PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DO PARANA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM DIREITO
MESTRADO EM DIREITO ECONOMICO E SOCIAL
GISELE ECHTERHOFF

O DIREITO A PRIVACIDADE DOS DADOS GENETICOS

CURITIBA
2007



GISELE ECHTERHOFF

O DIREITO A PRIVACIDADE DOS DADOS GENETICOS

Dissertacdo apresentada ao Programa de POs-
Graduacdo em Direito Econémico e Social da
Pontificia Universidade Catolica do Parana

como requisito parcial para obtencdo do titulo

de Mestre em Direito.

Orientadora: Prof.2 Dr2 Jussara Maria Leal de
Meirelles

CURITIBA
2007



Echterhoff, Gisele
El8d O direto a privacidade dos dados genéticos / Gisele Echterhoff; orientadora,
2007  Jussara Maria Leal de Meirelles. — 2007.
213 f.:il.; 30 cm

Dissertagdo (mestrado) — Pontificia Universidade Catolica do Parana,
Curitiba, 2007
Inclui bibliografia

1. Direito & privacidade. 2. Genética humana. 3. Etica juridica. 4. Genética
Humana — Aspectos morais e éticos. 5. Projeto Genoma Humano. I. Meirelles,
Jussara Maria Leal de. II. Pontificia Universidade Catdlica do Parana.
Programa de Pés-Graduagao em Direito. . Titulo.

Doris 4. ed. — 341.2738
573.21




TERMO DE APROVACAO

GISELE ECHTERHOFF

O DIREITO A PRIVACIDADE DOS DADOS GENETICOS

Dissertacao aprovada como requisito parcial paatencéo do grau de Mestre no Curso de
Pos-Graduacéao em Direito Econdmico e Social daiffwatUniversidade Catdlica do Parana,
pela seguinte banca examinadora.

Orientador(a):

Prof.2 Dr.2 Jussara Maria Leal de Meirelles

Prof. Dr. Eroulths Cortiano Junior

Prof. Dr. Anténio Carlos Efing

Curitiba, 28 de Fevereiro de 2007.



Dedico este trabalho as pessoas mais importantesniia
vida:

A minha Mae.
Ao meu grande Amor.

Pessoas que a palavra AMOR ainda néo é suficiemte p
demonstrar o que trago em meu coracao.



AGRADECIMENTOS

A todos os professores do Programa de Pds Gradeatao
Direito da Pontificia Universidade Catolica do Pdraas
nossas amigas Eva e Izabel que estdo sempre ppamtas
nos ajudar.

Em especial a minha Orientadora Prof.2 JussaraaNlaal

de Meirelles, quem conseguiu me contagiar com sua
paixao pelo Biodireito. Agradeco-lhe pela atencdopek
sua dedicacdo na minha orientacao.



RESUMO

O presente trabalho tem como escopo analisar akytrarasformacdes da sociedade no campo
das ciéncias biomédicas, demonstrando que o Dideie agir como uma ferramenta eficaz
para regulamentar as inovacdes biotecnoldgicasioeldas a Genética e ao Projeto Genoma
Humano. Logo o presente trabalho se vincula a litthpesquisa dos Direitos Socioambientais
porque investiga o papel do Direito em face destasacdes, bem como demonstra a
necessaria protegcdo dos novos direitos inerentBsot&cnologia, dentre eles o direito a
privacidade dos dados genéticos. Neste diapas@lersenstra que para construcdo de uma
sociedade democrdtica, justa e solidaria € imprdaa@| que quaisquer transformacdes sociais
nao olvidem de resgatar o componente ético indsspast para a efetivacdo dos direitos
humanos. Destarte se examina os direitos da pdicamhe, demonstrando que esta categoria €
fruto de uma mudanca de paradigmas do direito ogrieaneo com o reconhecimento da
pessoa como 0 nucleo do ordenamento juridico. St enfoque se realiza um exame
comparativo entre o direito a privacidade e os dagenéticos, apontando os maleficios
decorrentes do acesso indiscriminado as informag@esticas e da sua utilizagdo com intuito
eugénico. Demonstra a imprescindibilidade de coiijaicdo entre o direito a privacidade,
os valores ético-juridicos sintetizados pelo ppitcida dignidade da pessoa humana e os
avancos decorrentes da Genética. Para tanto seaamdkegislacdo nacional e os principais
documentos internacionais relacionados ao temapu&mnando a insuficiéncia daquela em
face das exigéncias destes e apontando critérrasgpalaboracédo de normas eficazes para a
protecdo das informacgdes genéticas.

Palavras-chave: Revolucdo Genética. Projeto Genoma Humano. EageRiopoder.
Dados genéticos. Biobancos. Direito a privacidadeDireito a
autodeterminagao informativa.



RIASSUNTO

Il presente lavoro ha per scopo analizzare alctasformazioni della societa nel campo delle
scienze biomediche, dimostrando che il Diritto deperare come uno strumento efficace a
regolare le innovazioni biotecnologiche riguardéaiizenetica ed il Progetto Genoma Umano.
Dunque, questo lavoro si vincola alla linea di mee dei Diritti Socioambientali perché
investiga il ruolo del Diritto dinanzi a queste awazioni, ed anche dimostra la necessaria
protezione dei novelli diritti inerenti alla Biotealogia, fra di loro il diritto alla privatezza dei
dati genetici. In questo ambito si dimostra chefjrad di costruirsi una societa democratica,
giusta ed solidale, & imprescindibile che tuttetrlesformazione sociale non trascurino di
riscattare il componente etico indispensabile fi#tavita dei diritti umani. In questo modo,
vengono esaminati i diritti della personalita, détrando che questa categoria e frutto di un
cambiamento dei paradigmi del diritto contemporarem il riconoscimento della persona
come il nucleo dellordinamento giuridico. Sotto egto fuoco si realizza un’esame
comparativo tra il diritto alla privatezza ed aitidgenetici, indicandosi i malefizi che
decorrono dell'accesso indiscriminato alle inforroazgenetiche e della sua utilizzazione con
intenzione eugenica. Dimostrasi la caratteristinprescindibile di conciliazione fra il diritto
alla privatezza, i valori etico-giuridici sintetatz dal principio della dignita della persona
umana e gli avanzamenti che decorrono dalla Gene@on questo scopo, si analizza la
legislazione nazionale ed i principali documenternazionali relativi al tema, dimostrandosi
I'insufficienza di quella dinanzi alle esigenzeedisi ultimi e indicandosi i criteri necessari
all'elaborazione di norme efficaci alla protezialge informazioni genetiche.

“Parole chiave”:  Rivoluzione genetica. Progetto Genoma UmanoeBiag Biopotere. Dati
genetici. Biobanche. Diritto alla privatezza. Doit
all’autodeterminazione informativa.
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INTRODUCAO

O progresso técnico-cientifico, em especial na arédico-biologica, tem trazido
perplexidades para a humanidade com recentes agtx®benvolvendo o mapeamento
genético, Terapia Genética, clonagem humana, masleéctnicas de procriacao artificial,
entre tantas outras “novidades” que tanto propoesioo progresso como o medo.

Tais avancos tecnologicos nas denominadas ciéhammsédicas trazem a tona
diversas indagacdes juridico-morais visando a tbelecer os limites da compatibilizacéo
entre os valores ético-juridicos e o progressoideeBnologia.

Portanto, o que fazer? Quem cabe agir? Quais sdimibss para a tdo amada e
temida revolucdo? Varias sédo as perguntas que elgoarespostas imediatas para evitar que
tal revolucdo proporcione, além do progresso ddegjgproblemas inesperados para a
sociedade atual e para as futuras geracoes (&lesrap patrimoénio genético que as afetem de
forma imprevisivel).

As indagacdes se agigantam ainda mais quando #isaaaaquestdo do direito a
privacidade em face destes avancos tecnoldogicoposisibilidade de acesso a informacgdes
genéticas, bem como das diversas e perversas ifidasies de utilizacdo de tais informacoes
com o intuito discriminatorio e eugénico.

O papel da informacédo na sociedade contemporanieaiscutivel, sendo que
alguns afirmam que a sociedade esta vivencianda a Informacéo. Conseqiientemente, a
associacdo entre a Era da Informacdo e os avamgosiéncias biomédicas, em especial no
campo da Genética, certamente demonstram o quaotanpe é a questao da privacidade dos
dados genéticos, pois certamente estas informae@é&s papel de destaque na sociedade
contemporanea, seja no ambito social, politicequrjncipalmente, econémico.

Diante destas questdes se torna imprescindivelagu@amunidade cientifica volte
seus olhos para o tema ora proposto, ou seja, ggralémica relacionada ao direito a
privacidade dos dados genéticos.

Portanto, em razéo de tais consideracdes foi qees®@heu o presente tema, pois €



necessario se adequar os problemas advindos dogogvaas ciéncias biomédicas, em
especial no campo da Genética, com os direitos hosneonsagrados internacionalmente.

O objetivo do presente estudo ndo sera, em hipdaégpena, solucionar tao
intrigantes e angustiantes questdes, mas sim démorgs correlacdo necessaria entre 0s
referidos assuntos, bem como apontar a impresdidditbe de se examinar as inovacdes
tecnoldgicas relacionadas aos dados genéticostia gadireito a privacidade e dos valores
consagrados pela nossa sociedade, em especiatjradpgorincipio da dignidade da pessoa
humana que resume perfeitamente o parametro fibosdd estudo.

O primeiro capitulo se inicia pela analise dos esgeda Revolucdo Genética,
apontando os principais acontecimentos historicglacionados ao desenvolvimento da
Genética. Apos tais consideracdes algumas nocdespénsaveis para o decorrer do estudo
sao apresentadas, dentre elas o conceito de Gerdingenharia Genética. O proximo ponto
examinado ainda no primeiro capitulo serd o Projgmoma Humano, descrevendo o0 seu
desenvolvimento e o alcance de suas descobertas.

Consequientemente, o item seguinte analisado sabepsficios advindos do
conhecimento genético, apontado a sua aplicacaeeatdas novas tecnologias farmacéuticas,
na introducdo de novas plantas e de animais tramsEg®no meio ambiente e na producédo de
novos alimentos. Também se examina, entre outigas;a questao relacionada a Medicina
Preditiva (a aplicacdo de testes genéticos padeseobrir a possibilidade do individuo vir a
desenvolver certas doencas) e, consequentemehgea@ia Génica (que se refere a utilizacao
de técnicas de intervencdo no genoma humano visaodia de certas doencas).

Apoés a analise dos beneficios e promessas advohml@®nhecimento genético o
leitor ja podera imaginar quais sdo os problemateds deste mesmo conhecimento. Esta
sera a razao pela qual o proximo capitulo apresaligians dos possiveis dilemas éticos,
morais, sociais e juridicos que estdo assombrahdonanidade no campo da Genética.

Primeiramente, neste capitulo, examina-se a po&miacionada a reducéo do ser
humano estritamente as suas caracteristicas genéRartindo desta concepcéo o trabalho

analisa a controvérsia atinente ao determinisme@tgene a eugenia, demonstrando assim a



possibilidade da utilizacdo das informacfes geagtmom finalidades eugénicas. Também
neste item se revela que as idéias difundidas getierminismo genético ou biolégico ndo
passam de consideracdes sem qualquer respaldiicoent

Contudo, visando evidenciar os graves problemamdos destes ideais eugénicos
0 proximo ponto examinado sdo os terriveis acamiecios historicos acarretados pela
aplicacdo ideolégica destas idéias. Demonstra-selaa que estes ideais permanecem
presentes na atualidade, sendo que ainda existegieaqque defendem o determinismo
genético visando a suposta melhoria da raca humana.

Tentando sintetizar as conclusdes até entdo aldamga proximo item analisa o
poder da informacdo genética e do conhecimentoe neminpo das ciéncias biomédicas.
Aponta-se a importancia destes conhecimentos nedsale capitalista em que vivemos, pois
as perspectivas econdmicas do conhecimento gensdicoconsideraveis, seja quando se
analisa a explosao dos grandes laboratérios fautiacg, seja quando se estuda a questéo do
patenteamento do genoma humano, seja ainda ens carpos.

Ainda avaliando as entranhas do biopoder se demaoassua correlacdo com o
tema principal do trabalho, ou seja, com a quesatdawnte as informacdes genéticas dos
individuos e a sua relevancia para terceiros issa@os, tanto no ambito das relacdes laborais,
como em relacdo ao ambito negocial (empresas decsgganos de saude, etc.) ou ainda no
campo das relacdes pessoais.

Apos este caminho trilhado se podera constataparidncia do amplo debate ético
e juridico relacionado ao tema das informacdestg=se

No capitulo terceiro se analisa detidamente o goeos dados genéticos, as suas
caracteristicas peculiares, as quais demonstrateencia destas informacfes, bem como ja
prenunciam as consequéncias do seu uso abusivalieitny em especial a discriminacéo e
estigmatizac&o do seu portador, com reflexos nasieaa familiar, profissional e social.

Prosseguindo no exame dos dados genéticos o prganto abordado se restringe
as formas de sua obtencdo. Consequientemente, exsenios biobancos, ou seja, 0 uso,

armazenamento, tratamento e transferéncia dessasnatdes. Esta analise objetiva
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demonstrar a necessidade de imposicéo de limiassét juridicos visando a protecdo dessas
informacdes e, em especial, de seus portadores.

Ao examinar a questao da necessidade de imposgchmites éticos e juridicos se
aborda quais séo os bens juridicos a serem proteg&ste campo. Sendo assim, examina-se a
questao dos denominados direitos humanos de @exdado, trazendo a tona as criticas a real
necessidade da instituicio de uma nova categoridirdeéos humanos. Contudo, ao final,
demonstra-se a irrelevancia de se reconhecer qud@eos relacionados com a Revolucéo
Genética se vinculam a uma dimenséo pré-existegedateitos humanos ou formam uma
nova geracao. O que realmente importa é se recenbe®levancia e a necessidade de sua
protecao desses direitos tanto no ambito internmodaternacional.

O ultimo item deste capitulo se restringe ao exdmerincipio da dignidade da
pessoa humana, visando com isso demonstrar gperteipio € comum tanto ao Direito como
a Bioética, devendo ser o parametro axiologicoudgsguer interpretacées dos conhecimentos
advindos do progresso cientifico.

O gquarto capitulo se restringe ao exame do Direiferivacidade, partindo-se da
abordagem dos Direitos da Personalidade, haja sestasta categoria género da qual aquele
direito é espécie. Antes de adentrar especificaenemtDireito a Privacidade se aprecia a co-
relacéo existente entre os direitos humanos eregadi da personalidade, buscando apontar se
existem distingbes entre tais categorias ou sesel@m complementares.

A seguir a pesquisa se circunscreve ao Direitoidaéldade, iniciando por uma
abordagem historica, partindo para a avaliacaadoseitos de privacidade, intimidade e vida
privada, bem como examinando as suas co-ligacd@snOseguinte versa sobre a Teoria dos
Circulos Concéntricos de Hubmann, observando #@éexis de esferas da privacidade: esfera
da vida privada; esfera da intimidade e esferaedoesio.

O proximo item abordado € a correlagdo entre oitDige Privacidade e os demais
Direitos da Personalidade, dentre eles, o Direikdoara e o Direito a Imagem. Esta analise
demonstra a total autonomia entre estes direitosqee pese todos serem relacionados ao

Principio da Dignidade da Pessoa Humana, ao gsafvassegurar.
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Depois o trabalho pondera, superficialmente, sabreujeito, o objeto e os
caracteres do Direito a Privacidade. O proximo pa&sa analise das limitacdes ao direito em
guestdo. Demonstra-se que o estabelecimento dedichevera ser feito, preponderantemente,
através do exame do caso concreto, haja vistagjfrergeiras desse direito sdo mutaveis em
decorréncia da cultura, do momento histoérico, ddesade examinada, das categorias sociais
em estudo, etc.

O Capitulo IV é finalizado com a abordagem do Dored Autodeterminacéo
Informativa, buscando demonstrar que este diragianmais € do que uma das facetas do
Direito a Privacidade. Explica-se que o Direito atddeterminacdo Informativa surgiu da
mutacdo do Direito a Privacidade, alargando o segeaito, que classicamente era negativo,
para um aspecto positivo: o autodominio das infgfiea pessoais. Finalizando este ponto se
examina a classificacao das informac¢des pessdaigtificando as suas distingdes e apontando
qual espécie de informacdo pessoal esta maistastezite vinculada ao Direito a Privacidade.

O dultimo capitulo se inicia pela constatacdo de asienformacdes genéticas se
enquadram na categoria dos dados nominativos séssigzao pela qual se deve garantir a
mais ampla e irrestrita protecéo a estas inforngcoe

A seguir se analisa a legislacdo brasileira e algdocumentos internacionais
relacionados ao tema, buscando demonstrar queastalgp nacional esta muito aquém das
exigéncias estabelecidas na Declaracdo Univerdak so Genoma Humano e os Direitos
Humanos, bem como e, em especial, ha Declarac@mé#aional sobre os Dados Genéticos
Humanos.

A abordagem da legislacdo nacional parte do exarmeaotstituicdo da Republica,
seguindo para a andlise da legislacdo infracongiital, tratando ainda das normas de
protecdo dos dados pessoais, dentre elas a L8i07.8/90, as Resolucbes do Ministério da
Saude (Resolucdo n.° 196/1996 e n.° 340/2004)nalnfente, o remédio constitucional
denominaddabeas data

Finalizando esta andlise sdo avaliadas as nornmagali@égicas, restringindo-se as

normas da deontologia médica, dentre elas o Cddiig&tica Médica (Resolu¢cdo CFM n.°



1.246/88). Neste campo se examina o principio déidencialidade médica, demonstrando a
sua importancia para o ambito de protecédo dos dpelusicos.

Apés o0 exame da legislacdo nacional o trabalho iseinscreve a andlise da
Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e osit®dr Humanos e da Declaracao
Internacional sobre Dados Genéticos Humanos. Demaess que tais declaracbes séo
instrumentos habeis de interpretacéo e direcionamtnlegislacdo dos paises signatarios, em
especial com relacdo as informacdes genéticas,reafsmam o principio da dignidade da
pessoa humana e o direito a privacidade dos daigos no seu novo aspecto relacionado
a autodeterminacao informativa.

O ultimo assunto analisado pelo trabalho é a netzeks ou ndo de criacdo de
normas para a protecdo dos dados genéticos. Rariodexame até entdo realizado se
apresenta alguns critérios para uma regulamentiiémz desta matéria no Brasil, visando

assim concretizar os valores humanos consagrado®ssa Constituicdo da Republica.



1 A ENGENHARIA GENETICA E O PROJETO GENOMA HUMANO

1.1 A REVOLUCAO GENETICA

A andlise perpetrada atualmente pela Genética jauitb tempo era feita, mesmo
que embrionariamente. Pouco a pouco, o ser hunmanbusca constante pela sobrevivéncia,
aplicava algumas técnicas de Manipulacdo Gené&ilacionando plantas, usando enxertos
para a melhoria da qualidade de alimentos. Por&is)aplicacbes ndo eram feitas de forma
cientifica.

Assim néo se pode esquecer, quando se inicia wdaegque abarca os avancos das
ciéncias biomédicas, de mencionar que muitos phmeedos biotecnolégicdsoram usados
em tempos remotos. “Os gregos e 0s egipcios, pn@o, para fabricarem vinhos, cerveja
ou queijos expunham macerados de uva ou de cedadaados de leite e outros produtos
basicos a acdo de microorganismos presentes n¢SHUWEN; HRYNIWWICZ, 2000. p.

8).

Porém, sabe-se que o grande impulso desenvolvisteeia Biotecnologia ocorreu
em especial no final da década de 80 e durantenos 20, fundado primordialmente no
incrivel desenvolvimento tecnolégico desta époamt@o, ndo se pode esquecer que ja no
inicio da década de 70 a humanidade assistiu @ idigsta revolucdo com a combinacgao
genética e a recombinacdo do DNA, o que possibildo aplicacdo de conhecimentos
cumulativos.

Como ressalta José Eduardo Siqueira e Nilza DRO9Z, p. 225), o século XX foi
o século da Revolucdo Genética. Sendo que, certamé&uando Mendel publicou seus
trabalhos, no inicio do século anterior, nem segineva que em 1944 Avery Macleod &
McCarty demonstrariam que o material genético éN&\De, pouco tempo depois, em 1953,

“Watson & Crick apresentariam o modelo de estrutidamensional para o DNA.”

! A Biotecnologia é o “conjunto de técnicas e preosshioldgicos que possibilitam a utilizacéo daématviva
para degradar, sintetizar e produzir outros masertangloba a elaboracao das préprias técnicagepsos e
ferramentas as espécies, via selecdo natural."§SPESBARCHIFONTAINE, 1997. p. 251).



Portanto, em 1865 Gregor Mendel descobriu as laeisddmentais da
hereditariedade, quando através de experimenttss fem sua horta de ervilhas, Mendel
deduziu que havia “unidades de hereditariedadeigddeas denominado de “elementos”.
Verificou que tais unidades ndo se misturavam racgsso de reproducdo, porém eram
transmitidas de geracdo em geracao (CAPRA, 200P7%). Estas unidades nada mais sdo do
que o que a ciéncia atualmente designa de “génes"”.

Assim Clarice Sampaio Alho (2006) descreve a destalde Gregor Mendel e a

sua importancia para a Genética:

Mil oitocentos e sessenta e cinco: este foi o anita area da biologia que hoje
chamamos genética. Nesse ano, o monge e botanismiaaa, nascido em
Heinzendorf, Gregor Jonhann Mendel (1822-1884)réRtou a Sociedade Briinn
para o Estudo de Historia Natural o resultado de s&perimentos com ervilhas com
os quais demonstrou, pela primeira vez, a heréglii@de das caracteristicas de um
individuo. A genialidade de Mendel foi entender comm ser herda e como
transmite os seus caracteres. Ele denominou “fatonaterial biolégico que carrega
as informacdes que determinardo as caracterigficasdividuo. Segundo ele, os
“fatores”, segregam-se (separam-se) independentendrante a formacdo dos
gametas do individuo e, quando unidos aos “fatodestim outro gameta, formam
um zigoto com um jogo de “pares de fatores” inéddazigoto, entéo, é a primeira
estrutura que da origem ao novo ser com uma het¥¢gpaterna e 50% materna.
Os referidos “fatores” confirmavam que a herangddj realmente, uma base
material: eram as moléculas, que residiam nasa=zldd corpo do individuo, que
determinavam as caracteristicas fisicas dele & aeles descendentes.

Quarenta anos apés a apresentacdo de suas cosclivifalel foi postumamente
reconhecido, e a teoria sobre o material basichedaditariedade foi, finalmente,
confirmada e considerada como um fato.

As leis de hereditariedade de Mendel n&o foi dadavida importancia quando da

sua descoberta. Porém, a partir de 1900 estafotain redescobertas, estimulando “muitos

2 As chamadas Leis de Mendel sdo trés, “uma gamariedependéncia dos caracteres na sua transmiss&o
hereditéria, isto €, cada caracter é transmitidestendéncia como se fosse um elemento distinta,unidade.
Outra proclama o principio da dominancia, ou sgy@mndo os dois progenitores, de raca pura, difenendo

outro quanto a um carécter, cada filho dessa wddapresenta um dos caracteres, que é o domieanbera o
caracter, dito latente ou recessivo, do outro pribge continue no estado latente, no germe, egEafirmar-se

em ulterior descendéncia. Esta reaparicdo acontecéermos de uma terceira lei por um processasjiengao.

O mendelismo, recebido de inicio com muitas reseeygoor vezes, até com aberta hostilidade, acpboser
aceite e estad na base e na textura de valiosispiogessos cientificos.” (BARBAS, 1998. p. 18).



cientistas, que acreditavam que as qualidades eattelis eram predominantemente
hereditarias, a aceitar que essa hipotese estawdificamente comprovada pela genética
mendeliana.” (BEIGUELMAN, 2002, p. 108-109).

Em 1910, ao estudar as moscas da fruta — as dasséfi Thomas Morgan
demonstrou que 0s cromossomos contém os genesisasinidades de hereditariedade
(BARCHIFONTAINE, 2004, p. 145). Conforme ressaltan@ta Braga da Silva Pereira (2001,
p. 265), esta foi a descoberta que marcou o nastonga Genética, sendo que no mesmo ano
0 quimico Phoebus Levene descobriu 0 acido nuc(&b).

Em 1944 Avery Macleod & McCarty descobriram que atenal genético é o
DNA, sendo que jA4 em 1953 o americano James Watsan inglés Francis Crik
demonstraram que a estrutura do DNA era uma essmealada, ou seja, foi descoberta a
estrutura helicoidal do DNA. Descoberta esta queosaganhadores do Prémio Nobel
qualificaram como sendo “a maior descoberta cieatilsolada do século XX.” (WILKIE,
1994, p. 15).

Christian de Paul de Barchifontaine (2004, p. 148}Jafirma que a descoberta da
estrutura da molécula de DNA — Acido Desoxirribdéigo (a dupla hélice) faz parte da 3.2
Revolucdo da Biologid.Ressalta, ainda, que a Engenharia Genética, camo da biologia
molecular que utiliza biotecnologias especificasapa recombinacdo genética, € uma
decorréncia direta da descoberta da estrutura d& DN

Apoés a descoberta da estrutura do DNA a Genétesceu espantosamente, sendo

que se podem citar 0s seguintes momentos histérioogortantes da Genética

% Fatima Oliveira (2002. p. 140) ressalta que adl@sta da estrutura do DNA foi atingida pelo geigté norte-
americano James D. Watson, pelo fisico inglés ksadc Campton Crick, pelo fisico inglés Maurice tdu.
Wilkins e pela cristaldgrafa inglesa Rosalind FiamkA autora ainda afirma que Rosalind ndo é etedmo co-
descobridora da dupla hélice, porém foi ela queatizau as pesquisas que demonstraram a estrutubiNéo
Salienta que Watson e Crick fizeram os modelos Né baseados nos raios X de Rosalind, enquanto kemuri
gue era chefe de laboratério de Rosalind, ndo &steis pesquisando o DNA.

