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REsuMo: As pesquisas na 4rea da Genética
agravaram a ja conflituosa relagdo
‘“pesquisador/sujeito pesquisado”,
ampliando as fronteiras da identidade
pessoal ao microcosmo dos gens e trazendo
problemas relativos a coleta e divulgagdo
das informacgdes genéticas. O artigo
enfrenta a questdo dos limites da liberdade
de pesquisa e as consegiiéncias que esta
podera acarretar para a identidade e
intimidade, em especial a discriminagdo
pautada em informagGes genéticas.
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REesuMEN: Las investigaciones en el drea de la
Genética han agravado la ya conflictiva relacién
“investigador/sujeto investigado”, ampliando
las fronteras de la identidad personal al micro-
cosmode los genes, aportando problemas rela-
cionados con la obtencién y la divulgacién de
las informaciones genéticas. El artfculo afronta
lacuestién de los limites de la libertad de investi-
gacién y las consecuencias que ésta podrd tener
para la identidad e intimidad del ser humano,
especialmente el problema de la discriminaci6n
con base en informaciones genéticas.

PaLAVRAs-cHAVE: Datos genéticos - Libertad
de investigacién - Identidad Genética ~
Intimidad - Discriminaci6n genética.

A diversidade genética, que faz a riqueza das espécies animais ou vegetais, faz também a da
espécie humana, porque é ao mesmo tempo o resultado e o motor da evolugdo biolGgica.
Para a espécie humana na sua totalidade, como para cada populagio, constitui um trunfo
considerdvel. E esta imensa variedade de aptiddes fisicas e mentais que confere 3s populagdes
humanas a plasticidade, a faculdade de responderem aos desafios renovados do meio, que
Ihes d4 o potencial de adaptagdo e de criagdo. (JACOB apud LOUREIRO, 1999, p. 334)
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1 INTRODUCAO

A problematica da pesquisa envolvendo seres humanos € recorrentemente
tratada nos campos bioéticos. J4 em 1966, Henry Beecher, professor de
anestesia de Harvard, publicou um artigo demonstrando estatisticamente que
12% dos artigos médicos publicados em uma importante revista cientifica
aplicava métodos contrérios 2 ética’.

Como respostas a estes entraves éticos, Conselhos de Etica em Pesquis
constituiram-se exigénciajuridicaem institutos de pesquisae ensinoe procedimentos
e técnicas foram estabelecidos visando a preserva¢do dos principios bio€ticos.

A situagdo parecia confortdvel com as novas medidas adotadas até que o
desenvolvimento das pesquisas genéticas em seres humanos tomou mais
conturbadas as relages pesquisador/pesquisa/objeto pesquisado. Ora, pesquisas
genéticas podem acarretar o fortalecimento do pensamento higienista, banindo
os seres “inaptos” para que as possibilidades de permanéncia da espécic
humana nao sejam ameagadas.

Os dados genéticos podem indicar predisposigdes genéticas dos individuos;
podem ter para a familia conseqii€ncias importantes que se perpetuam durante
geragOes; podem conter informagdes cuja relevancia nao se conhega no
momento de extrair as amostras biolégicas e também podem ser importantes
do ponto de vista cultural para as pessoas ou grupos.

Limitamo-nos a analisar, no presente artigo, as conseqiiéncias que o desenvol-
vimento das pesquisas no campo da Genética trouxeram para a identidade genética

2 DADOS GENETICOS E IDENTIDADE

A expressdo dados genéticos refere-se ao conjunto de informagdes hereditérias
obtidas por 4cidos nucléicos e outras anélises cientificas do genoma humano.

' LOLAS, Fernando. Bioética: o que é, como se faz. Tradugdo Milton Camargo Mota. 53
Paulo: Loyola, 2001. p. 17-24.
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No ambito internacional, duas siio as principais fontes referentes ao tema: a
Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos,
aprovada na 29* Conferéncia Geral da UNESCO, em 11 de novembro de 1997;
¢ a Declaragdo Intemacional sobre os Dados Genéticos Humanos, aprovada
na 32* Conferéncia Geral da UNESCO, em 16 de outubro de 2003.

Ambas centram-se no respeito a dignidade humana e na prote¢iio dos
direitos humanos, quando da coleta, tratamento, utilizagao e conservagao de
dados genéticos humanos e de amostras biol6gicas, atendendo aos imperativos
de igualdade, justica e solidariedade, garantindo a liberdade de pensamento e
de expressio, compreendida a liberdade de investigagdo (artigo 1° da
Declaragao Internacional sobre Dados Genéticos Humanos).

Os dados genéticos tém a capacidade de identificar individuos, revelar
futuras enfermidades e fornecer informagGes sobre parentesco, uma vez que
englobam quaisquer informagGes genéticas, desde as mais gerais as mais
especificas. Assim, pode-se dizer que possuem as caracteristicas de serem
unicos, preditivos, estruturais, probalisticos e geracionais.?

