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1 CONSIDERACOES PRELIMINARES

O homem € um ser em constante evolug@o, € mantém com seu tempo
e com a sociedade por ele criada uma continua dialética, em que se
manifesta simultaneamente como promotor € receptor de mudangas, o
que gera uma continua situagdo de adaptacdo'. De igual forma, as novas
tecnologias tém contribuido decisivamente para se possibilitar um
conhecimento mais radical do préprio ser humano, pois durante milénios
o homem tem sido um desconhecido para si mesmo. Nos tltimos anos, os
avangos da engenharia genética e da biotecnologia tém permitido
transladar o conhecimento sobre a vida humana da incerteza e penumbra
das elucubragdes para a seguridade dos dados cientificos. Os estudos
sobre o genoma humano e a conseqiiente revelagdo do mapa genético de
nossa espécie constituem um novo marco de referéncia para o estudo e a
propria tutela dos direitos personalissimos.
Nessa dinamica de inovagdo-adaptacao encontra-se a relagdo
entre a engenharia genética e as novas tecnologias, ndo obstante as
vantagens que a informac@o genética oferece para a cura das
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' DE MIGUEL SANCHEZ, Noelia. Tratamiento de datos personales en el 4mbito sanitario:
intimidad “versus” interés publico. Valencia: Tirant lo blanch, 2004, p.19.
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enfermidades; vantagens que, por outro lado, podemser fonte de
agressoes ¢ vulneragdes aos direitos ¢ liberdades fundamentais. As
possibilidades ¢ os riscos que comportam as andlises gencticas sao objeto
de constante discussiio, por isso o presente estudo tratard de aproximar-se
dessa realidade, centrando-se nas implicagdes para o direito a intimidade
que derivam da informagio genética.

Deste modo, o presente estudo parte da defini¢io de dados
gendticos, de acordo com a recente normativa da Organizagio das Nagoes
Unidas para a Educagdo, Ciéncia e Cultura (UNESCO), ¢ aborda as
caracteristicas ¢ o alcance da informagio genética. Em seqiiéncia, refere-
se A intimidade genética, seu conceito e suas dimensoes como principio
de direito: e, embora o principio da intimidade genética tenha outras
dimensdes, ¢ apresentada somente em sua dimensao subjetiva. vale dizer,
o direito & autodeterminagéo informativa.

Ademais, menciona-se apenas o risco de discriminagdo genética
em relagdo com os demais riscos em que a informagdo genética resulta
para os direitos das pessoas; e em relagdo a discriminagdo genética, o
trabalho se restringe ao concernente a discriminagio no dmbito trabalhista
e no setor de seguros.

2 DADOS GENETICOS HUMANOS: CARACTERISTICAS
SINGULARES

A Declaracao Internacional sobre Dados Genéticos Humanos da
Unesco” (DIDGH), em seu preimbulo, reconhece que a informagao
genética € parte do acervo geral dos dados médicos e que o conteido de
qualquer dado médico, ai compreendidos os dados genéticos e os
protedmicos, estd intimamente ligado ao contexto e depende das
circunstancias de cada caso, bem como a informagdo genética também se
encontra presente nas mostras biolégicas’. Ademais, reconhece a
Declaragdo que os dados genéticos sdo singulares, por sua condigao de
dados sensiveis, e define que os dados genéticos humanos consistem na
informagdo sobre as caracteristicas hereditdrias das pessoas obtida por
andlises dos 4cidos nucléicos' e outras andlises cientificas (art.2, i)

* aprovada, por unanimidade e por aclamagao, na 32° sessdo da Conferéncia Geral da
UNESCO, em 16 de outubro de 2003.

* SANCHEZ-CARO, Javier; ABELLAN, Fernando. Datos de salud y datos genéticos. Su
proteccion en la Union Europea y en Espana. Granada: Editorial Comares, 2004, p.104.

Os 4cidos nucléicos sao polimeros lineares de nucleotideos. O DNA (dcido
desoxirribonucléico) e o *RNA (dcido ribonucléico) sao acidos nucléicos que
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Reconhece também que os dados protedmicos humanos referem-se a
informagdo relativa as protefnas’ de uma pessoa, as quais incluem sua
expressio, modificagiio e interagiio (art.2, ii); e define mostra biolGgica
como qualquer mostra de substiincia bioldgica (por exemplo sangue,
pele, células 6sseas ou plasma sanguineo) que albergue dcidos nucléicos e
contenha a dotagiio genética caracteristica de uma pessoa (art.2, iv).

A Recomendagiio n.° R(97)5, do Conselho da Europa, relativa a
protegido dos dados médicos, afirma que a expressdao “dados médicos”
refere-se a todos os dados de cardter pessoal relativos a saide de uma
pessoa, abrangendo igualmente os dados estreitamente relacionados com
a sadide, assim como as informagdes genéticas.’ Ndo obstante, também

desempenham um papel essencial no crescimento e multiplicagao das células. Os
nucleotideos possuem trés componentes: base (purina ou pirimidina); agucar pentose
(desoxirribosa no DNA e ribose no RNA) e fosfato. As bases nucleotidicas dos &cidos
nucléicos sao moléculas heretociclicas derivadas das purinas (A, G) ou de pirimidinas
(C, U, T). Sao anéis aromaticos planos que contém nitrogénio. A estrutura do DNA foi
descoberta por Watson e Crack em 1953. Eles demonstraram que o DNA consiste em
duas cadeias de polinucleotideos, entretecidas e mantidas juntas por emparelhamento
de suas bases até formar uma dupla hélice. As bases adenina e timina se enlagam
através de duas pontes de hidrogénio entre as cadeias opostas, enquanto a citosina e a
guanina o fazem através de trés. O emparelnamento das bases produz dois
polinucleotideos complementares, que se dispem antiparalelos entre si (MANSON;
JONES; MORRIS. Lo esencial en célula y genética. 2. ed. Madrid: Elsevier Espana,
2003, p.78-79). Em 1958, Francis Crack propds a expressao Dogma Central da Biologia
Molecular (DCBM), para resumir de forma esquematica o conjunto de fatos até entao
conhecidos que tinham a ver com o fluxo da informagao genética. O primeiro elemento
constitui a replicagdo, mediante o qual a informagao genética contida no DNA se
autoperpetua, situagdo que nos organismos eucariéticas sucede na interfase do ciclo
celular. Além da replicagao, os dois passos mais importantes do DCBM sao: a
transcrigdo, que consiste na sintese de um intermediario molecular do DNA que utiliza
como molde a seqliéncia do gene que se vai a expressar e que sera utilizado como um
mensageiro para a sintese de uma cadeia peptidica. Esta molécula intermediaria é o
RNA-mensageiro (RNA-m). A tradug@o consiste na sintese de cadeias peptidicas regida
pela informagdo genética contida no RNA-m. Esta operagao se realiza seqiencialmente,
atuando como suporte uns organulos citoplasmicos especiais denominados ribossomas
(JOUVE, Nicolas. La nueva biologfa. Los avances en biologia molecular y genetica, Aula
Aberta na Faculdade de San Ddmaso, Madrid, Espanha, data: 28 abril 2004).

* A esséncia da vida na Terra embasa-se na diversidade de fungdes das células. Pode-se
dizer que o DNA e o RNA servem somente de veiculos para armazenar e expressar a
informagdo genética. As protelnas sdo as macromoléculas mais abundantes presentes
nas células. Como produto final dos genes, desempenham mdltiplas fungbes. Por
exemplo, os pigmentos respiratérios hemoglobina e mioglobina transportam oxigénio,
que é essencial para o metabolismo celular. O coldgeno e a queratina sao duas
proteinas estruturais associadas & pele, ao tecido conjuntivo e ao cabelo dos
organismos. O grupo malor de proteinas sdo as enzimas. (KLUG, William S;
CUMMINGS, Michael R. Conceptos de Genética. 5. ed. Trad. José Luis Ménsua
Fernandez y David Bueno | Torrens, Madrid: Prentice Hay, 1999, p.400).

* DE MIGUEL SANCHEZ, Noeli. Tratamento de datos personales en el ambito sanitério:
intimidad “versus” interes publico (Especial referencia al sida, técnicas de reproduccion
asistida e informacién genética). Valertcla: Tirant lo Blanch, 2004, p.180.

Digitalizado com CamScanner


https://v3.camscanner.com/user/download

142 1\(”\“! de Ciencias Jurfdicas, v, f n 2, 200°

.
.

qualifica os dados genéticos como dados de qualquer tipo relacionados
com as caracterfsticas que compdem o patriménio de um grupo de
individuos ap: ucnludus 0s quais parecem outorgar-lhes uma  certa
especificidade.” Portantoy nem todos os dados pessoais sio dados de
cardter pessoal: estes sdo espéeies daqueles, caracterizando-se os dados
de cardter pcx\u.ll por referirem-se a uma pessoa identificada ou
identificdvel,’

Além disso, a identificagio pode realizar-se de forma diretq,
mediante um nome, ou de forma indireta, mediante um nimero de
telefone, a matricula do automével, o nimero do documento de
identidade, um conjunto de caracteristicas distintas que permita a pessoa
isolar-se em um grupo (idade, cargo, diregdo), ou através da 1ma°em da
voz, das provas digitais, bem como das caracteristicas genéticas. ’

O principio da sensibilidade refere-se aos dados pessoais
concementes a satide que se consideram qualificados por informagoes

“sensiveis” ou seja, as que devem ser objeto de uma tutela Jl.llldlCa
refor¢ada, por afetarem o nucleo do direito das pessoas a intimidade'”;
por isso sdo chamados dados “especialmente protegidos”, ou “‘dados
sensiveis.”"!

PERALTA LOSILLA, E. “El Consejo de Europa y sus trabajos en materia genética”.
Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n.2, 1995, p. 219; RIPOL CARULLA, S.
“La proteccion de datos médicos y genéticos en la normativa del Consejo de Europa” (1)
Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n. 5, 1996, p.117 e ss; RIPOL
CARULLA, S. “La proteccion de datos médicos y genéticos en la normativa del Consejo
de Europa” (ll) Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n.6, p.111, jan./jun.,
1997, p. 111 e ss.

8 SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio. “De la intimidad genética al derecho a la proteccion
de dados genéticos (parte Il). Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n.17,
p.137, jul/dez.2002. A Declaragéo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos da
Unesco define trés espécies de dados: a) dados associados com uma pessoa
identificavel, como os que contém informagdes como 0 nome, a data de nascimento e a
diregdo, gragas as quais é possivel identificar a pessoa a que se referem; b) dados
dissociados de uma’ pessoa identificdvel, como os dados ndo associados com uma
pessoa identificavel, por haver-se substituido ou desligado toda a informagao que
identifica essa pessoa utilizando um cddigo; c) dados irreversivelmente dissociados de
uma pessoa Identificdvel, como os que ndao podem associar-se com uma pessoa
identificdvel por haver-se destruido o nexo com toda informagao que identifique a quem
forneceu a mostra (art.2?),

* HEREDERO HIGUERAS, M. La Directiva Comunitdria de Proteccion de los Datos de
Cardcter Pessoal, op. cit,, pag. .74 apud SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio (parte
il)... op.cit., p. 139.

' PEREZ LUNO, Antonio-Enrique. “El derecho a la intimidad...” op. cit., p.273.