* Ressalta Christian de Paulo de Barchifontaine42@0e através da histéria se pode identificarreésluces
da biologia. A primeira revolugédo pode ser idectifla com a elaboragéo da Teoria Celular por Mét#ob
Schleiden e Theodore Schwann em 1838 e 1839, quimd@mram que todos o0s seres vivos sao constiydo
células. A segunda revolucdo é marcada pela elgdmmda Teoria da Evolugcao de Darwin e Wallace e68,18
sendo que a terceira revolucdo é marcada, conforj@do acima, pela descoberta da estrutura do DNA.
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(BARCHIFONTAINE, 2004, p. 144-145):

1961 Descobriu-se que o funcionamento do cédigo gemétiidéntico em todos os
seres vivos, do virus ao homem, passando por Egtptantas e animais. Em todos
eles, DNA usa o mesmo mecanismo para instruirlataséa produzir proteinas.
1977 Pesquisadores decodificaram o codigo genétiqarideeiro ser vivo, um virus.
1978 AlteracBes genéticas em bactérias as transformaunas primeiras fabricas
biologicas de insulina.

1984 Surgiu a técnica que permite identificar pesgedg DNA.

1989 Foi lancado o Projeto Genoma Humano, o ambicimejeto de mapear a
seqliéncia genética do DNA humano.

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

1998 James Thomson e John Gearhart notaram que dasc#hnco, retiradas de
embrides com poucos dias de vida, transformam-se/&@ios tipos de células do
corpo.

26/6/2000 Apresentacdo do primeiro esbo¢co do Genoma Humbmoa junta
cientifica mundial e a empresa privada americarlar€&oncluiram o rascunho do
genoma humano, uma colecdo de material genéticamunestimado em 30 mil
genes.

2002 Em 26 de dezembro, a bioquimica francesa, Beidsbisselier, da seita dos
realianos, anunciou o nascimento do primeiro bééado.

2003 Em 14 defevereiro, Dolly morreu de envelhecimento precdempalhada, a
ovelha esta exposta no museu real de Edimburgo.

Elio Sgreccia (2002, p. 220-222) cita ainda com@ngximentos historicos
importantes da Genética a primetell-fusionocorrida em 1965, ou seja, a fusdo entre células
humanas e murideas com a passagem de genes @dast)npara os cromossomos humanos.
Lembra ainda que jA em 1967, as técnicas de diagn@sé-natal comecam a ser empregadas
no campo genético, permitindo “identificar precoeate as condi¢des genéticas do feto, ou
pela revelacdo da ordem cromossdmica ou mediastesteioquimicos.”

Também ressalta a descoberta da endonucleasetiigiicesm 1969, “uma enzima
capaz de fazer o papel de ‘bisturi’ na divisdo d¢éADem pontos determinados, formados por
breves seqiiéncias especificas de base.” A partiedenvolvimento de tal técnica ja “foram
identificadas e isoladas mais de 400 diferentesn&w de restricdo, possibilitando o
reconhecimento de uma grande variedade de segééncia

E na década de 70, Elio Sgreccia (2002, p. 220-g22)rda que foi anunciada a
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sintese do primeiro gene artificial e realizadda peimeira vez:

o DNA recombinante: uma parte do DNA pode ser aadaca uma bactéria que faz
o papel de vetor (p.ex., Bscherichia coli e essa parte pode ser transferida e
combinada com o patrimdnio genético de uma célotpéde com a possibilidade de
recombinar-se e de se multiplicar numa nova estagenética.

Foi também na década de 70, em especial em 19%3,Stanley Cohen, da
Universidade de Stanford e Herbert Boyer da Unidade da Califérnia, em Sao Francisco,
descobriram o método de clonagem genética. Em Y#&gsuisadores de Harvard isolaram o
primeiro gene de mamiferos, a partir da hemoglodmaim coelho, e, em 1977, o primeiro
gene humano foi clonado.

A partir destes conhecimentos e tantos outros itados a evolugdo no ambito da
Biotecnologia ja € uma realidade. Conseqlientemémgessivel se afirmar que a humanidade,
cada vez mais, estd sendo alarmada por possildidadnca antes pensadas, as quais tém
como finalidade a busca dos “segredos da vidaV@srde modernas técnicas das biociéncias,
em especial, através da Engenharia Genética.

As promessas decorrentes desses avangos na dBemélica sdo imensas. Cita-se
o diagnostico e cura de doencas genéticas e ebpioisgle de intervencdo direta no genoma

humano, através da Terapia Génisgsando a “extingéo” de doencas genéticas.

1.2 A GENETICA E A ENGENHARIA GENETICA: ALGUMAS NOQES

A Genética é a ciéncia que estuda os genes em t@doiveis, ou seja, “estuda a
hereditariedade e os mecanismos e leis da trar@mdss caracteres dos progenitores aos
descendentes, bem como a formacao e evolucdo gasessanimais e vegetais” (BARBAS,

1998, p. 17).

> A terapia génica é uma nova forma de tratamento dieencas de heranca genética, na qual, através de
intervencdes no DNA do doente, ou seja, especificdennas causas das doencas genética, pode-se dusca
destas doencas. (SIQUEIRA; DINIZ, 2003. p. 226).
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Ja quando se analisa a Engenharia Gefigtioados ramos de estudo da Genética,
além de questdes terminolégitasa ainda a questdo da sua delimitacdo. Muitassveatras
intervencdes sobre a vida (ex.: procriacdo arifficsdo tidas como manipulacdes genéticas,
gquando na verdade somente se podera considerar Eogenharia Genética quando no
momento da procriacda vitro houver a realizacao de intervencfes sobre o cagbgetico
do embrido e dos gametas. Neste sentido, Elio 8grét996, p. 213) afirma que estas duas
tematicas — Engenharia Genética e procriacaociatift devem ser tidas como distintas.

ApoOs estas adverténcias, Elio Sgreccia (1996, p-244) conceitua a Engenharia
Genética como “o0 conjunto das técnicas que tendémanaferir para a estrutura da célula de
um ser vivente algumas informacdes genéticas quautte modo nao teria tido.” Ressalta,
entretanto, o autor que esta definicdo também bagle técnicas de Engenharia Genética com
fins de diagnostico, pois para tal desiderato “@emsgario recorrer a combinacdes e
intervencdes que fazem com que também o diagnog@etico entre no ambito da
engenharia genética.”

Cita-se, ainda, o conceito de Karina Schuch Br(2@Q0, p. 44):

Pode-se dizer, entdo, que a engenharia genéticaoéificacdo biol6gica do Homem

pela manipulagdo direta de seu DNA, através dagaseou delecdo de fragmentos
especificos — genes — independente do uso teraepéoti experimental. Ndo se

confunde, assim, com a manipulagdo genética, quaagacep¢do mais genérica de
toda e qualquer intervencdo no ser humano, naossegamente no seu codigo
genético.

Léo Pessini e Christian de Paul de Barchifonta®®®(@, p. 220) lecionam que “as
técnicas e 0s processos que viabilizam a manipuldgacodigo genético, da molécula de

DNA, constituem hoje um ramo importante da biotéogia chamado engenharia genética.

® Existem criticas a esta terminologia, sendo quenabmente se referem a aplicacdo do termo “engexiéar
area das ciéncias bioldgicas.

" As questdes terminoldgicas se restringem a utiaadas expressdes “manipulagdo genética” e “eaganh
genética’ como sinonimicas, quando a primeira esgd@ € “muito genérica e ndo pode significar octiaa
sendo uma intervencédo qualquer (manipular = manusaasformar com as maos) sobre o patriménio tgmié
e a segunda, conforme se verificara, tem uma acepead restrita. (SGRECCIA, 1996. p. 213).
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Portanto, em seu entender a Engenharia Genétiamats € do que “a biotecnologia que
trabalha diretamente com o DNA. Outra expressadngima que acabou tendo amplo uso a
partir da década de 90 é ‘bioengenharia’.”

Ainda imprescindivel se faz transcrever as conaglers da médica Fatima Oliveira

(2002, p. 138, grifo do autor) ao se referir a Fxingeia Genética e a Biotecnologia:

Denomina-se engenharia genética — ou bioengenbarimanipulagdo genética — a
capacidade de intervengdo humana consciente nasnimems da sintese e; ou da
linguagem da vida. Trata-se de um conjunto de salmiundos da fisica, da quimica
e da biologia, que aliados a técnicas que pogaifilmanipular a molécula de DNA,
0S genes, conseguem reformar, reconstituir, regiodou construir novas e
diferentes formas de vida, em geral ndo existargasatureza. Portanto, a engenharia
genética é uma biotecnologia diferente das denmigue manipula as moléculas da
vida. Biotecnologia €, grosso modo, a aplicagdo telenologia na biologia,
objetivando associar, degradar ou sintetizar algamponente orgénico. Logo, para
gue uma biotecnologia segmquadradacomo engenharia genética é necessario que
ela trabalhe (manipule) os genes.

Resta indispensavel, ainda, para um melhor entemdordo contexto do presente
trabalho a assimilacdo de outros conceitos imptasaporém, nitidamente técnicos.

Todos os seres vivos séo constituidos por célséasjo que no nucleo das células
se encontram os cromossomos. Os cromossomos néladualo que o “material hereditario
cuja principal funcdo € conservar, transmitir eregpar a informacao genética que contém.”
(BARCHIFONTAINE, 2004, p. 146-147)

Os cromossomos sdo constituidos de BNA Acido Desoxirribonucléico —
“molécula que guarda todas as informacbes coddisacha forma de genes”
(BARCHIFONTAINE, 2004, p. 146).

O genoma € o conjunto dos genes que se enconfrtadarcélula do ser vivo, sendo

8 “Sigla em inglés de acido desoxirribonucléico. 8 womplexo filamento de substancias quimicas que,
ordenadas de forma especial em cada pessoa, difarenm individuo do outro, como uma ‘marca regsr
genética que condiciona desde a cor dos olhos atéraéncia de uma moléstia.” (BARCHIFONTAINE, 2004
p. 147). “E a substancia responsavel peflarmacio hereditariacontida nos gens [sic]; ou seja, € o mensageiro
molecular da heranca, onde estao quimicamentéatasas informacdes genéticas dos seres vivos.BHXRLI,
1998. p. 8, grifo do autor).
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gue os genes controlam o desenvolvimento embrmeéa formacdo de um ser humano. “O
gene € a estrutura da célula que contém e transmibdormacdo geneética, portanto, € o
responsavel pelo patrimoénio hereditario ou genét{@IVEIRA, 2002, p. 143), isto &, o
gené é uma secdo do DNA que pode ser resumida comagidorduncional do DNA
cromossomico (GRIFFITHS, 2002, p. 2-3).

Com bem explica Sérgio Danilo J. Pena e Elianezevédo (1998, p. 139):

O genoma humano consiste de 3 bilhdes de paresseede DNA distribuidos em 23
pares de cromossomos e contendo de 70.000 a 10§e8@é’. Cada cromossomo é
constituido por uma Unica e muito longa moléculd8&\, a qual, por sua vez, é o
constituinte quimico dos genes. O DNA é composto gemiiéncias de unidades
chamadas nucleotideos ou bases. H& quatro basesntéfs, A (adenina), T (timina),
G (guanina) e C (citosina). A ordem das quatro $asefita de DNA determina o
contetdo informacional de um determinado gene gmsato. Os genes diferem em
tamanho, desde 2.000 bases até 2 milhdes de bases.

Sendo assim, o DNA é composto de quatro nucleatjdemda um contendo o
acucar desoxirribose, fosfato e uma das quatresk{asenina, timina, guanina e citosina).

A espécie humana possui em cada célula somaticeodtbssomos (23 pares)No
momento do processo de divisdo celular, “os croomes de uma célula se duplicam” e
“suas moléculas de DNA dividem-se de tal modo gael@as cadeias da dupla hélice se

separam e cada uma serve de matriz para a corstiegdma nova cadeia complementar”

® Conceituando gene como a unidade fisica e funtidamaneranca, ou seja, a unidade de informagadp<ar
Maria Romeo Casabona (1999. p. 22) salienta ges ‘®drregam esta informagéo sempre que se expressam
‘se tornam ativos’, partindo-se da idéia de qu@s$oak genes ndo se expressam em todos 0s momantioka
em todo lugar do organismo do ser vivo.”

% salmo Raskin (2006), analisando a evolucdo doeRrdsenoma Humano e as conquistas dele advindas,
adverte que “contrariando todas as expectativasegtimavam o nimero de genes da espécie humatwarem

de cem mil, o nimero de genes encontrado por ambagupos de pesquisa do Genoma Humano [0 projeto
publico denominado Projeto Genoma Humano e a emégada CELERA] foi de cerca de 30 mil.” E conclu
que “este resultado surpreendente tem varios demulebtos; o primeiro € que ele nos mostra que a
complexidade de uma espécie ndo é diretamente noiopal ao nimero de genes.”

1 As células da procriacdo — os gametas femininmasculinos — possuem apenas 23 cromossomos, seado q
“no ato da fecundacdo forma-se uma nova célulalizehdo 23 pares de cromossomos.” (OLIVEIRA, 2002.
143).

12 As duas cadeias, que compdem o DNA, sdo comppstamateriais estruturais denominados nucleotideos,
sendo que as duas cadeias de nucleotideos saadasajuntas por ligacbes fracas chamadas de “palgtes
hidrogénio”. Para que ocorra o processo de regmagu de divisdo celular, é necessario que esiess d
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(CAPRA, 2002, p. 176).

Portanto, os “genes sdo 0s responsaveis iniciala geterminacdo e pelo
desenvolvimento de todas caracteristicas do indd/jdsendo que “o produto primario dos
genes sao as proteinas, e o produto final, o khadv€ompleto” (ALHO, 2006).

Sendo assim, a funcéo do gene é levar ou codditafiormacao para a composicao
das proteinas. As proteinas tém duas funcbes basacgrimeira, a proteina estrutural,
contribui para as propriedades fisicas das célalasorganismos (exemplos, musculos e
proteinas do cabelo); a segunda, a proteina € umman@ que catalisa uma das reacoes
quimicas da célul¥ (GRIFFITHS, 2002, p. 14).

Mister se faz agora analisar uma questao de extirep@tancia quando se discorre
sobre genética: “O que fazem os genes, na reaffddadmo dao origem aos tracos e formas de
comportamento hereditarios?” (CAPRA, 2002, p. 138ljenta Fritjof Capra que os biélogos
moleculares levaram mais de dez anos apos a detcdaeestrutura do DNA para encontrar
uma resposta a esta pergunta, o que somente doicaldo numa pesquisa que foi comandada,
também, por James Watson e Francis Crick.

Fritjof Capra assim demonstra as conclusdes ass qumibidélogos chegaram ao

analisar a funcéo dos genes e a forma como asrnafdies sdo transmitidas hereditariamente:

filamentos se desenrolem em um sentido, abrindms® se fosse um ziper. As duas cadeias separassanp a
servir como moldes para a sintese de duas novascui@é idénticas de DNA, pois os nucleotideos divre
(sintetizados dentro da célula e que por difusd@gesn no ndcleo) sdo polimerizados em um novo fildme
através de catalisacao pela enzima DNA polimef&sta enzima inicialmente liga-se a dupla héliceDiA em
uma seqliéncia especifica de nucleotideos chamardgean de replicacdg e entdo move-se ao longo do DNA,
polimerizando novas cadeias” idénticas. (GRIFFITR®E)?2. p. 03-04).

13 Tentando demonstrar de uma forma mais simplifiesidiversas funcdes dos genes Tom WILKIE afirma qu
estes “ndo agem apenas durante o crescimento avdesmento de um embrido; todas as células estdo
constantemente lendo as receitas genéticas dasim@®tpara em seguida ‘expressar’ 0s genes mediante
fabricacdo destas.” E, trazendo estas explicages yom Ambito mais cotidiano, afirma que, enquastava
escrevendo, o0 seu sistema imune estava fabricantom@os para combater o ligeiro resfriado queopeg seu
cabelo estava crescendo, talvez imperceptivelmemis, as células estavam fabricando novas protenasm
sequer perceber, estava digerindo o almogo e amm=icao da comida requer a ajuda de enzimas; diks,
lembra o autor, que os glébulos vermelhos de suame sanglinea duram apenas cerca de 120 diamdie
que o seu corpo estava atarefado em reconstitusugrimento, produzindo nesse processo abundantes
quantidades de hemoglobinas. E conclui que “tusio ésmais ainda ocorre porque as células de meo estéo
lendo as instrucdes escritas nos meus genes aittddwessas instru¢cdes na forma das proteinasalerguiso
para viver.” (WILKIE, 1994. p. 29).
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Para dizé-lo de forma extremamente simplificada, pogcessos celulares que
subjazem as formas biolégicas e ao comportamentoaalisados por enzimas, e as
enzimas sao especificadas pelos genes. Para prsduzma enzima especifica, as
informagBes contidas no gene correspondente (@ 1s@jsequéncia correspondente
de bases nucleotidicas no filamento do DNA) séoiackys para um filamento
complementar de RNA']. A molécula de RNA serve de mensageira e leva as
informacdes genéticas para um ribossomo, a estratlular onde séo produzidas as
enzimas e outras proteinas. No ribossomo, a seigi@enética € traduzida em
instru¢cdes para a montagem de uma seqiiéncia de&uitdns, os elementos basicos
de que sédo feitas as proteinas. O célebre “coday@tgo” € a correspondéncia
precisa pela qual os sucessivos tripletes de gmasticas no filamento de RNA
traduzem-se numa seqiiéncia de aminoacidos na rfeteproteina. (2002, p. 179).

Sendo assim, Francis Crick e James Watson acalbawarnonstruir a parafrase
conhecida pelos bidlogos moleculares: “o DNA faRNA, o RNA faz as proteinas e as
proteinas fazem a gente” (CAPRA, 2002, p. 179). &gllicacdo foi designada como o

Dogma Central da biologia molecufat®

* O RNA (acido ribonucléico), chamado de RNA mensagé uma molécula unifilamentar, a qual represent
“copia funcional” do gene, sendo que, como o DNARNA é composto de nucleotideos, mas estes niddest
contém o acucar ribose em vez de desoxirribos&€hevez de timina, o RNA contém uracila (U), umaebaise
tem propriedades de fazer pontes de hidrogénidigd@nas da timina.” (GRIFFITHS, 2002. p. 06).

15«A biologia molecularé o ramo da biologia que estuda a vida ao nivékentar: as substancias constituintes
dos genes, a maneira como eles se expressam,ut@nmeg) sdo manipulados, bem como se ocupa do edasdo
proteinas.” (OLIVEIRA, 2002. p. 143, grifo do aytor

18 Fritjof Capra (2002. p. 179-183) evidencia queDiogma Central inclui ainda a assercéo de que esteiac
causal linear define um fluxo unidirecional de mfiacdo dos genes as proteinas, sem a possibilidiade
nenhuma determinagdo no sentido contrario.” Poréssalta o autor que “a cadeia linear proposta pelgma
Central é, de fato, simplista demais para descresgarocessos reais que resultam na sintese ddra®tE a
discrepancia entre a estrutura tedrica e a reaidéalogica torna-se ainda maior quando a sequéingar é
resumida somente em seus dois extremos, de modo @@gma Central passe a ser a afirmagéo: ‘Os genes
determinam o comportamento’.” Ainda salienta o gutdesenvolvendo o tema visando demonstrar a
inconsisténcia do Dogma Central, que os problerabsdecorrentes “evidenciaram-se no fim da décadgd@o,
quando os bhiélogos passaram a fazer pesquisasnétiogecom outros organismos que nao as bactéras.”
primeira constatacao foi de que ndo existe umaespandéncia simples entre as seqiiéncias de DNA e as
sequéncias protéicas de aminoacidos, sendo quardcsssos de sintese de proteinas vao se tornaddovez
mais complexos quanto mais complexos sdo os orgasisle que se trata”, ou seja, ndo € sé a seqidocia
DNA que interfere na producdo da proteina, masasgimamica reguladora complexa da célula como uto.to
Essa dindmica ndo determina tdo somente “qualipeotera produzida a partir de um gene fragmentads,
também como essa proteina vai funcionar.” Ou $ejdinamica celular pode determinar a formagdo déan
proteinas a partir de um Unico gene, e de muitagdes a partir de uma Unica proteina — algo mifiégvethte da
cadeia causal linear do Dogma Central.” E conclaiitmr que “o que decorre dos recentes progressgsriética

€ uma consciéncia cada vez maior de que os pracbaddgicos que envolvem os genes — a fidelidade que

0 DNA se reproduz, a taxa de mutagbes, a transcdg8 sequéncias codificadoras, a escolha dasdsrugs
proteinas e os padrdes de expressdo genética tod@® regulados pela rede celular na qual o geresta
inserido. Essa rede é altamente ndo-linear e comtéltiplos anéis de realimentacdo, de modo queadsdes de
atividade genética mudam continuamente em faceidamstancias mutaveis. O DNA é uma parte esdetigia
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Logo, a heranca genética que um bebé recebe degamudecide grande parte do
seu desenvolvimento, determina varias caractasstabesde a cor dos olhos até se sofrera ou
ndo de alguma doenca genética, como a fribosea{stPortanto, “o genoma humano é o
compéndio de todas essas instru¢des genéticagdastdaVILKIE, 1994, p. 11-12).

Porém, como bem ressalta Tom Wilkie (1994, p. Dl-b2genoma humano é
imensd® sendo que a seqiiéncia de informacées do DNA, desedificada para a producéo
das proteinas, é giganteStarazdo pela qual é possivel a existéncia de emesta
decodificacdo. Salienta o referido autor que “uno euma unica ‘palavra’ — um gene — pode
ocasionar a doenca invalidante da fibrose cisticafeccdo genética mais comum entre
brancos.”

E continua o referido autor:

Erros na receita genética da hemoglobina, a petgire da ao sangue sua cor
vermelha caracteristica e que transporta oxigéosopdilmdes para o resto do corpo,
ocasionam o mais comum dos distlrbios determingmwsum UGnico gene: a
talassemia. Um erro diferente no mesmo gene —nem@ Unica letra entre cerca de
3 bilhdes — é responsavel por outra das mais diase€las doengas genéticas, a
anemia falciforme.

rede epigenética, mas ndo é o Unico agente caasafodmas e funcdes bioldégicas, como queria o Dogma
Central. A forma e o comportamento biolégicos s@ppedades emergentes da dindmica ndo-linearddd.re

7 Contudo, insta observar, mesmo que superficialpepor hora, que o conjunto dos genes herdados (o
genotipo) de um individuo “ndo determina integralteesuas caracteristicas observaveis como apar&acide

ou comportamento. Tais caracteristicas (fenétipedo também moldadas pelas influéncias adquiddaseio
externo, de modo que, algumas vezes, um Unico igendbde determinar uma gama diversa de fenétivasto
chamamos norma de reagdo, o que significa: todderiXipos possiveis decorrentes da combinacédonte u
gendtipo e toda a gama de influéncias ambient®ertanto, mesmo que uma caracteristica seja djela
constituicdo genética, é imprescindivel se apogtad o ambiente influenciara de forma contundentés p
“modulara a manifestacdo plena do gene.” (ALHO,8300

18 Fritjof Capra (2002. p. 180-181) ressalta que “aagnismo superiores, 0s genes que portam asriafdes
necessarias para a sintese de proteinas tendesaratpr-se fragmentados, e ndo a formar sequé&msitinuas.

Séo formados por segmentos codificadores entreraedeldongas e repetitivas sequiéncias ndo-codifiaafdo
cuja funcdo ainda néo esta clara. A proporgdo dé Bbdificador para o ndo-codificador varia muitoge
alguns organismo pode ndo passar de 1 a 2 por.cBrdo o restante costuma ser chamado de ‘DNA eéfug
(junk DNA. Entretanto, como a selecdo natural preservasesssgmentos ndo-codificadores no decorrer de toda
a histéria da evolugdo, é razoavel supor que etserdpenhem um papel importante, conquanto ainda
misterioso.”

19 Afirma Tom Wilkie (1994. p. 12) que “em toda aensdo da dupla hélice do ADN estdo escritas assletr
quimicas do texto genético. E um texto extremamienigo, pois o0 genoma humano contém mais de 3dsldé
letras. Se impresso em paginas, encheria cercardlevélumes do tamanho deste.”.
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Como foi ressaltado anteriormente o ser humanaupdsgs copias de cada um dos
genes (exceto os genes contidos nos cromossomaoé) Xsendo que cada uma das copias foi
herdada de um dos pais.

Estima-se que todos os seres humanos possuem @mawais de trés e oito
genes. Contudo, na maioria das vezes a titularidadgpenas um gene anormal — decorrente
de um erro na decodificacdo — ndo resulta na existéas conseqiéncias clinicas, pois a
existéncia do outro gene normal supre a funcéoetie gnormaf. Porém, caso existam duas
copias com “defeito” a manifestacdo das consegééndinicas — da doenca genética — é
quasé’ certa (WHITTLE, 1994/95).

Portanto, os disturbios genéticos podem ser umdigim herdada dos pais, mas
nao é exclusivamente uma condicdo hereditaria.-S&jdmuitas das células do corpo de um
adulto estdo se dividindo para substituir as qeerdim doentes, danificadas ou simplesmente
gastas, e em cada divisdo o ADN é copiado”, senealgrante este processo, de acordo com
0 ja explicado acima, podem surgir erros, ocasidoas disturbios genéticos.