Os dados genéticos sdo unicos porque apresentam informagdes genéticas
do ser humano enquanto espécie, sendo, nesse sentido, patriménio da humanidade.
S3o estruturais por guardarem caracteristicas especiais de um individuo
diferenciando-o dos outros, tornando-o singular. Sao probabilisticos por
apresentarem, de forma aproximada, as possibilidades do desenvolvimento de
alguma enfermidade. E, por fim, s&o geracionais por informar a heranga genética
do individuo e a sua interligacdo genética com seus parentes>,

Ao tratarmos de dados genéticos, mais uma vez coloca-se em pauta a
questdo da dignidade da pessoa humana. A Biotecnologia modificou a
compreensio que o homem tem de si e a dignidade — assim como outros
direitos referentes a existéncia do homem — assume a fragilidade de sua
conformagao histérica, em constante transformagao.

A relagao do homem com ele mesmo adquire conotagdes para além de sua
estrutura fisica, reconhecendo aspectos mais profundos, que sdo capazes de
projetar a pessoa como ser de identidade tinica, mas com caracteristicas comuns
a toda uma espécie.

Optamos por trazer a sistematizagio da dignidade humana proposta por Hasso
Hofmann* que, em termos teoréticos, distingue-acomo dadiva e como prestagéo.

! HAMMERSCHMIDT, Denise, Alguns aspectos da informagdo, intimidade ¢ discrigio genética no
ambito juridico internacional, Revista dos Tribunais, Sio Paulo, ano 94, v. 837, jul. 2005, p. 17.
* Ibidem, p. 17-20

‘ HOFMANN, Hasso, La promessa della dignith umana. La dignitd dell’'vomo nella cultura
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A dignidade como dddiva se verifica a partir de qualidades ¢,
caracteristicas da pessoa humana, niio sendo fruto da escolha de cada um,
afigurando-se verdadeiro dom. A dignidade como prestagio ressalta ,
experiéncia de cada pessoa, na busca da construgiio da prépria identidade
estd vinculada ds relagdes sociais, no convivio com o préximo.

Mas por que estamos a dizer isso? Qual a relagiio entre dignidade
identidade genética? Qual a importéncia das teorias de Hasso Hofmann’ par,
a formulagio do problema, objeto de andlise desse artigo? De inicio, cahy
asseverar que a pessoa humana ¢ uma categoria ética. Suas raizes sj
antropoldgicas, ¢ pressupdem reconhecimento origindrio e nao derivado.”

O respeito A diversidade genética ndo poderia ser desenvolvido a partir d;
sistematizagdo da dignidade como dddiva? O respeito a identidade pessog|
podena ser visto como afirmagdo da dignidade como prestagao? Antes de
responder essas indagagdes, imperioso ressaltar o sentido das expressdes
identidade genética e identidade pessoal.

Podemos dizer que o conceito de identidade genética traz no seu bojo umy
correspondéncia ao genoma de cada ser humano, ou seja, o fundamento bioldgico
insito a cada um. Estamos diante da constatagdo de que todos temos um genoma
irrepetivel, salvo os casos de gémeos monozigéticos, que, embora apresentem
identidade de material genético nuclear, podem se distinguir pelo DNA mitocondrial

Em outro sentido, o termo identidade genética pode ser designado para
caracterizar a mesma constituicio genética entre dois ou mais seres. Eo
mundo da clonagem. Afigura-se, aqui, o direito  identidade como um direitoa
diferenga, sendo vedadas a repetibilidade programada e a alteragdo dessa
base biolégica, a ndo ser, no dltimo caso, se se tratar de escopos terapeuticos.

Finalmente, como terceira acepgao, vislumbramos o termo identidade genética
como nivel prévio a identidade pessoal, sendo aquela substrato fundamental
desta. Nessa seara, o que importa € saber a origem genética, a verdade sobre a
prépria progenitura. Também diz respeito a possibilidade de saber ou de s¢
recusar saber sobre diagnésticos e progndsticos de doencas e pesquisas
realizadas. Mas ndo s6 isso, porquanto a identidade de uma pessoa ndo se reduz
aos seus aspectos genéticos. Também influem na formagao pessoal complexos
fatores educativos e ambientais, assim como os lagos afetivos, sociais, espirituais
e culturais, que conservam uma dimenso de liberdade.

giuridica tedesca. Rivista Internazionale di Filosofia del Diritto, Roma, série 4, ano 76, p-
620-650, out./dez. 1999,

* Ibidem.
¢ LOUREIRQ, Jodo Carlos Gongalves. O Direito 2 identidade genética do ser humano. Boletim da Fe-
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3 LiMiTES A PrsQuisa. DIREITO cOMO RACIONALIDADE DE FiNs: A

