.1 CONCEITO

Doencas sempre serviram para praticas discriminatorias. Algumas
enfermidades, pela sua natureza, sua forma de exteriorizagdo e desenvolvimento,
podiam e podem ser escondidas. Outras, ndo. Quando sem manifestacdo exterior,
sdo passiveis de controle, e o disfarce permitia e ainda permite ao doente uma
convivéncia relativamente normal.

A partir do momento em que, por uma ou outra razdo, as doencas nao
podiam mais ser escondidas, escondiam-se os doentes, afinal, a segregacao é mais
facil e, na maioria das vezes, incomoda menos. Foi assim que no passado
proliferaram os hospicios, verdadeiros campos de concentracdo, onde os internos
morriam, muitas vezes sem ao menos assisténcia. Como indigentes, seus corpos
eram com frequéncia doados para estudos de anatomia nas faculdades de medicina.
Apagavam-se no formal as marcas de uma discriminacdo que a sociedade insistia
em nao querer enxergar.

Com o passar dos anos, os manicomios foram praticamente fechados,
restando algumas poucas clinicas particulares minimamente humanizadas. O
movimento em direcdo a uma cidadania e reconquista da dignidade humana foi aos
poucos sendo recuperado.

N&o se pode esquecer que foi também segregando que Hitler discriminou e
eliminou milhares de judeus. Antonio Francisco Lisboa, génio do barroco mineiro,
durante certo periodo, chegou a trabalhar escondido por causa de doenca
degenerativa e foi discriminado até no apelido: o Aleijadinho.

Frequentemente, o que ndo esta dentro de um padrdao contemporaneo
preconcebido sofre discriminacdo — como se a pessoa € gorda, muita alta, muito
baixa, surda-muda, cega, portadora de necessidades especiais, deficiente
intelectual. Sabe-se que quando se trata de doenca incuravel a discriminacao
aumenta, e alcanca grau exponencial quando se trata de doenca contagiante.

Ninguém desconhece que o portador do virus HIV e o aidético, em geral,
sofrem discriminagéo pelo grupo, pela sociedade e pela empresa onde trabalha.
Pensar o contrario é ignorar a realidade. No passado os leprosos e os mutilados da

Primeira Revolucao Industrial também foram discriminados e jogados a propria sorte
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por uma sociedade aparentemente liberal, porém intolerante, insensivel e, acima de
tudo, discriminadora.

Sera que o erro da discriminacdo continua se repetindo? Parece que sim.
Basta que se olhe para o plano internacional, varios documentos de direitos
humanos tém sido elaborados repudiando toda e qualquer forma de discriminacao,
como, por exemplo, a Declaracdo do Genoma Humano e dos Direitos do Homem da
Unesco, em que se encontra explicita a preocupacdo da comunidade internacional
em face dos avancos do Projeto Genoma Humano e do risco de discriminacéo

genética. Assim dispde:

Artigo 6° Nenhum individuo deve ser submetido a
discriminacdo com base em caracteristicas genéticas, que vise
violar ou que tenha como efeito a violagcao de direitos humanos,
de liberdades fundamentais e da dignidade humana.

A palavra discriminacdo é de origem anglo-americana; do ponto de vista
etimoldgico, significa o carater infundado de uma distincdo. O ato discriminatorio é
definido por Firmino Alves Lima (2006, p.133) como uma distingdo desfavoravel
alicercada em um determinado motivo de cunho antijuridico, desprovida de
razoabilidade e racionalidade. Discriminar tem como no¢do basica o
estabelecimento de diferentes tratamentos entre dois ou mais seres humanos ou
grupos de pessoas. E incorre necessariamente na quebra do dever do trato igual de
seres humanos.

De acordo com a doutrina italiana, a discriminacdo traduz uma situacéo
subjetiva de tratamento diferenciado em relagdo a uma qualidade do sujeito, no caso
em questdo, a predisposicdo a determinadas doencas. (BALLESTRERO, 1979,
p.250, apud BARROS, 2010, p.62)Nesse sentido, Francisco Vieira Lima Neto (2008,

p.62) define a discriminacdo genética da seguinte forma:

Conceituamos esse novo preconceito como a conduta
discriminatéria, em geral por parte do Estado ou de grupos
empresariais, que se manifesta como um reducionismo
genético da pessoa humana, que passa a ser considerada
exclusivamente como um objeto resultado da agdo do conjunto
de genes que possui, 0s quais tem a probabilidade de causar
doencas e determinar comportamentos que ndo sdo de
interesse daqueles grupos ou entes estatais.
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O ponto de partida para analise da configuragdo da discriminagdo genética e
sua regulacdo juridica neste estudo encontra-se no principio da razoabilidade ou

proporcionalidade e no principio da igualdade, como veremos no proximo topico.

6.2 PRINCIPIO DA RAZOABILIDADE OU PROPORCIONALIDADE

N&o enseja mais duvidas em nosso ordenamento a possibilidade de aplicar
principios na interpretacao do direito e no estabelecimento de critérios em casos em
gue nao exista uma regra para oferecer uma solucdo ou, caso exista, esteja em rota
de colisdo com os principios e os valores do ordenamento.

O reconhecimento e a atribuicho de normatividade aos principios sao
elementos essenciais do pensamento juridico contemporaneo. Os principios,
notadamente os principios constitucionais, sdo a porta pela qual os valores passam
do plano ético para o mundo juridico. (BARROSO, 2006, p.241) Em sua trajetoria
ascendente, os principios deixaram de ser fonte secundaria e subsidiaria do direito
para serem alcados ao centro do sistema juridico, irradiando-se por todo o
ordenamento, influenciando a interpretacdo e aplicacdo das normas juridicas em
geral, permitindo a leitura moral do Direito.

De acordo com o jurista Paulo Bonavides (2007, p.286), ao destacar a

juridicidade dos principios:

A proclamacdo da normatividade dos principios em novas
formulacdes conceituais e os arestos das Cortes Supremas no
constitucionalismo contemporaneo corroboram essa tendéncia
irresistivel que conduz a valoragdo e eficacia dos principios
como normas-chaves de todo o sistema juridico; normas das
quais se retirou o conteddo in6cuo de programaticidade,
mediante o qual se costumava neutralizar a eficacia das
Constituicbes e seus valores reverenciais.

Se antes uma ideologia positivista mais exacerbada preceituava que os principios ndo se
dirigiam diretamente ao intérprete, mas sim ao legislador, resultando numa doutrina que
admitia que a norma juridica se veiculava somente por intermédio da lei, ficando os

principios na reserva, hoje reconhecemos que eles sdo normas juridicas. A norma juridica,
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portanto, pode ser expressa sob a forma de uma regra ou sob a forma de um
principio.3’

De acordo com Robert Alexy, na obra intitulada “Teoria dos Direitos
Fundamentais”, o ponto decisivo para a distincdo entre regras e principios é que 0s
principios sdo normas que ordenam que algo seja realizado na maior medida
possivel, dentro das possibilidades juridicas existentes. Logo, 0s principios sao
mandados de otimizacado, caracterizados pelo fato de que podem ser cumpridos em
diferentes graus, dependendo a medida devida de seu cumprimento ndo apenas das
possibilidades reais, sendo também das possibilidades juridicas. Ja as regras sao
normas que podem ser cumpridas ou ndo. Sendo ela valida, deve-se fazer
exatamente 0 que exige, nem mais nem menos. As regras sdo comandos definitivos
aplicados na modalidade do tudo ou nada.

Portanto, os principios no plano juridico funcionam como um referencial
geral para o intérprete, como um farol que ilumina os caminhos a serem percorridos.
Sdo eles que dao identidade ideolégica e ética, apontando seus caminhos e
objetivos, dando unidade ao ordenamento, permitindo articular as suas diferentes
partes em torno de um fim comum. Ademais, seu contetdo aberto permite a atuacao
integrativa e construtiva do intérprete, capacitando-o a produzir a melhor solucéo
para o caso concreto, assim, realizando o ideal de justica.