" Ademais, com efeito, o artigo. 4° b) da Declaragéio Internacional sobre os Dados
Genéticos Humanos da Unesco adverte que “se deveria prestar a devida atengdo ao
caréter sensivel dos dados genéticos humanos e instituir um nivel de prote¢dao adequado
desses dados e as mostras bioldgicas.”
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Heredero Higueras'” observa que, com relagio aos dados
sensfveis, existem na normativa duas tendéncias. Para a primeira os dados
sdo sensfveis per se, por sua natureza; ou seja, pela informagio que
expressam ¢ pelas conseqiiéneias de seu possivel uso incontrolado,
devem ser objeto de protegiao especial. Para a segunda, os dados sio
especialmente protegidos em fungio do contexto, isto €, nao existem
dados que requeiram tal protegdo por sua natureza, porém qualquer dado
pode requeré-la, segundo o contexto em que se use.

A Declaragdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos
preferiu a segunda opgio, estabelecendo que os dados sdo especialmente
protegidos em fung¢do do contexto, ao dispor no seu preambulo que a
informagio genética constitui parte do acervo geral dos dados médicos e
que o conteido de qualquer dado médico, ai compreendidos os dados
médicos e os protedmicos, estd “intimamente ligado ao contexto e
depende das circunstancias de cada caso.”

Observa-se, além disso, que, segundo o artigo 4° da
DIDGH, os dados genéticos sdo singulares, porque “[...] podem
indicar predisposi¢des genéticas dos individuos; podem ter para a
familia, compreendida a descendéncia, € as vezes para todo o grupo
a que pertence a pessoa em questdo, conseqii€ncias importantes que
se perpetuam durante geragdes; podem conter informagdo cuja
relevincia ndo se conheca necessariamente no momento de extrair
as mostras bioldgicas, podem ser importantes do ponto de vista
cultural, para as pessoas ou 0s grupos.”

Em resumo: os dados genéticos podem identificar uma pessoa,
oferecer informagdo desconhecida pela pessoa objeto da prova, revelar
uma enfermidade genética de importancia futura e incerta, proporcionar
informagdo sobre a progénie e outros parentes € permitir uma
classifica¢do permanente das pessoas que se tenham submetido a prova e
de seus familiares". Conforme explanado, os dados genéticos sdo dados
de cariter pessoal, médicos, sensiveis e singulares.

2 HEREDERO HIGUERAS, M. La Ley Orgénica 5/1992, de regulacion del tratamiento
automatizado de los datos de cardcter personal. Comentario y textos. Madrid: Tecnos,

1996, p.98.

¥ NIELSEN, Linda. “Pruebas genéticas y derecho a la intimidad: una perspectiva europea”.
Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n. 4, p. 66, ene./jun. 1996.
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3 INFORMACAO GENETICA

A \cqticncmgao do l)NA tem permitido decifrar o “livro da
vida™" ou o “livro do homem”", abrindo uma nova porta a investigagio
cientifica e dando lugar ao conhecimento de caracteristicas de nosso
organismo até agora ignoradas e ao descobrimento de novas terapias
capazes de solucionar problemas que se acreditavam de dificil ou
impossivel solugdo. Por outro lado, no caso da informagao genética,
evidenciam-se alguns perigos, decorrentes de sua implicagdo para os
demais membros da familia, suas conseqiiéncias sobre as tomadas de
decisdio por parte de terceiros o perigo de discriminagdes genéticas.'

Destarte, é preciso admitir a existéncia, na informagao genética,
de peculiaridades que imprimem certa individualidade em relagdo ao
resto da informagio de cardter sanitdrio.'” A grande quantidade dos dados
nela compreendidos fornece um considerdvel volume de informagoes,
levando a idéia de homem “transparente” ou “de cristal” a que
reiteradamente tem aludido a doutrina."®

Com efeito, a informagdo genética pode apresentar dois niveis
distintos'”: primeiro, pode ser uma informagio genética primdria, relativa
a espécie humana, e como tal, pertence ao dominio publico e ndo permite
uma identificagdo do individuo; em segundo lugar, pode ser uma
informagdo genética secunddria, que identifica plenamente a pessoa e as
patologias que afetam ou que podem afeta-la. Afirma-se que sem divida
é esse segundo nivel de informagdo o que requer maior prote¢ao juridica
e onde o aconselhamento genético encontra 0 seu miximo expoente
dentro da medicina gendmica.

* ROMANILLOS, Alfredo Aguilar. “El programa calidad de vida de la union europea y el
genoma ' humano: aspectos cientificos, socieconomicos y éticos”. In: BENITEZ
ORTUZAR, Ignacio Francisco (Coord.). Genética Humana en el Tercer Milenio. Aspectos
éticos e juridicos. Madrid: Akal: Universidad Internacional de Andalucia, 20002, p.166.

'S NIELSEN, Linda, op. cit., p. 66.

'* DE MIGUEL SANCHEZ, Noelia, op. cit., p.179.

'7 \bidem, p.181.

'* DE MENDIZABAL ALLENDE, R. “Dimension constitucional del genoma humano y su
incidencia en el derecho a la intimidad”. Revista de Derecho y Genoma Humano, n.2,
1995, p.25; ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Del Gen al Derecho, Universidad
Externado de Colombia, Bogotd, 1996, p.81; MARTIN SANJUAN, Cristina. “Cribado
Genético: EI Conlflicto entre el derecho a la informacién y el derecho a la intimidad”,
p.321. In: MARTINEZ MORAN, N, (Coord.). Biotecnologfa, Derecho y Dignidad Humana.
Biblioteca de derecho y ciencias de la vida, n. 18. Granada: Editorial Comares, 2003.

¥ RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, Juan. Genoma Humano y Constitucién. Madrid:
Civitas. Cuadernos Clvitas, 2002, p.37.
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Por esse raciocinio, a informagio genética apresenta diversas
caracteristicas basicas que a diferenciam, a saber: a) é tnica; b) é
estrutural; ¢) ¢ preditiva; d) ¢ probabilistica; e) é gcrucionul.:”

Em primeiro lugar, todo individuo é um ser geneticamente
wrepetivel ¢ tnico. Os dados genéticos identificam e caracterizam o
dividuo através de uma dotagiio genética prépria e distinta dos demais
seres,  sendo  reflexo de sua individualidade e de seu carater
pcrsonnh’ssilno“. No entanto discute-se, dentro dessa perspectiva, a
relagio entre identidade genética e identidade pessoal.”’ Compreende-se
identidade como a qualidade de idéntico, a persisténcia do ser em sua
unidade através de suas multiplas mudangas e determinagoes.”” A
identidade pessoal vem assegurada na idéia de integridade, que
corresponde ao que € intangivel, isto €, ao que nao pode ser tocado.™

O conceito de identidade genética corresponde ao genoma de
cada ser humano e as bases biolégicas de sua identidade.” A
individualizagdo de um novo ser requer que se lhe déem duas
propriedades: a unicidade — qualidade de ser dnico — e a unidade -
realidade positiva, que se distingue de toda outra, isto &, a de ser um s6.”

% SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit, p.143; SANCHEZ-CARO; ABELLAN,
Femando. Datos de salud y datos genéticos. Su proteccion en la Union Europea y en
Espana. Granada: Editorial Comares, 2004.

' SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit, p.143.

Z A identidade pessoal tem duas dimensdes: i) uma dimensao absoluta ou individual, em
que cada pessoa tem uma identidade definida por si mesma, expressao de carater unico,
indivisivel e irrepetivel de cada ser humano; ii) uma dimensao relativa ou relacional —
cada pessoa tem sua identidade igualmente definida em fungdo de uma memdria familiar
conferida por seus antepassados, assumindo aqui especial relevancia os respectivos
progenitores, podendo falar-se de um “direito a historicidade pessoal’ (OTERO, Paulo.
Personalidade e Identidade Pessoal e Genética do Ser Humano: um perfil constitucional
da bioética. Coimbra: Almedina, 1999, p.64). Convém distinguir o direito & intimidade
pessoal do direito a persnoalidade. A identidade refere-se ao ser em si, ontologicamente
considerado. A personalidade é o desdobramento e a atualizagao das potencialidades e
faculdades que realiza o ser humano ao longo de sua vida. Ambas devem distinguir-se
do direito a personalidade juridica que proclama o artigo 6° da Declaragao Universal de
Direitos Humanos, segundo o qual todo ser humano tem o direito a ser reconhecido
como sujeito de direitos e obrigagdes (VILA-CORO, Maria Dolores. Introduccion a la
Biojuridica, Madrid: Universidad Complutense de Madrid. Servicio Publicaciones
Facultad Derecho, 1995, p.208-209).

“ VILA-CORO, Maria Dolores, op.cit., p.207.

“ BARACHO, José Alfredo de Oliveira. “A identidade genética do ser humano:
Bioconstituigdo: Bioética e Direlto”. Revista de Direito Constitucional e Internacional, Sao
Paulo, ano 8, n.32, jul./set. 2000, p.90.

“ Ibidem, p.90.

“ LACADENA, Juan-Ramén. Individualizacién y mismidad genética en el desarrollo
humano, p.116. In: MAYOR ZARAGOZA, Federico; ALONSO BEDATE, Carlos (Coord.)
Gen-Etica, Barcelona: Ariel, 2003,
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P orelagho a0 umadade,  deve-se  fazer  referéncia aos  gémeos
monozigoncos produzidos pela divisiio de um embriio original, que € o
umco caso possivel dadentidade genética entre os individuos humanos,
alem  da clonagem  por transferéncia dos  micleos  (clonagem
reprodutiva). Nesse sentido a identidade ¢ sinbnimo da individualidade
genética. A adentidade  genética aparece  consagrada nos  seguintes
documentos intermacionais : artigo 3° da Declaragio Internacional dos
Dados Genéticos Humanos da Unesco™, e artigo 2° da Declaragio
Universal sobre 0 Genoma Humano ¢ os Direitos Humanos da Unesco.”
Em outro sentido, o direito & identidade genética do ser humano
encontra-se dotado de uma inequivoca universalidade, como expressio do
surgimento de uma nova regra de ius cogens, afirmando-se o genoma
humano, simbolicamente, como patriménio da humanidade.™ Percebe-
s¢ uma dupla articulagio da identidade genética do ser humano. A
primeira corresponde a identidade personalissima do individuo, com suas
caracteristicas genéticas singulares; e a segunda refere-se a identidade
genética do ser humano enquanto espécie e a0 genoma como patrimdnio

“ LACADENA, Juan-Ramén. Individualizacién y mismidad genética 'en el desarrollo
humano... op.cit., p.116.

* BARACHO, José Alfredo de Oliveira, op. cit., p.90.

# A Constituigao portuguesa foi um dos primeiros textos constitucionais em nivel europeu,
inclusive em termos mundiais, que reconheceu expressamente a identidade genética do
ser humano, relacionando-a com a dignidade da pessoa e com a limitagao da tecnologia
e da experimentagao cientifica. O artigo 26.3 da Constituicdo Portuguesa, apés a
reforma de 1997, consagra “a salvaguarda da dignidade pessoal e da identidade
genética do ser humano”(OTERO, Paulo, op. cit., p.84).

* «Articulo 3: Identidad de la persona. Cada individuo posee una configuracién genética
caracteristica. Sin embargo, la identidad de una persona no deberia reducirse a sus
rasgos genéticos, pues en ella influyen complejos factores educativos, ambientales y
personales, asi como los lazos afectivos, sociales, espirituales y culturales de esa
persona con olros seres humanos, y conlleva ademas una dimensién de libertad.”

¥ Anticulo 2 a) Cada individuo tiene derecho al respecto de su dignidad y derechos,
cualesquiera que sean sus caracteristicas genéticas; b) Esta dignidad impone que no se
reduzca a los individuos a sus caracteristicas genéticas y que se respete el carécter
Gnico de cada uno y su diversidad.