Os erros também podem advir em decorréncia deasétlainificadas pela radiacao
ou por substancias quimicas (ex.: as substanciatertes no cigarfd presente no meio

ambiente. Consequentemente, as instrucdes genatieemdas serdo transmitidas a todas as

0 As pessoas que possuem somente uma copia doryemeshsao denominadas de portadoras ou heterasigot

2! Quase porque, conforme ja ressaltado, o meio aebpede influenciar significativamente na manieéb do
“defeito genético”. Ressalta Fritjof Capra (2002.188-190), que “a expressao genética depende doeare
genético e celular (de toda a rede epigenéticafe mudar quando os genes séo colocados num ndierden’
Além do mais, sdo raras as doengas genéticas geenpger associadas a apenas um unico gene (dedasioha
doencas monogénicas, enquanto as doencas poligé&dicaaquelas que derivam como resultado de \geioss
defeituosos), sendo que ndo representam mais ddaigi@or cento de todas as doencas humanas. S¥agim
J. Pena e Eliane S. Azevédo (1998. p. 144) explieaaremplificam a diferenca entre doencas monogérec
doencas poligénicas afirmando que “quando as mesaed um Gnico gene sdo capazes de, sozinhas; oeesa
doenca genética, falamos de um ‘gene de grand®'eéed doenca é chamada de ‘monogénica’, podesido t
heranca autossémica dominante, autossémica reaessiigada ao sexo. Por outro lado, a maioriadd@ncas
comuns do homem (céncer, diabetes, arteriosclehysertenséo, etc.) séo multifatoriais, dependeselama
interacdo complexa de mltiplos genes de pequaiim éfloencas poligénicas) com o ambiente.”

22 Tom Wilkie (1994. p. 143), ressalta que “a maiartp dos tipos de cancer parece resultar de darigos
por genes durante a vida adulta, devendo portaitd §er conseqiiéncias da interacdo entre genesi®@ m
ambiente — o habito de fumar e a exposicéo a Kamsutras radiacdes constituem duas das causdsrdaaib de
cancer conhecidas.”.
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células que provenham, através do processo deddiviglular, das células danificadas
(WILKIE, 1994, p. 49).

Cumpre, contudo, ressaltar que o DNA é a base mlalepara a evolucdo. As
mutacOes decorrentes, por exemplo, dos erros desntigsdo genética podem ser
incompativeis com a vida e por isso ndo perduraRadem, porém, apresentar uma vantagem
adaptativa ao meio ambiente e, consequentemerite,ntatacbes serdo conservadas e
transmitidas a descendéncia. “Assim se manifestaresumo, a evolucdo dos seres vivos,
pois, se nado tivessem sido transmitidas algumasagdes, ndo teria ocorrido nenhuma
evolucdo” (CASABONA, 1999, p. 49).

Constata-se pelo ja exposto que o conhecimento cengpreensao dos genes
humanos sdo questdes de primordial importanciasé&prentemente, tal conhecimento tem
merecido a ampla atencao de cientistas do mundorioddecorrer do desenvolvimento das
ciéncias biomédicas. Especialmente quando se oerifjue seria indispenséavel tal
conhecimento no tratamento de doencas que diretadinetamente estédo relacionadas com

alteracbes genéticas.

1.3 O PROJETO GENOMA HUMANO

Diante da inegavel importancia da Genética e daiimgyia Genética no campo das
ciéncias biomédicas, buscando identificar todogerges humanos, bem como as suas fungdes
€ que em meados da década de 80 alguns pesqussgdimieiaram estudos neste ambito. Em
1986 “é mencionada pela primeira vez, publicamentd¢ia de se sequienciar todo o genoma”
humano (PASSOS BUENO, 1997, p. 145-146).

Aos poucos as pesquisas cientificas no campo da&tiGarforam se ampliando.
Ainda “em 1986 pesquisadores americanos ident#ioap defeito genético subjacente a um
tipo de distrofia muscular.” Em 1989 uma equipe hi@ogos americanos e canadenses
localizou o0 gene e analisaram a sequéncia de |ekbs contidas, identificando o erro

responsavel pela fibrose cistica (WILKIE, 19941%).
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Diante de tais avancos e da demonstracdo de gqlengficacdo e localizacdo dos
genes poderiam trazer beneficios na descobertdeafeito” nos genes que ocasiona as varias
doencas genéticas conhecidas e, consequentemaplegra as possibilidades de tratamento,
ja em meados da década de 1980 surge a idéia lieacéa de um projeto mais amplo
buscando o mapeamefite o seqiienciamerffado genoma humano.

Ressalta-se que as primeiras manifestacdes ligarlasqienciamento do genoma
humano sdo tomadas nos EUA, sendo que o Depar@ameriEnergia (DOE) e dsational
Institutes of Healtl{NIH) € que criaram o Projeto Genoma Humano (PGH).

Imprescindivel se faz transcrever as palavras de Wolkie (1994, p. 11-13) que

demonstra qual era, em 1994, a perspectiva e asepsas do Projeto Genoma Humano:

Ele tem sido chamado o Santo Graal da biologiaetopbranea. Custando mais de 2
bilhdes de libras, é o projeto cientifico mais asfiso desde o programa Apollo para
0 pouso do homem na Lua. Sua realizacdo demand@gatempo que as missdes
lunares, pois s6 se completara nos primeiros aogedakimo século. Antes mesmo

de concluido, segundo seus defensores, o0 projetgpopmionara uma nhova

compreensdo de muitas das enfermidades que aflgehumanidade e novos

tratamentos para elas. Gragas ao Projeto Genomaarmtymhavera novas

possibilidades de afastar os espectros do canaecadliopatia, de doencas auto-
imunes como a artrite reumatdide e algumas enfexheisl psiquiatricas.

O objetivo do Projeto Genoma Humano, embora simgkesnunciar, é de uma

abrangéncia audaciosa: mapear e analisar cadasigedes contidos na dupla hélice

23 “Mapeamento é o processo de determinacdo da posiepacamento dos genes nos cromossomos.” (PENA;
AZEVEDO, 1998. p. 140). Maria Rita Passos-Bueno9719p. 146-147) ressalta que os mapas genéticos
(também conhecidos como de ligagdo) refletem diaczio relativa de genes (ou marcadores genétitmrgjo

de um intervalo da seqiiéncia de nucleotideos qu@em uma molécula de DNA. Por exemplo, o gene que
guando mutado causa um dos tipos de albinismol@sifizado no cromossomo 8, a 20 centimorgam (c) d
gene que pode causar galactosemia (0 que equicelea de 20 milhdes de bases). Estes mapas sétouddos

por meio da analise de ligacdo, a qual se base@incipio de que dois genes se segregam juntosnpar da
meiose se estiverem proximos fisicamente e quardes mistantes estiverem, maior a chance de ocorrer
recombinacdo entre ele e de serem transmitidosrastgraente (Figura 1). Dessa maneira, a taxa de
recombinacdo entre dois genes reflete a distamtra eles; por isso, quanto maior a distancia eddie genes
maior a taxa de recombinacéo e, portanto, menbaace destes genes serem transmitidos juntos.dadmide
medida dos mapas genéticos é o centimorgan (cMje ditM corresponde a probabilidade de 1% de
recombinacdo em uma meiose. Estima-se que o geram®no contenha cerca de 3.300 cM e que
aproximadamente 1 cM corresponde a cerca de 1onilé®dases.” E ainda ressalta a autora que, alémdpas
genéticos, ha ainda o mapa fisico “que difere deoégeo por refletir a distancia real, isto €, o mionde
nucleotideos entre os marcadores”, pois no mapatigen‘esta medida é indireta, baseando-se na daxa
recombinacdes entre dois marcadores.”

24 “geqiienciamento é o processo de determinacdod#amodas bases em uma molécula de DNA.” (PENA;

AZEVEDO, 1998. p. 140).
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do ADN humano. O projeto revelara uma nova anatainidhomem — nao 0SSOS,
musculos e tenddes, mas 0 esquema genético cong@eton ser humano. Assim
como o primeiro atlas anatdmico de Vesalio inaugwma nova era na medicina
humana, também — afirmam os defensores do Projetmr@ Humano — a nova
anatomia genética vai transformar a medicina egaiito sofrimento humano no
século XXI.

(...)

Trata-se [0 Projeto Genoma Humano] do mais audactosertamente do maior
esforgo jamais empreendido na biologia, que farasémlo XXI a era do gene.
Embora possa ser comparado ao programa Apollop@tBrGenoma Humano vai
transformar a vida e a histéria humanas mais pdafonente que todas as sofisticadas
invencdes tecnolégicas da era espacial. Seu impegtedera de muito a
compreensdo e o tratamento dos defeitos ja merdnsrde um Unico gene.

O Projeto Genoma Humano foi formalmente iniciado er@ados de 1990 e
finalizado em 26 de junho de 2000 com a publicagés dados obtidos (o qual contou
também com o apoio internacional através de ag€nai@logas as americanas que
coordenaram esses estudos em outros paises, cglatedra, Franca, Italia, Canadéa, Japao e
Brasil) ?°

Porém, cumpre transcrever, mesmo que superficiaémertrajeto percorrido pelo
Projeto Genoma Humano, desde quando era apenagléimaté a sua concretizagdo com a
publicacdo dos dados obtidos na sua primeira fase.

Como ja se mencionou as primeiras iniciativas kgaalo Projeto Genoma Humano
partiram dos Estados Unidos da América. “Em 19&46bgo molecular Robert Sinsheimer
propds a idéia da criacdo de um instituto para quesgciamento do genoma humano na
Universidade da Califérnia”. Em maio de 1985 Rol&&risheimer promoveu uma reunido
com 0s mais destacados bidlogos moleculares desldsstJnidos para discutir como esse
objetivo poderia ser alcancgado.

Contudo, tal projeto jamais se realizou, porém garfbrca a sua idéia, sendo que o

também bidlogo Renato Dulbecco em 1985 defendeegtienciamento do genoma humano

% para uma andlise mais aprofundada de todo o aspestbrico do desenvolvimento do Projeto Genoma
Humano ver, entre tantos outros autores, Maria Rissos-Bueno (1997. p. 145-146), Tom Wilkie (190487-
113) e Ana Paula Mysczuk (2002, p. 22-27).



22

num discurso feito no Laboratério Cold Spring Harlean Nova York, despertando a atencao
de James Watson (WILKIE, 1994, p. 91-93).

Em seguida o Departamento de Energia dos EstaddsdJcomecou a se interessar
pela idéi&®. Em 1986 Charles Delisi, chefe da Agéncia de Asagem Salde e Meio
Ambiente — um dos orgaos do Departamento de Enerffmmecou a promover a idéia de
que o departamento devia assumir um papel maiomaternas abordagens da genética
através da nova biologia molecular’. Charles Delisconheceu a importancia do
sequenciamento do genoma humano e defendeu a dagaao departamento para colocar
em pratica tal projeto.

Ja em marco de 1986, o Departamento de Energiaipogaum encontro cientifico
para discutir as idéias de DelLisi, sendo que aidéiseqlenciamento do genoma foi apoiada
e 0 departamento assumiu a sua lideranca (WILKIE4 1p. 94-95).

Apos varias discussdes e debates sobre tal queat@omunidade cientifica, em
1986, James Watson defendeu a idéia “de que otproj@o poderia ficar entregue a
organizacdo burocratica do Departamento de Enedghendo ser dirigido por cientistas e
orientados pelas necessidades ja detectadas daatiéOu seja, oNational Institutes of
Health (NIH) tinham que se envolver no projeto.

Em 1988 foram publicados os relatérios do Consélhoional de Pesquisas e da
Agéncia de Avaliacdo Tecnoldgica que acabaram pmmlodar a motivacdo basica do
programa de sequienciamento para o de mapeameatacichulacdo de dados brutos para a
compreensao biologica através também do estuderdemas de outras espécies.

Em fevereiro de 1988, James Wyngaarden, chefe ¢fdsddnvocou uma reunido

realizada em Reston, Virginia, na qual a atitudataate dos NIH com esta pesquisa se

% Ressalta Tom Wilkie (1994. p. 93-94) que, mesnreqendo estranho, o Departamento de Energia sesapre
interessou pela genética humana e pelas mutacGeazéim de seus programas nucleares militares € pwis
buscavam compreender os efeitos da radiagdo selseres humanos e seus genes. Aponta o autor gLi@83m
“os dois principais laboratérios de desenvolvimetiéoarmas nucleares, situados em Los Alamos e baere
Livermore, comecaram a trabalhar num Projeto ddéidddza Genética.” Sendo que em 1986 os laboratgéio
tinham conseguido distinguir todos os cromossomaseto 0 10 e 0 1, e em fevereiro do mesmo arftgyéam
também formado uma biblioteca de fragmentos de ADiano.
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transformou, sendo fixadas metas precisas par@grgna. Em maio de 1988, Wyngaarden
convidou James Watson para assumir a responsalalida dirigir a pesquisa do genoma
humano nos NIH.

Em 1.° de outubro de 1988, Watson foi nomeadoatigtsociado para a Pesquisa
do Genoma Humano, nos NIH e o Departamento de Enassinou um memorando de
acordo com os NIH sobre as formas de cooperacde estdois 6rgdos para a pesquisa do
genoma.

Afirma Tom Wilkie (1994, p. 99) que “foi nesse mame que o Projeto Genoma
Humano dos Estados Unidos foi plenamente lancagl@eb o comando evidente dos NIH, e
nao do Departamento de Energia.”

Ainda sobre a cooperacédo internacional no ProjeemoBa Humano cumpre
ressaltar que foi em 1988, num encontro realizaadeld Spring Harbor, que pesquisadores
resolveram criar a Organizacdo do Genoma HumanoGE@Ude Human Genome
Organizatiord’ para coordenar os esforcos internacionais, visanmisdmizar duplicacées e
superposicdes de pesquisas.

Como bem ressalta Maria Rita Passos-Bueno (199%46), no Brasil, o Projeto
Genoma Humano tem recebido apoio principalmentEwaacdo de Amparo a Pesquisa do
Estado de Sao Paulo (FAPESP), do Conselho Nacomabesenvolvimento Cientifico e
Tecnologico (CNPq) e do Programa de Apoio ao Dedgmaento Cientifico e Tecnoldgico
(PADCT).

A FAPESP coordena o Programa GENOMA-FAPESP, lancadip 1997, o

27«A HUGO tem escritérios em Londres, Bethesda, Mose Toquio. No Brasil, o escritério da HUGO funmio
no Nucleo de Genética Médica, em Belo Horizontenissdo da HUGO é promover a colaboracgéo internaktion
na iniciativa genémica humana e assistir na co@gm da pesquisa. A HUGO tem varios comités, indtui
mapeamento, bioinformatica, propriedade inteleceudlioética.” (PENA; AZEVEDO, 1998. p. 143). Um dos
membros do HUGO no Brasil é o Cientista e ProfedsoPontificia Universidade Catélica do Parana Bout
Salmo Raskin, o qual € um dos 10 cientistas biasleue integram, desde sua fundagao, o ProjeimiGa
Humano. “Salmo Raskin faz parte do projeto Genomsdd seu inicio e sua contribuicao foi decifraemes
genéticos que causam a FIBROSE CISTICA em brasiieloenca que até entdo acreditava-se ser freqgiient
apenas entre europeus e norte-americanos.” Pdm &aimo Raskin “ja pesquisou 0 genoma de maimitle
criancas brasileiras com FIBROSE cistica, nasaidaParana, Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Sao B
Minas Gerais, e ja identificou cerca de 90% dosseque causam essa doenca nos brasileiros.” (GEMETI
2006).
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programa tinha como objetivo inicial o sequenciaimegenético daXilella fastidiosa—
bactéria causadora do “amarelinho” ou CVC (Cloreseiegada dos Citros). Em 1999, o
comité diretor declarou o fechamento virtual dolsegiamento, com um total de 2,7 milhdes
de nucleotideos. O sucesso deste projeto abriunbanpara outros dois projetos Genoma-
Cana e Genoma Cancét.

Porém, como se ndo bastassem os problemas espeaificpesquisa, durante o
desenvolvimento do Projeto Genoma Humano por esi@ internacional que contava,
principalmente, com o financiamento do Governo @ssados Unidos, surgiu a Celera
Genomics. Esta era uma empresa privada dotadantleutadores superiores e financiada por
investidores capitalistas que “ultrapassou o poojetanciado pelo governo e comecou a
patentear seus dados para garantir a exclusividiadireitos comerciais sobre a manipulacao
de genes humanos” (CAPRA, 2002, p. 172).

Contudo, conforme ressalta Fritjof Capra, o projpetlico formado por um
consorcio internacional coordenado por Francisi@ol geneticista — passou a reagir a isso.
Para tanto, publicava diariamente suas descob®tigernet para que as mesmas caissem no
dominio publico, evitando assim que fossem patedatea

No final de 1999 o consércio internacional ja hadientificado 400.000 fragmentos
de DNA, “mas néo se tinha idéia de como comporsepggas”. Na mesma época David
Haussler, professor de ciéncia da computacdo naetsmlade da Califérnia (Santa Cruz)
entrou no consorcio, pois acreditava que ja eraipelselaborar um programa de computador
gue montasse corretamente essas pecas (CAPRA,RUG2).

O progresso do projeto publico era lento, sendoRmed Haussler contou com a
ajuda de um de seus pos-graduandos, James Kerds tamseguiu criar um programa de
sequenciamento do genoma humano, permitindo asgno gonsorcio internacional vencesse

a corrida do genoma humanao.

% O Projeto Genoma-Cana tem por objetivo identifieaseqiienciar aleatoriamente cerca de 50.000 gknes
diversos tecidos da cana-de-acglcar para futurasagPés na agricultura e em outras areas da baténic
Projeto Genoma-Cancer tem por meta seqienckantomonas citfiuma bactéria patogénica causadora de um
determinado tipo de cancer citrico. (SAUWEN; HRYNNACZ, 2000, p. 88).
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Assim descreve tal facanha Fritjof Capra (20023,742, grifo do autor):

Entretanto, o progresso era lento demais e, em dea®000 Haussler contou a um
de seus pos-graduandos, James Kent, que a pevapeetierminar antes da Celera
era ‘minima’. Como muitos outros cientistas, Kemhbém estava preocupado com a
possibilidade de todo o trabalho futuro de comps@erdo genoma humano ficar sob
o controle de empresas privadas, caso os dadegdéreia ndo fossem publicados
antes de ser patenteados. Quando ficou sabendmnti@@b com que caminhava o
projeto publico, disse a seu professor que se actapaz de escrever um programa
de composi¢cdo baseado numa estratégia superiosesimgples.

Depois de quatro semanas de trabalho ininterrmptalecorrer do qual aliviava com
bolsas de gelo as dores nos pulsos entre as sels@igitacdo, James Kent havia
escrito 10.000 linhas de cédigo, completando a giramsequéncia do genoma
humano. “Ele é incrivel”, disse Haussler Bew York Times“Esse programa
representa um volume de trabalho que uma equipende ou dez programadores
teria levado de seis meses a um ano para compl@m@fsozinho] criou em quatro
semanas... esse fragmento de cédigo extraordinemiansomplexo.”

Além do programa de seqiienciamento, apelidado almittio de ouro”, Kent criou
um outro programa, uma espécieliewser que permitia que 0s cientistas vissem
de graca a primeira sequéncia montada do genomarwnsem ter de assinar o
banco de dados da Celera. A corrida do genoma humeaminou oficialmente sete
meses depois, quando o consorcio publico e osistmida Celera publicaram seus
resultados — na mesma semana, o primeifdataree os outros n&cience

Portanto, em consonancia com as consideracdes #&eitas, indispensavel se faz

apresentar a Cronologia do Projeto Genoma Humano:

QUADRO 1 - CRONOLOGIA DO PROJETO GENOMA HUMANO

Ano

Descricao

1984

Proposta originaria de sequienciar o genoma humamoRpbert
Sinsheimer e Renato Dulbecco.

1985

Primeiras propostas para o Projeto Genoma Humamafio por
cientistas dos EUA, Europa e Japdo — Departameat&rkrgia
(DOE) — USA.

1988

USA — HUGO - Organiza¢do Genoma Humano.

1990

Acordo para financiamento do projeto.

1992

Lancamento da revidtkature Genetics.

1993

E aberto um campus na Gra-Bretanha paraiaagi#d do projeto.

1994

Craig Venter, cientista dissidente do Projeto Gemdtumano, crig
um Instituto de Pesquisa financiado por empresasmaqas parg




26

decodificar o genoma.

1995 Comeca a decodificacdo em larga escala.

Venter funda a empresa Celera Genomics para camnplet

1998 decodificacdo e anuncia para 2001 a finalizacawatalho.

O projeto financiado com recursos publicos decodifd primeiro

1999
cromossomo humano.
26 de junho anuncia-se a finalizacdo do mapeameéntgenoma
humano, que consiste na ordenagéo de fragmentdsldede forma
a corresponderem as suas respectivas posicoesrom®ssomos
2000 Numa cerimbnia na Casa Branca, Collins e Ventgrosgcionaram

ao lado do presidente Clinton, que se manifestbloje estamos
aprendendo a lingua em que Deus criou a vida”. Ermntbro de
2000, o Instituto Médico Howard Hughes assina acalel acesso ap
Banco de Dados da Celera por cerca de quinze maitegdpor ano.

Na era “pbés-gendmica”, os cientistas dispdem deasiderramentas
2001 para determinar propriedades do repertério celder genes e
proteinas. Também é considerada como era da “geadanicional”.

FONTE: Adaptado de SANTOS, 2001.

Cumpre esclarecer que a conclusdo do sequenciagemenoma humano néo € o
fim do Projeto Genoma HumafloCom a conquista dessa fase se tem apenas o toehé&x
anatémico, sendo que agora insta se concretizanaegso de entendimento da fisiologia,
patologia e farmacologia do genoma (PENA; AZEVERE@RVS, p. 140).

N&o obstante se ter em conta que o processo deaorgnto ainda é indefinido,
sabe-se 0 quanto a descoberta do codigo genétigmrnoionou e ainda proporcionara ao
desenvolvimento de outras pesquisas cientificas) bemo para o desenvolvimento da
medicina como um todo.

Essa é a razdo pela qual estudiosos do assumeaafir‘que as transformacdes
propostas pelo Projeto Genoma Humano séo profuipdés,permitem mergulhar na micro-
dimensao de nossa existéncia biologica” (SIQUEIRINIZ, 2003, p. 226).

Contudo, as consequéncias do mapeamento do genonmanbd nao se restringem

29 Conforme ressalta Matilde Carone Slaibi Conti Q@) 51) o Projeto Genoma Humano possui dois iobjet
“1. O objetivo primario é a identificacdo e mapeatoade todos os genes humanos e o seqlienciamentoédo
bilhdes de pares de bases que constituem o nossmnge 2. O objetivo secundario é a descoberta gesno
tratamentos para doencas de etiologia genética.”
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aos beneficidS. Tais descobertas trazem em seu amago diversasdgsieextremamente
preocupantes que necessitam da interferénciacaettio direito.

Dentre os problemas possiveis se pode citar: pd&de das informacdes genéticas,
seguranca e eficacia da Medicina Genética e jusiwauso das informacdes genéticas
(MYSCZUK, 2002, p. 28).

Para tanto, a seguir, analisar-se-4 0s beneficias @roblemas trazidos pelo
desenvolvimento do conhecimento cientifico no amtiét Genética e da Engenharia Genética.

Apontando, conseqientemente, a necessidade dediétitos e juridicos.

1.4 OS BENEFICIOS ADVINDOS DO CONHECIMENTO GENETICO

Mesmo se considerando impossivel se apontar togdsepeficios advindos do
desenvolvimento do conhecimento cientifico no aontiét Genética e da Engenharia Genética,
a seguir se tentara tracar alguns dos mais signigs.

Para iniciar se pode citar as novas tecnologiasdeguticas que acarretardo na
possibilidade de criagcdo de milhares de drogasg@eacas que antes nao tinham tratamento.
Salmo Raskin (2006) adverte que “daqui ha cercd80danos, o conhecimento completo do
material genético permitira medicacdes individwalas para cada paciente.” Ou seja,
“saberemos se e como o0 organismo de cada um deanaseitar ou ndo o medicamento, que
podera ser entdo mais especifico e com menostwitaterais.”

Ressalta-se que em 1991 as vacinas, os examesemédios bioengenheirados

geraram quatro bilhdes de dolares, dentre os ql@is bilhdes resultaram da venda do

% Entre os beneficios do Projeto Genoma Humano &jreccia (2002, p. 237-244) cita: a possibilidade d
identificar os genes responsaveis pelas doencasditéias e de poder proceder sucessivamente éegapie; a
realizagdo de um arquivo internacional de todadbases azotadas que compdem e representam o genoma
humano; a caracterizacdo de alguns tipos, med@m@prego de polimorfismos de DNA, em geral pa@ us
criminologico ou de pesquisa de paternidade oudagirpara conhecer as predisposigfes a doenca num
determinado ambiente de trabalho. Ressalta-se gaetar também expressamente levanta os problemas
diretamente relacionados a estes beneficios, aptmtaté que ponto tais utilizagdes séo aceitdeeiso, por
exemplo, ressalta que no ambito das relacdes hiatzd a pesquisa genética deve ter como objetax@kacao

dos riscos em relacao a saude do trabalhador,jaudsye visar prevenir uma patologia, sendo itacei que

estas pesquisas busquem a selecéo tendente a exdi@balhadores geneticamente inconvenientes.
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interferom alfa da insulina, do TPA e do horménio do crescimento.
Fatima Oliveira (2002, p. 148), quando do exameagdbicabilidade das novas

tecnologias, aponta as seguintes superdrogasqastaiuais:

- Eritropoetina recombinante — proteina que estinaulmultiplicacéo dos globulos
vermelhos. Usada para tratar anemias graves. E@ ¥8Adeu meio bilhdo de
dolares.