S

LIBERDADE como0 Princirto CONSTITUCIONAL E 0 DIREITO A
PRODUCAO E CRIAGAO CIENTIFICA E TECNICA

Orespeito ds minorias ¢ A pluralidade s6 possivel garantindo-se a concepgdo
de vida boa para cada um. Niio ¢ jurfdicamente aceitével, em um Estado
Democridtico de Direito, a imposigio do contetido de valores universalizantes.
Logo, o desafio da época em que vivemos ¢ trazer a concepgio do Direito
como racionalidade de fins, ao autorizar, ordenar ou proibir uma conduta, bem
diversa da racionalidade instrumental defendida pela Medicina que busca,
tio-somente, a eficdcia da medida tomada.

Enquanto o paradigma liberal preocupava-se em estabelecer,
aprioristicamente, quais os objetivos € como atingi-los, a democracia
contemporinea reconhece que a autonomia privada legitima a prépria
manuteng¢ao do Estado de Direito.

Para a realizagiio de andlises que buscam obter dados genéticos
vislumbramos dois tipos de liberdade: a liberdade geral do individuo e a
liberdade especifica do investigador. A primeira € predicado de todo ser
humano; a segunda concerne aos pesquisadores e instituigbes que
desenvolvem técnicas, procedimentos e produtos.

O principio constitucional da liberdade tem como pressuposto o livre
desenvolvimento da personalidade, que em andlise sintética, € atribuido aos
individuos o direito de tomar decis6es em todas as esferas da vida privada,
desde que ndo haja proibigo legal. Voltando para o aspecto dos dados genéticos,
implica dizer que a pessoa é livre, tanto para ser sujeito de pesquisas dirigidas a
saber, quanto para recusar-se a ser submetida a pesquisas, com o intuito de ndo
saber de diagnésticos pessoais. Ou ainda, ser submetida aexames, mas renunciar
ao direito de saber do diagnéstico e dos dados colhidos. Em todas essas situagdes,
estamos diante da possibilidade de exercicio da autodeterminag@o.

Allias, os dados genéticos somente poderdo ser coletados, utilizados e conserva-
dos para os fins de diagnGstico e assisténcia sanitdria; investigacdo médica e outras
formas de investigaco cientifica, como estudos de carater antropoldgico; medicina
forense e procedimentos civis ou penais ou outras atuagdes legais. Estas ltimas—
investigacoes legais — devem ser tratadas de acordo com a legislago intema de
cada pafs, ressalvando o fato de terem que ser compativeis com os direitos humanos
(artigo 5° da Declaragdo Intemacional sobre Dados Genéticos Humanos).

culdade de Direito (Universidade de Coimbra), Coimbra, Studia Iuridica 40, Colloquia 2, 1999, p. 283.
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A liberdade do pesquisador, tratada como direito seu, garantida no incis,
IX da Constitui¢io Federal de 1988, encontra limite no consentimento d,
sujeito, que deve ser prévio a intervengdo genética, expresso e totalment;
livre, adequadamente informado e escrito (artigo 8° da Declaraga,
Internacional sobre Dados Genéticos Humanos). Pode ser revogivel ;
qualquer tempo (artigo 9° da DIDGH).

A Resolugdo n. 196, de 10 de outubro de 1996, do Conselho Nacional d;
Saide, assim entende por consentimento livre e esclarecido “anuéncia dy
sujeito da pesquisa e/ou de seu representante legal, livre de vicios (simulagio,
fraude ou erro), dependéncia, subordinagéo ou intimidagdo, apds explicagiy
completa e pormenorizada sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos,
métodos, beneficios previstos, potenciais riscos e 0 incodmodo que esta posy
acarretar, formulada em um termo de consentimento, autorizando su,
participacdo voluntéria na pesquisa’™.

A efeito de exemplo, tomando em considerag@o as normas espanholas ¢
os tratados internacionais, Carlos Ruiz Miguel elenca os seguintes requisitoy
que o consentimento deve reunir:

“]. previo a la intervencién genética; 2. expreso; 3. totalmente libre, 1o que
implica que todos los sujetos implicados en el andlisis genético evitarin cualquicr
influencia sobre el sujeto que va a ser analizado; 4. adecuadamente informado
acercadel fin, naturaleza, consecuencias (eventuales beneficios o incomodidides)
peligros o riesgos previstos, y altemativas posibles de la intervencion; asf misnw
se le informard de sus derechos y de las responsabilidades que pudieran generane,
todo esto exige que la informaci6n sea comprensible; 5. informado sobre Ly
condiciones de tratamiento de la informacién obtenida; 6. informado sobre 1y
identidad del investigador responsable del andlisis y de quien deba informar al
sujeto y contestar a sus dudas y preguntas; 7. revocable, sin que sea preciw
expresar la causa de la revocacién y sin que se pueda derivar responsabilidad n
perjuicio algunos; 8. escrito; 9. prestado de forma fiable, bien ante una autoridl
que cuente con la fiabilidad necesaria para determinar la concurrencia de lo
anteriores requisitos o, en su defecto, ante testigos independientes del equipo &
andlisis que puedan certificar esa circunstancia’™.