% A Declaragao de Manzanillo, de 1996 declara em seu considerando n.2b que o genoma
humano constitui patriménio comum da humanidade como uma realidade e nao como
uma expressao meramente simbdlica (SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite. “Clones,
Genes e Imortalidade”. Revista Biotecnologia Ciéncia & Desenvolvimento, ano Ill, n.18,
jan /fev. 2001, p.24).

® OTERO, Paulo, op. cit, p.86. O genoma humano tanto diz respeito ao homem
considerado individualmente, como & humanidade. Sobre o assunto vide: ESPIELL,
Héctor Gros. “El patrimonio comun de la humanidad y el genoma humano”. Revista de
Derecho y Genoma Humano, Bilbao, v.3, p.91-103, 1995; DIEDRICH, Gislayne Fatima.
“Genoma Humano: Direito Internacional e Legislagdo Brasileira”. In: SANTOS, Maria
Celeste Cordeiro Leite. Blodireito, Ciéncia da vida, os novos desafios. Sao Paulo:
Revista dos Tribunais, 2001, p.223-224,
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da humanidade.” A preservagio da integridade do genoma humano
depende essencialmente da protegio a identidade genética personalissima
dos idividuos; ambas articulam uma relagdo de dependéncia na qual a
manutengio das caracteristicas de uma depende da outra, exceto as
mutagoes' impelidas pelos influxos naturais e sociais.™

Em segundo lugar, a informagao genética é estrutural; acompanha
o individuo desde o nascimento até a morte’, e por isso possui
caracteristicas especiais que a diferenciam das outras: € involuntdria,
indestrutivel, permanente e singular. Ante o fato de ser involuntdria,
existe a auséncia do sentimento de responsabilidade individual
culturalmente assentado, porquanto, a0 menos no caso das enfermidades
monogénicas, nada tem a ver com o comportamento do sujeito quanto a
produgio de um mal®™, pois sendo a informagio genética involuntdria.”
sua origem e caracteristicas genéticas nao dependem da vontade do
individuo, transmitidas que foram por seus pais, inclusive sem a
intervencido destes. Ademais; seu suporte € indestrutivel, e por esse
motivo estd presente em todas as células do oroanmmo enquanto estd
vivo e, normalmente também depois de morto.* E permanente e
inalterdvel’, salvo nas mutaces genéticas espontdneas ou provocadas
pela engenharia genética ou pela agdo de outros agentes exégenos, por
exemplo, os radioativos. Por fim, sua singularidade ndo se comparte com

3 XAVIER, Elton Dias. “A identidade genética do ser humano como um biodireito
fundamental e sua fundamentagdo na dignidade do ser humano”, p.58. In: LEITE,
Eduardo de Oliveira. Grandes Temas da Atualidade. Bioética e Biodireito. Rio de
Janeiro: Forense, 2004.

% Uma mutagdo é um cambio permanente herdavel da seqiiéncia de DNA. As mutagoes
sdo cambios que se herdam de forma aleatéria, em quantidade ou estrutura, do material
genético. Podem herdar-se ou produzir-se de modo esporadico. No ambito monogenlco.
podem ser resultado de uma: substituigdo (mutagdo pontual); delegdo, insergao,
expansio de tripletes e inversao (MANSON; JONES; MORRIS. Lo esencial ... op. cit.,
p.100 e 140).

* XAVIER, Elton Dias, op. cit., p.58.

7 SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit., p.144.

* DE MIGUEL SANCHEZ, Noelia, op.cit., p.180-181.

* ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Del gen al Derecho, Bogota: Universidad Externado
de Colombia, 1996, p.80; ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Los Genes y sus Leyes.
El derecho ante el genoma humano, Granada: Editorial Comares, 2002, p.63; SEOANE
RODRIGUEZ, José Antonlo,op.cit., p.144.

“ ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Del gen al Derecho... op. cit,. p.80; ROMEO
CASABONA, Carlos Marla. Los Genes y sus Leyes...opcit, p.63; SEOANE
RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit., p.144.

4 SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit., p.144.
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ninguém, i exceglio dos pémeos. ;llmuwi;u’)licm ¢ sua vinculagio com a
familia bioldgica, "

Em terceiro lugar, a informagio genética ¢ preditiva, pois
constitui um indicador da possivel sadde do individuo."" Da informagio
gendtica deriva um conhecimento de probabilidade e aproximativo:
predigio do futuro du individuo niio ¢ inteiramente certa, porém
aproximada ¢ limitada."* A chamada medicina preditiva é¢ um novo ramo
da biomedicina “para os seres humanos ji nascidos e sua pritica consiste
em fazer predigdes quanto A possibilidade, no plano fenétipo, do
desenvolvimento de alguma enfermidade, com base em testes
diagndsticos realizados no plano gendtipo.”* Portanto, como lembra
Reinaldo Pereira e Silva, duas sdo as dreas de atuagdo da medicina
preditiva’:  “o  diagndstico  pré-sintomdtico  das  enfermidades
monogénicas, situagio em que existe grande previsibilidade, porém baixa
possibilidade de modificagiio do risco de surgimento da enfermidade: ¢
diagnéstico de enfermidades multifatoriais poligénicas, situagdo em que
um unico teste tem baixa previsibilidade, porém as opgdes de ser
manipulado o ambiente para evitar o surgimento da enfermidade sao
grandes.”

Como ja visto, de acordo com o estado atual da ciéncia médica,
parece que todos somos portadores de alguma anomalia genética, embora
os meios técnicos e cientificos existentes ndo permitam que todos
sejamos investigados acerca de tudo.”’ A terapia genética rompe com o
bindmio paciente/enfermo; de fato, no futuro é powvel que todos os
seres humanos sejam pacientes desde o nascimento.”

“2 ROMEO CASABONA, Carlos Maria. “El Principio de no Discriminacion y las
Restricciones Relativas a la Realizacion de Andlisis Genéticos”, In: ROMEO
CASABONA, Carlos Maria. £/ Convenio de Derechos Humanos y B/omedlcrna Su
entrada en vigor en el ordenamiento juridico espanol. Granada: Editorial Comares, 2002,
p. 166.

“ ROMEO CASABONA, Carlos Maria, Del gen al Derecho...op. cit., p.80; Los Genes y sus
Leyes...op. cit., p.63; SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit., p.145.

“ SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit., p.145.

“ SILVA, Reinaldo Pereira e. Introdugéo ao Biodireito. Investigagoes politico-juridicas sobre
o eslatuto da concepgao humana. Séo Paulo: LTr, 2002, p.296.

“ Ibidem, p.296.

‘I FALCAO DE OLIVEIRA, G.F. “Implicaciones juridicas del conocimiento del genoma (ll).
Revista de Derecho y Genoma Humano, n.7, 1997, p.89.

“* MARTIN SANJUAN, Cristina. “Cribado Genético: El Conflicto entre el derecho a la
informacién y el derecho a la Intimidad”, p.316. In: MARTINEZ MORAN, N. (Coord.).
Biotecnologlia, Derecho y Dignidad Humana. Biblioteca de derecho y ciencias de la vida
n. 18, Granada: Editorial Comares, 2003.
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Por fim, a informagio genética revela nossa heranga e a conexao
com nossos parentes ¢ familiares. Nesse sentido ¢ uma informagio
geracional, isso ¢, quase nido estd ligada ao sujeito portador, porém se
transmite entre geragdes.” Estamos diante de uma “familia genética”,
dentro da qual ndo hd vinculos nem elementos contingentes, exceto os
estruturais. A diferenga da “familia social” ¢ que, quando se solicita ou
conhece informagio sobre os membros da familia genética, na realidade
se estd buscando o conhecimento ou informagio sobre si mesmo. ™

4 INTIMIDADE GENETICA

A intimidade é um direito inerente a pessoa, que nao € preciso ser
conquistado para possui-lo nem se perde por desconhecé-lo. E uma
caracteristica prépria do ser humano pelo mero fato de sé-lo.”' Esse
direito, que na Constitui¢do Federal brasileira tem caracteristica de direito
fundamental (art. 5°, X), apresenta suas raizes no direito ao respeito da
liberdade da pessoa, que se encontra na base de todo tipo de convivéncia
e de relagdes humanas.™

A privacidade e a intimidade sao caracteristicas do homem que
tém estado presentes ao longo de sua histéria de uma forma ou outra;
porém a importincia que lhes foi dada nas distintas épocas, assim como
seu papel, seu dmbito de atuagdo, seus limites e defesas, tém sido muito
diferentes ao longo dos tempos.” A intimidade passou de privilégio de

4 SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit, p.145.
* SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio, op. cit, p.146.

%' SANCHEZ CARAZO, Carmen. La Intimidad y el Secreto Médico. Madrid: Diaz de Santos,
2000, p.233.

* Ibidem, p.233.

%2 A intimidade, a confidencialidade e a privacidade sdo realidades histdricas, culturais e
subjetivas. Sao realidades histdricas porque se tem mudado a consciéncia delas ao
longo do tempo; culturais porque, segundo uma sociedade ou outra, o ambito do
privado, do intimo e do confidencial se modifica, torna-se mais amplo ou limitado e
subjetivo, porque para uns pode ser absolutamente intimo e para outros pode ser visto
como meramente privado. A privacidade abarca todas aquelas facetas de nossa vida
que “nos sdo proprias”, existe um leque de gradualidade privada. A privacidade e a
intimidade formam parte de um todo. A diferenga é que o privado € mais amplo que ©
intimo, pols todo o Intimo esté dentro da privacidade de uma pessoa, porém nem todo o
privado é Intimo. A intimidade seria a parte da vida privada que cada ser humano - por
motivos soclals, educacionais ou da prépria natureza humana - queira guardar para si de
uma forma muito especial e que somente dard a conhecer, se decidir fazé-lo, a um
circulo reduzido de pessoas nas quais tenha fé compartilhada ou confianga e com as
quais, por isso, formard um ambiente de “confidencialidade". No &mbito cultural, o centro
da intimidade encontra-se em nossa vida interior - pensamentos, sentimentos, desejos,
ideologias e crengas -, em algumas parcelas de nossa vida exterior - como relagoes

.
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uma crescente  minoria, sempra' relacionada com a cultura e a
propriedade, a um dircito universal, disposto no artigo 12 da Declaragio
Universal dos Direitos Humanos de 1948 %

No plano jurfdico-constitucional isso significa estabelecer uma
conexio entre o artigo da intimidade ¢ o conjunto de direitos ¢ bens
junidicos constitucionalmente protegidos, em particular pelo o artigo 1°.
1. da CE. Em suma, o direito a intimidade, derivado da dignidade da
pessoa, protege uma necessidade ou um bem bésico para a livre
autodeterminagiio individual,*

Nessa ordem de idéias, o conceito de intimidade genética sc
define como o direito a determinar as condigdes de acesso a informagao
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 utilizag@o 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 revelagio.”’

O direito 2 intimidade genética encontra seu fundamento em
diversos textos internacionais, a saber: a Declaragdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos da Unesco (art.7°)53; 0
Convénio relativo aos Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho da
Europa, realizado em Oviedo, em 4 de abril de 1997 (art.10); e a
Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos, aprovada

intimas, atos fisiologicos, etc., e na periferia, cerfos dados sobre nossa pessoa, entre
eles 0s que estdo relacionados com nossa procedéncia, tais como os dados genéticos
(SANCHEZ CARAZO, Carmen, op. cit., p.233).

* Ibidem, p.233.

“ PEREZ LUNO, A.E., “Intimidad y proteccién de datos personales: del habeas corpus al
habeas data”. In;: GARCIA SAN MIGUEL, L (Ed.). Estudios sobre el derecho a la
intimidad. Madrid: Tecnos, 1992, p.38-44.