- Fator de crescimento de glébulos brancos — pratejue atua como fator
estimulador dos glébulos brancos (leucécitos). dsaal tratamento de leucopenia
(diminuigdo dos glébulos brancos).

- Outras proteinas recombinantes — os interferShsap interleucinas e os anticorpos
monoclonais.

Ainda se podem citar algumas vacinas génicas amddase de experimento e

padronizacdo, apontadas por Maria Celeste CorteiteSantos (2001, p. 316):

QUADRO 2 — VACINAS GENICAS

Vacinas génicas, ou vacinas de DNA, ainda em fase ekperimento e padronizacao:
ALVO ANTIGENO (S) LOCAL
HIV HIV gp 610 e HIV gag/pol Univ. Pensilvania
Herpes 6d Univ. Washington
Influenza Ag.nuclear Univ. JonhsHopkins
Carcinoma CEA Univ.Alabama Birmingham
Hepatite Sag Apollon Inc.

FONTE: SANTOS, 2001.

Outro possivéf beneficio é a introducdo de novas plantas no areisiente, sendo
que através do manuseio genético se pode prodaniiap mais adequadas ao meio ambiente
a que se destinam (SAUWEN; HRYNIWICZ, 2000, p. 84gdiante esses novos alimentos

ou plantas se pretende ou pelo menos se ideatibmacom a fome no munto

3140 interferon, que foi descoberto em 1957, é umigina [sic] natural que auxilia as células aefernterem
contra a infeccéo viral.” (VARGA, 1990. p. 129).

% Usa-se a expressdo “possivel”, pois a comunidégifica ainda ndo sabe as eventuais conseqiiédaias
introducéo de novas plantas no meio ambiente.

% Acredita-se que tal possibilidade est4d muito nmEiea uma idealizacdo do que para uma promessa a ser
concretizada, pois as grandes empresas de biodbgiask servem de tal “objetivo” para consegujpersissdes
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As proporcdes de tais inovacdes sado incriveis,utsres Regina Filza Sauwen e

Severo Hryniewicz, jA em 2000, informavam que “aete 4 milhdes de hectares do planeta
se encontravam “ocupadas por plantas modificaddalemnatorios” (2000, p. 84).

Fatima Oliveira (2002, p. 148) ressalta que em 1&89@uper-sementes venderam
13,6 bilhdes de doblares, sendo que desse montanitad@s vieram de sementes hibridas e
patenteadas. Salienta, ainda, a autora que “ose€ntos bioengenheirados’ ou ‘de proveta’ ja
estdo sendo consumidos e os laboratérios estadootuirs deles. Sdo queijos, verduras,
cereais, legumes, carnes, peixes e bebidas (0 eiahmerveja genéticos}"”

Ha ainda os possiveis beneficios decorrentes dogmentransgénicos ou clonados
visando o melhoramento das racas e, consequentmsentdesempenho e produtividade.

Demonstrando a evolucdo e algumas perspectivae messpo Regina Filza

Sauwen e Severo Hryniewicz nos ensinam (2000, )p. 84

Em 1920, algumas dessas técnicas ja eram utilizadascavalos e, na década
seguinte passaram a ser empregadas, em larga, estalzado leiteiro. Em 1982,
nasceu O primeiro animal transgénico. Atualmentsy ®do o mundo, sédo
desenvolvidas técnicas cada vez mais sofisticaglastervengdo na reproducéo e no
melhoramento da produtividade animal. Com o dedeimento das técnicas de
clonagem, conforme previsdes tidas como segufasina podera ser reabastecida de
animais em extincdo. Além do aumento da produtdedalos rebanhos e da
possibilidade de reposi¢do dos animais em extingd&ngenharia genética permite
gue sejam produzidos remédios para o tratament@udas doencas. Ja é comum a
producdo de insulina a partir de bactérias modiisacom o implante de genes
humanos, assim como a producdo do fator de codgulpara o tratamento de
hemofilicos a partir de alteragc6es na estruturgtiEnde ovelhas.

governamentais para produzir tais novas plantaadqpua seu verdadeiro objetivo nada mais é do quero,
tanto que todos os novos produtos, capazes detaupmde acabar com a fome no mundo, serdo, cert@men
vendidos a preco de ouro. Nesse sentido Fatimai@iy2002, p. 148) ressalta que “das 25 maioregpeanhias
de sementes do mundo, cinco estéo entre as saigemdd cartel de pesticidas. E ‘fabricam planshbae s6 se
ddo bem com o ‘seu’ pesticida.”

% Fatima Oliveira (2002, p. 148) ainda ressalta ‘ques EUA, 50% dos queijos sdo fabricados com ohmpal
genético (bioengenheirado). No Brasil, 40% da pcéduanual de 350 mil toneladas de queijo séo fatios
com o coalho néo bovino, inclusive o genético”iraliza ressaltando que nesse “cenario de ‘galifisaovos de
ouro’ ou da ‘Lampada Maravilhosa de Aladin’ resm@xplicagdo de porque o Grupo dos Sete (G7) &sta t
empenhado em assegurar para si as biopatentes. ¥Wmws, esta ‘guerra comercial’ envolve bilhdesilbdes
de ddlares; logo, ndo é a toa nem de graca, nemistittamente que os paises imperialistas necessisésegurar
‘mercados cativos’, via patentes bioldgicas (bieptds).”
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Ainda se deve apontar os avancos da assim chamediaiiva Preditiva, a qual tem
por esséncia “a capacidade de fazer predicesaagrussibilidade de que o paciente venha a
desenvolver alguma doenca (nivel fenotipico) cose lean testes laboratoriais em DNA (nivel
genotipico)” (PENA; AZEVEDO, 1998, p. 144).

Portanto, a medicina preditiva busca, através stegede diagndsticos genétitos
verificar a possibilidade de o paciente desenvolrea doenca de origem, eminentemente,
genética.

Como exemplo se pode citar o diagnostico da doelegeominada Coréia de
Huntington, “uma doenca neurodegenerativa autogsdodominante causada por um gene de
grande efeito localizado em 4p16.3 (isto é, na ha®i3 do cromossomo n° A§'(PENA;
AZEVEDO, 1998, p. 145).

A Coréia de Huntington é uma doenca monogénicaa dacilidade de localizacéo
do “gene defeituoso”, através dos testes de disignésgenéticos. Porém, a maioria das
doencas que assolam os seres humanos, como jaomehwi anteriormente, sdo doencas
multifatoriais poligénicas, nas quais “um unicoteéegenético tem baixa previsibilidade, mas
as chances de se manipular o ambiente para tentar e desenvolvimento da doenca séo
grandes” (PENA; AZEVEDO, 1998, p. 145).

Como exemplo dessas doencas multifatoriais polkig8nise pode citar a

% “Ha basicamente duas maneiras de identificar geéhesimeira pela analise da proteina; ou sejaheoando-
se a seqiiéncia da proteina pode-se reconheceii@nsejde DNA correspondente. Um outro método éearap
gene em um dos cromossomos e depois isola-lo.fEesedimento de mapear e clonar (identificar) umegé
chamado de clonagem apés o mapeampasitional cloning O primeiro método depende de conhecermos a
proteina; no entanto, devemos salientar que o mideproteinas identificadas ainda é pequeno. Assido, a
clonagem ap6s o mapeamento tem sido a estratéggutiizada e mais bem sucedida na identificacéo d
genes.” Entre os genes clonados por essa técnigadeecitar: doenca granulomatosa crénica (1986iofia
muscular tipo Duchenne (1986), Retinoblastoma (J,9&&brose cistica (1989), Tumor de Wilms (1990),
Neurofibromatose tipo | (1990), Sindrome de X-Ar§di991), Sindrome de Kallmann (1991), Distrofia
miotbnica (1992), Doenca de Huntington (1993) ergaevon Hippel-Lindau (1993). (PASSOS-BUENO, 1997.
p. 150).

% Nesse caso, para que se possa diagnosticar emsgadem um filho de uma senhora que tenha apreseata
doenga, realizar-se-4 um diagnéstico pré-sintomajiois a deteccdo nesse individuo de uma mutagdo n
mencionado gene permitird a afirmacao de que mnsiinente ele vira a desenvolver, no futuro, a resm
doenca que sua mae, sem que se possa tomar, @iadtayer medida para evitar a manifestacdo da doésto

€, no caso de diagndstico pré-sintomatico ha gragmawisibilidade das doencas genéticas, mas baixa
possibilidade de modificacdo do risco de desenr@wito da doenca.
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possibilidade de infarto de miocardio que podedssgnosticada por um teste de polimorfismo
genético da enzima conversora da angiotensina (EC#&) infarto do miocardio é causado
pela coronariopatia aterosclerética, uma doencariaotente multifatorial, na qual fatores
genéticos poligénicos e fatores ambientais (dietano, atividade fisica, etc.) interagem”
(PENA; AZEVEDO, 1998, p. 145).

Demonstrando essa inter-relacao entre as doengaggémicas ou poligénicas, 0s
testes genéticos e a influéncia do meio ambientgicGB®anilo J. Pena e Eliane S. Azevedo

(1998, p. 145) apresentam a seguinte figura expleca

FIGURA 1 — PREVISIBILIDADE DOS TESTES GENETICOS

Medicing Preditiva

Prewisibilidade por Testes Genéticos

Fossibilidade de Modiﬂcaﬁéo Ambiental

E concluem os referidos autores:

Doencas
IMonogenicas
Doencas
multifatoriais
poligénicas

A maior parte das doencas com etiologia genética dintre estes extremos — sao
raras as doencas puramente monogénicas (na graameiandas enfermidades

genéticas monogénicas ha influéncia de outros gends fatores ambientais na
determinagdo da penetrancia e do grau de expmsserida doenca) e também sao
raras as doencas puramente poligénicas (na graameiandas doencas poligénicas
ha alguns genes com efeito mais importante quesiuue sdo chamados “genes
maiores”).

Portanto, dessas consideracfes verifica-se quelteconento nesta area tem que
evoluir ainda muito. Somente assim a medicina pwedpodera alcancar o seu objetivo no
gue tange as doencas poligénicas e, conseqientrmpeorcionar a sociedade os beneficios

decorrentes desse avanco.

37 “Foj inicialmente relatado na literatura que o @#yo DD em um polimorfismo deste gene estaria ciado
com um risco de infarto do miocardio duas vezesomaile o de individuos com genétipo Il, embora dssu
posteriores ndo tenham podido evidenciar um ritmo ¢ (PENA; AZEVEDO, 1998. p. 145).
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Ponto de extrema importancia quando se aborda at&mguedos diagnoésticos
genéticos se relaciona com os diagnésticos présnatapré-implantatérid® e as suas
consequéncias, dentre elas o aborto eugénico.

O exame pré-natal “é realizado num periodo detexdardo desenvolvimento fetal,
sobre o proprio feto, para confirmar se ele estdadbd por malformacdes ou defeitos que
possam influir em sua vida futura” (SGRECCIA, 2042, 256). Ou seja, através do
diagndstico pré-natal se pode confirmar a existéédeimalformacdes ou de doencas genéticas
antes mesmo do nascimento do feto.

Ja o exame pré-implantatorio sdo aqueles diagodstiue visam detectar as
anomalias genéticas antes mesmo da implantacdondwid® no caso de fecundacao
assistid&’. Ainda é possivel o diagnéstico “sobre o embritiido apés a lavagem do Gtero
para extracdo de embrido precoce, sucessivameigplantado apdés 0 exame geneético
(washing ou’ (SGRECCIA, 2002, p. 262, grifo do autor).

As técnicas usadas para o diagnostico pré-natal&@#s, algumas mais invasivas e
perigosas para o feto, outras menos perigosasnpaonéitas vezes, nao atingem um alto grau
de certeza e ndo prevéem algumas malformacdesoouadias genéticas.

A técnica mais simples € a ecografia, a qual seesdo ultra-som e “ndo € uma

% Existem ainda os diagnésticos pré-conceptivossgueferem “a informagéo que presta o médico aasalc-
casado ou ndo — ou a uma pessoa s0, antes daegrasidbre os riscos de conceber um filho com endexdas

ou malformacgBes de origem genética ou hereditd@arlos Maria Romeo CASABONA salienta ainda que “do
ponto de vista dos direitos fundamentais da pedsdgtiagnosticos podem suscitar “ainda questde=udenia,
inclusive como politica estatal para a reducdo @ximmo do nascimento de criangas com deformagdes ou
doencas”. (CASABONA, 1999. p. 138-139).

39 Como se sabe ha diversos fatores que podem iofarea incapacidade de procriagdo humana, dergee el
fatores de ordem biolégica e psicolégica. Com alstde proporcionar a correcao dessa incapacidaciéncia
médica desenvolveu alguns métodos, consideradbisiaid, para sanar tais problemas. Os métodos mriais
sdo: a Inseminacao Artificial (I.A.) e a fertiliZzgin vitro (FIV). A primeira consiste em uma técnica de
introducdo do esperma na cavidade uterina, nog@em que o 6vulo se encontra propicio a fecundddae
ser homologa ou heteréloga. A I.A. homologa é dizada com a utilizacdo do sémen do marido ou do
companheiro da paciente, enquanto que a |.A. Hetgrdutiliza o esperma de um doador fértil. A feadicdoin
vitro consiste em se retirar um ou varios 6vulos de omather, fecundar esses 6vulos em laboratorio (ambie
externo) e em seguida devolvé-los diretamente am (du as trompas da futura mée. Importante faser a
ovulagdo é estimulada por meios artificiais, de enactoletar de cinco a seis dvulos, pouco antdbeeacéo
natural (momento em que os évulos sdo considemaddsiros e aptos a serem fecundados). A FIV comA.a |
também serd homologa ou heteréloga conforme aagdio do sémen: se do préprio marido (homélogajeou
doador (heteréloga). (MEIRELLES, 2000. p. 18).
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técnica traumatica ou invasiva”, nem prejudiciak ‘Usada dentro de determinado limite, que
geralmente se aconselha seja fixado na segundaeroeira vez em cada gravidez”
(SGRECCIA, 2002, p. 262-263).

Elio Sgreccia (2002, p. 263) ressalta que a ecegrafao revela anomalias
genéticas ou cromossOmicas, mas apenas as malfi@smagmaticas externas ou estruturais
para as quais se pode preparar um terapia na dage dpds 0 nascimento e também
intervencgdes cirdrgicas intra-uterinas.”

A outra técnica citada pelo autor é a fetoscopi@a tecnica invasiva que “consiste
em introduzir o fetoscopio, feito de fibras oticagntro do Utero”. Visa tanto observar a
conformacdo somatica, como retirar uma amostra&addds fetais ou de sangue do feto “por
meio de puncdo num vaso da placa corial ou do oound&bilical” para assim se proceder a
exames genéticos. Tal técnica € realizada no edoptle a 18.2 e a 20.2 semana de gravidez e
também pode ser utilizada para a realizacdo deidemtra-uterina (SGRECCIA, 2002, p.
263).

Ressalta o autor que a fetoscopia, em razdo dengasividade, comporta muitos
riscos por interrupcdo da gravidez, por aumentondaléncia de partos prematuros e por
isoimunizacdo da mae Rh negativa.

A terceira técnica citada por Elio Sgreccia é agtéocentese, também um método
invasivo, pois busca a retirada do “sangue fetglldea corial, mediante a puncao da placenta,
para exames genéticos.” O risco de interrupcaoradgz é alto (dos 7 aos 10 por cento),
motivo pelo qual estd em desuso (SGRECCIA, 200269).

Outra técnica € a retirada das vilosidades coi@N&S), a qual visa “antecipar ainda
mais 0 exame genético (geralmente entre a 8.2 B2as&mana e, ultimamente, até na 6.2
semana) em favor de uma melhor — diz-se — ‘acatat@ieventual escolha de interrupcdo da
gravidez.” Tal técnica, com alto grau de risco ¢mdem de 4-5 por cento), “consiste em

extrair tecidos diretamente do feto, com auxilidetascopia e da ecografia, para proceder aos
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sucessivos exames genétic8$SGRECCIA, 2002, p. 263-264).
O método mais usado € a amniocentese, 0 qual &tensa retirada de 15 a 20 ml
de liquido amniotico no qual estédo presentes cefelais de clivagem”.

Elio Sgreccia (2002, p. 265) salienta que:

... essa intervencgdo é feita no periodo entre B€el&.18.2 semana depois da Ultima
menstruacado, preferivelmente na 16.2, com a inteéie@ de puncdo com auxilio da
ultra-sonografia (ecoscopia): nesse periodo a ep@spermite ver o feto e retirar o
liqguido com um minimo de risco. (...)

Como se disse, o risco de se provocar abortosuntérios é da ordem de 0,5 a 1,5
por cento, sendo por isso definido como aceitavel.

A Ultima técnica citada pelo autor é a cordocentasgqual consiste na “puncao
ecoguiada pelo corddo umbilical, preferivelmenteréwel de veia”, razdo pela qual € muito
invasiva. O risco oscila entre 0,5 e 1,9 por cesgndo que as complicacbes do método, ainda
que raras, sao: “bradicardia fetal, taquicardianditéria e hemorragia do cordao”
(SGRECCIA, 2002, p. 266).

Apoés a fase da retirada, na qual geralmente seaaplmétodo da amniocentese, o
diagndstico genético comporta outros dois momestiEessivos: a pesquisa citogenética e a
pesquisa bioquimica-genética.

A pesquisa citogenética é feita nas células presenb liquido amniotico e
pertencente ao feto, ou seja, células oriundas abidd epitelial ou de fragmentos
gastrintestinais ou urogenitais do proprio feto.s“Bélulas sdo submetidas a separacao
mediante centrifugacdo e a um tratamento de cufjumexige de 13 a 15 dias para que
possam se tornar reconheciveis e evidenciaveis geusssomos” (SGRECCIA, 2002, p.

265).

0 Ressalta o autor que o0s “exames genéticos quegsem a retirada de sangue e de células fetaistansem
realizar tratamentos bioquimicos, citogénicos egmeemente, também exames moleculares para a aggtodo
DNA com ‘sondas genéticas marcadas’, segundo ascéécda engenharia genética.” Também salientaar au
que mesmo sendo tais exames sofisticados, ha ainpiassibilidade de erro no percentual de 0,3 a 0,5%
(SGRECCIA, 2002, p. 263-264).
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Elio Sgreccia (2002, p. 265) acrescenta que:

A observagéo dos cromossomos pode evidenciar, aseigaso de a cultura ter tido
sucesso, a presenca das anomalias a eles atribMidagpara um certo nimero de
casos esse exame é substituido ou completado pstmipa bioquimica-genética,
para que o defeito ndo seja procurado na formacdommossomos. Os exames
bioquimicos-genéticos sdo necessarios para mostrafeto alguns defeitos do
sistema nervoso central, ou quando se trata de eor@énitos do metabolismo.

A constatacdo, através dos diagndsticos genétidas,probabilidade de um
individuo ou de um feto ser acometido por uma atiangenéticd’, certamente, pouco a
pouco, possibilitara o acamulo de conhecimento edpias.

Aqui surge a funcdo da terapia géfiffcaque nada mais &, conforme ja
superficialmente exposto acima, do que técnicamteevencdo sobre as causas da doenca
(SAUWEN, 2000, p. 84). Ou seja, é a passagem do mhiegnodstico para a terapia, para a

cura da doenca genética.

1 Cumpre relembrar que “a maioria das chamadas t@®egenéticas’ sdo conhecidas por terem parteate su
causas relacionadas com o meio ambiente”. Necessériaz ressaltar que o termo “doenca genéticasnm

ndo devendo, “vem se constituindo nos meios méditi@snacionais, nos Ultimos anos, numa escolha que
superestima o fator genético e subestima as ing@lesadependentes do meio ambiente.” (GARRAFA, 2600.
426). Portanto, ressalta-se que ao se utilizartest®d nado se esta seguindo esta “orientacao” do crentifico,

mas sim salientado que nestas doencas ha, com omamenor incidéncia, a influéncia de aspectostgars

2 0 desenvolvimento da terapia génica ja se trarsqmr algumas décadas, sendo que em 1975 j4 $idvia
feita uma tentativa internacional por cientistamédicos americanos, visando “curar trés irmas adepefio
método da transdugdo. Os corpos das trés criateyasi®ndo produziam a enzima arginase, 0 que aesula
doenca genética debilitante arginanemia.” O viBshbpe papilloma” — produtor de arginase — forree@dr
cientistas americanos do Laboratorio Nacional d& Rigge, “foi injetado nas irmas, na esperanga uke &
informacdo genética do virus fosse integrada nhdasédas criangas e forcasse as células a preduzr
enzima.” Contudo, o médico das criangas — Dr. Tgghme, “comunicou a uma conferéncia internacional da
Associacao de Criancas com Deficiéncia na Apregéimaque a injecdo do virus, aparentemente, naa tinh
ajudado as criancas.” Em 1980 foi feita uma owrdativa de terapia génica, na qual “Martin J. €BnWinston
Salser, chefiando uma equipe de cientistas da UdLigiram um experimento para corrigir um defegenético
que causa a talassemia, uma doenca que € semekhambemia falciforme e é comum nos paises do
Mediterraneo. Uma mulher de 21 anos foi tratada,Jemsalém, nos dias 10 e 11 de julho, e uma ntali@na

de 15 anos foi tratada em Napoles em 15 de julhd98@. Células de medula 6ssea, que produzem aasél
vermelhas, foram removidas das pacientes. As cétldamedula dssea foram expostas a genes sadaresaje
produzir células sangiiineas normais e foram, depsirtroduzidas no osso das pacientes. Esperagaessua
medula 6ssea passaria a atuar normalmente produeéidlas sanglineas sadias. O experimento, infefize,
nao foi bem sucedido e os pesquisadores foram i@EIpor terem violado as orientacfes federaRedguisa

do DNA Recombinante.” Em 8 de dezembro de 1982r.oTinothy J. Ley, o Dr. Arthur W. Nieruhuis e seus
sete colaboradores publicaramTee New England Journal os Mediciftpie eles conseguiram alterar com éxito
a atividade de genes no corpo humano para cogmigimenca hereditaria do sangue, a talassemia.’oSesgh
considerada por Andrew Varga (1990, p. 127-128)ragira terapia de genes.
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Elio Sgreccia (2002, p. 247) ressalta que é “paterapia génica que apontam as
melhores esperancas das aplicacfes da engenhagiecge Porém, como bem ressalta Carlos
Maria Romeo Casabona (1999, p. 127), “as possiéid terapéuticas sdo ainda muito
limitadas”.

A Terapia Génic&, conforme Carlos Maria Romeo Casabona, “se réfengra ou
prevencdo de doencas ou defeitos graves devidassag genéticas que atuam diretamente
nos genes”. Estas terapias podem ser realizadasnmtegrocedimentos teoricos de adicao,
modificacdo, substituicdo ou supressao de genes.

No entanto, atualmente, as intervencdes sao rdaZgpor meio da introducdo no
organismo do paciente, de células geneticamentépoladas com o fim de substituicdo da
funcdo das defeituosas”, portanto, hoje se recag¢écnicas terapéuticas chamadas cawo
vivo' e ‘in vitro” (CASABONA, 1999, p. 148).

A Terapia Génica pode ser realizada em células tstasaou em células
germinativad®’. “Na ‘terapia génica de células germinativas’ (T&Cas alteracdes sdo
transmitidaspara as geracdes futuras. O mesmo ndo aconteca ttemapia génica de célula
somatica (TGCS), em que h&a necessidade de serrepptbcedimento periodicamente, a
depender do tipo de doenca” (SIQUEIRA; DINIZ, 2003226, grifo do autor).

Nas duas técnicas o0 novo gene — sem 0 “defeitolhse¥ido no organismo humano
através de um *“vetor” que conduz o gene terapéuytéza dentro da célula do doente. Os
vetores amplamente usados séo virus. Atualmeraeteddos possiveis problemas que podem
surgir com a utilizacdo dos virus como vetoresarforcriadas alternativas aos virus, “tais

como um complexo de DNA com lipidios e proteinag)teoducdo de um 47° cromossomo

3 As autoras Celeste Leite dos Santos Pereira GenSasdra Sordi (2001, p. 174) ressaltam a diferenga
terapia génica e manipulagdo genética, ressaliqnel@ terapia génica “goza de maior legitimacdaedagao a
manipulagdo genética, pois essa Ultima ndo visar @nfermidades, mas tdo-somente a modificacacedonga

com designio de lograr um individuo ‘perfeito’.”d€rescentam queriutatis mutandisa manipulacéo genética

de per seimplicaria a possibilidade de os pais escolherese>x® de seus bebés, troca de genes supostamente
defeituosos por outros ‘sadios’, escolhas de orelghética, racial que, em Ultima analise, compartama forma

de selecao artificial da espécie, e ndo se sabm gaderia se julgar legitimado nesse mister.”

4 Cumpre enfatizar que também é possivel se realezrapia génica no embrido, a qual “visa alterar a
composicao da pessoa por nascer e de todos odesmendentes.” (GOMES; SORDI, 2001. p. 175).
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(que existiria autonomamente), bem como DNA puiob@distica e injecdo)” (SIQUEIRA;
DINIZ, 2003, p. 226).

Muitos sdo os tratamentos que ja estdo sendoadakz

.. existem 175 protocolos aprovados: 125 (25 ndarmes e 100 terapéuticos) nos
Estados Unidos, 48 na Europa, 1 na China e 1 r@oJdpesses 175 protocolos, 22
estdo relacionados a doencas genéticas de novendée patologias, trés a doencas
vasculares e; ou reumaticas e, finalmente, vanids® a tratamento de diferentes
tipos de cancer. Estdo sendo feitos, também, milm®gara terapia génica de 18
doencas genéticas, 5 para Sindrome de Imunodefigiéhdquirida e 42 para
diversos tipos de neoplasias. Um total de 1024epées ja se submeteram a esse tipo
de tratamento (SITEOFICIAL DO PROJETOGENOMA HUMANO, 2001 apud
SIQUEIRA; DINIZ, 2003, p. 226-227).