Em face dessas definicdes, temos entdo que o principio da razoabilidade €,
portanto, uma norma-diretora, uma diretriz, um norte do sistema juridico que se
consubstancia como a exigéncia de que atos juridicos, para terem validade, devem
ser praticados com observancia do que a sociedade, em certo periodo espaco-
temporal, considere razoavel. (LIMA NETO, 2008, p.156) Podemos conceituar como

razoavel aquilo que é conforme a razdo, ndo sendo arbitrario, tampouco caprichoso,

37 Na tentativa de diferenciar os principios das regras, varios autores buscaram estabelecer distingdes tendo por
parametro critérios que reputavam mais pertinentes. De acordo com a teoria defendida por Humberto Avila, ap6s
refutar os critérios diferenciadores de Dworkin e Alexy, destaca que as normas nao sao em duas espécies mas em
trés: postulados, principios e regras (2005, p. 15). Postulados sdao metanormas ou normas de segundo grau, pois
sao deveres estruturantes de aplicacdo de outras normas. Sdo normas formais e nao matérias, pois nao tratam
diretamente da aplicacao do Direito, mas sim que direito sera aplicado no caso concreto. O autor trata como
postulados as normas da proporcionalidade, da razoabilidade, da ponderagio, da concordancia pratica, proibicao
do excesso. Ainda de acordo com Humberto Avila os principios s&o normas imediatamente finalisticas, para cuja
concretizacdo estabelecem com menor determinagdo qual o comportamento devido, e por isso dependem mais
intensamente da sua relagdo com outras normas e de atos institucionalmente legitimados de interpretacéo para a
determinacdo da conduta devida. Ja as regras podem ser definidas como normas mediatamente finalisticas, para
cuja concretizacdo estabelecem com maior determinacdo qual o comportamento devido, e por isso dependem
menos intensamente da sua relagdo com outras normas e de atos institucionalmente legitimados de interpretacéo
para a determinagdo da conduta devida. (AVILA, Humberto. Teoria dos Principios. Da definigdo a aplicagdo dos
principios juridicos. 4 ed. Sdo Paulo: Malheiros, 2005.)
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e tem por elementos essenciais o equilibrio, a moderacdo, a harmonia; € o que é
sensato, correspondendo ao senso comum e aos valores que vigoram em
determinado tempo e lugar. (BARROSO, 2006, p.29)

Segundo Roberto Barroso (2006, p.294), o principio da razoabilidade ou da
proporcionalidade, tal como vem sendo desenvolvido pela doutrina brasileira e pela
jurisprudéncia do STF, € produto da conjugacdo de dois sistemas diversos: a
doutrina do devido processo legal substantivo do direito americano (principio da
razoabilidade) e o principio da proporcionalidade do direito alemé&o.

O principio da razoabilidade, incorporado ao sistema norte-americano, tem
sua origem e desenvolvimento ligados a garantia do devido processo legal. Sua
matriz remonta a clausula Law of the Land, inscrita na Magna Charta de 1215,
documento reconhecido como um dos grandes antecedentes do constitucionalismo.
Modernamente sua consagracdo se deu através das Emendas 5% e 142 na
Constituicdo norte-americana, a partir delas se irradiou como um dos mais ricos
fundamentos da jurisprudéncia da Suprema Corte.

O principio da razoabilidade atravessou duas etapas para sua consolidacao.
A primeira etapa enfatizou o carater estritamente formal e processual (procedural
process) do Direito, abrigando garantias voltadas no inicio para o processo penal,
que incluiam a ampla defesa, os direitos de citacdo, contraditério e recursos. Numa
segunda etapa, produto de um avanco paulatino, o devido processo legal assumiu
um carater substantivo (substantive due process), tornando-se importante
instrumento de defesa dos direitos fundamentais, e passou a ser avaliada também a
razoabilidade das normas, num processo de analise baseado na verificacdo de
compatibilidade entre o respeito pelas liberdades individuais, de um lado, e, por
outro, as exigéncias sociopoliticas que moldam os valores constitucionais do Estado.
Portanto, a razoabilidade surge nos Estados Unidos como um principio de controle
constitucional (judicial review).

Na Alemanha, o principio da proporcionalidade desenvolveu-se no ambito do
direito administrativo, funcionando como limite a discricionariedade administrativa,
de controle da legislacédo, j& que naquela época os poderes do legislador eram
juridicamente ilimitados. Como consequéncia da supremacia do parlamento, ndo era
possivel controlar a sua agéo juridica, apenas seus atos discricionarios. No entanto,
em 1949 a proporcionalidade passa a ter fundamento constitucional, convertendo-se

em principio da reserva de lei proporcional. Foi a jurisprudéncia da Alemanha que
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dividiu o conteddo do principio da proporcionalidade em trés subprincipios:
adequacéo, necessidade e proporcionalidade em sentido estrito.38

Segundo Roberto Barroso (2006, p.296), a razoabilidade e a
proporcionalidade s&o conceitos fungiveis, ou seja, sdo conceitos proximos o
suficiente para serem intercambiaveis. Sem embargo de origem e desenvolvimento,
um e outro abrigam valores subjacentes como: racionalidade, justica, medida
adequada, senso comum, rejeicdo aos atos arbitrarios ou caprichosos.

Todavia, essa visdo nao € pacifica. Willis Santiago Guerra Filho (2007, p.86-
87) defende que a proporcionalidade néo deve ser confundida com a razoabilidade,
por serem incomensuraveis. Para o jurista, a razoabilidade € um principio com
funcdo negativa, tendo em vista que desobedecé-lo significa ultrapassar
irremediavelmente os limites do que as pessoas em geral, de plano, consideram
como aceitavel, em termos juridicos. Enquanto a proporcionalidade, por sua vez,
tem uma funcgéo positiva a exercer, na medida em que pretende demarcar aqueles
limites, indicando como nos mantermos.

Sustenta o jurista Ingo Wolfgang Sarlet, o principio da proporcionalidade tal
como aplicado na Alemanha nado equivale pura e simplesmente a razoabilidade dos
norte-americanos, possuindo, portanto, contetdos e sentidos distintos. Para Sarlet,
ainda que o ponto de contato mais importante entre a proporcionalidade e a
razoabilidade se verifigue no terceiro nivel da proporcionalidade, ou seja, na
proporcionalidade em sentido estrito, também identificada como razoabilidade,
entende-se que ndo se trata de nocgbes integralmente fungiveis, podendo ser
aplicadas de forma autbnoma. (SARLET, MARINONI, 2019, p.356)

O principio da proporcionalidade gquando aplicado deve obedecer aos trés
subprincipios. Segundo Ingo Sarlet, a jurisprudéncia brasileira em muitos casos néo
tem realizado a analise trifAsica exigida pela proporcionalidade, ficando
essencialmente no plano da mera razoabilidade, o que constitui prova evidente de
gue a proporcionalidade em sentido estrito e a razoabilidade, a despeito do elo
comum, ndo sdo grandezas idénticas. O uso equivalente das expressdes
proporcionalidade e razoabilidade apenas encontraria explicacao eficiente se de fato

houvesse uma equivaléncia substancial entre os dois principios.

38 Para Robert Alexy (1999) os trés subprincipios podem ser definidos da seguinte forma: uma
medida seria adequada quando atingisse o fim almejado, necesséria quando o meio adotado fosse o
mais benigno e proporcional em sentido estrito quando as vantagens superassem as desvantagens.
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Ante os posicionamentos descritos, verifica-se que ha na doutrina nacional o

entendimento de que os principios da razoabilidade e da proporcionalidade possuem
caracteristicas préprias que permitem individualiza-los. Cabe registrar que essa
discussédo se da no ambito académico, sendo que os tribunais patrios adotam o
entendimento de que os principios ora analisados sdo equiparados.
Diante desse cenéario, analisaremos o0 principio da razoabilidade ou
proporcionalidade de acordo com a doutrina alema. Na tentativa de dar mais
substancia ao principio da proporcionalidade, a doutrina alema, como ja referido, o
decompds em trés subprincipios: adequacgdo, necessidade e proporcionalidade em
sentido estrito.