% RUIZ MIGUEL, Carlos. “La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad", Revista de
Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n.14, jan./jun. 2001, p.150.

“ CORCOY BIDASOLO, Mirentxu. Medicina predictiva y discriminacion, p. 31. In: Medicina
predictiva y discriminacion, Cuademos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, n.4,
Barcelona: Fundacié Victor Grifols | Lucas, 2001,

* An. 7° da DUGH: “Se debera proteger en las condiciones estipuladas por la ley la
confidencialidad de los dalos genéticos asociados con una persona identificable,
conservados o tratados con fines de investigacion o cualquier otra finalidad™.

* At.10 do CDHB: “Vida privada y derecho a la Informacién - 1. Toda persona tendra

derecho a que se respele su vida privada cuando se trate de informaciones relativas a st
salud(...)" ;
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na Conferéncia Geral da Unesco, em 16 de outubro de 2003 (art. 14 a)®,
entre outros.

Nessa linha de raciocinio, o direito a intimidade genética se
configura sobre dois elementos: um objetivo e um subjetivo. O elemento
objetivo do direito a intimidade genética se refere “ao genoma humano
em ultima instincia e, por derivagio, a qualquer tecido ou parte do corpo
humano em que se encontre a informagio genética.”® Diante dessa
afirmagiio se observa que o direito a intimidade genética supde em certa
medida a superagdo do conceito de intimidade corporal — de cardter
limitado e circunscrito aquelas partes do corpo humano afetadas pelo
recato ou pudor pessoal — pelo fato de incluir partes em relag@o as quais
ndo se pode predicar normalmente uma reserva de pudor, mas que podem
servir “certamente para produzir uma agressao a intimidade genética, ji
que o material biologico em geral ¢ susceptivel de revelar as
caracteristicas genéticas de um 1nd|v1duo e sua familia.”® Por sua vez, o
elemento subjetivo do direito a intimidade genética se constitui na
vontade do sujeito de determinar quem e em que condigdes pode acessar
a informagdo sobre seu genoma. Refere-se a ‘“autodeterminagao
informativa.”®

Nos ensinamentos de Knoppers, a intimidade genética apresenta
uma natureza “triptico-diptica”, pois a mformagao genética €, por sua
prépria natureza, individual, familiar e universal™, porquanto incorpora a
identidade, a individualidade e a integridade da pessoa.”’ Nesse particular
aspecto, observa-se que a informag¢do genética — que se tem denominado
de polimorfa - configura um aspecto muito concreto da conhecida
intimidade genética, que pela sua natureza polimorfica apresenta trés
niveis de informagio.® No primeiro nivel, a identidade genética

€ Art. 14 a) DIDGH: “Los Estados deberian esforzarse por proteger la privacidad de las
personas y la confidencialidad de los dados genéticos humanos asociados con una
persona, una familia o, en su caso, un grupo inidentificables, de conformidad con el
derecho interno compatible con el derecho internacional relativo a los derechos
humanos.”

¢! RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad...op. cit., p.150.

2 SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op. cit., p.124.

“ RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad...op. cit, p.151-
154,

“ KNOPPERS, B. M. “Hacia una intimidad genética”, p.387-388. In: AA.VV. El Derecho
ante el Proyecto Genoma Humano, v.1, Bilbao: Fundacién BBY, 1994; RODRIGUEZ-
DRINCOURT ALVAREZ, Juan. Genoma Humano y Constitucion. Madrid: Cuvntas 2002,
p.122; DE MIGUEL SANCHEZ, Noelia, op. cit., p.181.

“ RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, Juan, op. cit., p.122.

“ CORCOY BIDASOLO, Mirentxu, op. cit., p. 39; RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ,
Juan, op.cit., p.122; SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op. cit., p.107.
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corresponderia & constitwigio genélica da pessoa, sendo esse o nivel que
Jdove wer objeto de uma especial protegio, a fim de se preservar o controle
da pessoa sobie 1Y O sepundo nfvel ¢ relativo aindividualidade
conchioa, que se traduz na expressio fenotipica da pessoa, com suas
propensdes, predisposi¢oes e fatores de risco.”” E o terceiro nivel, alusivo
A inteendade gendtica, inscreve-se na esfera social da genética humana,
opetando no nivel dos mecanismos de protegdo socioecondomica e de
concepgdo  de  politica estatal para  limitar a estigmatizagio € a
discniminagio.”” Argumenta-se que o “enorme potencial informativo, e
por conseqiiéncia potencial lesivo da intimidade-, da informagdo genética
se deve levar nilo somente a equiparar o cédigo genético individual a
histéna clinica, mas a procurar-lhe inclusive maior prote¢ao que a
prevista para os chamados dados sensiveis que afetam o niicleo duro da
intimidade.””

Aqui convém destacar que Ruiz Miguel”" defende uma natureza
tridimensional do direito a intimidade genética, podendo-se observar pelo
menos trés dimensdes: a subjetiva, a objetiva e a axiologica. Pois bem,
como direito subjetivo, a intimidade genética constitui um poder
exercitdvel pelo titular tanto negativa como positivamente. Assim, 0 tipo
negativo ou de defesa supde o poder do titular para excluir os demais do
acesso ou tratamento de sua informacdo genética. Em, sua vertente
positiva ou prestacional, implica a faculdade de exigir a intervengio dos
poderes puiblicos para proporcionar uma efetiva prote¢ao a informagio
genética.”

No que toca aos sujeitos de prote¢do a intimidade genética, a
Declaragdo defende que os ndo-nascidos tém o direito assegurado, ao
afirmar que “o sujeito ativo do direito deve ser necessariamente todo ser
humano seja qual seja seu momento de vida, estendendo estes efeitos, por
ser humano todo ser dotado de genoma humano diferenciado.”” Da
mesma forma, os sujeitos passivos seriam os poderes puiblicos e

7
I

¥ CORCOY BIDASOLO, Mirentxu, op. cit,, 39; RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ,
Juan, op. cit., p.122.

% RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, Juan, op. cit., p.122.

% RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, Juan, op. cit., p.122.

" MARTINEZ BULLE GOYRE. Genética humana y derecho a la vida privada. In: Genética
humana y derecho a la intimidad. Mexico, 1995, p.34-35; CORCOY BIDASOLO,
Mirentxu, op.cit., p. 39.

" RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad...op. cit., p.151-
154; DE MIGUEL SANCHEZ, Noelia, op. cit, p.182.

2 RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad... op. cit., p.152.

 RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad...op. cit., p.153;
SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op. cit., p.125.
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particulares, pois a ambos concerne o respeito a dignidade humana que
estrutura a intindade penética,’

4.1  Aspecto  subjetivo do  direito a4  intimidade gendética:
“autodeterminagiio informativa’

A medicina preditiva em geral e a genética em particular tém por
objeto detectar a presenga do fator ou dos fatores determinantes das
enfermidades que, sendo assintomdticas no momento de realizar as
analises, podem, eventualmente ou com certeza, manifestar-se
pos‘lcriormcnle.75 O conhecimento da presenga do fator genético
permitird, assim, tomar as medidas necessdrias para prevenir a
enfermidade, atrasar sua apari¢do ou limitar seus efeitos.”

Nio obstante, o resultado de uma andlise genética de prognéstico
pode ter um impacto na constituigdo emocional e psicossocial da pessoa
examinada. A diferenga entre o conhecimento de uma determinada
predisposicio genética a uma enfermidade e o de outra ji existente € a
incerteza. Dai resulta que nas enfermidades monogénicas a incerteza se
refere a0 momento de sua manifestacdio, e nas enfermidades
multifatoriais, ndo somente o momento de sua apari¢do € incerto, mas
também a manifestagdo da enfermidade no futuro. Por conseqiiéncia, nas
enfermidades monogénicas a unica possibilidade de reacao ativa da
pessoa oenetlcamente afetada € realizar algum tipo de preparagio
ps:cologlca

De fato, um dos dilemas morais que surgiram a colagao do
Projeto Genoma Humano € que, a partir de agora, o que realmente
acompanhard a vida serd o conhecimento, a compreensao da natureza e
fungdo genética, em lugar da sua feliz ignorancia.”® Como conscquuxcm
de tais assertivas, constata-se que o postulado “conhecimento ¢ poder”
parece perder sua tradicional forga e magnetismo para admitir que a partir

™ RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad...op. cit., p.155-
156; SANCHEZ:CARO; ABELLAN, op.cit;p.125.

75 SOLA, Carlos de. “Privacidad y datos genéticos. Situaciones de conflicto (1)". Revista de
Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n.1, p.179-190, jul./dez. 1994, p.182

" Quando a presenga do gene (0s genes) responsavel resulta uma grande probabilidade
de que surta a enfermidade no futuro, a prevengado pode consistir na retirada do érgao
que podera ver-se afetado: tal € a hipotese bem conhecida do cancer de colo (SOLA,
Carlos de. Privacidad y datos genéticos. Situaciones de conflicto (l)... op. cit., p.182).

"BERBERICH, K. EI Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, op.cit., p.81 apud
HENDGES, Yara. “El genoma humano y el contrato de seguro®. Revista de Derecho y
Genoma Humano, Bilbao: Universidad de Deusto, n.11, jul/dez. 1999, p. 241.

8 BLAZQUEZ RUIZ, Javier. Derechos Humanos y Proyecto Genoma. Granada: Editorial
* Comares, Biblioteca de derecho y ciencias de la vida, n.6, 1999, p.151.
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de agora ignorance is bliss? pois o fator risco e a correspondente atitude
pu.mlc cle dcxcmpcnh.u.m um papel-chave no momento de optar por
“saber™ ou “nito saber™ sua informagiio genética.”

A liberdade pode ser invocada por um sujeito que decida
voluntariamente submeter-se a provas genéticas, alegando seu direito a
conhecer-lhes o resultado.  Entretanto, também esse mesmo valor
fundamental pode-se aduzir em uma hipdtese inversa, como é o caso de
um individuo que reclame o direito a “nio saber” os resultados de provas
genéticas praticadas em si ou em um familiar.*’ Diante disso, se o titular
dos dados genéticos tem o direito de ndo informar a terceiros os dados
que lhe dizem respeito, € obvio que também tem direito de ignoré-los, em
razio de que esse “direito é simplesmente exercicio de sua direito a
liberdade.™' Argumenta-se que intimidade e autonomia pessoal sdo duas
caras da mesma moeda, sempre devem estar unidas, como assinala
Westin®: “em um Estado moderno a vida privada estd no coragao da
liberdade.” Nesse particular aspecto, para alguns o Projeto Genoma
Humano incidird profundamente no tema da liberdade humana, a ponto
de questionar a verdadeira existéncia dela.*

Nessa perspectiva, impende examinar os trés sentidos de
liberdade: Iiberdade de eleigcao; liberdade moral e liberdade social,
politica ou juridica.* A liberdade de elei¢do ou liberdade psicolégica é
um dado antropoldgico da condi¢do humana, que diferencia os homens
dos animais e possibilita o ato de escolha entre diversas alternativas ou
possibilidadesRD, e por isso é constitutiva da nogdo da pessoa.®® Por sua
vez, a liberdade moral seria a meta do dinamismo da liberdade que
arranca da liberdade de elei¢do e que supde a elei¢do livre de planos de

\

7 BLAZQUEZ RUIZ, Javier, op. cit., p.152-53.

® GARCIA MIRANDA, Carmen Maria. Perspectiva Etrca y Juridica del Proyecto Genoma
Humano, Corufa: Universidad da Coruna. Servicio de Publicacions, 1997, p.71.

® CORCOY BIDASOLO, Mirentxu, op. cit, p. 32.