7 Artigo 5°, inciso IX, da CF/88: “¢ livre a expressdo da atividade intelectual, artistics
cientifica e de comunicagdo, independentemente de censura ou licenga™,

8 BRASIL. Conselho Nacional de Saide. Resolugdo n® 196, de 10 de outubro de 199 Aptiri &
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, Disponfvel

<http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/1996/Reso196.doc>. Acesso em: 17 maio 2(/57

9 RUIZ MIGUEL, Carlos. Los datos sobre caracteristicas genéticas: liberdad, intirmidad y
discriminacién. In: ROMEO CASABONA, Carlos Maria (Org.). Genética y derechs. Made
Consejo General del Poder Judicial, 2001, v.36, p. 24-25.
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Tratando-se de pessoa que niio se encontra em condigdes de outorgar seu
consentimento, este deve ser suprido por meio de representagio legal. O
adulto que nfio estiver em condi¢oes de manifestar seu consentimento na
realizagio de pesquisas deve participar, na maior medida possivel, do
procedimento de autorizaglio. No mesmo sentido, a opinido do menor deve
ser levada em conta na proporgiio de sua idade, maturidade e discernimento.

Certo € que a pritica de testes genéticos em criangas e adultos
incapazes s6 se justifica quando, da pesquisa, surjam conseqiiéncias
importantes para a saide dos mesmos. Dessa assertiva decorre o
princfpio da vulnerabilidade, entendido como a situagdo de pessoas ou
grupos que, por quaisquer razdes ou motivos, tenham sua capacidade de
autodeterminagdo reduzida, seja por fatores internos ou externos a pessoa.

Mas a exigéncia do consentimento néo seria a dnica forma de limitagdo a
liberdade da pesquisa. O direito & honra, & intimidade e a propria imagem do su-
jeito ativo deve ser preservado, sob pena de violagio de direitos personalissimos.

4 Direrro A INtimmapk E Direrro A INFOrRMACAO GENETICA

O direito a intimidade encontra-se garantido na Constitui¢ao Federal de 1988
através do disposto no inciso X do artigo 5°, que preleciona o seguinte: “sdo
inviol4veis a intimidade, a vida privada, a honra e aimagem das pessoas, assegurado
odireito a indenizagao pelo dano material ou moral decorrente de sua violagdo™.

Assim, a intimidade € a esfera individual de proje¢do do individuo em sua
relagao interior. O direito a intimidade genética construiu-se a partir do principio
constitucional acima citado, e pode ser definido como o direito de determinar
as condigdes de acesso a informagao genética. Estd ligado de maneira estreita
ao principio da dignidade humana, razio pela qual sua interpretagdo traz
conseqiiéncias relevantes na determinagfo dos sujeitos ativo e passivo.

Quem seriam os sujeitos ativos do direito a intimidade genética? O
problema estd em determinar se o sujeito é a pessoa fisica ou o ser humano.
As conseqiiéncias sdo claras. Se entendermos que somente a pessoa fisica
pode ser sujeito ativo do direito a intimidade genética, a conclusio que se
extrai é ébvia: hd seres que também podem ser qualificados de “seres
humanos”, ou “pessoas por nascer”, porque possuidores de um genoma
humano diferenciado que niio teriam interesse juridico protegido & imunidade
do seu genoma, De acordo com esse raciocinio, todos os seres niio nascidos
pouderiam ser vbjeto de manipulago genética,
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Entendemos que a prote¢ao deve se dar de forma ampla, sendo sujeito
ativo do direito 2 intimidade genética todo ser nascido ou por nascer. E todo
ser dotado de genoma humano diferenciado, ao passo que o sujeito passivo do
direito € constituido pelas pessoas juridicas de direito publico e pelos particulirs

Outro aspecto que devemos enfrentar é o relativo ao direito & informag.io
genética. Uma vez realizada a pesquisa com o consentimento do sujert
ativo, o resultado desta deve ser-lhe disponibilizado. Mas, e se houver recuy
quanto a vontade de saber a verdade sobre os dados genéticos? O direito e
ndo saber dos resultados das pesquisas afigura-se direito personalissimg,
devendo, portanto, ser sempre respeitado?