O subprincipio da adequacédo sedimenta-se basicamente na avaliacdo da
relacdo meio-fim, de sorte que os meios empregados serdo examinados quanto a
sua aptidao para atingir os objetivos buscados no caso concreto. Neste contexto, em
que medida a utilizacdo do perfil genético do individuo pode ser considerada
adequada? As informacdes contidas nos genes de um individuo, apontam
predisposicdes, ndo indicando uma certeza no desenvolvimento de uma
determinada doenca.

Como ja referido no tépico sobre o reducionismo genético, os genes néo
agem sozinhos. Mesmo o individuo tendo em seu corpo 0 gene para determinada
enfermidade, essa condicdo ndo implica automética e inexoravelmente a
manifestacdo do mal, pois o cédigo genético pode nunca vir a expressar a doenca,
ou se o faz é porque o individuo esta inserido em um contexto socioambiental que
estimula o aparecimento da enfermidade. Disso resulta a constatacéo de que o fator
genético ndo é causa exclusiva de comportamento ou de doencas que se
manifestam na pessoa. Se assim fosse, estariamos reduzindo o ser humano a sua
carga genética, incorrendo num reducionismo genético e, consequentemente, em
discriminacéo. Portanto, a referida associacao € inapta, arbitraria.

Em que pese a reprovacgdo ja na andlise da adequacao seja suficiente para
reconhecer a desproporcionalidade do uso da informac&o genética, ainda sera dada
sequéncia a analise, pois a opcdo metodoldgica é esgotar o tema.

Quanto ao segundo subprincipio, necessidade, é preciso verificar se havia
um meio intermediario ou alternativo para solucionar a questao sem violar os direitos
fundamentais do individuo. No caso, a utilizacdo do perfil genético, pode ser

considerado um meio extremamente gravoso, pois envolvera questdées como a
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intimidade genética, bem como o direito de ndo querer saber sobre provas genéticas
realizadas em seu genoma (autonomia). Logo, a utilizagdo das informacdes
genéticas, pode conduzir individuos ao estigmatismo, ocasionando inclusive
consequéncias de ordem emocional e infringindo normas do texto constitucional.

O terceiro subprincipio refere-se a proporcionalidade em sentido estrito, ou
seja, a existéncia de uma relacado racional e proporcional entre os motivos, os fins e
0s meios a ele implicitos.Assim, negar o ingresso de pessoas a um plano de saude
sob a alegacéo de que trazem em seu genoma uma tendéncia a padecer de algum
mal €, primeiramente, violar o elemento essencial desse tipo de contrato, que é
justamente a alea, a sorte, 0 acaso. Se por um lado a prestacdo de servicos de
salude € aberta a iniciativa privada, por outro tem de ser vista como uma atividade
gue contempla certa dose de risco econbmico, presenca natural no sistema
capitalista.

Além disso, a prestacdo de servicos privados de salude nao é
compulsoriamente imposta pelo Estado as pessoas juridicas, pois € o empresario
gue livremente decide se vai ou ndo ingressar nesse ramo de negocios, sendo um
de seus corolarios o risco, que naturalmente e inevitavelmente tem seu nivel
exacerbado no campo das atividades sujeitas a &lea. Assim, permitir que as
empresas privadas de planos de saude utilizem informacBes genéticas de natureza
preditiva € criar para elas um beneficio de tal grandeza que desnaturaria a propria
atividade.

Por outro lado, o valor sacrificado — direito de ser beneficiario de servigcos de
saude — envolve direitos fundamentais da pessoa humana. O constituinte assegurou
a inviolabilidade do direito a vida, que restou incluida entre os direitos basicos do
individuo constantes do caput do art. 5° da Constituicdo Federal. Embora ndo tenha
constado expressamente do citado dispositivo nenhuma referéncia a protecédo a
saude, deve-se entender que ela estd embutida nas disposicbes de protecdo ao
direito a vida, posto que seria impossivel conceber a ideia de garantir o bem maior, a
vida, deixando de lado o bem que a assegura, ou seja, a saude.

A Constituicdo ainda eleva os servicos e as acoes de saude a condicao de
elementos de relevancia publica.®®* Segundo Guido Ivan de Carvalho e Lenir Santos
(2001, p.317):

39 “Art. 197. Sao de relevancia publica as acdes e servigos de saude, cabendo ao poder publico
dispor, nos termos da lei, sobre sua regulamentacéo, fiscalizacéo e controle, devendo sua execucao
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Ao qualificar os servigos e acdes de saude como de relevancia
publica, ndo pretendeu o legislador constituinte dizer que os
demais direitos humanos e sociais ndo tém relevancia; quis o
legislador talvez enunciar a sautde como um estado de bem-
estar prioritéario, fora do qual o individuo ndo tem condi¢gbes de
gozar outras oportunidades proporcionadas pelo Estado, como
a educacdo, antecipando-se, assim, a qualificacdo de
‘relevancia” que a legislagdo infraconstitucional devera
outorgar a outros servicos, publicos e privados [...].

A adesdo ao sistema privado de saude é facultativa ao usuario, contudo o
funcionamento dessas empresas privadas deve atender a manutencao e promogao
do direito a salde e respeitar 0s preceitos constitucionais. Portanto, a utilizacdo da
informacéo genética resultaria na restricdo de direitos fundamentais.

Salienta-se ainda que compete ao Estado a obrigacao de fiscalizar e controlar
a atuacao dessas empresas, uma vez que a hatureza de seu objeto responde a
necessidades vitais de preservacdo e promoc¢do da vida e da saude. Assim, a
atuacdo dos planos privados deve ser fiscalizada e se adequar as diretrizes de
protecao e efetividade dos direitos fundamentais preceituados pela Lei Maior.

Outra questdo a ser analisada diz respeito a funcdo social. A partir da
entrada das empresas privadas na prestacdo de servicos de saude, criou-se a
necessidade de que os principios antes aplicados somente a relacdo entre Poder
Publico e cidadao usuario fossem também aplicados na relacdo de prestacdo dos
servicos privados, objetivando que a exploracdo econdmica desse setor se paute
pela funcdo social que é intrinseca ao servico de saude. (MOREIRA, 2015, p.268)
Nesse sentido, as empresas de plano de saude devem concretizar principios
constitucionais de grande envergadura, tais como a dignidade da pessoa humana
(inciso IlI, art. 1°), a solidariedade (inciso | do art. 3°) e da justica social (art. 170,
caput).

Sob a dtica dos preceitos constitucionais da funcdo social inerente aos contratos de
saude e da relevancia publica desse ramo de atividade € que as prestadoras
privadas de saude devem se nortear. Parece-nos juridica a conclusdo de que, na

hipotese de utilizacdo da informacdo genética do individuo para ingresso em plano

ser feita diretamente ou através de terceiros e, também, por pessoa fisica ou juridica de direito
privado.”
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de salde, estar-se-ia sacrificando o direito de ser beneficiario de servicos de saude
e outros valores constitucionalmente assegurados.

O ponto da correlacdo entre razoabilidade e ato de discriminar com base na
predisposicdo genética € desproporcional. Ademais, os dados genéticos sao
pessoais e sigilosos, ndo podendo ser exigidos por outros como requisito para
obtencao de vantagem.