 WESTIN, Privacy and Freedom, New York, 1967, p. 350. Apud: MARTIN SANJUAN,
Cristina, “Cribado Genético: El Conflicto entre el derecho a la informacion y el derecho a
la intimidad”, p.320. In: MARTINEZ MORAN, N. (Coord.). Biotecnologia, Derecho y
Dignidad Humana. Biblioteca de derecho y ciencias de la vida n. 18, Granada: Editorial
Comares, 2003

© GARCIA MIRANDA, Carmen Maria. Perspectiva Etica y Juridica del Proyecto Genoma
Humano, Coruia: Universidad da Coruia. Sevicio de Publicaciéns, 1997, p.71.

® PECES-BARBA, Gregorio. La Libertad del Hombre y El Genoma. Revista del Instituto
Bartolome de Las Casas, Madrid, Universidad Carlos |l de Madrid, n. 2, out./mar. 1994,
p.320; APARISI MIRALLES, Angela, El Proyecto Genoma Humano: Algunas Reflexiones
sobre sus Relaciones con el Derecho, Valencia: Tirant lo Blanch, 1997,p.77.

 PECES-BARBA, Gregdrio, op. cit., p.320.
“ APARISI MIRALLES, Angela, op. cit., p.77.

Digitalizado com CamScanner


https://v3.camscanner.com/user/download

Revista de Ciéncias Juridicas, v, 3, n, 2, 2005 155

-

vida, de estratégias de felicidade, ou - referido de maneira mais
tradicional - de idéias de bem ou de virtude, como a moralidade privada
de cada um."’

No que toca a liberdade juridica, a dialética autonomia-
universalidade exige que esse plano de vida tenha aceitagdo de cada
sujeito (autonomia) € ao mesmo tempo seja susceptivel de generalizagao,
de uma oferta que se possa converter em lei geral (universalizagio).™
Cumpre notar que a liberdade juridica é sempre liberdade por meio do
Direito. Configura-se juridicamente “como valor ou principio juridico e
desenvolve-se através dos direitos fundamentais e dos principios de
organizagdo e constitui o que podemos chamar de moralidade piiblica
legalizada, que estabelece como objetivo central do Direito, ele que
organiza a sociedade de tal maneira que cada um possa escolher
livremente sua ética privada.”

A luz dessa diretriz, convém destacar que integrando a idéia de
liberdade dentro dessas trés dimensdes se preconiza que “a liberdade
juridica é o instrumento para construir na vida social, a liberdade moral
de cada homem, fazendo possivel o mais pleno e completo exercicio da
liberdade de elei¢ao.”

Nesse tema se decanta que o principio da a autodeterminagdo
informativa apresenta uma conseqii€ncia essencial que é o “‘direito a nao
saber™' ou o “direito 4 autodeterminagdio da informagdo genética” -

¥ PECES-BARBA, Gregorio, op.cit., p..320; APARISI MIRALLES, Angela, op. cit., p.77. As
duas noges de liberdade de eleicéo e liberdade moral s&o inseparaveis. Uma liberdade
de eleicdo sem uma meta , isto é, que ndo pretenda alcangar a liberdade moral , é
eleicdo pela eleigdo, é um sem sentido que leva ao subjetivismo ético radical. Uma
liberdade moral que nao esteja baseada na liberdade de eleicao supbe que estamos
obrigados a alcanga-la porque é a verdade moral e nossa opinido € insignificante ante
ela. Se nao podemos impor inclusive contra nossa vontade. E a expressdo do
dogmatismo e do fundamentalismo (PECES-BARBA, Gregdrio, op. cit., p.320).

# PECES-BARBA, Gregério, op. cit., p.320.

“ A liberdade juridica pode ser entendida como: ‘i) ndo interferéncia.Trata-se do
reconhecimento a cada homem de um &mbito de atuagao e decisdo em que nao fica
nenhuma intervengdo de caréter externo; ii) liberdade promocional. Esse tipo de
liberdade implica um direito de crédito para o Estado, o qual esta obrigado a realizagao e
promogéo de determinadas atividades que permitam dotar a liberdade de um conteudo
material. Fundamentaria os direitos econdmicos, sociais e culturals; iii) liberdade
participagdo. E aquela que fundamenta os direitos politicos (de sufrdgio, participagao
politica, etc.), implica a possibilidade de intervir nos mecanismos que determinam a
tomada de decisfes em nivel legislativo e no estabelecimento de fins e valores da
atividade do Estado” (PECES-BARBA, Gregario, op. cit., p.321).

¥ PECES-BARBA, Gregdrio, op. cit., p.321-22.

“ CORCOY BIDASOLO, Mirentxu. Medicina predictiva y discriminacion, p. 31. In: Medicina
predictiva y discriminacion, Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, n.4,
Barcelona: Fundacié YVictor Grifols i Lucas, 2001
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Recht auf geninformationelle Sebstbestimmung.” Como bem se ressalva,
o direito de protegio & vida privada contra intromissoes externas ressurge
nesses momentos como parantia da decisio individual tomada, partindo
do entendimento de que esse direito a “nido saber” nio €, na realidade,
sendo uma manifestagiio do direito a intimidade ' ou ao respeito a vida
privada. |

Observa-se que o afetado tem direito a “*ndo saber”, no sentido de
que ndo se lhe imponham conhecimentos de que outros disponham acerca
de sua constituigho genética, pois também constitui parte do
desenvolvimento da individualidade a liberdade de decisdo acerca de
quais sejam os conhecimentos de sua prdpria pessoa que o individuo
considera necessdrios e desejdveis.” Assim, esse direito se considera
como direito personalissimo garantido constitucionalmente, que se
propde proteger a intimidade do individuo das investigagGes ilicitas e de
um desmascaramento de sua disposi¢ao genética.”” E oportuno agregar
que o direito a autodetermmagao da informagao genética protege o
individuo de ser for¢ado a “olhar uma bola de cristal. %6

Em consonincia com esse elemento subjetivo da intimidade
genética (autodeterminacdo informativa), impende observar que o direito
a liberdade deve ser entendido como a possibilidade que tem cada pessoa
de determinar sua vida e suas agdes de acordo com sua prépria natureza,
direito que se encontra presente na maior parte dos conﬂltos éticos e
juridicos que suscita o desvelar de nossa identidade genética.”

No caso particular em exame, as conseqiiéncias do Projeto
Genoma Humano incidem sobre a liberdade de eleicdo e a liberdade
juridica. A liberdade juridica - entendida BOMD ndo-interferéncia - vé-se
igualmente fundamentada em dois campos™: o da liberdade de pesquisa e
o da liberdade pessoal para a realizacao de analises de carater genético.
Assim, nesse contexto, € importante registrar que a liberdade de pesquisa
apresenta o problema da colisdo desse direito com outros interesses
legitimos e inclusive superiores, como o do respeito a vida, a integridade

\
“ BERNAT, Erwin."Aspectos legales de los avances en genética humana. Un punto de
vista austriaco”. Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n.3, p.37-44,
jul/dez.,1995, p.39.

“ ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Los Genes y sus Leyes... op. cit,, p.71.

* TAUPITZ, Jochen, “Andlisis genético y derecho de autodeterminacion en el Derecho Civil
Aleméan”, Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundacién BBV, n4,
jan./jun., 1696, p.100,

“ BERNAT, Erwin, op. cit., p.39,

* Ibidem, p.39.

7 GARCIA MIRANDA, Carmen Maria, op, cit., p.71.
*APARISI MIRALLES, Angela, op.'cit., p.80,
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fisica ¢ moral ou a intimidade. Por outro lado, a realizacao de
investigagiio  genética ou de qualquer outro tipo de provas dessas
caracteristicas poe em relevo a necessidade de assegurar a liberdade das
pessoas frente a fortes interesses econdmicos, sociais ou politicos.”

As restrigoes a este direito se apresentam a medida que o
exercicio da liberdade pessoal entra em colisdo com outros valores, como
a vida, a dignidade, a intimidade, ou simplesmente se chocam as
liberdades individuais com os interesses coletivos.'” A pesquisa
cientifica no campo da engenharia genética ndao somente suscita 0 risco
potencial de atentar contra principios e direitos constitucionais, mas
também faz emergir um perigo bioldgico de “fabricar” uma segunda
natureza,'”'

Nio obstante, outro aspecto digno de nota € que, se alguém
pretende invocar o direito de “ndo saber”, é assente o entendimento de
que ele jd sabe.'” Melhor explicando: somente quando o interessado “jd
tenha consciéncia de pertencer a um grupo de risco em relagao a uma
enfermidade genética ou ao menos conhega a existéncia de antecedentes
semelhantes em algum membro da familia; além de ter conhecimento que
conforme o estado atual da ciéncia nao ha meios adequados para prevenir
essa possivel enfermidade, traté-la ou palid-la.”'"

De toda sorte, para alguns'm, 0 conhecimento de enfermidades
que podem se manifestar posteriormente e que sdo, no momento,
incurdveis, longe de ser de utilidade pratica ao sujeito, gera uma situagdo
de coagio fisica, de angistia psiquica, que pode representar para ele fonte
de perturbagdo e impedi-lo de viver com a trangiiilidade que lhe
permitiria a ignorancia.'® Em razdo disso, ndo se deve permitir a :

%APARISI MIRALLES, Angela, op.cit., p.80.

199G ARCIA MIRANDA, Carmen Maria, op.cit., p.71.

9'AL BANESE, F. “Diritto dell'uomo e genetica®, Enciclopedia juridica Treccani, Vol XI,
Roma, 1989 apud RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, Juan, op. cit, p.135;
HABERMAS, Jirgen. El futuro de la naturaleza humana. Hacia una eugenesia liberal?
Barcelona: Paidds, 2002,

'2ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Los Genes y sus Leyes... op. cit.,, p.71; SANCHEZ-
CARO; ABELLAN, op.cit., p.127.

' ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Los Genes y sus Leyes... op. cit,, p.71; ROMEO
CASABONA, Carlos Maria. El tratamiento y la proteccion de los datos genéticos. In:
MAYOR ZARAGOZA, Federico; ALONSO BEDATE, Carlos. Gen-Etica, Ariel, p.252-255.

'"“DAUSSET, “La médecine prédictive”, CIB, Paris: UNESCO, Ill, 1995, p.8 apud
BLAZQUEZ RUIZ, Javier, op. cit., p.156. Segundo argumenta DAUSSET, principalmente
as de tlpo psicoldgico, que podem se seguir ao conhecimento de um resultado
patoldgico, seja ansiedade, complexo de inferioridade, deterioragao da imagem de si
mesmo, auto-estima, etc..

SHENDGES, Yara, op. cit., p.239.
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realizagho de provas dingndsticas em tais circunstincias.™ Por outro
lado, para outros, quando o risco de ser portador de uma doenga genética
mcurdvel ¢ muito elevado, a incerteza pode ser ainda mais insuportavel
para o sujeito que a verificagiio da presenga dessa doenga.'”’ Nesse
sentido, observa Peter Singuer que “o princfpio ao respeito a autonomia
nos indica que se deve ‘permitir que os agentes racionais vivam suas
proprias-vidas de acordo com as suas préprias decisoes autbnomas, lvres
de coergiio ou interferéncia.'™ Além disso, a proibigio de provas
diagndsticas preditivas nesses casos privaria o afetado de planificar sua
vida adequadamente conforme as suas expectativas pessoais.'”