E imprescindivel ainda se destacar que o desemvehib das técnicas derivadas da
Terapia Génica tem apresentado algumas dificulddRkasire estas Celeste Leite dos Santos

Pereira Gomes e Sandra Sordi (2001, p. 176-17athcit

a) instrumento de entrega do gemere delivery todl— isso é feito através de
veiculos denominados “vetoresfjigne carriery, com desenvolvimento da terapia
genética nas células pacientes. Os vetores maisrssdo 0s Vvirus.

(...). O virus se situa em nivel intracelular, cgfuzindo-se e introduzindo problemas
como toxinas e inflamacdes. (...)

b) outra dificuldade encontrada é entender a fudgagene.

Estima-se que o genoma humano seja composto poxiagadamente 100 mil
genes. Os cientistas conhecem a fung¢é@o apenasudespdddemais, existem genes
gue possuem mais de uma funcao.

c) distarbios multigenicos (multigene disorders) muitos distdrbios genéticos
envolvem mais de um gene.

Ademais o0 aparecimento ou ndo de determinadas dsegg relativamente
condicionado a interacdo entre multiplos genesneio ambiente.

d) altos custos e regulamentos relacionados coeriexpntacdes humanas.

Portanto, a partir do conhecimento gerado pelo eRrojGenoma Humano
originaram-se varias aplicacfes diretas no campd/ddicina, porém muitas ainda estédo
engatinhando, como bem demonstra Sérgio Danilo Benantrevista ao Jornal da ANBIio

(2006):

Testes de DNA ja sdo hoje uma parte integral enegdeda clinica nos paises
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avancados. A perspectiva para 0 século XXl é o d® wratica médica
fundamentada na biologia molecular, uma medicimgeca, que tera trés vertentes
principais: diagnostica, preventiva (preditiva)egapéutica. A medicina molecular
diagnéstica, que ja esta bem estabelecida conéinesoluindo até permitir o
diagnostico molecular de certeza de todas as degagaticas humanas. A medicina
molecular preditiva, como o préprio nome indicayv@ne a capacidade de fazer
predigfes quanto a possibilidade de que o paciamnba a desenvolver doengas
comuns (cancer, diabetes, hipertensdo, etc.) casm bm testes laboratoriais em
DNA e de tomar medidas de modificacdo ambientah perpedir a expressao
patolégica das doengas. Ja a terapéutica moletartardois componentes maiores
ainda em fase inicial de desenvolvimento: a tergpisica, baseada no implante de
genes exégenos nas células somaticas de uma ciangadoenga genética, e a
farmacogen6mica que visa usar metodologia gendmara desenvolver novos
farmacos e, usando testes de DNA, maximizar a ehahe administrar o
medicamento certo, na dosagem certa, para o paderto.

Além dessas possibilidades, o conhecimento advittd®rojeto Genoma, através
do exame do DNA, constitui um importante instruroemte prova nos processos de
investigacdo da paternidade ou nos processos gaarais identificacdo de um culpado de um
crime (SANTOS, 2001, p. 322).

Sem duvida, o desenvolvimento do conhecimento ifiemtnesse campo € de
extrema importancia para a busca constante do nagfiemto da qualidade de vida do seres
humanos.

A partir do exame superficial destes beneficioscengssas ndo se precisa divagar
muito para, pelo menos, imaginar quais sdo os @nodd advindos do conhecimento genético.

Sabe-se que, infelizmente, a tdo propalada neddaddi cientifica ndo condiz com a
realidade de nossa humanidade, sendo que taisaom@mos tanto podem ser usados para o
bem da humanidade, como, conforme ja se preserpaoaa sua possivel destruicao.

No proximo capitulo serdo apresentados alguns dassiyeis dilemas éticos,
morais, sociais e juridicos que estdo assombrandon@nidade. Ressalta-se que se dara
maior énfase para algumas dessas questdes visamdiacionar com o objetivo principal do

presente trabalho: o direito a privacidade dos slgénéticos.



39

2 OS PROBLEMAS ADVINDOS DO CONHECIMENTO GENETICO

2.1 A “GENETIZACAO DA VIDA"*

Acredita-se que para iniciar esse item e descrdgens dos problemas decorrentes
do desenvolvimento do conhecimento na area da Garg&imprescindivel apontar o ponto de
convergéncia destas inquietacfes. Qual seja? Acdieddo “ser humano a sua dimenséo
exclusivamente biolégica, ou, até mesmo a sua ss@oegenética” (SIQUEIRA; DINIZ,
2003, p. 226), olvidando-se da complexidade dareatue do comportamento humano.

A “genetizacdo da vida” e da medicina cada vez raiga espaco em nossas
sociedades, acarretando no surgimento de uma nategocizacdo social. “Com o
conhecimento do destino genético (que ndo é naassmte 0 destino da pessoa, pois este
sofre a influéncia do ambiente de desenvolvimersiea mais freqiente uma nova categoria
de doentes: os ‘sadios doentes” (STEPKE, 2003,38). Ou seja, podera ser estabelecida
uma nova categoria social daquelas pessoas quasaigen uma probabilidade de desenvolver
uma doenca de origem genética.

Parte-se de uma probabilidade, pois “o diagnoésfieauma doenca genética nao
significa a confirmacdo de seu desenvolvimentohetelendo, em sua maioria, de muitos
fatores (BRUNET, 2000, p. 47); para o estabelecimate uma categoria virtual, a do

“enfermo s&0* ou a do “doentes sadid4” “uma nova categoriajova e irreal porque nédo

“5 Esta expressdo “genetizacdo da vida” é utilizastaRernando Lolas Stepke (2003, p. 133). Porémpeeim
esclarecer que John M. Optiz (1997, p. 132), ertotetitulado “O que é normal considerado no cormteda
genetizacdo da civilizacdo ocidental?” afirma quermo “geneticizacdo” € originalmente seu e nada reeria
do que “um conceito cultural originario da biolggi@roduzido na medicina e, mais recentementenadaéncia
social da maior parte da civilizacdo ocidental.”uAdainda que “essa palavra reflete, em sua esséanoia
sempre crescente preocupacao com as partes anaunaigencialmente anormais de nés mesmos, e o dedo
que isso possa, ao contrario, afetar nossa satdessa qualidade de vida ou a de nossas criari€ahclui
que “a geneticizacao representa outra manifestedon longo processo cultural ocidental pelo qualemacéo
de nos mesmos como pessoas inteiras e nossas dathaseitar serenamente os processos e fendmewidada
normal (como a dor, a aflicdo, a enfermidade, atab®a morte) tem sido acompanhada por uma deragést
internalizada das partes do corpo doente ou patiemente doentes, e por uma obsesséo sobre o prectan
elas. Os genes séo considerados, nesse contexto,partes um tanto misteriosas, mas muito concrééasos
mesmos, capazes de predispor ou de causar um seaermde danos fisicos, funcionais, intelectuaiseatais
de forma particularmente ameacadora devido a peaaievitabilidade determinista de seus efeitos.”

6 Expressdo utilizada por Maria Celeste Cordeir¢e_8antos. (2001. p. 323).
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estdo enfermos” (SANTOS, 2001, p. 323, grifo dogut

Tom Wilkie (1994, p. 195) assim demonstra tal gistéancia:

Outra possivel consequéncia do Projeto Genoma Hurdanorre ndo de alguma
possivel descoberta, mas da propria existénciardietp. Poderemos desenvolver
uma visdo cada vez mais “atomistica” dos seres hasna mesmo da propria vida.
Sob o impacto de um ndmero crescente de descolsmime a genética humana,
podemos passar a definir a n6s mesmos e as nadaasewm termos reducionistas —
reduzindo nossas vidas a seus componentes supostafuedamentais —, deixando
assim de olhar as coisas holisticamente, deixamdpedceber a complexidade e a
riqgueza da vida em seu todo.

As possiveis consequiéncias desta “genetizacdodad, o “endeusament8 da
informacé&o genética, advinda dos testes genésé@osimensas: sera reafirmada a pretenséo do
determinismo genético? A eugenia conseguira seafiraentificamente? Quais serdo 0s
limites do conhecimento genético?

E pouco a pouco varias outras questdes surgentjgaimente relacionadas ao uso

da informacao genética:

Quem deve regular a producéo de testes genéticnm qualidade e 0 seu acesso a
populagdo? Quem deve ser responsavel pela in@gametdos resultados e pelo
aconselhamento genético? Quando oferecer testes®m Quai controlar a
confidencialidade dos resultados? Empregadorespahias de seguro-saude terdo
acesso as informagdes? Quem vai controlar os aspétitos? Podemos impedir que
prevalecam os interesses comerciais? Como podeo®@reparar para lidar com
esta avalanche de novos conhecimentos e perspgeqtigaestdo sendo gerados pelo
projeto Genoma Humano? (ZATZ, 2002).

Quando se analisa especificamente cada um dos itiesefsurgem novas

indagacoes:

A medicina preditiva carrega consigo um potenaogénico importante. E ético
fazer o diagnéstico pré-sintomatico de doencasngieetém cura? Quao confiaveis

4" Expressao utilizada por Elisabeth Beck-Gernshél®98, p. 251-275) e por Fernando Lolas Stepke32p0
133).

8 Expressdo utilizada por Volnei Garrafa. (1998,G5).
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sdo os testes genéticos preditivos? Quais sdonseqi@éncias de individuos sadios
ficarem sabendo do seu destino médico? A regulanpéotde laboratérios que
oferecem testes preditivos é suficientemente ceglfigara evitar erros devastadores?
(PENA; AZEVEDO, 1998, p. 147)

E indispenséavel se buscar um meio termo entre detesamento” do conhecimento
genético e a sua “demonizac&b’pois a técnica, o conhecimento em si pode sesiderado

neutro, mas a sua utilizacdo pode ser redireciopadainteresses escu¥bs.

2.2 A FACE OCULTA DA GENETICA: O DETERMINISMO GENHTO E A EUGENIA

O Dogma Central citado no capitulo anterior - “oMKz o0 RNA, o RNA faz as

proteinas e as proteinas fazem a gente” (CAPRAZ2,200179) — acaba por acarretar numa

9 Sob este titulo “Endeusamento’ versus ‘demoniaada ciéncia” Volnei Garrafa (1998, p. 106) saleque
“com relagdo as ciéncias biomédicas, as reflexé@simemanadas de diferentes setores da sociedzteEam
hoje duas tendéncias antag6nicas. De um lado axiséeradicabioética racional e justificativa, através da
qual ‘tudo aquilo que pode ser feito, deve seonfeNo extremo oposto, cresce unsndéncia conservadora
baseada no medo de que nosso futuro seja invadidéepnologias ameacadoras, levando seus defendores
procura de um culpado, erroneamente identificadmatiiz das novas técnicas, na propria ciéncieatiz que

se orientar “entre estas duas teses opostas afiefé facil.” Sendo que “de acordo com esta ordelarizada de
coisas, o mundo moderno podera desaguar em un@eotesconfusao diabdlica’, ou na resolucao de samo
problemas da espécie humana através do progresgtfico. As duas hipéteses incorrem no risco daeaitar,

na esfera cultural o dogmatismo, e na esfera pratipassividade. Se por um lado sdo inUmeros owlcasna
serem escolhidos para a terra se transforme nudadeiro inferno, sédo também infinitas as possibdes de
utilizacdo positiva das descobertas cientificagn@ate entre valores e interesses sobre cada wr@pdaes é
um dado real, inextinguivel e construtivo sob maiispectos. A adocdo de normas e comportamentos
moralmente aceitaveis e praticamente Uteis requ@rtodas razdes ja expostas, tanto o confrontmtqua
convergéncia das varias tendéncias e exigéncias.”

% para tanto se cita Tom Wilkie (1994, p. 211-2128) gfirma que “a existéncia do novo conheciment@tjeo
terd um profundo efeito ndo sé sobre individuos @aabre instituicdes sociais, que tém uma histériana
inércia e ‘vontade de viver' préprias. A proposit energia atbmica, Einstein comentou que o Estadional e

0 atomo fissionado nao podiam coexistir no mesraagih. Mas, quando o atomo foi fissionado, o natigmo
como forma de organizacdo social ndo entrou enpsolaDivisdes sociais, religiosas, culturais e Uisgcas
continuaram a existir e a importar mais que a huslagle comum. Na verdade, foram essas prépriadwigue
fizeram com que se criasse a bomba atdbmica e ndaeator nuclear para a producdo de energia. O
conhecimento potencial do modo de construcdo dehona teria estado presente de qualquer modoamas
decisdo de construi-la e de desenvolver as pesguiszessarias foi culturalmente determinada. Giéjpisda
bomba ilustra como os valores da sociedade podetaraé de fato determinar, a dire¢cdo assumidapesiquisa
cientifica aplicada. E ndo ha nada mais aplicadoagpesquisa médica.”

* Luiz Edson Fachin (2001, p. 211), citando M. T.uldlers-Klein, indica as légicas fundamentais quedgm

estar governando essa mudanca fenomenal da vida suds condi¢cdes de reproducao: de um lado, @ldgi
conhecimento e do poder, a qual esta seguramesteiada a l6gica do lucro; de outra parte, a lodadesejo e
da livre busca da felicidade, e ligando essas didens esta, em sua visibilidade exterior, a lédaatilidade.”
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simplificacdo extremamente perigosa levando a affdn de que “os genes determinam o
comportamento”. Ou seja, reduz-se o0 ser humanoceacaspecto genético, isto €, as suas
informacdes/caracteristicas genéticas.

Essa idéia € chamada de determinismo genéticoalapgopugna que quando se
conhecer exatamente a sequéncia de bases gendtc&dNA se sabera, por via de
consequéncia, como 0s genes causam diversas doemcasmportamento violento, a
inteligéncia, etc.

Comportamentos considerados “anti-sociais”, ou, sefaovaveis pela “maioria” da
sociedade serdo imputados as caracteristicas ggsiétlentre eles, o homossexualismo, o
alcoolismo, a assim chamada indole criminosa olenia, entre outras. E, por outro lado,
algumas caracteristicas ou comportamentos desgjandavoraveis, por assim dizer, também
serdo atribuidos as caracteristicas genéticagedelas, e, em especial, a inteligéncia.

Insta observar que o determinismo “induz ao abamdiEnuma leitura unitaria do
ser humano e imp0e ao intérprete uma visao cindiddespersonalizada do homem”
(SANTOS, 2001, p. 321), reduzindo-0 apenas asaarasteristicas bioldgicas.

Acrescenta-se ainda que o caminho que liga assidi@iadeterminismo genético a
eugenia € bastante estreito, sendo inexistentey senpdde constatar no decorrer da historia.
A consequéncia “logica” é que tais idéias deterst#is acarretem na busca pelo
aperfeicoamento genético da raca humana, ou stgaafirmacao da doutrina eugénica.

“A eugenia esta baseada na ciéncia que investigané®dos pelos quais a
composicao genética dos seres humanos pode sdeigpada.” O termo eugénico — bem
nascidd® — foi cunhado por Francis GalfSno qual é considerado o pai da pesquisa moderna

para melhorar a raca humana (VARGA, 1990, p. 77).

2.0 autor Fermin Roland Schramm (2006) conceituamsigenia, eugenética e eugenismo ressalta que “todos
derivam do grego eugenés (composto por eu, ‘bengéres, ‘raca, espécie, linhagem’), que nas pragip
linguas ocidentais tém os significados de ‘bemidascde boa linhagem, espécie ou familia’; ‘desdendéncia
nobre’; ‘bem concebido ou engendrado’, etc.”

%3 Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 170) saligne o termo eugenia (eugenics) foi utilizado pela
primeira fez por Francis Galton, no Reino Unido, fara do século XIX e o definiu como “a ciéncia dueta de
todos os fatores que melhoram as qualidades psogigiaaca, incluidas as que a desenvolvem de foenficita.”
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Através de seu livro “Génio Hereditario: uma pesgua respeito de suas leis e
consequéncias” (1869), Francis Galton e seus segsidafirmaram que a selecdo natural ndo
se realiza mais nos seres humanos, porque asiigEtis de caridade e 0s governos protegem
os fracos, os doentes, 0s incapazes que sobrepaeapropagar a sua espécie.” No seu
entender tal circunstancia acarreta na decadéaciagh humana, razdo pela qual difundia a
necessidade de que tal declinio fosse interrompiimpedindo a propagacdo dos
degenerados, dos fracos mentais, dos alcodlatragroninosos, isto é, de todos os elementos
indesejados na sociedade” (VARGA, 1990, p. 77).

Para tanto, Francis Galton defendia a idéia deagugovernos deveriam proibir
“casamentos entre pessoas inferiores, separanda-a®ciedade e esterilizando-as mesmo
contra a sua vontade.” Por via de consequénciacas superiores deveriam ser “encorajadas
e ajudadas a propagar sua propria espécie e, assilmrar a raca humana” (VARGA, 1990,
p. 77).

A justificativa do pensamento eugénico se funddpmatecdo da espécie humana
(ou sua sobrevivéncia)” e na “melhora das condigdesis do ser humano e da coletividade”
(CASABONA, 1999, p. 170).

A Eugenid”, ciéncia que estuda as condi¢des mais propiciasgenelhoramento
da raca humana, pode distinguir-se em duas espdeiesordo com o objetivo que se propde:
a eugenia negativa e a positiva.

A eugenia negativa busca extirpar os defeitos gasetatravés da esterilizacao ou
recolhimento dos defeituosos em instituicbes feabatmpedindo a transmissédo de defeitos
genéticos. Ressalta Andrew C. Varga (1990, p. d8)rgp inicio do movimento foi proposta a
esterilizacéo forcada, porém eugenicistas modes&dos favor da informacéo e da persuaséao.
Ou seja, aplicam-se meios de “selecédo genétiaésida qual as pessoas podem descobrir se

sao portadores de genes defeituosos, permitindoebeidir a se absterem de procriar, para

* A Eugenia, na perspectiva do seu fundador, tinbis grincipios fundamentais: “um deles era que a
preocupacdo com as geracdes vindouras tinha preziadéobre os interesses, a autonomia e os diré#es
geracdes vivas; o segundo era o conceito de qimderesses da espécie eram muito mais importantee$ do
individuo vivo, e mesmo que os da crianca aindanpscer.” (WILKIE, 1994. p. 186).
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impedir o nascimento de filhos defeituosos.”

A eugenia positiva conclama a reproducdo de “psssadias” ou de “qualidade
superior” e ainda a criacao de “tracos desejay®&RGA, 1990, p. 78). A eugenia positiva
pode ser conseguida buscando encorajar a reprodrg#® seres humanos “superiores”,
através dos meétodos de reproducédo artificial, asrade manipulacbes genéticas sem fins
terapéuticos ou até mesmo atraves da clonagenretelsgnanos.

Acima se demonstraram as possibilidades decorrelaeterapia génica, porém,

agora, ressalta-se o perigo da eugenia positivarggte dessa espécie de terapia:

Existe a terapia somatica, que afeta apenas a gegso esta sendo tratada, e a
terapia germinal, que implica mudancas que podessgpas geracgoes futuras. Até o
momento, todos 0s esfor¢os na terapia genéticaers Bumanos se concentram nas
células somaticas. O grande receio é que, se pideganética somatica em seres
humanos for aceita pela medicina, havera fortesvo®tpara estender a terapia
genética também as células germinativas. Embadieragias de células germinativas
e de zigotos sejam muito promissoras para o fuagcertezas técnicas, o abuso da
tecnologia do DNA para fins ndo-terapéuticos lezansérias questdes éticas acerca
de nossa relacdo com a posteridade. Técnicas daguie genes podem ser usadas
para eugenia positiva a fim de mudar as caradterésbasicas da natureza humana
em vez de para curar desordens cromossdmicas. Padiam disso, tornar-se um
instrumento de malevoléncia tiranica que manipateshumanos para fins politicos
e sociais. (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2000, p. 214)

O movimento eugénico se desenvolveu em dois estaljio primeiro estagio as
idéias eugénicas baseavam-se em um conhecimerassesda hereditariedade. A partir do
conhecimento gerado pelas Leis da HereditariedadMdndel o movimento eugénico
aparentemente se fundava numa base cientifica.etfnrala fase do movimento eugénico
comecou com o rapido desenvolvimento da microbial@g genética molecular, apos a |l
Guerra Mundial” (VARGA, 1990, p. 79). Conforme serificara no item seguinte, o
movimento eugénico e essa pseudo-cientificidadeadeua acontecimentos aterrorizantes e
barbaros e até hoje o tema da eugenia ainda n&ugerado (WINNACKER, 1998, p. 220-
221).

Demonstrando certa expansao desses ideais, Caadida Rlomeo Casabona (1999,
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p. 174-176) salienta que “as descobertas moderoége so genoma humano e o
aperfeicoamento e ampliacdo das técnicas de regodassistida ja abriram uma enorme
potencialidade instrumental para o pensamento éajéii

No mesmo sentido, Elio Sgreccia (2002, p. 244) atessque um dos mais
importantes problemas relacionados ao conhecintadorrente do Projeto Genoma Humano
€ a possibilidade de aplicacdo mais ampla do dsgoopré-natal com finalidade eugénica. E
acrescenta que ao ser possivel se conhecer “mplaragnte na fase pré-natal genes doentes
e sujeitos portadores deles, a tendéncia de euged@receber uma aplicacdo mafr.”

Analisando, ainda, a expansdo do uso dos testéigene, conseqientemente, das
informacdes deles advindas também se pode prestex atilizacdo com claro intuito eugénico

e discriminatorio.

*> Ressalta, ainda, que “todas estas técnicas ousmeio alguns deles, podem ser o pano de fundo do
ressurgimento das correntes eugénicas de fins déstdo: aneo-eugenid Adverte que essa denominagdo
decorre das diferencas do movimento eugénico paral o do principio do século, sendo que esta temtacdo
eugénica tem a sua disposicido poderosos meiosrdetes do conhecimento do genoma humano. E findémen
conclui tais diferencas: “Por outro lado, diferenémte dos movimentos eugénicos de principios dacségue
propugnavam uma melhoria da raca e a protecdo miciese orientavam-se aos efeitos sociais imediddss
praticas de eugenia, ou seja, concebia-se comorablema social e coletivo cuja solugcao era pronmeyadr
cientistas, pensadores, juristas e politicos, aregenia esta formulada até 0 momento como umstagque
médica, prépria da esfera da relacdo médico-pacienpor isso mesmo, como assunto de saude indiyide
salde dos préprios interessados e das geracdeasfutmerecedoras de um direito a saude frente & seu
progenitores e suas faculdades ou liberdades rgjivad.” (CASABONA, 1999. p. 174-176).

% E o pior é que, como sempre, os meios de comuvgagvoluntariamente ou intencionalmente, ajudam a
incutir no imaginario publico tais idéias. Visandxemplificar esta possibilidade de uso das idéias d
determinismo genético Sérgio Danilo J. Pena e El@nAzevédo (1998, p. 148-149, grifo do autorritos
seguintes acontecimentos: “Por exemplo, em 19%¥iataTime (15/8/1994) publicou uma reportagem de capa
intitulada ‘Infidelity — It may be in our genesndependentemente da argumentacéo falha do artigon&po
vamos nos dar ao trabalho de discutir, a tentakiveesponsabilizar o genoma pelo comportamentoalonente
“reprovavel” de algumas pessoas € bastante sinimande uma propensdo da nossa sociedade a assumir
paradigmas deterministas para abdicar de respdidsalei social. Nao surpreendentemente, no ano gassa
revista brasileird/IP-Exame(julho de 1997) publicou uma reportagem de capmesmo teor: ‘Porque voceé trai
— Nao se sinta um canalha. A ciéncia diz que aacéldo DNA'. (grifos no original) Os referidos age ainda
explicam o uso de tais idéias como forma de sdaafde certas responsabilidades decorrentes dodibitrio:

“A questdo do livre arbitrizersusdeterminismo € tao velha quanto a humanidade. &neformas Luterana e
Calvinista firmou-se a teoria determinista da pstidacdo, que estabeleceu os alicerces culturaigaties
protestantes como os Estados Unidos e grandegmEe@ropa e que, consequentemente, tém influénciaeo

0 pensamento ocidental. Este determinismo tem ajoauttidas igualmente fortes no hinduismo (concedo
karmg e no islamismo [a propria palavilamevem do arabe ‘resignagdo’ (a vontade de Deus)pbdEande
certo modo assustador, pela impossibilidade depes@ste determinismo é por outro lado convenigmiss, o
peso da responsabilidade criada pelo livre arhiifiez sejam mais apavorante ainda. De qualqueeingg com

a diminuicdo da importancia social da religido alisnas décadas, quem vai determinar nosso deshiaaa
mais tentador que resignar-nos aos designios do ig@soma.”
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Contudo, a ciéncia comprova que tais idéias eugérséo infundadas. Veja-se, o
determinismo genético se olvida da influéncia mateeado ambiente na determinagcdo do
fendtipo, ou seja, na aparéncia, na estrutura diwiduo em um determinado momento. Ou
seja, as caracteristicas externas nao sao, cowltojdsomente afetadas pelo genoétipo, mas
sim € consequéncia da interacdo entre o genotjpmeio ambiente.

Portanto, as idéias difundidas pelo determinism@tieo ou bioldgico ndo passam
de consideracfes sem qualquer respaldo cient8magdo muitas vezes usadas como “uma
lamentavel tendéncia de mobilizar as forcas daobial a servico da ordem vigentée”
(WILKIE, 1994, p. 203-204).