Vale dizer que o Brasil é signatario da Declaracdo do Genoma Humano e
dos Direitos Humanos, assim como da Declaracdo da ONU sobre a utilizacdo do
progresso cientifico e tecnolégico no interesse da Paz e em beneficio da
Humanidade, proclamada em assembleia-geral em 10 de novembro de 1975. Essa
declaracdo, em seu item 2, preceitua que os Estados-membros devem tomar
medidas para evitar que 0s progressos cientificos e tecnoldgicos sejam utilizados
para limitar o gozo dos direitos humanos consagrados na Declaragdo Universal de
Direitos Humanos e em outros instrumentos internacionais pertinentes.*°

Logo, ante a clareza da Declaracdo da ONU firmada pelo Brasil, e a evidéncia
de que a declaracdo da UNESCO sobre o genoma humano é instrumento
internacional pertinente a matéria, nota-se que o uso das informacfes genéticas
pelas empresas de planos de salde é desprovido de razoabilidade, uma vez que
adota critério que contraria a Constituicdo Federal no artigo 4°, inciso I, que
determina a observancia dos direito humanos e cujo artigo 5°, 8§ 2°, absorve no
sistema juridico nacional os direitos da pessoa humana consagrados em
instrumentos internacionais de que o pais faca parte.**

Estamos convencidos de que a Unica hipotese em que isso pode ocorrer €

com respeito as doencas preexistentes, sendo de aplicacéo restritiva o artigo 11 da

40 Declaragéo sobre o uso do progresso cientifico e tecnolégico no interesse da Paz e em beneficio
da Humanidade, Resolucéo n°. 3.384: “2- Todos os Estados tomardo medidas apropriadas a fim de
impedir que o0s progressos cientificos e tecnoldgicos sejam utilizados, particularmente por 6rgéos
estatais, para limitar ou dificultar o gozo dos direitos humanos e das liberdades fundamentais da
pessoa consagrados na Declaracdo Universal de direitos Humanos, nos Pactos Internacionais de
direitos Humanos e em outros instrumentos internacionais pertinentes.”

41 Constituicdo Federal, Art. 4°.: “A Republica Federativa do Brasil rege-se nas suas relacdes
internacionais pelos seguintes principios: [...] Il - prevaléncia dos direitos humanos; [...]” Art. 5°, § 2°;
“Os direitos e garantias expressos nesta Constituicdo ndo excluem outros decorrentes do regime e
dos principios por ela adotados, ou dos tratados internacionais em que a Republica Federativa do
Brasil seja parte. § 3° Os tratados e convencgdes internacionais sobre direitos humanos que forem
aprovados, em cada Casa do Congresso Nacional, em dois turnos, por trés quintos dos votos dos
respectivos membros, serdo equivalentes as emendas constitucionais.”
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Lei dos Planos de Saulde.*? Isso significa dizer que, ainda que o candidato ao seguro
de saude sofresse de predisposi¢cdo genética para alguma doenca, ndo poderia se
dar a exclusdo por conta da enfermidade, pois ela ainda ndo se manifestou e,
evidentemente, a pessoa goza de perfeita saude, sendo ilégico falar em doenca
preexistente, carecendo de fundamento juridico e cientifico.

Ademais, o individuo que sofre a discriminacdo genética passa a ser visto como
mero produto da natureza, cuja autonomia e livre-arbitrio ndo existem porque seu
destino esta definitivamente contido em seu genoma. E esse reducionismo genético

que atinge a sociedade pds-moderna, seduzida pela ideologia do lucro.

6.3 PRINCIPIO DA IGUALDADE

A Constituicdo Federal de 1988 consagra o principio da igualdade e condena
de forma expressa todas as formas de preconceito e discriminagdo. A mencao a tais
valores vem desde o preambulo da Carta, que enuncia o propdsito de constituir uma
“sociedade fraterna, pluralista e sem preconceitos”. O artigo 3° renova a intencéo e
lhe confere inquestionavel normatividade, enunciando serem objetivos fundamentais
da Republica “construir uma sociedade livre, justa e solidaria” e “promover o bem de
todos, sem preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas
de discriminacao”. O caput do artigo 5° reafirma que “todos sédo iguais perante a lei,
sem distincdo de qualquer natureza™3. O constituinte inclui ainda as expressoes de

rejeicdo ao racismo e a discriminacao contra as mulheres.

42 Lei 9.656/1998, Art. 11: “E vedada a exclusdo de cobertura as doencgas e lesbes preexistentes a
data de contratagcdo dos produtos de que tratam o inciso | e o § 12 do art. 12 desta Lei ap0s vinte e
quatro meses de vigéncia do aludido instrumento contratual, cabendo a respectiva operadora o énus
da prova e da demonstragdo do conhecimento prévio do consumidor ou beneficiario.”

43 E importante que se perceba que o principio da igualdade sofreu uma significativa mutagdo quanto
ao seu alcance e significado, especialmente quanto ao transito de uma concepgéo estritamente
formal para uma nogdo material. Nessa perspectiva, é possivel, para efeitos de compreenséo,
identificar que a igualdade formal, na sua formulagdo contemporanea, se projeta em dois ambitos
diversos. Em primeiro lugar, na proposic¢ao tradicional da igualdade perante a lei, comando dirigido ao
aplicador da lei — judicial e administrativo —, que devera aplicar as normas em vigor de maneira
impessoal e uniforme a todos aqueles que se encontrem sob sua incidéncia. Em segundo lugar, no
dominio da igualdade na lei, comando dirigido ao legislador, que n&do deve instituir discriminagdes ou
tratamentos diferenciados baseados em fundamento que n&o seja razoavel ou que nao vise a um fim
legitimo. A igualdade material, por sua vez, envolve aspectos mais complexos e ideolégicos, uma vez
gue é associada a ideia de justica distributiva e social: ndo basta equiparar as pessoas na lei ou
perante a lei, sendo necessario equipara-las também perante a vida, ainda que minimamente.
Outrossim, vale lembrar que as discriminagdes positivas, também chamadas ac¢des afirmativas, sao
medidas destinadas ao favorecimento de grupos ou segmentos sociais que se encontram
historicamente em condi¢cdes desfavoraveis ( mulheres, negros, deficientes etc). A funcdo das
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O principio da igualdade visa e tutela os individuos contra tratamentos
injustos, imparciais, ele € um instrumento de combate a desigualdades, devendo
estar incorporado a todos os textos do ordenamento juridico. O direito fundamental a
igualdade ndo é somente um valor, € um principio de natureza relacional,
constituindo um dos principios estruturantes dos direitos fundamentais.
(CANOTILHO, 2007, p.430)

Ao lado da exigéncia do tratamento igualitario, tem-se a proibicdo da
discriminacdo. Destaca-se o inciso XLI do artigo 5° “[...] a lei punira qualquer
discriminagéo atentatoria dos direitos e liberdades fundamentais.” A discriminacéo é
um ato de violacdo ao principio da igualdade que se vislumbra na estigmatizacao e
na desigualdade, constituindo ofensa aos direitos fundamentais.

Segundo Celso Antdnio Bandeira de Mello, “[...] a isonomia se consagra
como o maior dos principios garantidores dos direitos individuais™#*. O principio da
igualdade se confunde com valores de justica e liberdade, é corolario da dignidade
humana.

Ainda que o0s diversos artigos constitucionais sejam dispositivos
determinantes, ndo € fato que toda e qualquer desequiparacao seja invalida. O que
o principio da isonomia impde € que o fundamento da desequiparacdo seja razoavel
e o fim por ela visado seja legitimo. (BARROSO, 2006, p.161)

Nesse sentido, Barroso (2006, p.33) alerta que:

Ndo parece ilegitimo a luz do préprio texto maior que em
concurso publico para guardas de presidio feminino somente
se admita a inscricdo de mulheres; que em show comemorativo
do dia da consciéncia negra sejam contratados artistas dessa
raca, que para o papel de bailarina do Teatro municipal
somente se admitam pessoas do sexo feminino; e que seja
exigido da pessoa estrangeira residente no pais visto de
permanéncia e documentacdo diferente da requerida aos
nacionais.