E preciso salientar que ¢ assente na doutrina que a decisao de
informar ou nilo corresponde ao préprio sujeito. De qualquer forma, ¢
preciso acrescentar que o conhecimento da realidade fornecerd os
elementos de informagdo para a tomada das decisdes pertinentes. Nio ¢
~outro o entendimento de alguns textos internacionais que pontualmente
tratam do tema, como se reconhece expressamente no Convénio sobre
Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho da Europa (art.10.2)'"": na
Declaragiio Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos (art.10)""":
bem como na Recomendagdo 10 ¢) da Comunidade Européia sobre as
repercussdes €ticas e juridicas e sociais dos testes genéticos (Bruxelas

'* ROSCAM ABBING. La informacién genética y los derechos de terceiros. Coémo
encontrar un adecuado equilibrio? Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n.2,
1995, p.38.

"7 BERG, K. “Cuestiones de confidencialidad en genética médica: la necesidad de leyes,
reglamentos y cédigos de buena practica para una accion dptima contra la enfermedad”,
in: Etica y genética humana, p.122-134, Consejo da Europa, 2° Simposio de Bioética.
1994 apud SOLA, Carlos de. Privacidad y datos genéticos. Situaciones de conflicto
(1)...op. cit, p.179-190.

' SINGER, Peter. Una vida ética. Escritos. Ed. Taurus, 2002, p.231.

'* SANCHEZ-CARO;ABELLAN, op.cit., p.128.

""An.10.2 “Toda persona tendra derecho a conocer toda informacion obtenida respecto a

su salud, No obstante, debera respetarse la voluntad de una persona de no ser

informada.”

Articulo 10: Derecho a decidir ser o no informado de los resultados de la investigacion.

“Cuando se recolecten datos genéticos humanos, datos proteémicos humanos o

muestras biolégicas con fines de Investigacion médica y cientifica, en la informacion

suministrada en el momento del consentimiento deberia indicarse que la persona en
cuestién tiene derecho a decidir ser o no informada de los resultados de la investigacion.

Esta disposicién no se aplicard a Investigaciones sobre datos irreversiblemente

disociados de personas identificables nl a datos que no permitan sacar conclusiones

particulares sobre las personas que hayan participado en tales Investigaciones. En su
caso, los familiares identificados que pudieran verse afectados por los resultados
deberlan gozar también del derecho a no ser Informados”.

"
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2004).""? Desga maneira, se a pessoa prefere nio ser informada dos dados
sobre sua saiude ou genéticos, haver-se-d de respeitar sua vontade,
evidentemente, com a ressalva de que o direito a nio saber, como o
direito a ser informado, nio se pode conceber como um direito absoluto
ou ilimitado.

4.2. Da dignidade da pessoa humana: ponto de conexao entre a teoria
geral do direito da personalidade e o aspecto axioldgico do
dircito a intimidade genética.

Os direitos da personalidade nio seguem a doutrina do numerus
clausus, mas contém uma tipicidade aberta, de maneira tal que ndo se
pode admitir que todos os direitos pertinentes a ela venham arrolados
pelo legislador um a um. E forcoso reconhecer que os direitos
fundamentais a protegao da pessoa humana siao componentes de um
direito geral de personalidade, o que faz com que ndo se esgotem em
listas prévias constantes de leis especificas, mas estejam contidos em uma
cldusula geral, aberta e sem contetido.'"

Nas ligdes de Nelson Nery Junior, cliusulas gerais sao “[...]
formulagdes contidas na lei, de cardter significativamente genérico e
abstrato, cujos valores devem ser preenchidos pelo juiz, autorizado para
agir em decorréncia da formulagdo geral da prdpria cldusula geral, que
tem natureza de diretriz.”'"*

No pensar de Tereza Arruda Alvim Wambier, “Cldusulas gerais
sdo normas em que vém explicitados principios juridicos e que (ém a
fungdo de dar ao Cédigo Civil aptiddo para acolher (= passar a abranger)
hipéteses que a experiéncia social ininterruptamente cria e que
demandam disciplina. Assim, estas cldusulas, pode-se dizer, tém um
potencial de abrangéncia infinitamente maior do que as regras juridicas
de estrutura tradicional, mais minuciosas € que contém em si mesmas
descrita sua hipétese de sua incidéncia'”® [...] As cldusulas gerais utilizam

"2Recomendagdo 10 c): "Deve-se reconhecer a importancia do direito do paciente a saber
ou a ndo saber, e devem incorporar-se a pratica profissional mecanismos que 0
respeitem [...]" (25 recomendaciones sobre las repercusiones éticas, juridicas y sociales
de los tests genélicos. Bruselas 2004. Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao,
n.20, 2004, p. 246). i

"IAMARAL, Francisco. Direito Civil: introdugéo. 4. ed. Rio de Janeiro: Renovar, p. 78-79.

"NERY JUNIOR, Nelson. Novo cddigo civil e legislagdo extravagante anotados. Sao
Paulo; Revista dos Tribunais, 2002, p.6.

"%As normas de estrutura tradiclonal ndo sdo mais capazes, sozinhas, de disciplinar a
totalidade da vida social. Por Isso, como dissemos antes, vém variando as feigoes das
técnicas de que se vale o legislador, sendo a das cldusulas gerais uma das mais
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\
em sua formulagio linguagem-dntencionalmente aberta, fluida ou vaga, e
esta téenica tem diversas fungoes. As vezes, a lei se serve de conceitos
precisos (por exemplo: um ano) ¢, por outras vezes, cada vez mais
frequentemente, de conceitos que lingtiisticamente tém sido chamados de
conceitos vagos ot indeterminados (por exemplo: unido estivel, bom pai
de familia, interesse pablico,etc).”"'

Por conseqiiéncia, o emprego desta técnica de legislar com base
em férmulas abstratas, amplas e de contetido ndo previamente definido
vem ao encontro do movimento de transformagao da doutrina da tutela da
personalidade, a qual se inicia com a concep¢do de direitos da
personalidade, que se configura em uma lista restrita de direitos do
homem, e desdgua na teoria do direito geral da personalidade. Assim,
afirma-se que os direitos da personalidade sao ilimitados e que a “[...]
identificagdo desta caracteristica é contempordnea e coerente com a
concepgdo da existéncia nao de um dnico direito geral, mas de tantos
direitos especificos da personalidade quantos lograssem acolhida na
consciéncia da sociedade e paulatino reconhecimento e tutela da ordem
juridica e legal """’

- De toda sorte, a teoria dos direitos da personalidade
experimentou profunda alteracdo apds a Segunda Guerra Mundial, pois
os males decorrentes do conflito mundial e a percep¢ad dos homens de
que governos totalitdrios impuseram graves lesdes a direitos individuais,
inclusive com exterminio de milhdes de pessoas, fizeram com que fosse
paulatinamente afastada a concepgdo positivista kelseniana de que os
direitos de personalidade seriam apenas aqueles expressos € tipificados
no ordenamento legal de cada Estado''®, dando lugar a Teoria Geral dos
Direitos de Personalidade, “[...] fundada na idéia de que o livre
desenvolvimento do ser humano demanda o reconhecimento de sua
dignidade, de uma existéncia digna que tem seus pilares construidos na
medida em que a sociedade evolui e novos direitos vdo sendo
reconhecidos como esséncias para sua concretizacdo, 0 que nao pode
restringir-se a um rol de direitos expressos em leis, a tipos legais, os
quais, justamente em razdo de estarem positivados, sofrem uma inevitével

adequadas a complexidade das sociedades contemporéneas, mais especificamente da
segunda metade do século XX (WAMBIER, Teresa Arruda Alvim. Uma reflex@o sobre as
“cldusulas gerals” do cédigo civil de 2002 - a fungéo social do contrato. Revista dos
Tribunals, So Paulo, v. 831, jan, 2005, p.59-60)

"¢ WAMBIER, Teresa Arruda Alvim, op. cit., p.59-60.
" BARRETO, op.cit., p.116,

"6 L ARENZ, Karl. Tratado de derecho civil aléman. Madrid: Revista de Derecho Privado,
1978, p.160.
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defasagem, tornando-se insuficientes para atingir o fim ao qual se destina,
qual seja, garantir 4 pessoa humana as condigdes para seu pleno
florescimento e evolugio.”'"”

Nessa linha, a legislagio alemd, em seu artigo 2° da Lei
Fundamental de Bonn, ao mencionar o direito ao livre desenvolvimento
da personalidade e a dignidade do ser humano, afirma-se que o “direito
geral da personalidade” resulta de ambos os preceitos, “tendo em vista a
evolugdo moderna e as novas ameagas que leva a aparelhadas para a
personalidade, cobra significag@o especial.”'*’

Em que pese a i1sso, nao se pode negar que a constitui¢io
brasileira ndo tenha incorporado a doutrina do direito geral da
personalidadem, pois adotou-a em seu Titulo I. concernente aos
principios fundamentais do Estado brasileiro, protegendo a dignidade
humana e a prevaléncia dos direitos fundamentais do homem (art.1°, I,
CF). Dai afirmar-se que o ordenamento juridico brasileiro “no tocante a
tutela da personalidade humana, adotou um sistema de prote¢do misto. O
direito brasileiro traz um sistema geral de protegao da personalidade, ao
lado de direitos especiais de personalidade tipificados na Magna
Carta.”'?> Ademais, sustenta-se que a “tutela juridica dos direitos da
personalidade é de natureza constitucional, civil e penal, tendo como
suporte bdsico o principio fundamental expresso no art.1°, II, da

19 | IMA NETO, Francisco Vieira. Discriminagdo genética e protecdo da personalidade no
ordenamento juridico brasileiro. 2003. 233 f. Tese (Doutorado em Direito Civil) -
Orientadora: Giselda Maria Fernandes Novaes Hironaka. Faculdade de Direito da
Universidade de Sao Paulo, Sao Paulo, p.116.

295EOANE RODRIGUEZ, José Antonio (parte |)... op.cit., p.103. A Lei Fundamental de
Bonn garante, em seu art. 22, que toda pessoa possui o direito ao livre desenvolvimento
da sua personalidade, dentro dos limites dos direitos de outrem, da ordem constitucional
e da ordem moral. A cldausula geral que contempla o direito geral de personalidade na
Alemanha vem expressa na Lei Fundamental de Bonn: Art.2%, Alinea 1: “Todos tém
direito ao livre desenvolvimento da sua personalidade, nos limites de outrem, da ordem
constitucional e da ordem moral”.

"2'H44 sistemas juridicos que adotam a teoria de uma tutela geral da personalidade humana,
destacando-se, neste cendrio, paises como a Sui¢a (art.28 do Cédigo Civil), a Grécia
(art.57), a Austria (§ 16), Portugal (art.70) e a Alemanha (art.2% n. 1 da Lei Fundamental
de Bonn), os quais ndo adotam, portanto um rol de direitos, preferindo a técnica da
clausula geral, medida que lhes permite garantir direitos especiais de personalidade
sobre certos aspectos desta; mas também lhes permite proteger diretamente alguns
bens que ainda ndo gozam de autonomia, como o préprio direito de nao ser discriminado
em razdo de seu genoma, ou dreas nas quais estejam convivendo varios bens inerentes
a personalidade humana. Por outro lado, outros paises, tais como a Franga e Italia, nao
contam com uma regra explicita para tutela geral da personalidade (CAPELO DE
SOUZA, Rabindranath Valentino Aleixo. O direito geral de personalidade. Coimbra:
Coimbra, 1995, p.123).

22 g7 ANIAKSKI, Elimar. Direitos de personalidade e sua tutela. 2. ed. rev. atual. e ampl.
Séo Paulo: Revista dos Tribunais, 2005, p.137.