Neste sentido Eliane S. Azevedo (1999, p. 8) ensina

Tanto para qualquer caracteristica como para deepgagenes agem em complexa
interagdo com o ambiente. Em outras palavras, méteedeterminismo genético.
Até mesmo nas doencas primariamente dependen@eskEnca de genes, estes sao
necessarios, mas ndo suficientes para causa-lgenética classica apresenta dois
fendbmenos fundamentais na relagdo entre genes = edeitos: “penetrancia’ e
“expressividade”. Ser portador de um gene relaciona determinada doenca néo
significa a certeza de vir a té-la: o gene podeajanse manifestar, isto €, nédo
apresenta “penetrancia”. E, em se manifestandegrpddzé-lo com intensidade ou
“expressividade” variavel.

Analisando detidamente os fundamentos do detemmanigenético e da eugenia,
verifica-se que a eugenia negativa que conclamangnacao dos defeitos genéticos nédo se
imp&e porque “as mutacdes ocorrem sempre de noaloelas foram eliminadas em um lugar,
elas aparecem de novo em outro.” Ressalta, aimasi-Eudwig Winnacker (1998, p. 222)
que, além disso, os genes defeituosos sao extrammrddundidos na populacdo humana,
sendo que todos nds somos portadores de copiasaayakorrendo a irrupcado de uma doenca
genética quando h& a conjuncéo de duas copiasutesias, uma vinda do pai e outra da mae.

Por isso Ernst-Ludwig Winnacker evidencia que achugela eugenia negativa,

" Visando exemplificar tais circunstancias, Tom Ri¢il (1994, p. 203-204) afirma que “as desvantagens
econdmicas e sociais das mulheres em relacao aosniscforam atribuidas ndo a injusticas na econenma
sociedade, mas a uma suposta ordem biologicametgeninada.”
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através da eliminacdo dos genes defeituosos, serserdoncretizaria se toda a espécie fosse
atingida. Portanto, “a eugenia negativa ndo podeuse instrumento sensato de estratégia
coletiva para o afastamento de genes defeituosgsodibde genes humanos.” Sendo que,

“nesse sentido ela carece de qualquer fundamestifao” (2002, p. 222, grifo do autor).

Isso também acontece com a eugenia positiva: aabpslo melhoramento da
espécie por meio de medidas de reproducdo. Comodoeerte Ernst-Ludwig Winnacker
(2002, p. 223), a espécie humana é de uma compaoggética extremamente heterogénea,
sendo que cada individuo da espécie humana “passua propria constelacdo genética, de
sorte que transplantes ndo sdo possiveis (exceti@emos univitelinos).”

Neste sentido, Tom Wilkie (1994, p. 208) ressalia tpiologicamente, a espécie
humana se beneficia da diversidade, em parte efo Kz que é por vezes chamado de ‘vigor
hibrido’, mas sobretudo [sic] porque a diversidegfgesenta um valioso fundo de genes a que
se pode recorrer quando, por exemplo, surge ume thamenca.”

E continua:

numa visdo demasiado estreita, a genética, tal captioada aos seres humanos,
parece enfatizar as diferencas entre os membrasde sociedade humana. Em
termos bioldgicos, porém, essas diferencas sd@joaas para a sobrevivéncia geral
da espécie, pois a selecédo natural ndo atua aparsmsassegurar a sobrevivéncia dos
individuos mais aptos numa populagdo. Herbert Speseguiu a trilha errada ao
cunhar sua frase sobre a ‘sobrevivéncia dos ma@s'ag 0s darwinistas sociais
estavam errados n&o s6 em sua politica como tareb€sua biologia. E necessario
considerar as implicagdes da genética para a pgmleomo um todo, e ndo apenas
para os individuos dentro dela. A evolucdo promaneequilibrio entre a aptidao
imediata e a flexibilidade genética a prazo maigto A selecéo natural, combinada
com os padrdes mendelianos de hereditariedadee tandhanter certo grau de
flexibilidade genética nas grandes popula¢gdes drha concentracdo em torno da
média, mas os extremos de variagao raramente derpeEssa tendéncia a conservar
a diversidade fornece a matéria-prima sobre a asalecdo natural pode operar, e
constitui uma fonte mais importante de variagcdoqde as mutacdes benéficas,
relativamente escassas, que podem ocorrer aleatoria nos genes. Se 0 meio
ambiente mudar — se surgir uma nova doenga —eadsehatural empurrara a média
numa direcdo ligeiramente diferente, pois os imlivé que por acaso tiverem uma
resisténcia um pouco maior ou total a doenca téwoder ter mais chances de
sobrevida e de procriagdo. Para o geneticistayeagilade dentro de nossa espécie €
algo a ser valorizado. (WILKIE, 1994, p. 208).
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Portanto, o que para alguns pode ser consideradivorara discriminacéo — a
variedade genética da espécie humana — para aladeieomo um todo, em especial para as
futuras geracoes, é de extrema importancia.

Porém, sabe-se que, em que pese tais circunst&mmigicas, a historia nos relata
que tais perspectivas eugénicas e/ou deterministasn e ainda serdo usadas como

fundamento de varias praticas discriminatériasfarome se verificara a seguir.

2.3 O QUE A HISTORIA NOS RELATA

Partindo dos conceitos acima expostos de determingenético e eugenia se pode
demonstrar como tais idéias, sem qualquer valottifimo, podem, foram e sao utilizados
ideologicamente e na histéria recente acarretam@fimmacao de Hannah Arendt (1998) de
que o ser humano se tornou supérfluo com a badelida mal.

Conforme ja destacado anteriormente, “a redesa@bdead Leis de Mendel no inicio
deste século estimulou muitos cientistas, que daxeuin que as qualidades intelectuais eram
predominantemente hereditarias, a aceitar que déggatese estava cientificamente
comprovada”. A partir dessa explicacdo pseudo4fiemt muitas legislacdes foram
elaboradas restringindo os direitos das pessoasdavadas “inferiores”.

Por exemplo, em 1757, o Parlamento sueco aprovauleinbaseada em critérios
eugénicos, proibindo que os epiléticos se casas#erBuécia, entre 1935 e 1976, manteve
um programa secreto de esterilizacdo compulsoripadiees, doentes ou etnias impuras.”
Consequentemente, 60 mil pessoas foram submetidse@dizacdo, dentre eles “deficientes
fisicos, mentais e outras pessoas consideradasoree como delinqlientes, prostitutas e
ciganos” (VIEIRA, 1999, p. 68).

Nos Estados Unidos de 1907 a 1948, mais de 50 es$gas, em sua maioria

adolescentes, foram esterilizadas por terem sidsideradas fracas de espirito, epiléticas,
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delingiientes sexuais ou criminais.

Na Alemanha, como resultado destas idéias, sungemmjcio do século XX, varios
periodicos “como a Revistde Antropologia Politica (Politis Anthropologisch&evue) em
1902, ou osArquivos de Raciologia e Biologia Social (Archivé fRassenkunde und
Gesellschaftsbiologiegm 1904” e em 1905 a Sociedade de Higiene Ré@edellschaft fur
RassenhygiendBEIGUELMAN, 2002, p. 109).

O professor Eugen Fischer, lider da Genética Aotégica na Alemanha e diretor
do Kaiser Wilhelm Institut (KWI) de Antropologia, dreditariedade Humana e Eugenia,
juntamente com Erwin Baur e Fritz Lenz, “escrevdaroso livroHereditariedade Humana
(Menschliche Erblichkeitslehreguja segunda edicéo, lida por Hitler na prisad.aedsberg,
em 1923, deu subsidios as idéias racistas pubcanlaeu famigeradi@lein Kampf (Minha
luta)’ (BEIGUELMAN, 2002, p. 109-110).

E é na Alemanha que as idéias sobre o estabeldcirderuma politica de higiene
racial foram recebidas com grande entusiasmo pdtoscientistas. E nesse ambiente
cientifico que a ascensao do nazismo, na déca8@,dei acolhida pelos geneticistas alemaes.

“A ideologia nazista, ao estabelecer que as dif@®m®ntre os seres humanos tém
base bioldgica, que ha seres superiores e infetiergue ndo deve haver igualdade juridica
entre 0s mesmos, “vinha ao encontro das idéiagyeosticistas de entdo” (BEIGUELMAN,
2002, p. 110-111).

Apoés a tomada do poder por Hitler em 30 de jang&rd 933 foi votada a “Lei de

renovacao dos funcionarios de carreira” (em 7 dié @b 1933), “a qual exigia a excluséo de

8 Andrew C. Varga (1990, p. 83) ressalta que “a mmidas leis eugénicas existentes, nos Estadososlnid
apresentam como justificativa da esterilizacdo adsdpia 0 bem da sociedade. O argumento prop&eoque
individuo, pelo menos em alguns casos, pode séyaalir a fazer certas coisas para o bem da socieSaddco
militar e leis de imunizagdo compulsoéria sdo cigadomo exemplos.” Em texto intitulado “Por uma &fara a
engenharia genética” Roberto Chacon de Albuquef2@@2) apresenta a experiéncia americana, noraiema

e chinesa de procedimentos com fins claramentenag® sendo que se pode citar, por exemplo, acarat
americana, fundada em leis, de esterilizagdo ptwi@ de deficientes fisicos e mentais, sem netzdside
consentimento e a pratica alema (sem mencionaidisgs nazistas) de esterilizar pessoas portaderdsencas
hereditarias (isto em meados de 1933), as quais elassificadas pela Lei para a Prevencao do Nastorde
Descendentes com Doencas Hereditarias, podendoseit@omo exemplo: fracos de espirito; cegueira
hereditaria; surdez hereditaria, etc.
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todos os funcionarios aleméaes que eram judeus euigliam pai ou méae judeus (eram 0s
meio-judeus) de todas as reparticoes publicas dm#@hha” (BEIGUELMAN, 2002, p. 111-
112).

E assim sucessivamente:

Em 14 de julho de 1933 foi promulgada a “Lei par@avpnir a procriagéo de filhos
com doencas hereditarias”, a qual permitia a déigegéo obrigatéria das pessoas
com deficiéncia mental, esquizofrenia, psicose nw@Rtlepressiva, epilepsia
hereditaria, coréia de Huntington, cegueira hefedit surdez hereditaria,
malformag6es graves e alcoolismo. Até 31 de aghst@939, quando essa lei foi
suspensa foram esterilizadas entre 300 e 400 regops, mas somente ha dados
registrados de 1934 a 1936 (62.463 esterilizages,1934; 71.760, em 1935; e
64.646, em 1936). Visto que as esterilizacfes drdtas cirurgicamente, muitas
pessoas faleceram de complicacdes pds-operatdnaasssd ha registro de 437 desses
casos (367 mulheres e 70 homens). As decisGestaldizacdo eram tomadas por
um “tribunal eugénico” composto por um médico mipat um médico
independente e um juiz. Mas as pessoas que iamst®@ilizadas eram convocadas
por esse “tribunal” sem suspeitar do que as espe@EIGUELMAN, 2002, p.
112).

Pouco a pouco se passou da esterilizacdo paraassasxo e a partir de 1939 a
questdo do exterminio dos judeus passou a ser to pentral da atencdo dos geneticistas
alemaes.

E ndo deve ter sido por acaso que:

0 projeto para a solucéo final da questdo judatcemo os nazistas chamavam
eufemisticamente ao genocidio que preparavampfasantado por Himmler em 27
e 28 de margo de 1941 no Instituto de Frankfurt ainvestigagdo da Questdo
Judaica. Nessa reunido, que contou com a presemcaucherosos reitores de
universidades e da qual participaram, como conaslat® honra, o prof. Fischer, de
Berlim, e o prof. Glnter, de Jena, os oradoregeeams quais estava o dr. Gross,
deixaram claro que a solugéo final da questéo gadaia o genocidio dos judeus da
Europa. Apos debater quais os meios que serianmea@mntes, chegaram a concluséo
gue deveria ser a morte violenta, pois a morte foslee em guetos e em campos de
trabalho proporcionaria uma extingdo que eles demsvam muito lenta. Dessa
reunido foi feita uma ata, além do que o prof. V@gerschuer publicou logo uma
resenha a respeito erDer Erbarz{ uma revista médica para assuntos de
hereditariedade.

No dia 31 de julho de 1941, Géring encarregou al&8ar inicio a destruicdo dos
judeus da Europa. No comeco essas tropas fuzilav@wpulacdo civil judia, mas
logo recorreram ao pessoal médico com formacdo emdtiga humana, que havia
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adquirido experiéncia na matanca de deficientesareeoom monoxido de carbono,
dentro de caminhdes de transporte fechados. EassaZio pela qual nos primeiros
campos de exterminio, como o de Chelmno, na Pql@mde trabalhava o dr.
Mennecke, especialista em eutanasia, viam-se, iom,imumerosos médicos com
seus aventais brancos. (BEIGUELMAN, 2002, p. 116;3tifo do autor)

Acredita-se que é interessante analisar neste Wisamdo demonstrar até que ponto
as idéias eugénicas podem chegar, a funcdo dososadgpexterminio e a forma como o
regime nazista dominou totalmente os individuostafanto, parte-se da descricdo de Hannah
Arendt (1998, p. 498-508) das trés etapas por rdas quais 0s campos de concentracao
alcancam o objetivo do regime de dominac¢éo totsliddividuos.

A primeira etapa para o dominio total é matar agmalidade juridica, destituir o
ser humano de sua capacidade para ser titulareltod? obrigacoes.

Hannah Arendt aponta o inicio deste processo ardaélesnacionalizacdo macica
ocorrida na Europa no primeiro pés-guerra. Criagamassim pessoas destituidassthius
civitatis, pessoas fora-da-lei, seres destituidos de quabgaeecéo juridica, e paradoxalmente
(pois eram totalmente inocentes), em situacaodmajue a de um criminoso, que ainda tem a
protecao legal durante todo o procedimento criminal

Ressalta Hannah Arendt que a inocéncia dos intesnatbs campos de
concentracdo era essencial para o0 regime. Somesien sseria possivel se manter a
continuidade dos campos que eram indispensaveigniente com o sistema arbitrario de
escolha do “inimigo objetivo”, para a destruicacs dbreitos civis de toda a populacdo na
busca do dominio total.

O préximo passo decisivo de preparo de “cadaveaves'vé matar a pessoa moral
do homem. Isso se obtém através do anonimato impe$d siléncio que cerca os campos de
concentracdo. “O siléncio faz desaparecer a pakscdta e falada, a dor e a recordacdo, até
mesmo na memoria da familia dos internados” (LAFER3, p. 111).

Os campos de concentracdo roubaram dos internadomesmo a sua morte,
fazendo os mesmos crer que a morte apenas estamfetoade que ele jamais havia existido.

Os campos de concentracdo, tornando anénima agraprte e tornando impossivel saber se
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um prisioneiro estava vivo ou morto, “roubaram darten o significado de desfecho de uma
vida realizada” (ARENDT, 1998, p. 503).

Apés a morte da pessoa moral a Unica coisa qua aimgede que os homens se
transformem em mortos vivos é a sua singularidselalo esta a parte da pessoa humana mais
dificil de destruir,

Hannah Arendt (1998, p. 504) descreve a perdargpilsiridade através de alguns
exemplos. Afirma que comecava com “as monstruosadigdes dos transportes a caminho
do campo, onde centenas de seres humanos” amomig@vd'num vagdo de gado,
completamente nus, colados uns aos outros, ea@portados de uma estacdo para outra, de
desvio a desvio, dia apds dia”. Continuava quarfiegavam ao campo: “o choque bem
organizado das primeiras horas, a raspagem dososals grotescas roupas do campo”. E
terminavam “nas torturas inteiramente inimagingveasadas de modo a ndo matar o corpo
ou, pelo menos, ndo mata-lo rapidamente.”

Destruida a individualidade a espontaneidade estatrudida, “morta a
individualidade, nada resta sendo horriveis margsne&om rostos de homem, ... todas
reagindo com perfeita previsibilidade mesmo quamdwcham para a morte.” A vitima se
deixa levar a morte sem protestos, sem sequer &irtaar a sua individualidade.

Demonstra, finalmente, Hannah Arendt (1998, p. 506} que tais conseqiéncias
nao eram indteis. Os campos de concentracao ere@ss#&ios ao objetivo de dominio total,
sendo que para isso era indispensavel se liquidahamem toda a sua espontaneidade,
produto da existéncia da individualidade.

Evidenciando a utilidade dos campos de concentragfion se manifesta Hannah

Arendt (1998, p. 507):

E apenas aparente a inutilidade dos campos, suatila@de cinicamente
confessada. Na verdade, nenhuma outra de suasigfs € mais essencial para
preservar o poder do regime. Sem 0s campos de mpac&, sem o0 medo
indefinido que inspiram e sem o treinamento muitdinido que oferecem em
matéria de dominio totalitario, que em nenhumaaoptirte pode ser inteiramente
testado em todas as suas radicais possibilidadestado totalitario ndo pode inspirar
o fanatismo das suas tropas nem manter um povoigie completa apatia.

(..)
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E da propria natureza dos regimes totalitariosierigoder ilimitado. Esse poder s6
€ conseguido se literalmente todos os homens, semc#@o, forem totalmente
dominados em todos os aspectos da vida.

Portanto, o dominio total somente seria atingidango os seres humanos se
tornassem totalmente supérfluos — o que somente @ed atingido nos campos de
concentracdo. “O poder total somente pode ser gaitke e conservado num mundo de
reflexos condicionados, de marionetes sem o maestlaco de espontaneidade. Exatamente
porque os recursos do homem sao tado grandes,maeedomina-lo inteiramente quando ele
se torna um exemplar da espécie animal humana” BRE 1998, p. 508).

Sendo assim, uma das facetas do nazismo foi aidagacde matar a pessoa sem
lhe tirar a vida, de transformar os seres humanosnertos vivos, destruindo toda a idéia de
condicdo humand N&o se pode olvidar que a base de todo essesrémrera os ideais
eugénicos.

Além de toda essa condicdo imposta pelos camposodeentracdo, 0 regime
nazista foi palco de experiéncias “cientificas” cimalitaveis. Dentre essas Bernardo
Beiguelman (2002, p. 117-118, grifo do autor) gdaias, algumas das quais se transcrevera a
seqguir:

Aos 30 de maio de 1943, o assistente prediletordb ypon Verschuer em Frankfurt
e pesquisador visitante do KWI de Antropologia, iabdlicamente famoso dr.
Mengele, é nomeado médico do campo de exterminidudehwitz. Passou, entéo,
esse doutor em medicina e em filosofia, a trabadmarconjunto com o prof. von
Verschuer, enviando-lhe material obtido das pesguasselecionava dentre as cerca
de 10.000 que chegavam diariamente a Auschwitz.chikincas, mulheres e velhos

eram encaminhados a esquerda, para serem assassitasl cAmaras de gas. Os
aptos para o trabalho eram encaminhados a dipmia, trabalho escravo na IG-

% Examinando essas trés etapas por meios das guedsnpos de concentracio alcangaram o objetivegime

de dominacao total dos individuos se pode estaasi@dra os objetivos do capitalismo, da econdniesall.

Claro que nédo se chega ao extremo da eliminag&arhasca pela perda da espontaneidade, da inalidiade

€ constante num regime capitalista, no qual o qmita é incutir na sociedade de massa a buscapdzada

pelo consumo, usando-se novamente de arma utilgldanazismo para a manipulacdo da sociedade sqjzal

a propaganda. Verifica-se, frequentemente, quesaansociedade de massa também perdeu a capacilade d
julgar, aceitando o “produto” da sociedade capitalcomo o indispensavel para sua sobrevivénaia,ssguer
contestar ou questionar as razdes. A sociedade paser somente a sociedade de consumo, os didetos
cidada@o passam a ser os direitos do consumidor.
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Farben.

Sabe-se que, em Auschwitz, o dr. Mengele seleciopota de 100 pares de gémeos
e os inoculou com tifo, porque o prof. von Versehp@ssou, entdo, a receber olhos
para estudo de catarata, soro sangilineo dos gem&sninados com tifo, orgaos
internos, esqueletos de criancas, e assim poredidnis 18 de agosto de 1943 von
Verschuer ja4 pOde apresentar o primeiro trabaltgultente desse material a
Comunidade Alemé de Pesquisa (“Corpos albuminddpscificos”).

Tem-se conhecimento, também, que o dr. Mengeleaatéeressado no estudo da
coloracdo da iris e, tendo encontrado quatro glre®Emeos com olhos parcialmente
heterocromaticos, assassinou-os pessoalmentenajetdoroférmio em seu coragéo
e mandou seu assistente-escravo, o dr. Nyisliareis olhos desses gémeos e envia-
los ao KWI. Com base nesse material, a dra. Magnupseparou um artigo para
publicacdo no Zeitschrift  fur  induktive  Abstammunglskehre  und
VererbungsforschungContudo, considerando que a Segunda Grande Gjdesa
aproximava do fim, com a derrota da Alemanha, umsgtior da revista, o dr.
Melchers, suspeitando da origem do material estugada dra. Magnussen, ndo
permitiu a publicacdo desse artigo.

E conclui Bernardo Beiguelman (2002, p. 118) qu®, €ontrario do que se quis

propositalmente fazer crer, os experimentos sadioadr. Mengele eram realizados seguindo

metodologia rigorosa”. Eram supervisionados poregeista da maior competéncia cientifica

e “apoiados pelo Conselho de Pesquisa do Reichmei@idade Alema de Pesquisa.”

Finalmente salienta Bernardo Beiguelman (2002, 18) jue com o término da

Guerra “0s cinegrafistas norte-americanos e euspaderam documentar todo o horror dos

campos nazistas de concentracao e de extermimg’fumis foram assassinados

seis milhdes de judeus, um nimero desconhecidoigdmas (mas, seguramente,
superior a 30.000, pois esse era 0 nimero que vaialemanha por volta de 1930),
um nimero desconhecido de doentes mentais (masasaegnte, superior a 75.000)
e uma quantidade desconhecida de homossexuais,nistasu e opositores do
nazismo, classificados, por isso, como associais.

E acontecimentos como estes se repetiram, mesnsoaapatrocidades do regime

nazista terem sido divulgadas e condenadas por #odaumanidade e a ciéncia ter

demonstrado, conforme ja demonstrado, que os wbgetia eugenia ndo sao cientificos.

Em 28 de setembro de 1997, na Austria, foram rdeslgor grupos de direitos

humanos “que deficientes mentais sédo alvo de ugramma de esterilizacdo compulséria.” E o
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pior é que, segundo o porta-voz do Partido Verdpiele pais, a esterilizacao é realizada sob
argumentos falsos: dizem as mulheres que seues®iao examinados e aos homens que o
prepucio sera operado (VIEIRA, 1999, p. 69).

Ainda Tereza Rodrigues Vieira (1999, p. 69) reasgite, conforme noticiou o
jornal Charlie Hebdode Paris, na Franca “existem entre 12 e 17 miherek deficientes
mentais que foram esterilizadas a forca.” E adtakalizou cerca de 6 mil esterilizacoes em
pessoas com deficiéncias mentais ou outras dogngass desde 1985”.

Da mesma forma, na Australia a Comissdo de Dirdttoshanos e Igualdade de
Oportunidades do Governo “afirma que foram reahzad.045 esterilizacbes em meninas
deficientes mentais naquele pais”, sendo que dE3@2 foram dadas dezessete autorizacbes
para esterilizacdo de mulheres (VIEIRA, 1999, p. 69

Tereza Rodrigues Vieira (1999, p. 70) ainda afique, “na Gra-Bretanha, avanca a
idéia de retirar o beneficio da seguridade so@gudle que, sabendo ser portador de doenca
genética, recuse a interrupcéo da gravidez delampbrtador de um gene deletério.”

Além dos episodios de esterilizacdo compulsoridepocitar-se ainda os casos de
aborto eugénid8 fundamentado em diagndsticos pré-natais. Atravéscahhecimento
decorrente do Projeto Genoma Humano, em espea@atlidgnosticos genéticos € possivel se
conhecer as eventuais doencas que um feto pospasdivel descobrir desde uma doenca que
somente se manifestara na idade adulta até mesifmrmecdes como a Sindrome de Down
gue se manifestardo imediatamente ap0s 0 nascineeatdras que impossibilitardo a vida

extra-uterina, como a anencefalia.

% Conforme Tereza Rodrigues Vieira (1999, p. 57port eugénico “é aquele que objetiva a interveraéo
fetos defeituosos ou com probabilidade de o sefilambém é conhecido conaborto piedosd (grifos no
original). Cumpre esclarecer que a questdo do aleugénico ndo serd objeto do presente traballméppmsta
trazer a tona algumas consideracdes da referidaaagtiando analisa esta questao tdo tormentosatdddo a
autora cita um debate televisivo, no qual Jerdneure, descobridor da sindrome de Down, indagowad,
médico favoravel a interrupcdo da gravideBdbendo-se que um pai sifilitico e uma méae tubeseutiveram
quatro filhos. O primeiro, cego de nascenca; o selp) morto logo apds o parto; o terceiro, surdo-mud
quarto tuberculoso. A mée ficou gravida de um dquifitho. Que fazer? contestou-lhe Monod:'Eu
interromperia essa gestacad’ejeune conclui:O senhor teria matado BeethoveénE acrescenta que “como se
sabe, Beethoven, génio da musica, foi tomado peties aos 30 anos. Morreu aos 57. Dostoievski flétieo.
Abraham Lincoln era vitima de um mal hereditarie qcarretava inimeros problemas, dentre eles, dalos
méo e do pé com tamanho anormal.” Ou seja, atpoui® a existéncia de uma doencga seria justifiagiara a
eliminacdo de um feto?
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Ocorre que, em que pese a legislacdo admitir ct@lsomente em alguns desses
casos, sabe-se que, além dos abortos realizadwestmamente, ha, cada vez, mais pressao
de parcela da populacdo para que sejam permitlitmsoa em outros casos. Analisando tais
questbes se pode verificar a real possibilidadeselepartir de um aborto em caso de
anencefalia para um aborto com intencdo nitidamexigénica, em semelhanca aos
acontecimentos acima relatados.