Percebe-se que, embora o conjunto normativo seja refratario a todas as
formas de preconceito e discriminacdo, é possivel existir tratamento diferenciado,

guando este for razoavel. Na obra intitulada “O conteudo juridico do principio da

afirmacgbes afirmativas é fomentar a igualdade de oportunidades, superando as desigualdades
sociais, 0 que implica determinar tratamento diferenciado para grupos desprivilegiados, dando
efetividade a igualdade material

44 MELLO, Celso Antonio Bandeira de. O contelido juridico do Principio da Igualdade. Sdo Paulo:
Malheiros, 2016, p.45.
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Igualdade”, Celso A. Bandeira de Mello (2016, p.20) destaca trés aspectos que
devem ser analisados em conjunto com o objetivo de verificar a violagdo ou n&o do
principio da igualdade. O primeiro diz respeito ao elemento tomado como fator de
desigualacdo (fator discrimen); o segundo refere-se a correlacdo logica abstrata
existente entre o fator erigido em critério de discrimen e a disparidade estabelecida
no tratamento juridico diversificado; e o terceiro diz respeito & consonancia dessa
correlacéo légica com os interesses absorvidos no sistema constitucional e, destarte,
juridicizados. A ofensa a qualquer desses aspectos implicara afronta ao principio da
igualdade.

Sobre o primeiro aspecto, no presente estudo consideramos que, uma vez
que o individuo (assintomatico) tente contratar um plano privado de saude e seu
perfil genético seja utilizado para fins de adesdo, negacédo de coberturas ou graus de
risco, o critério discriminador — fator discrimen — serd a constatacdo de
predisposicdes para determinadas doencas. Quanto ao segundo aspecto, a
correlacéo logica entre o critério discriminador eleito (predisposicao para doencas) e
a utilizacdo dessas informacdes genéticas probabilisticas, considerando o individuo
assintomatico, ndo guarda pertinéncia ldgica, pois trata-se de predisposi¢cfes, ndo
resultando em certeza absoluta de que o individuo desenvolverd determinadas
doencas como indicado em seu perfil genético. A mera predisposicdo genética a
uma doenca nao implica necessariamente posterior desenvolvimento desse mal.

Como ja apontado em tdpico anterior, 0s genes interagem com 0 meio
ambiente e o estilo de vida, ndo sendo os Unicos responséaveis pelas doencas. Para
a geneticista Eliana Elisa Azevédo (2002), ndo existe uma associagao direta entre o
gene e seu efeito. O efeito de um gene ndo obedece a uma funcdo deterministica,
mas probabilistica, as doencas ndo estdo submetidas a um determinismo genético.
Assim, ndo ha fundamento cientifico para considerar predisposicdes como
condi¢cOes determinantes para o desenvolvimento de doencas.

Outrossim, a equiparacdo de doencas preexistentes e predisposicoes
genéticas ndo guarda pertinéncia logica. Vale esclarecer que doenca preexistente
nao & uma terminologia médica; ndo existe uma definicho médica de “doenca
preexistente” e ndo seria sensata uma definicdo juridica desse termo. De fato, até
mesmo o termo “doenga” ainda ndo tem um conceito médico preciso, existindo ainda

muita discusséo tedrica sobre qual seria sua melhor defini¢éo.
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Segundo o Conselho Federal de Medicina (1998), o termo doenca
preexistente, quando aplicado as relagdes contratuais, como dos planos e seguros
de saude, apresenta carater relativo e ndo possui valor clinico. O conceito de
preexisténcia ndo encontra nenhuma fundamentacdo médico-cientifica. Todavia, a
Agéncia Nacional de Saude - ANS, na condigdo de autarquia, vinculada ao
Ministério da Saude, como 6rgao de regulagéo, normatizag¢ao, controle e fiscalizagao
das atividades de assisténcia suplementar a saude, no artigo 4° da Lei 9.961/200,
conceituou doencas preexistentes como sendo “aquelas que o consumidor ja sabia
possuir e que informou no formulario da declaragdo de saude ao contratar o plano”.

O conceito que define as doengas preexistentes como as que o consumidor
sabe ter, no momento da assinatura do contrato, mostrou-se na pratica um
deflagrador de discussfes juridicas que colocam o consumidor em flagrante
desvantagem, pois exige dele um verdadeiro diagnostico das suas condi¢cdes de
salde, uma funcdo para a qual ndo estd legalmente habilitado.*> Ademais, o
conceito de doenca preexistente mostrou-se indcuo, ja que a jurisprudéncia
serenamente (na maioria dos casos) vem recusando os pedidos das seguradoras
guando estas alegam a preexisténcia da doenca. A maneira como se tem utilizado
esse termo no vocabulario juridico é incoerente e improcedente, estando divorciado
da ciéncia médica. Ndo ha como vislumbrar alguma l6gica nessa concep¢do, nem
sequer equipara-la com predisposicdo genética.

Predisposicdo genética ou risco genético € a probabilidade aumentada de se
desenvolver uma determinada doenca de acordo com os marcadores genéticos de
um individuo. Ela resulta de variacdes genéticas que frequentemente sdo herdadas
de um dos pais. O risco genético (predisposicdo) normalmente ndo € a causa direta
da doenca, mas contribui percentualmente para que ela ocorra. Alguns individuos
com variantes genéticas desenvolverdo doencas, enquanto outros ndo. Essa
situacdo pode ocorrer dentro de uma mesma familia. Além disso, para que uma
predisposicdo seja confirmada, € necessario conhecer 0s mecanismos de

penetrancia e expressividade dos genes, que afetam a previsibilidade dos testes

45 O Projeto de Lei 28.88/2015, que altera a Lei 9.656, de 3 de junho de 1998, “dispde sobre os
planos e seguros privados de assisténcia a saude. Art. 1°. O art. 11 da Lei n°. 9.656, de 3 de junho de
1998, passa a vigorar acrescida do seguinte paragrafo segundo, transformando-se o seu paragrafo
unico em paragrafo primeiro: ‘Art. 11 [...] § 2° Para os fins do disposto no caput, ndo sao
consideradas preexistentes doengas de origem genética ou congénita.”
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preditivos.*¢ Caso fosse possivel equiparar doencas preexistentes a predisposicoes,
os planos estariam gerando categorias de individuos assintométicos pré-doentes,
classificados em funcdo de sua predisposicdo genética, estabelecendo hierarquias
sociais de acordo com o grau de risco, 0 que “suporia uma reducéo da cidadania e a
negacao do direito fundamental & saude” (HAMMERSCHMIDT, 2013, p.130).

Com relacao ao terceiro aspecto, constata-se que a utilizagdo da informagéo
genética se contrapfe aos valores prestigiados no sistema normativo constitucional,
desrespeitando o direito a intimidade, a igualdade, a ndo discriminacdo, como
também a dignidade. As discriminacdes fundadas na informacgéo genética tendem a
considerar a existéncia de graus no reconhecimento dos direitos ligados a pertenca
raca humana. (HAMMERSCHMIDT, 2013, p.127)

No ano de 1989 foi elaborado o Programa sobre os aspectos éticos, juridicos
e sociais do Projeto Genoma Humano (ELSI), informando sobre os riscos para o
principio da igualdade das referidas provas ou da negacdo da realizacdo das
analises genéticas. (HAMMERSCHMIDT, 2013, p.127) Portanto, desde o inicio do
Projeto Genoma Humano, especialistas ja se preocupavam com as questdes de
discriminagdo que poderiam surgir diante do conhecimento das informagdes
genéticas.

Os principios da igualdade e da néo discriminacao séo faces de uma mesma
moeda e, ao se violar um dos principios, o0 outro também € violado e vice-versa.

Ademais, a discriminacdo € um dos aspectos do preconceito, da rejeicao.