Digitalizado com CamScanner


https://v3.camscanner.com/user/download

162 Revista de Ciéncias Juridicas, v. 3, n. 2. 2003

Constituigio Federal brasileira, o da dignidade da pessoa humana.
Significa que este principio, que orierita e legitima o sistema juridico de
defesa da personalidade, que a pessoa humana € o fundamento e o fim da
sociedade, do Estado e do Direito.” >

Convém salientar que a cada momento histérico surgem
necessidades humanas que se agregam aquelas ja existentes, as quais,
somadas a estas ultimas, permitem se concretize o respeito a dignidade da
pessoa, o que seria impossivel de ocorrer se fosse adotada para esse ramo
do direito a doutrina do numerus clausus, pois a dinimica e a velocidade
da vida social, em especial na sociedade tecnoldgica, acabam por originar
lesoes e infragdes a personalidade em ndmero maior do que pode o
legislador Ltipificar.'”” Fala-se de numerus apertus — ou seja, da
possibilidade de se reconhecer um nimero ilimitado de direitos da
personalidade, segundo “as necessidades e as conveniéncias ditadas pelo
maior ou menor desenvolvimento e aprimoramento da cultura ¢ do
Direito de cada Estado.”'” Além disso, esse procedimento pode ser
descrito como um processo interpretativo e integrativo pelo qual o juiz
usa o direito geral de personalidade como elemento de captagiio, isto ¢,
“4e em um caso particular nio se lesionou nenhum direito especial da
personalidade, fica por examinar se existe uma violagdo do direito geral
da personalidade, o que pude efetuar-se tomando em consideragiio a
configuragiio especial do caso e os interesses que entram em jogo.”'™

No Brasil, este direito geral da personalidade estaria expresso no
inciso I1I do artigo 1° da Constituigdo Federal de 1988, que institui como
fundamento da Republica o dever de se respeitar a dignidade da pessoa
humana e adota a clausula geral como principio fundamental da ordem
juridica constitucional brasileira. Assim, nossa Constituigiio, embora nio
possua inserido em seu texto um dispositivo especifico destinado a tutelar
a personalidade humana, reconhece e tutela o direito geral da
personalidade através do “principio da dignidade humana da pessoa, que
consiste em uma cldusula geral de concre¢ao da protegio e do
desenvolvimento da personalidade do individuo.”'”’

Esta afirmagdo decorre do fato de que, sendo o principio da
dignidade um principio fundamental diretor, segundo as ligoes do mestre
Luiz Regis Prado: “[...] observa-se que a forga normativa do principio da

2 AMARAL, Francisco, op. cit., p.135.
124 | IMA NETO, op. cit., p.116.

125 BARRETO, op. cit., p.116.

126 | ARENZ, Karl, op. cit., p.164.

127 g7 ANIAKSKI, Elimar, op. cit.; p.137.
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dignidade esparge por toda a~ordem juridica e serve de alicerce aos
demais principios fundamentais; por exemplo. uma transgressio ao
principio da liberdade, da culpabilidade implicard também em dltima
mstineia, uma lesio ao principio constitucional da dignidade da pessoa
humana,™'*

De mais a mais, o artigo 11 do Codigo Civil apresenta uma
cldusula geral de protegio dos direitos da personalidade'?, ao dispor que:
“com excegio dos casos previstos em lei, os direitos da personalidade sio
intransmissiveis e irrenuncidveis, nao podendo o seu exercicio sofrer
limitagdo voluntdria.” Além disso, como cldusula geral “tem por
caracteristica exatamente a, desnecessidade de enumeragdo seja das
espécies de direitos da personalidade, seja das suas caracteristicas.” '’

Sob outro prisma, o uso de conceitos vagos e imprecisos pode dar
origem a arbitrariedades e a uma distor¢do da atividade do juiz, que
Antonio Junqueira de Azevedo alerta ser perigosa para a seguranga
jun’dica”'. Alerta o mesmo autor que a expressio dignidade da pessoa
humana pode vir a correr o risco de adquirir essa natureza. Em sentido
contrdrio, afirma-se que para garantir a necessdria seguranca juridica e
evitar arbitrios decorrentes de interpretagdes pessoais dos juizes, tendo
em vista que o conteido do direito geral da personalidade nao é fixado de
antemao, observa Larenz que “a falta de um critério constante nas
sentencas, se reduz a medida que a jurisprudéncia manifeste
determinados critérios orientadores e faca possivel a comparacao com os
casos ja julgados.”’** Além disso, observa-se que “as cldusulas gerais ndo
contém apelo a discricionariedade, pois remetem para valoragdes
objetivamente vélidas na ambi€ncia social”'¥, e que o juiz estd vinculado
a lei. “[...] E ha fundamentar, portanto, todas as suas decisdes, na lei,
embora ndo exclusivamente, como também ndo necessariamente na letra
da lei, mas no sistema juridico. Com esta exigéncia, tém-se: a) uma
garantia contra o arbitrio; b) uma garantia contra a influéncia de pontos
de vista pessoais (= subjetivismo); c) controle do raciocinio do juiz; d)

' PRADO, Luiz Regis. Curso de Direito Penal brasileiro. 4. ed. Sdo Paulo: Revista dos
Tribunais, 2004, v.1, p.137-138.

% BARRETO, op.cit., p.99,
1% BARRETO, op.cit., p.99.

'*!' DE AZEVEDO, Antonio Junqueira, Caracterizagdo juridica da dignidade da pessoa
humana. Revisla Trimestral de Direito Civil, Rio de Janeiro, ano 2, v. 9, jan./mar. 2002,
p.9,

% | ARENZ, Karl, op. cit., p.165.

3GONDINHO, André. Codificagdo e cldusulas gerais. Revista Trimestral de Direito Civil,
Rio de Janeiro, ano 1, v.2, 2000, p.18.
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possibilidade (técnica) de impugnagdes (pois, na verdade, quando se
impugna uma decisdo judigial, se atacam dirctamente seus fundamentos
para,, indiretamente, atipgir-se a conclusio, i.e., a decisdo propriamente
dita; ¢) maior grau de previsibilidade: f) aumento da repercussio das
normas de direito.”"!

Sob outra trilha, na dimensido axioldgica, o direito a intimidade
genética afirma que “o genoma humano pode contemplar-se desde duas
perspectivas: por um lado, o genoma € o que diferencia todos os seres
humanos entre si; por outro lado, é o que diferencia a espécie humana
como tal de todas as demais.”"*’ Sobre esse enfoque, Ruiz Miguel lembra
que o genoma humano ¢ algo que objetivamente nos define como seres
humanos, e nesse sentido, constitui “um’- Omelhor “0” — fundamento
objetivo da dignidade humana, sendo essa fundamentagdo na dignidade o
que confere ao direito a intimidade genética sua dimensao axioldgica.'*

Como é facil observar, surge no nicleo da ética civica de uma
sociedade moderna o reconhecimento da dignidade dos seres humanos, e
dessa forma se considera imoral instrumentalizi-los.'”’ Adela Cortina
enfoca o principio do respeito a dignidade das pessoas sob quatro
enfoques filoséficos: “[...] o niicleo Kantiano do principio da nio-
instrumentalizac@o, expresso nas formulagdes do imperativo, que € sem

-ddvida o fundamento mais completo da dignidade humana'*®; o enfoque
das capacidades de Amartya Sem, que pode ajudar-nos a desenvolver esse
nicleo, porque insiste na vertente positiva do apoderamento, do reforgo

13WAMBIER, Teresa Arruda Alvim, op. cit., p. 59-60.

BSMATHIEU, Bertrand. Génome Humain et Droits Fondamentaux. Paris: Economical
Presses Universitaires d"Aix Marseille, 2000, p.10-36; RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva
Frontera... op.cit., p.154.

%A informagéo normativa “todos os seres humanos s&o iguais em dignidade’ encontra sua
fundamentagdo objetiva e cientifica no fato de que todos formamos parte de uma
espécie que é genomicamente distinta de todos os demais seres vivos, e ao derivar-se
imediatamente do principio da dignidade, o direito & intimidade genética adquire um
“maior valor’ em relagdo a outras normas. Assim pois, ante um conflito de normas,
devera prevalecer aquela que se encontre mais diretamente conectada com a norma
fundamental, Dessa forma, o caréter axiolégico do direito & intimidade genética ostenta
sua eficacia normativa (RUIZ MIGUEL, Carlos. “La Nueva Frontera...” op. cit., p.154).

'"CORTINA, Adela. Etica das biotecnologias, p.73-89, Isegoria. Revista de Filosofia Moral
y Politica, Madrid, n.27, dez., 2002, p.79-80.

"*Kant sustenta que “o homem e em geral todo ser racional existe como um fim em si
mesmo, néo simplesmente como um melo para ser utilizado discriclonariamente por esta
ou aquela vontade, mas que em relagdo as agdes orientadas a si préprio como as
dirigidas até outros seres racionals o homem deve ser considerado sempre ao mesmo
tempo como um fim" (KANT, Immanuel. Fundamentacion para uma metafisica de las
costumbres. Trad. Roberto R. Aramayo. Madrid: Alianza, 2002, p.114).
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. das capacidades'’; a proposta da ética do discurso', que entende a
autonomia também como participagiio em um didlogo; e o principio da
responsabilidade de Hans Jonas, segundo o qual, que ndo assume o
cuidado de um ser vulnerivel e valioso, podendo fazé-lo, comporta-se de
forma imoral,"!

Em --outras palavras: a dignidade humana exige nio
instrumentalizar as pessoas, nem danificd-las, mas somente beneficid-las.
Seguindo a Kant, a humanidade é fim positivo das intervengoes
humanas.'*? Potenciar as pessoas € um dever, porém mais bdsico é ainda
o de ndo as prejudicar. Nesse sentido Kant afirmava: “O principio

**Amartya Sen comparte expressamente a critica de Marx a que ele chamou “fetichismo
das mercadorias”, que converte as posses em coisas cuja posse € valiosa por si mesma.
Sen opina que os bens nao sdo valiosos “em abstrato” e por si mesmos, mas pelo
contrario, sdo valiosos simplesmente como meios para lograr outros fins. Portanto, 0
relevante nao € o que se possui, nem quanto se possui e o tipo de vida que se leva.
Assim, ao discutir o conceito de “nivel de vida". Sen considera essencial estabelecer
uma distingdo entre os conceitos de “capacidades”, ‘realizagdes” e “bens e servigos”. As
capacidades referem-se'a nossa habilidade para alcangar determinadas condigées de
vida, a uma virtualidade de sujeitos cuja possessao permite a transformagao de sua
situagao precdria inicial. As realizages se referem as diversas cordigoes de vida que
podem ou n&o ser alcangadas gracas a essas capacidades. Uma realizagdo é um logro,
enquanto uma capacidade é a habilidade para alcangar esse logro. Nesse sentido,
entende-se que as capacidades sdo modalidades de liberdade, que abrem as
oportunidades reais respeitantes a vida que se pode levar. No discurso de Sem observa-
se que se trata de distribuir de modo equitativo nao somente ingressos e recursos, mas
“capacidades” para desenvolver fungées humanas fundamentais, isto €, capacidades de
viver uma vida digna e razoavel, mais que a oportunidade de acumular bens (ORTEGA
COTARELO, Rubén. Justicia social y desarrollo: el debate entre Amartya Sem y Martha
C. Nussbaum, p.181-189. In: CAYUELA CAYUELA, Aquilino; MARTIN, Julian Vara;
ROMERO, Francisco J; VILLAR AMIGO, Vicente (Ed.). Etica, bioética y desarrollo. E/
hombre como ser dependiente. Granada: Editorial Comares, 2004, p.184)

A grande pergunta da manipulagao genética humana nao é se é possivel eticamente
intervir, mas se é possivel nas intervengdes genéticas ir além da eugenia negativa , isto
é, além da eugenia terapéutica, entrando no ambiguo terreno da eugenia positiva, a
eugenia da melhora. E nesse ponto € que Habermas oferece uma resposta desde a ética
do discurso: existe uma idéia regulativa que permite tragar a fronteira entre a eugenia
negativa e a positiva: a idéia de um consenso com o possivel afetado, supondo ao
menos contrafacticamente. Com efeito, segundo Habermas, para tragar uma fronteira
entre as eugenias negativa e positiva é preciso tomar como modelo a fronteira que existe
entre duas atitudes: a do terapeuta, que atua em virtude do futuro, pressuposto de forma
contrafdctica; e do desenhador, que adota frente ao embrido uma atitude
instrumentalizadora e otimizadora. (HABERMAS, Jirgen. El futuro de la naturaleza
humana. Hacla uma eugenesia liberal? Barcelona: Paidés, 2002, p.118, 124). A ética
discursiva criada por Karl-Otto Apel e Jlirgen Haberman , pertencente ao grupo de éticas
que podem ser qualificadas como antropocéntricas, que entendem que as pessoas sao
responsdveis pelas conseqliénclas de sua agbes no meio ambiente, em especial as
conseqléncias para os seres vivos, Incluidas as geragdes humanas futuras (CORTINA,
Adela. Por una ética del consumo. 4. ed. Taurus: Madrid, 2004, p.153).