O que mais assusta € gque estes acontecimentos atemimodem e estdo sendo
repetidos, fundamentados nas consideracoes ideatdgio determinismo genético e da
eugenia e sob a condicdo de pseudo-cientificidalnda da Genética e da Engenharia
Genética.

Assim Maria Celeste Cordeiro Leite Santos (200B07) adverte:

A l6gica da destruicéo e da descartabilidade daggelumana, legado do nazismo,
gue resultou no exterminio de onze milh6es de pssgmarece ter sido esquecida,
sendo substituida por novas formas de manipulaghétiga. Prenuncia-se, deste
modo, o fim de uma era, em que o pai do positivisfnoComte, em pleno século

XIX advertia:

‘(...) Nado podemos deixar de observar para ver, psa prever, e prever para
prover!’

O risco de que atrocidades como as ocorridas nmeagazista se repitam em nome
de uma ideologia eugénica ap6s o0s conhecimentoenw®gidos pelas ciéncias
biotecnoldgicas é incomensuravel. Principalmentandao se inverte a posi¢do central que
deveria ocupar o ser humano, tornando-se cada aezreal a possibilidade de coisificacao e
de instrumentalizagédo do ser humano, com a sugdedis suas caracteristicas genéticas.

Tais probabilidades se tornam ainda mais concpiaado se examinam algumas
circunstancias que tendem a transformar os conleetos derivados do desenvolvimento da
ciéncia Genética em mero produto a ser consumidaipa sociedade de massa consumista.
Conseguentemente, o conhecimento passa a ser e@utide assim manipulado como

instrumento de poder, conforme se verificara aisegu
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2.4 O “BIOPODER®!

Pela analise até agora perpetrada se verifica ariénzia do conhecimento
decorrente do Projeto Genoma Humano e a sua inegdiv€ncia no desenvolvimento de
nossa sociedade. Esta é a razdo pela qual seedisobte o poder do conhecimento
biotecnoldgico: o “biopoder”.

Como bem lembra Oswaldo Frota-Pessoa (2005), “bemmento confere poder e
0 poder cresce por si mesmo, ou melhor, em aliangaivoca com a riqueza: um promove o
outro e ambos progridem.”

O poder do conhecimento é gerado pelo saber teginoldsendo que para
demonstrar com clareza tal perspectiva € interessamscrever alguns exemplos desse poder

tecnoldgico citados por Oswaldo Frota-Pessoa (2005)

O latifundiario do Brasil Colbnia detinha o biopog®imitivo, emanado do saber
tecnoldgico — manejo das culturas, do gado, dasess. Oswaldo Cruz, eliminando
a febre amarela e a variola no Rio de Janeirovared® o Instituto que fundou ao
primeiro lugar no mundo em medicina tropical, fdirasileiro de maior biopoder de
nossa historia.

E atualmente, quem detém o “biopoder’ decorrente @eancos nas ciéncias
biotecnoldgicas? Acredita-se que, além dos Estgelosespecial os paises desenvolvidos), as
empresas multinacionais sédo as principais detentiwraonhecimento advindo desses avancos
e, consequentemente, do poder que emana desse saber

N&do had como se negar que a nossa sociedade é @mmeate capitalista e,
consequentemente, de consumo. Nao é de se surpregredtodas as “novidades” propiciadas
pelo desenvolvimento da ciéncia biomédica se torrecomo de fato estdo se tornando —
produtos em nossa sociedade de consumo. Por e@andequéncia, o objetivo que deveria ser
o primordial no desenvolvimento da ciéncia — promorar melhor qualidade de vida ao ser

humano — fica relegado a um segundo plano, assomoihecro a posicao central.

®1 Expresséo utilizada por Oswaldo Frota-Pessoa {2005
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Assim demonstra Stela Marcos de Almeida Neves RBarfd®98, p. 21) a

transformacao deste novo conhecimento em produtomi&imo:

Mas outros medos e perigos se perfilam no horizooen a tendéncia para a
“privatizacdo da ciéncia”.

E ja uma realidade que perturba a comunidade fitentem exemplo gritante da
nossa sociedade de paradoxos: as descobertasridotgg e da ciéncia ja nao
circulam livremente entre as universidades e labdos, estdo a ser privatizadas
pela investigagdo das multinacionais, que, em fmiocguardam os segredos, 0s
resultados das suas investigagdes numa procuraedeer as concorrentes e
conseguir melhores resultados designadamente edm®nNo Relatério Mundial
sobre a Ciéncia de 1993 a UNESCO voltou a reafirtf@iconhecimento pertence a
humanidade”; mas como controlar os acontecimenfzatr do momento em que o
envolvimento da industria faz com que a informagao circule liviemente? E dado
adquirido que nos paises desenvolvidos o secteadwigasta mais na investigagao
do que os governos (nomeadamente nos Estados UWladamérica).

As perspectivas econbmicas do conhecimento gengéiooconsideraveis. Dentre

estas se pode considerar a explosdo dos granaeattain$® e das empresas farmacéutiéas

62 Oswaldo Frota-Pessoa (2005) ressalta que “hojprogresso no campo das andlises clinicas tem sido
vertiginoso, em decorréncia dos avancos da biogaimida automacédo. O laboratorista, que anteridenfania
reacdes quimicas em tubos de ensaio e observaé¢giresps ao microscopio, passou, em grande parte, a
trabalhar no controle fisico e eletrdnico de maagglnTodo esse processo aumentou a eficiéncia,sfcee
confiabilidade das andlises e praticamente elimio®uaboratérios artesanais. Atualmente, as asatiipicas

séo realizadas por grandes empresas, que tém idelassonstantemente as novidades do campo. issxée
uma série de beneficios, tanto para os médicos gamaseus clientes. (...) O poder conferido aogréorios
modernos possibilita, porém, que 0s precos sejaressivos, pois € dificil tabeld-los compulsoriaraeata
concorréncia entre rivais pode ser amenizada pandes. Outra possivel distor¢cdo é que, sendo ariamalos
exames pagos por planos de salde, haja uma teaddnalinicos e clientes solicitarem exames emssgce
tanto em casos de doenca como de mero checape.”

% Oswaldo Frota-Pessoa (2005) neste ponto lembra egties “empresas farmacéuticas fazem enormes
investimentos para desenvolver novos medicamentdendo-se das pesquisas farmacoldgicas basicas e d
avancos da biotecnologia. Os testes exigidos picerciamento de um produto, que muitas vezesuypana por
varios anos, séo feitos e financiados pela empresatrolados pela entidade de fiscalizacdo de capdintos

do pais em questdo. Todo esse processo onera @&sammue, apdés a solicitacdo de patente, trata de
comercializar o medicamento em larga escala, pagaaq vendas reponham os investimentos e déem k&se
sistema tem sido, em geral, satisfatorio, mas héogalibios. Mais ainda que no caso dos examezbdeakério,

é dificil evitar que os medicamentos acabem senendidos a pregos excessivos. A propaganda de
medicamentos deveria ser feita exclusivamente jaotomédicos; mas as vezes ela invade as revigtatapes e

0s programas de televisdo, como aconteceu com ideprgssivo Prozac, de efeito comprovado. Este
procedimento, eticamente objetavel, torna-se abusd numerosos casos de produtos de eficacia duabnala,

que saturam as revistas e a televisdo, demonstraruiganca do pseudobiopoder. A propaganda direta a
consumidor pressiona os clinicos a receitarem odupos, mesmo que ndo estejam absolutamente cadesnc
de sua efetiva utilidade. O costume brasileiro dimraedicacdo e da consulta a comadres ou balcerdsta
farmécia facilita a enorme venda de suplementasealiares (vitaminas, aminoacidos, sais mineraigguos
para pessoas que tém dieta normal, e de medicasnadmandicados para quem os solicita.”
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gue usam esse conhecimento para a producéo de prochgos e/ou medicamentos. Ainda se
pode citar os lucros advindos da aplicacdo desskecamento no ambito da agropecuaria,
bem como, e principalmente, o tdo discutivel patenento do genoma humano.

Imprescindivel se faz ressaltar que o tema do fEgerento do genoma humano
nao € objeto do presente estudo, porém como tal éede extrema relevancia no que tange ao
exame do “biopoder”, sera analisado superficialmeapontando-se a discussao existente
sobre a possibilidade ou n&o de patenteamentortmgehuman¥ ou, em termos gerais, da
matéria viva.

Desta forma Oswaldo Frota-Pessoa (2005) analiszest@p do patenteamento de

matéria viva:

Um problema complexo e ainda ndo resolvido é o mitentes de linhagens
resultantes de transformagdo de plantas e aninmisspgenharia genética e de
produtos ou partes do corpo de animais e do prdwmeem, como sangue, DNA ou
células e o6rgaos. Do ponto de vista pratico, nacms'edendo as patentes, 0
financiamento das pesquisas por empresas pargsusar reduz, atrasando o avango
da tecnologia. Por outro lado, as patentes provaetencao de informacdes, porque
a empresa favorecida fica sozinha no campo, desdatia pesquisa nos paises em
desenvolvimento e facilita precos abusivos dosytas] pela falta de concorréncia.

Conforme se verifica pela transcricdo acima, orgatamento da matéria viva tem
seus aspectos positivos, porém é também rodeadefeites negativos. Dentre estes os

principais se direcionam a aspectos de ordem muoétjca e econdmica. Acredita-se que as

® Sarita Albagli (1998, p. 9) cita alguns pontoshematicos quando se analisa a questdo da posaitglide
patenteamento de matéria viva. A primeira dificdielaesidiria, conforme seu entendimento, “na difeia;ao
entre um ser vivo natural e um produto biotecnaldgou entre umeescobertae umainvencag quando se trata
de um produto genéticoovo! Outra dificuldade da “aplicacao das leis de piegade intelectual nas areas
biolégica e biotecnoldgica consiste no atendimeatdorequisito de plena descricdo do objeto da ptemh
particular quando se trata da descricdo de toddeoparte de um ser vivo”, ficando assim compronaetd
possibilidade de reproducéo mhwenta” Associando-se a esse problema, pode citar-geldema consistente no
“cada vez mais freqlente desrespeito ao requisitapticacdo industrial quando da solicitacdo de patante
em biotecnologia, o que pode levar ao exercicimdropdlio sobre materiais genéticos essenciaivaeca da
pesquisa e do conhecimento cientifico nessa aBzdiénta ainda a referida autora que “este probkemasido
recorrente no caso da solicitacdo de patenteantenteeqiiéncias génicas.” E finaliza as suas coasides
ressaltando que “o escopo e a delimitagdo do obpefmatente séo também um ponto controvertido sess®s,
por exemplo quanto a definicdo de que partes datest fisica do gen devem ser patenteadas e spiatea
abrangéncia da patente concedida (um mesmo probedecnol6gico poder [sic] gerar diferentes produis
quais podem ser, por sua vez, incorporados emstanbos produtos).”
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facetas de ordem politica e econbmica se entraorupencipalmente quando se analisa 0
interesse dos paises desenvolvidos em controleordsecimentos cientifico-tecnolégicos em
detrimento dos paises em desenvolvim&nto

Insta observar que “a apropriagcdo privada (ainda mdireta) de recursos
genéticos”, decorrente do patenteamento da matére pode restringir o “acesso aos
recursos biogenéticos, e, consequentemente, ae$iddes advindos de seu uso. Pode ainda
comprometer o fluxo e o intercambio de materialégen”, comprometendo areas estratégias
e de interesse da sociedade, “como a de medicasnenta de seguranca alimentar”
(ALBAGLI, 1998, p. 10).

Constata-se que os Orgaos, empresas, Estados,qutc.sdo favoraveis ao
patenteamento do genoma humano, em geral, som&éte @eocupados com os resultados
econdmicos decorrentes do conhecimento genéticooamente se podera relegar a um
segundo plano o interesse coletivo a favor doests dos agentes econdmicos.

Para finalizar esta andlise superficial cumpreetrag tona as consideracdes de
Karina Schuch Brunet (2000, p. 53) que salienta @uymssibilidade de patenteamento do
genoma humano permite “qgue o Homem seja objeto rdpripdade de outros homens,
configurando-se um verdadeiro processo de objatifio do ser humano.” Aduz, ainda, que
“isso significa um degradante retrocesso a escdayigigora ndo mais racial, porém genética.”

Infelizmente, os aspectos decorrentes do “biopod&d se restringem aos pontos
acima mencionados. Pelo contrario, o poder do aymemto genético estende o0s seus
tentaculos sobre varios outros pontos, em espgesaldo se avalia a relevancia da informacéo

genética.

® Neste ponto é importante ressaltar “a piratariaétiea praticada por cientistas inescrupulosos ritogiro
Mundo em relacéo a certos grupos indigenas da Améio Sul. Para ter acesso a troncos genéticospmais,

foi retirado sangue desses indigenas para estddmendo-se promessas enganosas e deixando-os sem
informacé&o sobre o uso posterior dos dados colsfa(@ARCHIFONTAINE, 2004. p. 164).
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Sobre este braco do “biopoder” assim Eliane S. Adev(2003, p. 327) se

manifesta:

DNA-poder

A possibilidade de revelacdo do cédigo genéticpatessoas, povos e nacdes é
0 centro das preocupacdes éticas na pesquisa éticgemumana. Conhecer
0 DNA de pessoas, povos e nacdes significa teisacs conhecimento de
vulnerabilidades e de resisténcias a microrganismasgentes quimicos e
fisicos, a respostas e reac¢des a drogas e medimEm®Enpossivelmente, a
inferéncias sobre comportamentos. Ainda que hajageos tedricos
induzidos por possibilidades de investimentos nacawo pertinente, a
apropriagdo da informacéo genética de pessoass gomacoes reveste-se de
real poder cientifico, politico, estratégico e t@li Assim, 0 acesso nao
autorizado a informac8es genbmicas de pessoass gomacdes é, do ponto
de vista moral, infinitamente mais grave que esgiem de arquivos, leitura
de correspondéncias secretas, de prontuarios nsédide contas bancarias.
O desafio ético repousa na magnitude das infornsagéadmicaversusa
facilidade em obté-las.

Com a compreensdao do genoma humano o tratamendoafegas genéticas esta
deveras facilitado e o efeito mais imediato do R&GHdisponibilidade de testes genéticos.

Observa-se que estes testes podem confirmar dizgpg)sapontar que o individuo
€ portador-sadio de uma doenca genética, bem cade, gonsequentemente, “fornecer
informacfes pré-sintomaticas, incluindo riscos deengas futuras e morte precoce.”
Acrescenta-se, ainda, que estes testes revelansamdente informacdes sobre o individuo
pesquisado, mas também sobre os seus familiare&&SGA-BUENO, 1997, p. 151).

A questdo que atormenta € que a facilidade na ¢ltedas informacdes genéticas
nao vai somente favorecer os pacientes e famili@&el® contrario, tais informacdes sao ou
serdo de extrema importancia para terceiros, oss quaderdo utiliza-las para fins nada
favoraveis aos portadores da informacao genética.

Insta observar que a humanidade vive na era demaftfio, sendo que todo 0 N0sSso

sistema capitalista é fundado no poder da inforofic#iazdo pela qual se entende que a

% Helena M. M. Lastres (2005) afirma que a infornmagdo conhecimento passaram a se constituirem nos
recursos basicos do crescimento econdmico, sereledqurecursos inesgotaveis, que possibilitam éncaade
da producdo e consumo em massa sem esbarrar ensodiventraves dantes conhecidos (necessidade de
existéncia de espacos de armazenamento dos prodatdsole e reducdo da importancia de dois fatarges
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informac&o genética se constitui num precioso poder maos de terceiros. Em especial

guando se examinam as diversas e perversas possibd de utilizacdo de tais informacdes

com o intuito discriminatério e eugénfépem estrita ligacdo com os objetivos dos agentes
econdémicos.

Ja se cogitou na doutrina quem seriam os tercamtesessados na informacao
genética de um individuo. S&o citadas as compardeaseguros de vida e de saude, os
empregadores, a previdéncia social e, até mesmérore assinalou Eliane S. Azevedo em
citacdo acima transcrffa os Estados e também, por que néo, as organizegéesstas.

Aos poucos a comunidade cientifica ja vem sentadwesenca do interesse de

influentes: o tempo e 0 espaco). Adverte a awguea“informacado e conhecimento, ao assumir papéebainais
importante e estratégico na nova ordem econdmidabalscida, transformam-se em fontes de maior
produtividade e de crescimento econdmico. Tal tecidégeralmente é exemplificada por meio de indicas!
sobre a participacdo dessas Ultimas atividadesraduk® Nacional Bruto (PNB) e proporgdo da popuaca
empregada em tais atividades nos referidos pasegorme apontado por diferentes autores, ja erd,19is

de 40% da populagdo empregada nos paises maisadeardesenvolviam atividades intensivas em infodmég

%" Ressalta-se, conforme ja demonstrado acima, giscdminacéo e a eugenia como formas de margagiiz
social ndo sdo assuntos recentes. Muito antes degtar da possibilidade de se ter acesso asniaipies
genéticas de uma determinada pessoa através dasatede engenharia genética a humanidade ja fa ou
assombrada por tais praticas repugnantes. Conaublerte Salvador Dario Bergel (2002. p. 321-322)
partir de los aflos setenta se ha producido un espd@r avance en genética molecular, bioquimica y
embriologia cuyos logros se potenciaron, posilmitita poner en marcha nuevas técnicas vinculadaslacon
herencia, en particular la fecundaciarvitro, las técnicas de ingenieria genética (ADN recoatiti®) y las que
derivan de las investigaciones sobre la secuedciael genoma humano, dando lugar a lo que denomina
‘nueva eugenesia’. (...). Mientras los movimienéegjenésicos de comienzos de siglo pasado, consenar
mucho mas precario y eficaz, pugnaron por la majeréa raza o la perfeccion de la especie, comdundable
trasfondo politico, la nueva eugenisia se preseatao una cuestion vinculada al mejoramiento dealads
reproductiva.” Traducdo livre da autora: “a pados anos setenta se produziu um espetacular avencgo
genética molecular, bioguimica e embriologia, cdjosos se potenciaram, possibilitando colocar earcim
novas técnicas vinculadas com a heranca, em partedecundacém vitro, as técnicas de engenharia genética
(DNA recombinante) e as que derivam das investigmg@mbre o seqienciamento do genoma humano, dando
lugar ao que denominamos de ‘nova eugenia’. Enjjuanto 0s movimentos eugénicos do comeco doasécul
passado, com um arsenal muito mais precario ezeficegnaram pela melhora da raca ou a perfeicé@spuiecie,
com um indubitavel fundo politico, a nova eugemaapresenta como uma questéo vinculada ao melhot@ame
da saude reprodutiva.”

% Também analisando o interesse estatal na realizigéestes genéticos Karina Schuch Brunet (2008)-62)

aduz que “ndo podemos negar a possibilidade deimmasicdo estatal no sentido de realizacéo de exame
identificacdo genética, sob o argumento de deseimvehto de politicas sanitarias publicas, num deia
processo de estatizagdo do biologico.” Porém, cem@hta ressaltando que “o Estado, mesmo no
desenvolvimento de biopoliticas, ndo pode imporealizacdo de exames genéticos a seus cidaddos. A
Constituicdo garante o direito a salde e colocgseservacdo como dever estatal (art. 196 da CRi&8) isso

nao justifica a implementacdo de programas queiancla obrigatoriedade de tais exames. A coercé par
realizacdo de exames de identificacdo genéticay dkt ferir a dignidade, afronta diretamente a itade da
pessoa, cuja inviolabilidade é garantida constingimente (art. 5°., X, da CF/88).”
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terceiros, bem como as suas consequUéncias, naédichsn por assim dizer. E o pior, a
possibilidade de tratamento discriminatorio e/ogésco atingira, em especial, os assim
denominados “sadios doentes”, pessoas que sdap@sade um gene que p&teontribuir
para o desenvolvimento de uma doenca futura. Sasglm, estar-se-a correndo o risco de se
criar mais uma classe social, também excluidaaiesdoentes sadio&”

Christian de Paul de Barchifontaine (2004, p. 1&&%im analisa a importancia da

informacé&o genética e o interesse de terceiros:

Carteira genética. A carteira de identidade podiechiir um codigo de barra que

expresse 0 genoma do portador. A pessoa sera austal, dotalmente transparente,
ao menos no seu aspecto biolégico-genético. Aicargenética podera ser colocada
a servico de uma pratica de contratacdo de emprggesestigmatiza pessoas
portadoras de heranca genética andmala. O fatogétigenpoderd tornar-se um

elemento de estratificacdo e discriminacdo soaalaglo do fator racial, étnico,

sexual e socioecondmico. Também os convénios mivade salde e de

aposentadoria e as apolices de seguro de vida mdgesar os testes. Essas
instituicbes querem diferenciar as quotas de pagende acordo com o baixo ou

alto risco de contrair determinadas doencas denexito longo e custoso.

% Salienta-se que tal gepede contribuir porque, conforme ja demonstrado, o deskimento de tais doencas
também dependem de fatores ambientais, ou sejgereas. Além do que a maioria das doencas gendiitas
poligénicas, isto é, quando varios genes atuamrieaf complexa e muitas vezes desconhecida pamidam a
doencas genéticas ou outras caracteristicas. Adlerta perigo do esquecimento de tais complexidaldes
hereditariedade poligénica Tom Wilkie (1994, p.248lienta “o risco de que pessoas ndo-familiadgambm o
trabalho minucioso de juntar as pecas desse mogamético possam ndo compreender que as interaddes
afinal, mais significativas que os genes em si noass® publico leigo pode ir s6 até a metade do wamna
compreensdo do genoma, e seus lideres politicesdgrtamente fazem parte do publico leigo, nestéegtn)
podem formular politicas e leis com base num emtesto pela metade da situagéo real.”

© Mesmo que um pouco ficcionista o filme GattaGatfaca. Diretor Andrew Niccol, 1997. 101 min. Estados
Unidos) relata uma nova ordem social, fruto de tmmatematica genética estabelecida ao nascer: pasiides
genéticas a desordens caracterizavam os invakaopasso que os validos eram aqueles com altasetnde
‘quociente genético’, um conceito eficientementmadw pelo filme para resumir o conjunto de expédaat
sociais condensadas pela biologia.” (DINIZ, 200197). Gattaca representa uma nova ordem socigupase
estabelecem castas ndo sobre fundamentos étnmtigjsrou econdmicos, mas sim sobre caracteristicas
genéticas, as quais estabelecem a ponte entrev#@idvalidos. Como bem adverte Débora Diniz (2p0DB7)

“a licdo profética do filme é aquela que apontaaparrisco de que o desenvolvimento da genéticaae su
conversdo na mais poderosa das religides transfiorseeem uma forga totalitaria inquestionavel: gdate uma
suposta natureza imutavel, que sempre esteve ate@gue, agora, miraculosamente vem sendo diesmiat
pela ciéncia.” Certamente ha um pouco de ficcabistaria que nos relata o filme Gattaca, poréms#i@ nada
surpreendente que a nossa sociedade, ja acost@mmdatabelecer castas sobre diversos fundames®siou
conhecimento que as ciéncias biotecnoldgicas mogtéporcionado para a fundacao de uma nova ordeial.s

Ja se tem noticia de que razdes bioldgicas ou asthen formado categorias sociais de excluidosgxemplo,

os portadores de HIV.
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Tais receios ja vém se concretizando pouco a poQeteste Leite dos Santos
Pereira Gomes e Sandra Sordi (2001, p. 185) aseingue “muitas empresas norte-
americanas ja pedem certidbes genéticas em tedtaissionais e na Europa, a Inglaterra
permite as seguradoras condicionar o valor do mrénpiresenca de doencas genéticas.”

Andrew C. Varga (1990, p. 87) lembra que “em 1982,grandes companhias
americanas informaram ao ‘Congressional Office @hhology Assessment’ que planejavam
iniciar, nos proximos 5 anos, um exame genéticeens trabalhadores (operarios).” E ainda a
empresa “E. T du Ponto de Neumours & Co., a Downtited Company e 15 outras
companhias maiores ja usaram alguma forma de egan&ico em seus trabalhadores.”

Ainda aponta Maria Celeste Cordeiro Leite Sarf@301, p. 323p caso de Terri
Seargeant, relatado pelo jornal Estado de Sao PaAuistado de Sao Paulo, 20.09.2000, p. A-
11). A historia de Terri Seargeant deveria seruesso cientifico, porém “uma falha genética
torna-a suscetivel a paradas respiratorias. A #esizopode salvar sua vida, mas fez com que
perdesse 0 emprego.” E acrescenta que Terri Searge@ademitida o ano passado porque foi
considerada ‘um risco’. Foi o primeiro caso de iismacao genética dos EUA.”

Jorg Schmidtke (1998, p. 171) afirma que, com Ealags seguradoras, ja se sabe
que nos Estados Unidos existem familias que “n@empomais ser seguradas contra doencas,
quando elas néo se atém a determinadas exigégumsmplicam na cessdo de informacdes
genéticas.” Aduz, ainda, que “ha relatos de paes afirmam ter sido obrigados [sic] pela
seguradora ao diagndstico pré-natal e eventualndeinterrupcéo de uma nova gravidez apos
o nascimento de um filho com mucoviscidose”, saimaaca de perder a cobertura do seguro.

Maria Celeste Cordeiro Leite Santos (2001, p. 323)ienta que “sO0 em
Massachesetts foram relatados 582 casos de pedssasninadas por ‘falhas’ em seus
genes.” E acrescenta que ltdbby de empresas e seguradoras esta impedindo o Ceogles
aprovar legislacéo para impedir 0 acesso a infodemgenéticas e 0 seu uso como critério
para contratar e demitir.”