6.4 VIOLACAO DE DIREITOS E DISCRIMINACAO GENETICA NO BRASIL

46 Na verdade, poucas sdo as doengas genéticas em que existe uma relagdo precisa entre o genétipo
e a sua expressao fenotipica, representando excegdes a regra geral. Por exemplo, para o caso da
doenga de Huntington, o gene mutante quase sempre ira manifestar a enfermidade. A penetrancia é
uma propriedade do gene e da sua caracteristica fenotipica. Diferentes sindromes apresentam
penetrancia em graus variados, até a penetrancia completa de 100%. Uma penetrancia completa
significa que se o individuo tiver o gene mutante correspondente a doenga, invariavelmente, a
manifestara. Se o0 gene possuir penetrancia abaixo de 100%, significa que mesmo uma pessoa
portadora do gene defeituoso pode ndo ser afetada pela doenga. Quanto a expressividade, esta é
uma caracteristica do fenoétipo, da condigdo genética. Significa dizer que pessoas com 0 mesmo
genotipo, ou seja, mesmo gene alterado, e a mesma doencga genética, irdo manifesta-la de formas
diferentes. Por exemplo, a neurofibromatose tipo 1 € uma doenga genética causada pela mutagdo no
gene NF1, localizado no cromossomo 17. Sua penetrancia € completa — todos os individuos com o
gene mutante desenvolverao alguma forma da doenga. Porém, a expresséo do fendtipo varia desde
manchas na pele até a presenca de tumores numerosos e desfigurantes. Portanto, ainda que um
gene disfuncional seja detectado na composigao genética de um individuo, sendo uma condigédo de
penetrancia e expressao variavel, ndo ha como determinar se a doenga se manifestara, nem quando
ou com que gravidade. (DONNAI, READ, 2008, p.18)
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Este topico tem como objetivo apontar alguns casos noticiados pela
imprensa brasileira em que os dados genéticos dos envolvidos foram utilizados de
maneira abusiva e contraditoria, afetando direitos. No atual momento, em que a
biotecnologia ligada a genética desponta como recurso para a resolucdo dos mais
diversos problemas, desde a deteccdo de criminosos até a promessa de
diagnosticar doencas antes de sua manifestacdo, torna-se necessério proteger
direitos que possam vir a ser violados.

Um caso emblematico ocorreu na cidade de Goiania, onde uma mulher de
nome Vilma dizia ser mae de Roberta. Provou-se, no entanto, que a suposta filha
era na realidade Aparecida, subtraida de sua verdadeira made na maternidade
guando do seu nascimento. O fato foi provado pela Policia Civil, que procedeu a
coleta do material genético de Roberta, com a finalidade de provar os lacos de
parentesco com a mée bioldgica.

A atitude seria corriqueira se um dado importante ndo estivesse em cena:
Roberta j4 era maior e capaz e recusou-se a ceder o material para a realizacdo do
exame. Este foi realizado sem o seu conhecimento, a partir da saliva encontrada em
guimba de cigarro consumido por Roberta e jogado fora nas dependéncias da
delegacia. Na época o caso levantou polémica em relacdo aos métodos utilizados.
Houve violacdo de principios constitucionalmente assegurados. O material deixado
por Roberta continha sua carga genética e, naquela circunstancia, mesmo fora de
seu corpo, dele fazia parte.

Outro caso ocorreu com a prisdo da cantora Gloria Trevi no Brasil. Presa
aqui no pais e impedida de receber visitas intimas, a cantora apareceu gravida,
recaindo as suspeitas a respeito da paternidade sobre o delegado de Policia Federal
e 0 empresario de cantora. Para a descoberta da verdade, sobrevindo o parto, a
placenta de Gloria foi crioconservada com o objetivo de apurar-se a paternidade da
crianca, apesar da oposicdo da cantora. O juiz de primeiro grau determinou que o
exame fosse realizado na placenta em nome da moralidade administrativa, da honra
e da imagem dos policiais federais acusados de estupro nas dependéncias da
Policia Federal, em detrimento do direito a intimidade da cantora. A questao foi
levada ao STF e a corte entendeu que o direito a intimidade da cantora deveria dar
lugar aos direitos fundamentais do nascituro.

Nos dois casos relatados, o fato é que a intimidade das partes foi violada. As

provas foram realizadas diante da auséncia de uma legislacdo especifica que
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protegesse o0s dados genéticos, que ndo podem ser utilizados por meio de
procedimentos escusos, e sem 0 consentimento das partes envolvidas sob pena de
retornarmos a época em que toda sorte de abusos acontecia.

Com relacdo a discriminacdo genética, a imprensa na época dos fatos
noticiou dois episédios envolvendo atletas das selegbes brasileiras femininas de
futebol e de voleibol que, ao serem diagnosticadas com traco falciforme, apos a
realizacdo de testes genéticos, foram excluidas das equipes. Segundo especialistas,
a anemia falciforme € uma doenca hereditaria que afeta as hemoglobinas,
dificultando o transporte de oxigénio pelo organismo, podendo levar a morte em
decorréncia do risco de atividades como o esporte profissional. Ja o traco falciforme
nao € uma doenca, os individuos que apresentam esse gene nao tém nenhuma
restricdo a pratica de atividades fisicas, mesmo aquelas que exijam grande esforco.

Diante da discriminacdo genética vivenciada pelas atletas, o Ministério da
Saude, em 2007, através de um documento intitulado “Consenso brasileiro sobre
atividades esportivas e militares e heranca falciforme no Brasil”, declarou: “O
individuo portador do traco pode fazer qualquer modalidade esportiva, ja que ndo ha
dados epidemiologicos consistentes que impecam a pratica de qualquer esporte.”
(BRASIL, abr./2009) Isso posto, ndo h& impedimento a realizacdo de atividades
esportivas, seja de forma amadora ou profissional, as pessoas com traco falciforme.

No caso das atletas, foram demonstrados com clareza os graves riscos que
podem decorrer do uso ilicito e abusivo dos dados genéticos. A historia humana ja
relatou o quéo perigosa € a reducdo do ser humano aos seus aspectos genéticos.
Mas a discriminacdo genética ndo se restringe a fatos historicos, ainda se tem
noticia de acfes discriminatorias e atentatdrias da dignidade humana, como
demonstrado nesse exemplo das atletas.

Destarte, a relevancia da protecdo dos dados genéticos € indiscutivel. Nao
se pode, em hipétese alguma, desprezar tal protecdo sob o pressuposto de
alavancar o desenvolvimento cientifico nas areas das ciéncias biomédicas.

As exigéncias impostas pelos avancos da genética devem ter como
parametros a bioética e o biodireito norteados por valores humanos consagrados na
Constituicdo Federal. Outrossim, o Estado Brasileiro devera aderir as orientagdes
internacionais, utilizando como instrumento de interpretacdo as declaragbes
internacionais anteriormente analisadas, no intuito de maximizar a protegéo ao rol de

direitos humanos, ja incorporados pelo ordenamento juridico.
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A Lei 13.709/2018, que trata da protecdo dos dados pessoais, € um grande
avanco juridico. Contudo, ndo existe ainda uma legislacao especifica que cuide da
discriminacdo genética como tipo penal. Vale dizer que no Congresso Nacional
tramita o Projeto de Lei n° 149/97, do Senador Lucio Alcantara, que criminaliza
condutas de discriminagdo genética, imputando ao agente pena privativa de
liberdade. Dispde seu artigo 3°. 0 seguinte:

Negar, limitar ou descontinuar cobertura por seguro de
qualquer natureza com base em informacdo genética do
estipulante ou de segurado, bem como estabelecer prémios
diferenciados, com base em tal informacao. Pena: detengao, de
trés meses a um ano, e multa.
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CONSIDERACOES FINAIS

Ao analisar o Projeto Genoma Humano, constatou-se que 0S Nnovos
conhecimentos trouxeram beneficios incomensuraveis a humanidade. Contudo, o
potencial ofensivo e agressor das novas técnicas da biotecnologia na area da
genética estdo fazendo emergir novos problemas antes inimaginaveis. Quando
abordamos as bases em que se assentou o Projeto Genoma Humano, assim como
todo o seu desenvolvimento, podemos observar os evidentes interesses capitalistas
e a ameaca concreta de discriminagdo genética oriundos desse novo conhecimento.