"' CORTINA, Adela. Etica das biotecnologlas... op. cit., p.73-89.
" |bidem, p.83. '
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supremo da doutrina da virtude ¢ o seguinte: trabalha segundo a maxima
dos fins de forma que propd-los possa ser para cada um uma lei universal.
Segundo este prinefpio, o homem € fim tanto para si mesmo como para os
demais, e nio basta com que esteja autorizado a usar a si mesmo como
meio, nem a usap aos demais [...], mas que € em si mesmo um dever do
homem se propor com fim ao homem em geral.”™ Nesse contexto,
respeitar a dignidade ndo significa unicamente ndo utilizar os seres
humanos como meios, tampouco significa unicamente nao prejudicé-los.
mas também ajudd-los positivamente para que levem adiante seus
projetos de auto-realizagdo, sempre que com isso ndo prejudiquem outros
seres humanos. Em consonincia com esse postulado, deve-se “beneficiar
sem prejudicar”, colocando-se os meios técnicos a servigo do
desenvolvimento humano, com o fim de prevenir enfermidades e
potencializar capacidades.'*

Por esse raciocinio, o contetido da dignidade humana conteudo
abarca a faculdade do individuo, derivada da idéia de autodeterminagao.
de decidir basicamente por si mesmo quando e dentro de que limites
poderd revelar situagdes referentes a sua propria vida."® E dizer:
capacidade de escolher entre diversas opgdes, capacidade de raciocinar e
de comunicar-se e capacidade de seguir um caminho, um plano de vida
para alcangar a plenitude.'*®

Do exposto resulta, que o direito a intimidade genética também
apresenta uma dimensido axioldgica. Vale dizer que esse direito encontra
na dignidade da pessoa humana seu fundamento objetivo, ante o fato de
que o genoma € o que diferencia todos os seres humanos entre si, e
também € o que diferencia a espécie humana de todas as outras. Agregue-
se a isso que a teoria do direito geral de personalidade se consubstancia,
assim, em verdadeira cldusula geral do sistema juridico, a qual norteia o
sistema e protege a pessoa humana contra lesdes em sua constituig¢do
fisica, moral e intelectual, sendo seu objeto o conjunto unitario, dinimico
e evolutivo dos bens e valores essenciais da pessoa. Os direitos da
personalidade tém como suporte bésico o principio fundamental expresso
no art.1°, II, da CF: o da dignidade da pessoa humana. Significa que este
principio constitui uma verdadeira cldusula geral, aberta e sem contetido,
o que faz com que nio se esgote em listas prévias constantes de leis
especificas. Assim, como o direito a intimidade genética ndo esta previsto

143 KANT, Immanuel. La Metaffsica de las Costumbres....op.cit., p.249-250.
“ CORTINA, Adela. Etica das biotecnologias...op. cit., p.80.

145 sSEOANE RODRIGUEZ, José Antonio (parte I)...0p. cit., p.104.

8 pECES-BARBA, Gregorio, op. cit., p.320.

Digitalizado com CamScanner


https://v3.camscanner.com/user/download

Revista de Ciéncias Juridicas, v. 3, n. 2, 2005 167

em nenhuma normativa, a sua dimensdo axiolégica embasada
objetivamente na dignidade da pessoa humana constitui o ponto de
conexdo ¢ fundamento maior para erigi-lo a algada de um dos direitos da
personalidade da pessoa humana.

5 CONSIDERACOES FINAIS

A possibilidade de manipulagio dos genes da lugar a “nova
genética”. De mais a mais. a ampla compreensdo da base genética das
doengas envolve um conhecimento das diferengas genéticas entre os
individuos. Por esse raciocinio, o fim do seqiienciamento do genoma
humano supde o “fim do principio”, porque da gendmica estrutural
passou-se a gendmica funcional, que trata de descobrir a fungio que tem
cada seqiiéncia génica conhecida. Assim, uma das maiores promessas da
medicina gendmica € a prevencdo de doengas genéticas ou de suas
conseqiiéncias através de diagndstico precoce (muitas vezes, pré-
sintomatico/preditivo) dos individuos em risco. De igual modo, fala-se
inclusive que a medicina gendmica tende a modificar o papel do médico:
em vez de um profissional que tem como objetivo restituir a saide aos
pacientes, sua fungdo estard concentrada em manté-la, impedindo o
estabelecimento das doengas.

A informagdo genética oriunda dos dados genéticos, dados
protedmicos e mostras bioldgicas humanas constitui uma informagio que,
indo além do conhecimento, desnuda a pessoa humana, porque revela o
mais intimo de sua esséncia: a constituicdo genética ou genoma
individual sua e de sua familia. Ademais, resulta dela um grande poder,
que podera ser utilizado para o bem ou para o mal. O uso abusivo da
informacgdo genética poderd gerar ndao somente a vulnerabilidade dos
direitos fundamentais - como direito a vida, a intimidade e,a liberdade - e
dos principios da justiga, solidariedade e responsabilidade, entre outros,
mas também risco de transformagdo do genoma da espécie humana, em
definitivo.

Os dados genéticos humanos sdo singulares por sua condigao de
dados sensiveis; portanto merecem um tratamento juridico particular e,
concretamente, uma protecdo reforgada, ante o fato de que podem indicar
predisposi¢des genéticas dos individuos e de toda a sua descendéncia.
Além disso, a informagdo genética é tinica, porque a pessoa € um ser
geneticamente irrepetivel, com uma dotagio e identidade préprias,
através da unicidade, ou seja, a qualidade de ser tinica, ¢ da unidade
relativa, uma realidade positiva que a distingue de qualquer outra e a
converte em uma s6. E dizer que a informagdio € estrutural, acompanha o
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individuo desde o nascimento até a morte, pois é involuntdria. Mas nio ¢é
s6 issor ¢ também singular, porque niio se comparte com ninguém e por
causa  de’ sua vlmulaquo com a familia biolégica. que também
proporciona ldcnuhmgao genélica.

Como se v¢, a informagio genética é preditiv» #++ % indica uma
provivel e aproximada informagdo sobre a saide do individuo. Nesse
particular aspecto a informagdo pode ser fornecida por meio de um
diagndstico das enfermidades monogénicas, em que se revela a presenga
de um gene dominante que resulta para o individuo, com muita
probabilidade, no padecimento da enfermidade no futuro. De outro lado,
através do diagnéstico de enfermidades multifatoriais poligénicas se
revela uma propensdo a desenvolver uma especifica patologia, quando a
essa propensdo se unem determinados condicionantes ambientais. O
surgimento da patologia dependerd também do préprio sujeito, portanto
estard sempre submetido a certo grau de incerteza. De outro lado, a
informag@o genética € geracional, pois revela a heranga e sua conexao
com a familia e parentes, por se transmitir entre geracoes.

Nesse contexto, o direito a determinar as condigdes de acesso a
informacdo genética leva ao direito 4 intimidade genética. Este direito se
configura sobre dois elementos: um objetivo e um subjetivo. O elemento
objetivo do direito a intimidade genética é constituido pelo genoma
humano, isto €, qualquer parte do corpo humano em que se encontre a
informacdo genética. Diante disso, supera o conceito de intimidade
pessoal, de cardter limitado e circunscrito aquelas partes do corpo
humano afetadas pelo recato ou pudor. Cumpre notar que o direito a
intimidade genética apresenta pelo menos trés dimensdes: a objetiva, a
subjetiva e a axiolégica. A dimensdo objetiva, como ji foi visto, agrega-
se ao fato de que nessa dimensdo ha um interesse geral de defesa, que se
traduz no estabelecimento de 6rgaos e de procedimentos que operam na
defesa do direito independentemente de seu titular.

Por sua vez, a intimidade genética na dimensio subjetiva, ou seja,
a autodeterminagdo informativa, é o direito que tem qualquer pessoa de
“saber” ou “nao saber” sobre seus dados genéticos, um direito do
individuo a decidir por si mesmo acerca da entrega e utilizagao de seus
dados. Embora niio seja objeto deste estudo, o direito de informar
corresponde ao préprio sujeito, e se este nao quer ser informado sobre
seus dados genéticos, diante disso sua decisdo deverd ser respeitada,
porque o individuo nio pode ser for¢ado a olhar para uma bola de cristal.
Assim, esse direito se considera como personalissimo e se propde a
proteger o sujeito das investigagdes ilicitas e de um desmascaramento de
sua disposicido genética.
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Com efeito, no que se refere aos sujeitos da prote¢do do direito a
intimidade, defende-se que os ndo-nascidos t€m esse direito assegurado,
porque o sujeito ativo do direito deve ser todo o ser humano,
independentemente de qual seja o seu momento de vida, por ser dotado
de um genoma humano diferenciado e irrepetivel.

Nessa perspectiva, o direito a intimidade genética também
apresenta uma dimensio axioldgica. Vale dizer que esse direito encontra
na dignidade da pessoa humana seu fundamento objetivo. ante o fato de
que o genoma é o que diferencia todos os seres humanos entre si, ¢
também é o que diferencia a espécie humana de todas as outras. Essa
observacio resulta da informagdo normativa de que todos os seres
humanos sdo iguais em dignidade. Agregue-se a isso que a teoria do
direito geral de personalidade se consubstancia, assim, em verdadeira
cldusula geral do sistema juridico, a qual norteia o sistema e protege a
pessoa humana contra lesdes em sua constituigdo fisica, moral e
intelectual, sendo seu objeto o conjunto unitério, dinimico e evolutivo
dos bens e valores essenciais da pessoa. Tais valores sao a vida, o corpo
na sua integridade e nas suas partes, quando individualizadas e
separadas,;a honra, a vida privada, a intimidade, a liberdade, inclusive a
de manifestacdo de pensamento, entre outros.

Dessa maneira, os direitos da personalidade da sao de natureza
constitucional, civil e penal, tendo como suporte bdsico o principio
fundamental expresso no art.1°, II, da CF: o da dignidade da pessoa
humana. Significa que este principio constitui uma verdadeira cléusula
geral, aberta e sem conteddo, o que faz com que nio se esgote em listas
prévias constantes de leis especificas. Assim, como o direito a intimidade
genética ndo estd previsto em nenhuma normativa, a sua dimensdo
axiolégica embasada objetivamente na dignidade da pessoa humana
constitui o ponto de conexdo e fundamento maior para erigi-lo a al¢ada
de um dos direitos da personalidade da pessoa humana.
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