O direito de n@o saber suscita especial polémica quando se trata de analises
ou provas genéticas. E que certas provas genéticas podem gerar informug oes
essenciais nao s6 ao interessado, sujeito da pesquisa, mas também atercenos,
como familiares e descendentes. E af se instala o dilema. O que fazer se
individuo se nega a conhecer o resultado da pesquisa ¢ ainda niio permute que
se disponibilize a informagdo aos familiares que podeniam se ver afetados”
Sobre esse assunto Julio César Galdn Cortés'" invoca 0 Convénio Europey
sobre Direitos Humanos ¢ Biomedicina, ¢ afirma que em casos assim, o
informagdo deve ser passada aos familiares, todavia, respeitando a0 maximo
o direito de ndo saber do sujeito da pesquisa. Admite, como solugio, notihicag .o
aos familiares que permita impedir que padegam de uma enfermdade grave,
que, provavelmente, ndo poderia ser evitada de outro modo.

O conflito niio é fécil de ser resolvido, Nosso entendimento é no sentido e
que os dados genéticos obtidos do estudo do genoma de uma pessoa, a ch
pertence € nio aos seus familiares. Contudo, relembrimos o letor de que o
direito de acesso aos dados genéticos ¢ o direito a intimidade nio sio abnoluto.
razio pela qual, no caso concreto, pode haver razio para que, em via de excer oo
ainformagdo seja disponibilizada & familia. O modo melhor de manter cquliboo
entre interesses da pessoa que participa da pesquisa, submetendo-se b prova
e os interesses dos familiares € através da persuasdo, ¢ quando neces.ino
enfatizando o conflito de deveres, que se venfica quando o Gnico o e
impedir um prejuizo grave a terceiros € a comunicagdo da informagio’

Na seara da identidade WSSO&], caso emblemdtico € o ocormdo acqul
Brasil, na cidade de Goiania. Uma mulher de nome Vilma dizia ser e e
Roberta. Ocorre que ficou provado que a suposta filha era, na realiduls

1© GALAN CORTES, Julio César. Responsabilidad médica y consentimienta infurml
Madrid: Civitas, 2001. p. 348.
1! Ibidem.
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Aparecida, subtraida dos bragos de sua verdadeira mde de uma maternidade,
quando do seu nascimento. O fato foi provado gragas 2 atuagio da Policia
Civil de Goids que procedeu a coleta do material genético de Roberta, cuja
finalidade era provar os lagos de parentesco com a mée biol6gica.

A atitude seria corriqueira se um dado importante nio estivesse em cena:
Roberta negou-se a ceder material para a realizagdo do exame, porquanto
nio tinha interesse em comprovar sua verdadeira filiagio. O exame foi
realizado sem o seu conhecimento, cujo material foi colhido da saliva
encontrada em guimba de cigarro consumido por Roberta, e jogado fora,
nas dependéncias do prédio da delegacia.

O caso levantou polémica em relagdo aos métodos utilizados pelo delegado.
Contudo, sua justificativa foi no sentido de que, em momento algum, houve
invasao a privacidade ou a intimidade de Roberta, eis que o material foi coletado
através de objetos abandonados por ela prépria.

Mas serd que Roberta ndo deveria autorizar a coleta de material, ainda
que a guimba do cigarro tenha sido jogada, aleatoriamente, em um cinzeiro
da delegacia? Acaso ela ndo era vitima de uma situagdo? Pelo que se
sabe, contra ela ndo pairava qualquer tipo de acusagdo criminal. E mais.
O material deixado por ela continha sua carga genética e, mesmo fora de
seu corpo, dele fazia parte. A admitir atitudes como essa, estaremos
legitimando a possibilidade de qualquer material genético ser colhido por
pessoas interessadas em saber a qualificacdo genotipica de alguém que
se submete a uma entrevista por emprego, ou a uma consulta para
realizagdo de seguro-satide.

O caso que acabamos de relatar viola os principios da intimidade e da
privacidade, constitucionalmente assegurados. As provas processuais nao
podem ser buscadas a qualquer custo, através de procedimentos escusos, sob
pena de retornarmos a uma época na qual toda sorte de abusos acontecia,
cujos fatos gostariamos de esquecer.

Outra situagio esdnixula é a ocorrida a cantora mexicana Gléria Trevi,
aqui no Brasil. Inobstante presa e impedida de receber visitas intimas, a cantora
apareceu grévida. Especulou-se sobre a paternidade de seu filho, recaindo as
suspeitas nas pessoas de um delegado da Policia Federal e do empresdrio de
Gl6ria. Também foi dito que poderia ter ocorrido uma inseminagdo artificial,
realizada através de uma caneta...