A medicina gendmica, um dos ramos da ciéncia médica, desenvolvida a
partir do mapeamento e sequenciamento do genoma humano, através de testes
preditivos, € capaz de detectar individuos saudaveis (assintomaticos) que poderao
desenvolver uma doenga no futuro. Essas informagdes genéticas podem ser de
grande valia para os planos de salde, no momento da contratacédo, no que se refere
aos graus de risco que o individuo oferece. Nesse sentido, podem ser geradas
categorias de individuos pré-doentes, de modo que a informacdo contida nos seus
genes seria responsavel uUnica e exclusivamente pelos processos de salde e
doenca, conduzindo-os a um reducionismo genético, cujo efeito é a discriminacdo
genética.

Em que pese estar comprovado que o ideario reducionista é totalmente
desprovido de valor cientifico, conforme se demonstrou no decorrer do trabalho, por
razBes de mercado, qualquer discussao ética sobre o uso de tais conhecimentos é
afastada, deixando o ser humano vulneravel diante das novas descobertas. Cabe
ressaltar que a humanidade vive na era da informacéo, sendo que todo o nosso
sistema capitalista é fundado no poder da informacédo, como aponta Oswaldo Frota
Pessoa (1997), no poder do conhecimento biotecnoldgico, o “biopoder”, razéo pela
qual se entende que a informagcdo genética constitui uma preciosa ferramenta nas
maos de terceiros, ou seja, nas maos das empresas de planos de saude.

Portanto, diante do potencial ofensivo das inovacbes oferecidas pelas
ciéncias biomédicas, em especial as decorrentes do conhecimento advindo do
Projeto Genoma Humano, é indiscutivel a necessidade de estabelecer limites éticos
e juridicos. Esse novo panorama atordoante de novos conhecimentos reflete
diretamente sobre a pessoa humana, arquitetando novas realidades sociais, as

quais cabe ao direito compor.
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Logo, o direito deve dar respostas efetivas as transformacgfes, sem perder
seu principal valor fundamental e sua razdo de existir, que é o préprio homem e a
organizacdo da sociedade. Para tanto, este trabalho € orientado dentro dos
parametros da bioética, do biodireito, pautado nos direitos humanos.

Foram verificados, através da bioética e seus principios, valores que
transcendem qualquer analise material e econdbmica da vida e da dignidade da
pessoa humana. Assim, a bioética, além de destacar-se como uma area
interdisciplinar e defrontar-se com avancos teoricos e praticos da biotecnologia,
constitui os elementos necessarios para a eficacia e compreensédo da protecao dos
direitos humanos, como também legitima e orienta o biodireito.

Ao analisar a constru¢do teorica do Biodireito, como um novo campo
disciplinar e doutrinario pautado em valores éticos e morais, constata-se que tem
como principios a ordem constitucional. Seu objetivo é exercer uma funcao
indicadora de condutas justas, com o fim de manter a integridade e a dignidade
humana frente ao progresso das conquistas cientificas em favor da salude e da vida.
E, como ndo poderia deixar de ser, o principio da dignidade da pessoa humana,
como referencial comum da Bioética e do Biodireito, deve ser o suporte axiolégico
de toda e qualquer interpretacdo dos progressos que venham a atingir direta ou
indiretamente o ser humano e a humanidade como um todo.

O principio da dignidade da pessoa humana vai de encontro a técnica sobre
o homem, a instrumentalizacdo do corpo, da vida e da prépria liberdade. A
informacgéo contida em seus genes nao pode ser usada como mercadoria ou objeto
para obtencdo de vantagens escusas, deve-se assegurar a protecdo dos seres
humanos, num sentido integral, independentemente de sua condicdo social, cultural,
racial, sexual ou religiosa, devendo ser respeitada sua diversidade e sua
singularidade, sob pena de violacao desse principio.

Verificou-se que os direitos humanos referentes a biotecnologia, a bioética e
a regulacdo da engenharia genética pertecem a uma quarta geragdo de direitos.
Trata-se de direitos que tém vinculacdo direta com a vida humana, como a
reproducdo humana assistida, eutanasia, transplantes de érgéaos, suicidio assistido,
utilizacdo de dados genéticos, entre outros. Acreditamos ser imprescindivel
reconhecer a necessidade de intensificar sua tutela, por meio de uma quarta
dimensao de direitos, pois as demandas vividas em uma sociedade capitalista e

desigual como a nossa, onde o mercado néo tem base moral, a politica, que deve se
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sustentar nela e também em sistemas legais justos e protetores da dignidade da
pessoa humana, deve bloquear os abusos.

Parece indiscutivel a incidéncia dos direitos fundamentais na esfera das
relacBes entre particulares, uma vez que a opressdo e a violéncia contra a pessoa
provém n&o apenas do Estado, mas de uma multiplicidade de atores privados,
presentes em esferas como o mercado, a familia e a sociedade civil como um todo.
Essa necessidade é ainda mais imperiosa em contextos sociais caracterizados pela
grave assimetria de poder, como ocorre nas relacdes de particulares (consumidores)
com os planos de salde em nosso pais. Em quadros como esse, excluir as relacdes
privadas do raio de incidéncia dos direitos fundamentais importa em afastar
seriamente esses direitos, reduzindo a sua capacidade de proteger e promover a
dignidade da pessoa humana.

A tese da eficicia direta dos direitos fundamentais ja é dominante na
doutrina brasileira, como demonstrado neste trabalho. Inclinamo-nos hoje a luz do
direito constitucional brasileiro em prol de uma necessaria vinculacdo direta
(imediata) e eficacia horizontal dos direitos fundamentais, como uma necessidade de
proteger os particulares também contra atos atentatérios provindos de outros
individuos ou entidades particulares.

Partindo para o exame dos dados genéticos humanos, verificou-se séo
informacBes sensiveis, pois denotam maior suscetibilidade por revelarem
caracteristicas especiais que os distinguem das meras informacfes pessoais, como
o nome, filiacdo etc. A informacdo genética abarca uma série de evidéncias, como
predisposicdes para doencas, tendéncias a determinados comportamentos, bem
como a identificacdo da pessoa, ou seja, sua identidade genética. O acesso, a
utiizacdo e o conhecimento sobre a informacdo genética do individuo pode
desencadear varios problemas de violacdo de direitos, atingindo ndo sé o individuo,
como também toda a sua familia.

Um dos direitos que pode vir a ser afetado é a intimidade do individuo.
Concluimos, a partir dos ensinamentos de Carlos Maria Romeo Casabona (1999,
p.56), que os dados genéticos correspondem ao “nucleo da intimidade”, pois sao
dados que se referem a saude e a origem das pessoas. O acesso a informacéo
genética do individuo dard conhecimento de aspectos muito importantes da pessoa,

atingindo de forma direta a sua esfera intima, mas sera também de grande utilidade
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para protecdo da sua saude. Contudo, a difusdo descontrolada, o uso nocivo da
informacao, representaria um grave risco.

Como apontamos no decorrer deste estudo, o reducionismo genético tem
como efeito a discriminacdo genética. Definimos a discriminagcdo genética como
sendo um tratamento nado igualitario, ao qual uma pessoa é submetida por ndo
possuir um conjunto de genes rotulados como ideal ou desejavel, sendo-lhe negado
o direito de acesso a participacdo em certas relacgdes juridicas, como no caso em
guestao dos contratos de planos de saude.

Para averiguar a configuracdo da discriminacdo genética em face da
utilizacdo das informacdes genéticas do individuo pelos planos de saude, nos
apoiamos em dois principios: o principio da igualdade e o principio da razoabilidade
ou proporcionalidade. Assim, depreende-se o seguinte:

Fundamentados no contetdo juridico do principio da igualdade de Celso
Antonio Bandeira de Melo, concluimos que o uso da informagdo genética com o
objetivo de avaliar graus de riscos ou até mesmo recusar o individuo com base nas
suas caracteristicas genéticasndo guarda pertinéncia légica, pois trata-se de
predisposicdes, ndo resultando em certeza absoluta de que o individuo
desenvolvera determinadas doengcas como indicado em seu perfil genético. A mera
predisposicdo genética a uma doenca ndo implica necessariamente o posterior
desenvolvimento de tal enfermidade.

Outrossim, a equiparacdo de doencas preexistentes com predisposicoes
genéticas também ndo nos parece légica, uma vez que as doengas preexistentes,
de acordo com a Agéncia Nacional de Salde, sdo aquelas que ja se encontram
instaladas no organismo, o individuo ja tem a doencga, ainda que seja assintomatico,
diferentemente da predisposicdo, que contempla uma probabilidade do
desenvolvimento de uma enfermidade. Ademais, a expressao “doenga preexistente”
nao encontra nenhuma fundamentacdo médico-cientifica. O conceito de doenca
preexistente, quando aplicado as rela¢des contratuais, como dos planos e seguros
de saude, apresenta carater relativo e sem valor clinico, conforme asseverado em
resolucao do Conselho Federal de Medicina.

Constata-se ainda que a utilizacdo da informacao genética, nos moldes aqui
expostos, contrapde-se aos valores prestigiados no sistema normativo
constitucional, desrespeitando o direito a intimidade, a igualdade, a n&o

discriminag&o, como também a dignidade humana.
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Ilgualmente, o principio da razoabilidade, também chamado de principio da
proporcionalidade, exige que os elementos da desequiparacdo sejam racionais e
proporcionais em relacdo ao vinculo entre os motivos, 0s meios e os fins a que se
destinam. Nesse cenario, esse vinculo estaria rompido, ja que inexiste relacédo direta
entre os genes e o desenvolvimento das doengas.

Conforme averiguado, os genes desempenham papel fundamental no
desenvolvimento de doencas e comportamentos, contudo, deve-se reconhecer que
eles também atuam por meio de interagcbes com nosSSO proprio organismo e até
mesmo com outros genes (fatores enddgenos), bem como com o meio ambiente
(fatores exdgenos). Disso resulta a constatacdo de que o fator genético ndo € causa
exclusiva de comportamento ou de doencas que se manifestam na pessoa. Se
assim fosse, estariamos reduzindo o ser humano a sua carga genética, incorrendo
num reducionismo genético e, consequentemente, em discriminacao.

Com base em documentos internacionais de direitos humanos analisados
neste trabalho, podemos concluir que a comunidade internacional esta atenta em
relacdo ao acesso e uso das informacdes genéticas, bem como aos seus efeitos.
Esses documentos séo enféticos ao afirmarem que os individuos ndo podem ser
reduzidos as suas caracteristicas genéticas, refutando o reducionismo e a
discriminagdo genética. Ressaltam ainda que as declaracdes e os tratados
internacionais se apresentam como instrumento habil de interpretacdo e
direcionamento da legislacdo dos paises signatarios, em especial com relacdo as
informacdes genéticas, pois reafirmam o principio da dignidade da pessoa humana e
0 respeito aos direitos humanos.

Igualmente, a Lei 13.709 /2018, que dispbe sobre a protecdo dos dados
pessoais, quando se refere a tutela dos dados genéticos, deve ser interpretada nos
ditames de direitos humanos que se encontram positivados na Constituicdo Federal
e nos documentos internacionais de que o Brasil faca parte. Ainda que bem-vinda a
abertura legislativa, a Lei de protecdo aos dados pessoais s6 passara a vigorar a
partir de 15 de fevereiro de 2020, todavia, ndo se pode dizer que inexiste protecéo,
porquanto a préopria Constituicdo Federal protege a vida privada e a intimidade e
repudia toda e qualquer discriminacgéao.

Vale lembrar que paises como Portugal e Estados Unidos ja legislaram

contra a discriminacdo genética, impondo san¢gbes em caso de desrespeito. No
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Brasil existem varios projetos de lei que definem a discriminagdo genética como
crime, contudo ndo encontram apelo suficiente para ir & votacao.

Foram enumerados casos concretos de violagdo de direitos e de
discriminacdo genética contra o ser humano e que passam despercebidos pela
sociedade, o que possibilita ainda concluir que o assunto é preocupante. Da mesma
forma, procurou-se mostrar que 0 acesso e 0 uso indevido desses dados em virtude
dos avancos advindos da biotecnologia, que a cada dia se fazem mais presente na
sociedade, podem ser 0 primeiro passo para a desumanizacao.

Infelizmente, as informacdes obtidas ao longo deste estudo demonstram que
existe um conjunto de acbes de laboratérios, grandes empresas e investidores
econdbmicos que tem desnorteado a finalidade principal da ciéncia e da propria
consciéncia de respeito a vida e a espécie humana, o que comprova que o Direito
deve rapidamente interferir para que a sociedade humana ndo seja colocada em
risco em razao da ganancia dos valores que essa mesma sociedade construiu.

Um dos objetivos deste trabalho foi estabelecer uma correlacdo entre
Bioética, os Direitos Humanos e o Biodireito, destacando de forma objetiva que
nenhum individuo pode ser considerado como meio, mas sim um fim em si mesmo.
A possibilidade de coisificacdo e de instrumentalizacdo do ser humano através de
seus genes € uma realidade. Demonstrou-se que o ponto de convergéncia dos
problemas decorrentes da utilizacdo da informacgéo genética € sem duvida a reducao
do ser humano as caracteristicas genéticas.

Em sociedades capitalistas ndo é de se surpreender que isso ocorra. Por
consequéncia, o objetivo primordial da ciéncia fica relegado ao lucro. As relagdes
mercantilizadas, o ter, o consumo, entre outros valores proprios do capitalismo,
ocupam 0s axiomas mais gerais.

Com base nos ensinamentos de Agnes Heller (1982), podemos concluir que
€ preciso democratizar os verdadeiros valores humanos, como a liberdade, a
igualdade, enquanto equidade e justica social. Infelizmente, no capitalismo os
valores em grande maioria reproduzidos s&o os do individualismo, da concorréncia,
do lucro, do egoismo, do imperialismo, enfim, “desvalores” que negam a
humanidade da vida.

Por outro lado, a relevancia em se dar continuidade ao desenvolvimento das
pesquisas em genética e nas ciéncias biomédicas, como a descoberta de cura para

doencas, novos medicamentos e vacinas, e a imprescindibilidade do progresso da
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humanidade sao situacdes que fazem parte do atual momento que a humanidade
atravessa. Todavia, direitos e valores conquistados no decorrer da histéria néo
podem ser negligenciados sob o pressuposto de alavancar o desenvolvimento
cientifico nas areas das ciéncias biomédicas.

Para finalizar, a partir das reflexdes e ponderacdes apresentadas nesse
trabalho, concluimos que o conhecimento, 0 acesso e a utilizacdo das informacdes
genéticas pelos planos de saude para fins de contratacdo devem ser afastados, sob
pena de gerar um novo tipo de preconceito, denominado “discriminagao genética”.
Assim, as empresas de planos de saude ndo podem recusar individuos, aferir taxas
extras ou graus de risco com base em predisposi¢cdes genéticas. Caso isso ocorra,
estariamos diante de um reducionismo genético, em que 0S genes seriam
determinantes para o condicionamento de doencas.

Portanto, a discriminacdo genética fere direitos que o ordenamento juridico
assegura ao individuo, pois tal pratica vilipendia os direitos humanos e a dignidade
da pessoa humana conforme reconhecidos pela comunidade internacional, bem

como pela Constituicdo Federal.
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