Para a descoberta da verdade, sobrevindo o parto, a placenta de Gléria .
Trevi foi crioconservada, com o objetivo de apurar-se a paternidade da crianga.
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O caso € magistralmente relatado e analisado por Jodo Baptista Villela que, 5
certo momento, afirma:

“As coisas ndo sdo apenas coisas. Carregam também um destino € sg
dotadas de meméria. Objetos que guardam uma histéria conosco nao poden
ser postos a falar de nossa intimidade sem que nisso consintamos. [...] Quen,
penetra o santudrio da privacidade, diretamente ou por interpostos objetos, est
avangando sobre um territério interdito e se fazendo autor de lesdo maior gy
menor & dignidade humana’?2,

5 DIREITO A NAO DISCRIMINACAO GENETICA

A discriminag@o genética eleva o patrimdnio genético a critério definidor
de oportunidades e deveres. A desigualdade instaura-se pela determinagio
de que caracteristicas genéticas podem fazer com que um individuo seja
escolhido ou preterido para certa relagio ou situago juridica. Exemplo disso,
poderiamos citar o exame admissional, que condicionasse a contratagao ds
condi¢des genéticas do individuo.

A Constituigao Federal de 1988 compreende o principio da igualdade como
direito fundamental, a teor do disposto no artigo 5°. Referido principio supde o
direito de obtencdo de tratamento igual, sem disciminagio. Na seara dos dados
genéticos, adiscriminagao esta relacionada, em primeiro lugar, coma informagiio:
sua obtengao, o acesso a ela e, principalmente, seu uso abusivo ou indevido.

O repuidio a discriminagao genética é afirmado na Declaragdo Internacional
sobre os Dados Genéticos Humanos, através do disposto no artigo 7°:

“Deverao ser feitos todos os esfor¢os no sentido de impedir que os
dados genéticos e os dados proteémicos 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 estigmatizagio de um individuo,
de uma familia, de um grupo ou de comunidades.”

Carlos Maria Romeo Casabona, em artigo intitulado Proteccion juridica
del genoma humano en el Derecho Intermacional, discorre sobre a questio,
invocando o artigo 11 do Convénio Europeu sobre Direitos Humanos ¢
Biomedicina, de 4 de abril de 1997, que afirma: “No discriminacién. Se prohibe
toda forma de discriminacién de una persona a causa de su patrimonio genético.””

2 VILLELA, Jodo Baptista. A placenta ¢ os direitos da mulher. Del Rey Revista Juridico.
Belo Horizonte, ano 4, n. 9, set./nov. 2002, p. 9-10.
13 ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Proteccién Juridica del Genoma Humano en el Derech?

—
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Em conclusdo, podemos dizer que o principio € aplicdvel aos aspectos
atinentes a realizagdo, obtengdo de informagdes e resultados de andlises
genéticas, como também a quaisquer tipos de relagdes sociais. Significa dizer
que ndo haverd possibilidade de utilizago dos resultados dos testes genéticos
para servir de qualificagdo a contratos de trabalho, como também as
companhias de seguro ndo poderéo valer-se dos testes para auferir lucros em
relagdo a seguros de vida e doenga.

O Convénio Europeu sobre Direitos Humanos e Biomedicina traz outros
artigos que sugerem a impossibilidade da pratica discriminatéria. Sdo eles,
os artigos referentes a provas genéticas, intervengdes sobre o genoma
humano e proibicdo da selegdo de sexo da descendéncia.

O artigo 12 do referido Convénio prescreve:

“Pruebas genéticas predictivas. Solo podrén hacerse pruebas predictivas
de enfermedades genéticas o que permitan identificar al sujeto como portador
de un gen responsable de una enfermedad, o detectar una predisposicién o
una susceptibilidad genética a una enfermedad, con fines médicos o de
investigacion médica y con un asesoramiento genético apropriado”.

Portanto, a autorizagdo para provas preditivas se dd apenas em trés
situagdes: em caso de enfermidade genética existente; ser o individuo portador
de um gen responsavel por uma enfermidade, e em caso de predisposigao ou
suscetibilidade genética a uma enfermidade. No primeiro caso nao se trata
verdadeiramente de prova preditiva, pois se refere a enfermidades ja constatadas
no individuo que se submete ao exame.

Segundo Carlos Marfa Romeo Casabona, diante da disposigéo do artigo
12, inexiste a possibilidade de realizagio de provas genéticas como requisito
prévio a um contrato de trabalho ou de seguro. Inobstante isso, para o autor, a
prética de provas genéticas no contexto laboral estaria permitida quando:

“Si sirven al trabajador para tomar decisiones respecto a su salud laboral,
como, por ejemplo, respecto a medidas preventivas en relacién con el entorno
laboral con el propésito de evitar o reducir sus efectos, pedir el traslado a otro
puesto trabajo o, incluso, renunciar a él.

Si sirven para que los empleadores o las autoridades competentes adopten
medidas de mejora, preventivas y de higiene en la actividad productiva y en el
ambiente laboral”.

Internacional: El Convenio Europeo sobre Derechos Humanos y Biomedicina. In: ROMEO
CASABONA, Carlos Marfa. Genética y derecho. Madrid: Consejo General del Poder Judicial,
2001, v. 36. p.316.

¥ ROMEO CASABONA, Carlos Maria, op. cit., p. 318-319.
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As disposi¢Ges quanto a intervengdo sobre o genoma humano estio g
cargo do artigo 13 do Convénio, ao afirmar que somente poderd ser precedida
intervengéo que tenha por objetivo modificar o genoma humano por razdes
preventivas, diagnésticas ou terapéuticas e também quando ndo tenha por
finalidade a introdugiio de uma modificagdo no genoma da descendéncia.

Esta regulagio reflete o medo existente em relagdo a modificacig
do patriménio genético da espécie humana, e tem por objetivo a protecio
das geragdes futuras. De acordo com Carlos Romeo Casabona:

“Es decir, se permite exclusivamente la terapia genica en la linea somaticy
quedando dentro de lo prohibido las modificaciones perfectivas o de mejora,

Tampoco estan permitidas las intervenciones genicas en la linea germing|
(en este caso, tanto curativas como no curativas, y por lo menos algunas de
éstas ultimas podrian calificarse de eugenésicas) si afectan al genoma de Iy
descendencia, salvo modificaciones que pudieran ocurrir de forma accidental,
La redaccién inicial del Borrador prohibia directa y expresamente lg
modificacién de la linea germinal. El texto aprobado se conforma con que no
se altere el genoma de la descendencia, sugeriendo asi que la modificacion de
aquélla no comporta necesariamente la del segundo” 5.

A selegdo de sexo da descendéncia é inadmitida pelo artigo 14 do Convénio.
A tinica excegdo se verifica nos casos em que esta seja necessria para evitar
enfermidade hereditaria grave vinculada ao sexo.

H4, no Brasil, o Projeto de Lei do Senado n. 149, de 1997, de autoria do
Senador Liicio Alcantara, que define crimes contra a discriminagio genética. Sio
seis os artigos do Projeto que tipificam condutas e cominam penas de detengio ¢
multa. Abordam questdes relativas a seguro, plano de saride, ingresso ou permanéncia
de aluno emestabelecimento de ensino puiblico ou privado, inscrigdo em concurso
publico ou outras formas de recrutamento e selegio de pessoal, casamento ou
convivéncia social, sempre relacionados a informagao genética (art. 3° a 8°).

6 CoNSIDERACOES FINAIS

A tendéncia de solucdes para entraves relacionados a direitos
personalissimos € a ado¢ao de uma metodologia axiolégica, intentando
atingir a justi¢a, compreendida como principio bioético.

Embora saibamos que tanto a Moral, quanto o Direito sao ordens normativas
— a primeira baseando-se no c6digo binério do justo-injusto e o segundo no

¥ ROMEO CASABONA, Carlos Maria, op. cit., p. 320.
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licito-ilicito — ndo podemos ceder  tentagdo de buscar respostas em valores
que, como sabido, variam segundo a concepgdo de vida individual.

A idéia de valores universais, aventada por Kant, foi abandonada com
o advento da Filosofia da Linguagem e da Nova Hermenéutica. Nao hd
um consenso do justo e a universalizagdo € invidvel pela precariedade da
forma com que exprimimos 0 mundo.

Nao ha como se considerar o mundo em si mesmo, pois ndo conseguimos
atingir a esséncia ou substancialidade das coisas. Lidamos apenas com a
linguagem, e as palavras expressam sempre sentidos ambiguos.

A ambigiiidade, como salienta Zygmunt Bauman, € inerente a linguagem:

“A fungio nomeadora/classificadora da linguagem tem, de modo ostensivo,
a prevengao da ambivaléncia como seu propésito. O desempenho € medido
pela clareza das divisdes entre classes, pela precisdo de suas fronteiras
definidoras e a exatiddo com que os objetos podem separa-se em classes. E
no entanto a aplicacfio de tais critérios e a prépria atividade cujo progresso
devem monitorar sio as fontes tltimas de ambivaléncia e as razdes pelas
quais é improvavel que a ambivaléncia jamais se extinga realmente, sejam
quais forem a quantidade e o ardor do esforco de estruturagdo/ordenagao”.'

Quanto & pesquisa, ndo € recente a preocupagio em se estabelecer seus
limites e garantir o livre desenvolvimento do ser humano. Tais limites s&o
orientados por decisdes dos Conselhos de Etica em Pesquisa, declaragGes
internacionais e por normas juridicas dos diversos ramos do Direito.

Embora haja orientagdes éticas e juridicas, casos dificeis sempre ocorrerdo,
desafiando o operador do Direito na sua ilus6ria seguranga, calcada em normas
aprioristicamente definidas.

A Biotecnologia estd sempre desafiando normas e visdes pré-estabelecidas,
o que reflete na transformagao da prépria concepgdo de identidade do ser humano.
Compreendendo a evolugdo do paradigma estatal de prote¢ao do homem,
percebemos diferentes fases acerca da delimitagdo da identidade humana.

No Brasil-Império, o Direito determinava a identidade pelas posses.
Saliente-se que ndo estamos nos referindo a personalidade, mas aos critérios
juridicos que exteriorizam tal personalidade. Naquele momento, a identificagdo
do ser humano referia-se a sua vinculagio ao nicleo familiar e patrimonial.
O voto censitdrio atribufa identidade politica aquele que possuisse renda
liquida anual de, no minimo, cem mil réis'” O pai de familia identificava todo

18 BAUMAN, Zygmunt. Modernidade e ambivaléncia. Trad. Marcus Penchel. Rio de Janeiro:
Jorge Zahar, 1999.p.10.
17 “Art. 92. Sdo excluidos de votar nas Assembléas Parochiaes.I. Os menores de vinte e cinco annos,
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o seu cld; ndo apenas com o patronfmico'®, mas com a representagao juridica
de seus membros.

Apés a industrializagdo brasileira vivida nos anos de 1930 e 1940, verificou.
se um movimento de intervencionismo que retirou a identidade pessoal de
sua vinculagiio patriarcal e patrimonial, mas transferiu o problema para o
Estado-protetor, interveniente nas relagdes privadas, determinante para a
identidade social.

Desde a década de 1980, o ordenamento brasileiro se vé inserido em um
movimento de retomada da pessoa enquanto ser humano. Assim, deixa o
Direito de identificar a pessoa como proprietirio, contratante ou pai de familia,
para considerar o individuo em todos 0s seus aspectos.

Adentrando tardiamente nesse processo, o Direito brasileiro avanga,
agora, para as fronteiras da identidade genética.

Como afirma Taisa Maria Macena de Lima:

“Na verdade, tanto a identidade genéticaquanto aintimidade e a intangibilidade
do corpo humano s3o componentes da dignidade da pessoa, de modo que a
dignidade do investigado e a dignidade do investigante estao em confronto.
Imposswel atender a um sem o sacrificio do outro””.

E certo que o trecho acima citado refere-se a artigo que discute a
possibilidade de o investigando, em agdo de paternidade, ver-se obrigado, por
condugio coercitiva, a submeter-se ao exame de DNA. Mas o raciocinio da
autora pode ser ampliado 2 questdo identidade genética como um todo, de
forma a evitar as sedutoras construgdes axiolégicas.

nos quaes se nio comprehendem os casados, e Officiaes Militares, que forem maiores de vinte ¢ um
annos, os Bachares Formados, e Clerigos de Ordens Sacras.Il. Os filhos familias, que estiveremn na
companhia de seus pais, salvo se servirem Officios publicos. 1II. Os criados de servir, em cuja classe
nio entram os Guardalivros, e primeiros caixeiros das casas de commercio, os Criados da Casa
Imperial, que nio forem de ga]ao branco, ¢ os administradores das fazendas ruraes, e fabricas.IV. Os
Religiosos, e quaesquer, que vivam em Communidade claustral.V. Os que ndo tiverem de renda liquida
annual cem mil réis por bens de raiz, industria, commercio, ou Empregos.” (BRASIL. Constituigo
(1824). Constituigdo politica do imperio do Brazil. Disponivel em: <http://www.planalto.gov.br/
ccivil_03/Constituicao/Constituigao24.htm>. Acesso em: 14 jul. 2007).

18 Interessante destacar que a prépria etimologia do vocdbulo patronimico expressa bem
essa vinculagdo do poder familiar do pai. O termo forma-se da unido das palavras gregas
“patro” e “6noma”, formando “patrénumikés” e significava “tirado do nome do pai”. No
latim, a origem é a mesma, derivando de “pater”. A pessoa era indicada pela identidade
familiar. (HOUAISS, Anténio; VILLAR, Mauro de Salles. Diciondrio Houaiss da lingua
portuguesa, Rio de Janeiro: Objetiva, 2001.p. 2151).

¥ LIMA, Taisa Maria Macena. F:haqao e Biodireito: uma andlise das presungdes em maténa
de filiagdo em face da evolugdo das ciéncias biogenéticas. In: SA, Maria de Fitima Freire:
NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética, biodireito e o cédigo civil de 2002. Belo
Horizonte: Del Rey, 2004. p. 275.
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O discurso juridico deve ser construido em bases normativas que permitam
a convivéncia de iguais liberdades fundamentais. E, na tenso entre diferentes
liberdades, ndo hd como se escolher, de antemdo, qual se sobrepord, pois a
decisdo correta serd construida no processo discursivo, diante da singularidade
do caso em questio.
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