Analisando estas questfes Volnei Garrafa; Sergapilie Ferreira Costa e Gabriel

Oselka informam que “principalmente nos EUA, assegjiiéncias resultantes sdo da maior
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seriedade social, pois empregadores e empresasaderas’, aléem de escolas e “mesmo
Cortes de Justica, buscam respostas de alta eficien custos mais baixos e menores riscos.
Para tanto, utilizam-se cada vez mais da técnisdedbes” preditivos.

Salientam, ainda, os autores que tais testes ‘ipaasa além dos procedimentos
meédicos, criando verdadeiras categorias sociaiueando o individuo para quadros
estatisticos. Os problemas sociais sédo reduzidesagsdimensdes bioldgicas” (1999, p. 211).

Em outro texto Volnei Garrafa (2000, p. 426) sdhegue:

As doencas mentais, a homossexualidade, o génlientéoou o préprio sucesso no

trabalho, sdo atribuidos & genéticas. As dificiddadscolares — antes explicadas
pelas desigualdades culturais ou nutricionais — lsdje imputadas a desordens
psiquicas de origem genética, excluindo quase @iempkente os fatores sociais com
elas relacionados.

E arremata o autor que “o individuo-cidadédo passer alesconsiderado e criam-se
‘categorias de individuos’, os pacientes/coletidasnova medicina. Mesmo na auséncia de
sintomas, o risco genético € endeusado como aiprpenca” (GARRAFA, 2000, p. 426).

Portanto, verifica-se que ja existem exemplos d#éncia negativa que as
informacfes genéticas estdo acarretando quandacEssadas por terceiros interessados.
Principalmente, quando se constata que os terc&nogyeral, possuem interesses ligados a
busca de eficiéncia econdbmica em seu ramo de atieid

Ou seja, quando os interesses econdmicos estaogemem regra eles comandam
as questdes relacionadas a informacao genéticadamando-se a relevancia dos interesses do
individuo e, consequientemente, os seus direitoshosnassegurados ha décadas.

Do exposto, constata-se a importancia do amplotdetigco e juridico relacionado
ao tema das informacdes genéticas, razéo pelaegugtou pelo tema do presente trabalho.

No proximo capitulo se analisara detidamente o sfiee os dados genéticos, as
formas de sua obtencao e, consequentemente, canbad) ou seja, 0 uso, armazenamento,
tratamento e transferéncia dessas informac6esydosao final demonstrar a necessidade de

imposicao de limites éticos e juridicos visanda@qgdo dessas informacdes e, em especial,



de seus portadores.
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3 OS DADOS GENETICOS E OS BIOBANCOS

3.1 A INFORMACAO GENETICA

Nos capitulos anteriores se buscou demonstrar agagfies decorrentes do
desenvolvimento das ciéncias biotecnologicas, b@mocevidenciar as suas consequéncias ou
as transformacdes que tais inovacdes estao prodoeamdo provocar em nossa sociedade.

Demonstrou-se que o principal objetivo do Projeem@na Humano era desvendar
os segredos do DNA, em especial do DNA humano gds componentes. Ou seja, revelar,
em especial, os segredos dos genes, as “suas $umcfia concreta participacdo na
transmissao da heranca biologica” (CASABONA, 199%5).

Verificou-se, ainda, que uma das consequénciasiatasdda analise do DNA € a
realizacdo dos assim chamados testes genéticos sureening'. Tais testes tém como
objetivo a identificacdo dos “genes responsavdes @earicdo de determinadas enfermidades,
assim como os mecanismos de sua manifestacacsenissdo” (CASABONA, 1999, p. 55).

Portanto, conforme ja analisado, a realizacéo dsi®g genéticos ou gsreening
tem como objetivo primordial a obtencao das infaydes genéticas do individuo, visando, em
especial, detectar a existéncia de genes que mdicpossibilidade de manifestacdo de uma
doenca.

Ana Victoria Sanchez Urrutia (2002, p. 249-260)rmaéi que as informacodes
genéticas sdo extraidas dos testes genéticosfespatn estes em trés ambitos: no contexto
do tratamento sanitario, em estudos populacionam provas de identificacéo.

Adverte que as provas genéticas com fins de trattomsanitario se referem a
provas que servem para:

a) diagnosticar e classificar uma enfermidade genética

" «A medicina entende pacreeningiundamentalmente o rastreamento de fatores relevgara doencas numa
populacdo assintomética. (...). Um exemplo clas@poesenta screeningda fenilcetondria em recém-nascidos:
a fenilcetondria é um distirbio metabdlico, quecaso de nao-tratamento leva a um gravissimo retemot®
mental. No caso do reconhecimento precoce e davétreéa de uma dieta rigorosa, a regra é o desamanto
em grande parte normal da crianca.” (SCHMIDTKE,8.92 173).



68

b) identificar portadores ndo afetados de um genedtde$® para que se possa
aconselha-los dos riscos de gerar filhos afetados;

c) detectar uma doenca grave, antes mesmo de suastag#o clinica, visando
assim melhorar a qualidade de vida do individuo; e

d) identificar pessoas com riscos de contrair uma ckequando o gene
defeituoso e um determinado estilo de vida sejaportantes como causa da

enfermidade.

Com relacéo aos estudos populacionais a autoraltaegsie as provas genéticas sao
realizadas em um conjunto da populacdo ou em umogjnto da mesma, sem prévia
suspeita de que as pessoas pesquisadas sejamopastde algum risco. Adverte que tais
estudos podem servir como produtos de uma detedmipalitica publica de prevencéo,
como, por exemplo, servem as provas de diagnoptiematal. Podem ainda servir a uma
necessidade de vigilancia da saide em determimadasxtos.

A autora afirma que as provas de identificacdo es@bDNA néo codificante séo
aplicadas tanto na investigacao basica (estudadgmpnais) como na investigacao aplicada.
No estudo aplicado estas provas podem ser readizadaliagnostico de paternidade biolégica
e outros tipos de parentesco, bem como na ideag#mw de suspeitos de crimes e na
identificacdo de individuggsost-mortem

Portanto, € através destes testes que se obtémormagdo genética. Porém, a
informacé&o obtida ndo somente ird possibilitar agdostico de doencas, mas também € uma
informacéo pessoal, pois pode identificar os irhlios, estabelecer as suas caracteristicas
bioldgicas e de seus familiares.

Ou seja,

Uma vez trasladados estes recursos a individuasetos, a realizacdo de andlises
genéticas em pessoas determinadas pode revelamatgf@o muito importante de
carater pessoal e familiar, como sdo os dadosdimé sobre a salde presente e
futura do afetado — incluida a salde mental —, megoe se limite, em algumas
situacdes, a antecipar uma susceptibilidade ouigmesicdo para contrair certas
enfermidades, assim como sobre a prépria capacrgpdedutiva e a saude futura da
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descendéncia; pode evidenciar relagbes com tesgadissoas (assim, de paternidade,
de participacdo no cometimento de delito), ou aipdsssupor certas capacidades
intelectuais, tendéncias de comportamento, atifuetes(CASABONA, 1999, p. 55).

Verifica-se, por conseguinte, que a informacao ties& de extrema importancia
para o individuo, pois é o seu identificador: “vaginento de ADN es cuanto se precisa para
que un individuo sea distinto a otfo{URRUTIA, 2002, p. 259), E através dos genes gue s
pode determinar as caracteristica de cada pesagdala, a sua heranca biolégica.

Demonstrando esta natureza de identificacdo dwithth, bem como as demais

caracteristicas da informacao genética assim Lor€mzeffi (2001, p. 24) se expressa:

Attraverso lo svolgimento di un semplidest sul DNA sarebbe oggi possibile
apprendere [l'identitagenetica [**] di ogni individuo accanto alla presenza
nell’'organismo umano di talune patologie anche rembrigenza differita nel tempo.
L'analisi dell'acido desossiribonucleico contenuto una goccia di sangue o in
gualsiasi altro elemento organico consentirebbegltin termini, di conoscere con
anticipo il destino biologico e comportamentaledipaziente?

Assim Ana Victoria Sanchez Urrutia (2002, p. 25@minstra a importancia da

informacé&o genética:

La informacion que se deriva del ADN no solo earatnte sensitiva sino que tiene
una potencialidad desconocida: la de revelar infmidn ilimitada sobre el
individuo, datos de cuya existencia no se tiene&iencia, informacién que aln esta

2 Tradug&o livre da autora: “um fragmento de DN guanto se precisa para que um individuo sejmtisie
outro.”

3 Sobre o0 uso das informagdes genéticas no seutasgentificador Lorenzo Chieffi (2001, p. 21-6Bssalta

que “I'esame del DNA costituisce oramai un importastrumento per I'acquisizione della prova neicessi per
I'accertamento della paternita o in quelli pendr pidentificazione del colpevole di un reato, sentendo cosi
di soddisfare quetlovere di saperéntorno all’effettivo andamento di taluni accadimtieumani che é poi alla
base di ogni civile convivenza.” Tradugéo livreaidora: “O exame de DNA se constituiu agora nunmoitigmte

instrumento para a aquisigdo da prova no procemsoipvestigagéo da paternidade ou no processd parza

identificacdo do culpado de um crime, permitindsirassatisfazer aquelgever de sabeem torno do efetivo
andamento de alguns acontecimentos humanos, ghaseale cada convivéncia civil.”

™ Traducao livre da autora: “Através do desenvolvitnede um simples teste de DNA seria hoje possivel
conhecer a identidade genética de cada individem bomo a presenca no organismo humano de algumas
patologias ainda de insurgéncia diferida no tendpandlise do acido desoxirribonucleico contido emaugota

de sangue ou em qualquer outro elemento organicuitpé, em outros termos, conhecer com antecipaza
destino bioldégico e comportamental de um paciente.”
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por descifrasé

Somente pelo conceito de dados genéticos, ofergat#ioRecomendacdo n.° R 5,
de 13 de fevereiro de 1997, do Comité de MinisttosConselho da Europa aos Estados
Membros sobre a Protecdo de Dados Médicos, podaires¢ o alcance das informagdes

genéticas:

Todos os dados, qualquer que seja sua classeyaslas caracteristicas hereditarias
de um individuo ou ao padrdo hereditario de taiaataristicas dentro de um grupo
de individuos aparentados. Também se refere a tododados sobre qualquer
informacdo genética que o individuo porte (genesp® dados da linha genética
relativos a qualquer aspecto da salude ou enfermig@gbresente com caracteristica
identificaveis ou ndo. (FONSECA, 2005).

Portanto, a informacdo genética ndo somente paalgifidar cada ser humano,
como também desvenda todas as suas caracterfsbt@gicas relacionadas a sua saude atual
e futura, e de seus familiares, pois é atravésdhsa do DNA que se pode averiguar toda a
sua heranca genética.

Luiz Edson Fachin (2001, p. 214) demonstrando esiasideracdes afirma que “a
tecnologia em DNA, se propde a fixar a designaagpressao digital molecular”, ou seja, o
DNA é a tal “carteira genética” citada por Christide Paul de Barchifontaine (2004, p. 165)
ou o ‘identifier da espécie humana”’ e do proprio individuo, poisvaaiabilidade intra-
especifica, interindividual do genoma humano € emos pontos tdo grande que basta a
observacdo simultanea de apenas 30 ou 40 sequéac@noma para identificar” qualquer
pessoa. (SCHMIDTKE, 1998, p. 165-167)

Outrossim, cumpre também lembrar que atualmentdamulessas informacdes

podem ndo dizer muita coisa para a ciéncia, p@saucao desta € constante e ilimitada.

> Traducéo livre da autora: “A informacdo que dedeaDNA ndo somente é altamente sensitiva, maséamb
tem uma potencialidade desconhecida: a de revefarniacéo ilimitada sobre o individuo, dados deacuj
existéncia ndo se tem consciéncia, informacéo imala &sta por se decifrar.”
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Contudo, no futuro, elas poderéo ser de alta ret@Bagem especial quando a ciéncia for capaz
de apontar o tratamento para muitas doencas qde hoje sédo consideradas incuraveis.

Pela andlise até agora perpetrada se pode evidengaas informacdes genéticas
possuem caracteristicas especiais que a distingasnmeras informacdes pessoais, como o
nome, filiagéo, etc.

Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 55-56) alvgue “a informacao
potencial derivada das provas genéticas realizadasa pessoa apresenta alguns tracos
especiais que a diferenciam de outras”. Dentreadasrva que a sua origem e caracteristicas
sao involuntéarias, ou seja, “nao resultaram daadetdo individuo de quem se projeta; seu
suporte é indestrutivel, por estar presente pragodée em todas as células do organismo
guando esta vivo e, inclusive, normalmente depeisdrto.”

E, finalmente, porém, ndo menos importante, asctaAfaticas genéticas sao
permanentes e inalteraveis, “ressalvadas as mutgedeticas espontaneas ou provocadas por
engenharia genética ou pela acdo de outros agexdgenos (p. ex., radioativos), em todo
caso, parciais e limitados” (CASABONA, 1999, p. 5%

No que tange a invariabilidade da heranca gen€liaace Sampaio Alho (2006)
aduz que “os resultados de um exame de DNA revalam situacédo definitiva e ndo apenas
transitoria”. E ressalta que “a implicacdo desteaiiabilidade da heranca reflete a séria
possibilidade deterministica do resultado de unmexgenético.”

A referida autora ainda acrescenta como atribu® idbormacfes genéticas a
questdo do “compartiihamento da heranca genética 06 parentes consanguineos e,
consequentemente, na descoberta indireta de adsticts de terceiros muitas vezes nao
voluntariamente interessados na possibilidadeddagio que se € dada.”

Destacando a correlacdo entre a questdo da cocifitldade e privacidade dos
dados genéticos e o compartilhamento da heranggigerrom os parentes imprescindivel se

faz citar Fernando Lolas Stepke (2003, p. 133):

Ao contrario do passado, a informacgéo hoje colbmlare uma pessoa permite saber
muito sobre seus antepassados, sobre seus pagestdse seus descendentes. Os
efeitos dessa informacao ultrapassam o ambito dividtual e formulam problemas
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de inauditas — e, em certa medida, imprevisiveisnfidencialidade e privacidade.

Portanto, o desenvolvimento do Projeto Genoma Honpaxssibilitou, através dos
testes genéticos, que informacdes de estreitadligagm a identidade, com a salideom a
heranca genética, com o proprio futuro de uma pesste sua familia sejam reveladas. No
entanto, muitas vezes, ndo se tem certeza dasgi@meas que tal revelacdo podera resultar
tanto para o proprio individuo, como para a sudlfam para a sociedade como um todo.

Verificou-se no capitulo anterior que a informag@nética ndo é relevante tao
somente para o individuo, seu portador, mas tanmyena terceiros, parentes, seguradoras,
empregadores, Estado, etc..

Neste sentido Carlos Maria Romeo Casabona (19%98) mdverte:

A informacéo obtida ou que se poderia obter, conrseqiéncia da realizagdo de
analises genéticas nas pessoas, suscita algurierpeabrelativos a essa informagéo,
a seu acesso e a sua utilizacdo, pois os interéagesssoa afetada podem entrar em
conflito com outros interesses individuais — indbd os dos familiares biologicos —
ou coletivos relacionados a salde e a segurangafamdém os de outra natureza,
como s&o 0s econdmicos.

Deste modo, verifica-se que as informacdes gersetidga de extrema importancia,
principalmente quando se constata que a humanwmadena era da informacéo, razdo pela
qual se entende que a informacéo genética a respeiitm individuo se constitui um precioso
poder nas maos de terceiros.

Insta observar, visando demonstrar a importanctadenformacdes e o perigo de
seu uso inadequado, que cada vez mais 0s cidad&ims Rujeitos a serem identificados e
julgados em razéo dos seus dados pessoais, mesnoomgiderando os dados genéticos. Os
dados pessoais sdo, conforme afirma Danilo Don2@@6( p. 1-2), “indicativos de aspectos

de nossa personalidade”.

® Quando se refere & salde se esta pretendenddeti@nén conceito global, ou seja, englobando tardspecto
fisico como psiquico.
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Portanto, transmudando esta situacao para o exanguestao, verifica-se que as
informacdes genéticas podem ser consideradas ni@s lineicativos de nossa personalidade.
A Engenharia Genética, através dos conhecimentasda$ do Projeto Genoma Humano,
prenuncia e talvez possa demonstrar que aspecfosrsianalidade humana sao resultantes de
alguns genes.

Sendo assim, as consequéncias do uso inadequdussigcados dados genéticos
poderdo ser imensas, pois certamente estes damlosmeaior énfase, serdo utilizados para
identificar e julgar as pessoas.

Ja se evidenciou que o uso inadequado destas efdes pode acarretar na
discriminacdo de seu portador, na sua estigmabzacd@zendo-lhe consequéncias tanto no
ambito familiar, como profissional e social.

No ambito familiar a revelacédo de tais informacpedera conduzir na exposicao
dos familiares que possuem a mesma heranca gero&igaais, muitas vezes, ndo querem ter
conhecimento de tais informacdes. Outrossim, azegdlo de testes genéticos pode também
gerar problemas familiares relacionados ao desoeinto de uma falsa paternidade. Isso, sem
dizer, nas consequéncias psicologicas quando deoliErsa da possibilidade de um dos
individuos desenvolver uma doenca degenerativaugasel.

No campo profissional ja se revelou as possiversagléncias no que tange a
discriminacdo de pessoas. A revelacdo de eventadisposicdo a uma determinada doenca
podera acarretar na exclusdo do empregado ou neoné@tacédo do candidato que somente
“poderd” desenvolver aquela doenca e muitas veregrge num futuro remoto e sob certas
condicbes ambientais.

Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 74) citasquadleriam ser os objetivos
dos empregadores na realizacao de tais testes:

a) realizar uma selecao negativa, a qual tem comodpimpa néo contratacao de

candidatos que tivessem sido diagnosticadas doédeasegura manifestacao
posterior (enfermidades monogénicas de transmissgexitaria mendeliana)”

ou aquelas de predisposicao de origem multifatarialseja, nas quais diversos
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fatores influenciariam no desenvolvimento da doen@nfermidades
poligénicas, como p. ex., as do aparelho cardioedgépo, o cancer), entre eles
0 meio ambiente, seja este relacionado ou ndo saroralicdes de trabalho;

b) realizar uma selecdo positiva, a qual tem como gmitpp a escolha de
trabalhadores mais aptos para um ambiente de liabdaterminado “de acordo
com suas caracteristicas genéticas (maior resiatéiigica, ao sono, a

determinados agentes toxicos, cancerigenos, etc.).

E adverte o referido autor (CASABONA, 1999, p. 74):

Neste caso comprova-se que tais provas atendemsnexclusivos interesses do
empregador, em detrimento dos do candidato ao miestmabalho, e ndo somente
porque deste modo se seleciona o candidato maieadd@do ponto de vista biolégico,
mas também porque, conforme esta forma de atuaedia, desnecessaria ou téo
urgente a adocao de medidas preventivas e de digdriscos para a salde
derivados da prépria atividade produtiva e do nagibiente trabalhista.

Porém, lembra o autor que existem duas classes ndéses genéticas: o
rastreamento genético e a vigilancia genética. Gtreamento genético consiste na
“identificacdo de individuos com caracteristicas emiermidades hereditarias particulares,
inclusive daqueles que apresentam uma maior silsiidptle de serem afetados em sua
saude por fatores externos”. A vigilancia genéseaefere aos exames periodicos que buscam
“identificar mutacdes, no material genético de ymeasoa, produzidos pelo ambiente”. Seu
objetivo é “estabelecer e prevenir os danos gquegmospor este motivo suceder ao
trabalhador, e identificar, ao mesmo tempo, o®sisie um ambiente trabalhista determinado,
com o fim de elimina-los ou reduzi-los” (CASABONA999, p. 75).

E afirma que seria aceitavel a realizacdo de tesas quando se propdem a
detectar a possibilidade do trabalhador desenvalvea enfermidade desencadeada por
fatores de risco presente no ambiente de trabBlacrescenta que seria ainda mais aceitavel a

realizacdo destas analises quando “fossem readizaaia adotar as medidas oportunas de
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prevencdo de riscos e acidentes trabalhistas ealecfo da saude dos trabalhadores, em
relacdo a um determinado ambiente laboral” (CASABOMND99, p. 74). Adverte, porém, que
os resultados destas analises ndo podem ser ugab® exclusdo do trabalhador ou do
candidatd’’

E, ainda, imprescindivel se apontar, mesmo querficipmente, pois ndo se busca
analisar especificamente este ponto neste trabaillzis sdo os direitos e/ou valores afetados
quando da realizacdo dessas analises genéticaamaidatos ou trabalhadores (CASABONA,
1999, p. 78-79):

a) direito a integridade pessoal e a saude;

b) direito a intimidade;

c) direito ao emprego e a ndo discriminacdo em corsmjde a diferencas

biologicas ou genéticas;

d) principio de autonomia de um candidato a um emprégto €, de nao

submeter-se involuntariamente a analises irrelegapara demonstrar, nesse
momento, sua aptidao para o trabalho”;

e) direito a autodeterminacdo sobre a prépria infoénacg

Na esfera social a propagacdo das informacbes iggnépodera, como ja
demonstrado, acarretar na discriminacdo, no est@bento de categorias sociais, na
estigmatizacdo de individuos, ou seja, na criagdmdis uma classe social de excluidos, de
marginalizados. Também ja se demonstrou anteridemgnais foram as consequéncias
historicas da reducdo do ser humano as suas a#&tcés bioldgicas, motivo pelo qual se tem
plena consciéncia dos resultados maléficos do nesdeguado das informacdes genéticas de

um individuo.

" Dorothé Benoit Browaeys e Jean-Claude Kaplan (R@@8m exemplo de realizacdo de teste aceitavel no
ambito laboral quando “companhias aéreas norteieamas, por exemplo, procuram descobrir as vitidas
anemia drepanocitaria entre os negros — a doengagldbulos vermelhos atinge uma pessoa em 12 nessa
categoria da populacdo norte-americana — porgse &fata de evitar qualquer mal-estar ligado a hipaxia
[diminuicdo da quantidade de oxigénio contida nogsa] durante o v60.” Porém, advertem que esta
investigacao, para ser legitima e aceitavel, néaeds conhecimento dos interessados.
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Ainda no dominio social, em especial no ambito delacdes econbmicas, é
possivel fazer referéncia a correlacéo entre aksasgenéticas e as empresas seguradoras.
No capitulo anterior se apontou alguns exemploduocolentes do uso improprio destas
informacfes pelas companhias de seguro, acarretaadexclusdo de coberturas ou na
cobranca excessiva para o seu estabelecimento.

Como bem evidencia Carlos Maria Romeo Casabon® (p990-91):

O setor de seguros €, provavelmente, o setor métadiente comprometido com
estes trabalhos que esta mais interessado nasigag@&s sobre o genoma humano.
Como se vé, contrapdem-se os legitimos interesesesas companhias, que se regem
pelo principio do beneficio econémico, com os dantes, que pretendem cobrir
seu futuro e o de seus parentes sem ser diminaidsua intimidade e sem sofrer
critérios de discriminacao; (...).

Porém, o autor adverte que tais informacfOes tampédem ser utilizadas pelo
particular, que, conhecendo a sua predisposicéteadeterminada doenca, use indevidamente
este conhecimento para buscar cobertura de “tateaiedade sem leva-la ao conhecimento da
companhia, subscrevendo a apdlice correspondeDBESABONA, 1999, p. 91).

Pelos pontos acima analisados resta evidente\&anegi@a da informacéo genética e
a necessidade de sua protecdo, visando evitanasdgiéncias ja apontadas, em especial 0 uso
discriminatorio e eugénico.

O pior € que enquanto estas questdes sdo debatmzsde forma superficial, “os
grandes laboratérios estao disputando a possitidida desenvolver e aplicar testes genéticos,
para individuos saudaveis, a niveis populacionalsto ocorre porque o0s interesses

econdmicos em jogo sdo enorffesendo certo que cada vez mais tais interessde est

8«36 para exemplificar, estima-se que nos Estadiddd (NOWAK, 1994) haveria 30.000 familias em aisc

para doenga de Huntington, 36.000 familias paraofis miotbnica, 3 a 5 milhdes de casos para doele
Alzheimer, e cerca de 1 milhdo de pessoas portadfiraggene que causa suscetibilidade para o caacasloh
de intestino.” (ZATZ, 1994-95. p. 26). Dorothé Bérerowaeys e Jean-Claude Kaplan (2005) tambémrtetne
a existéncia de um mercado de exames genéticaslteeglo que “o hiato é flagrante entre a prudédom
geneticistas -- preocupados em aplicar testesé@an$i e interpretacfes rigorosas -- € a pressaerdpsesas
privadas que disputam o enorme mercado da deteEgoil prever a fascinagio e a demanda do pUpticaim
instrumento pretensamente capaz de esclarecerstindebiolégico’. Alias, ‘para determinar o peréle risco
genético, pouco importa que o perigo seja ou ndlp oeque conta € o modo como este perigo € paluelhd-se
num documento divulgado pelo dono de plano de s8idss-Re, intitulado ‘A engenharia genética eanplde
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fazendo frente aos direitos fundamentais.

E outro ponto que entra em choque constante conotagdo da pessoa humana
quando o uso das informacfes genéticas € diremomespecificamente aos interesses
econdmicos, € a utilizacdo de bancos de dados@aranazenamento, uso e transferéncia

dessas informacdes genéticas, conforme se anadis&guir.

3.2 OS BIOBANCOS

Avaliando mais detidamente as consequéncias “roakfi por assim dizer, das
técnicas de Engenharia Genética Elio Sgreccia (129%44) cita diversos problemas focados
na utilizacdo da informacéo genética. O autor, spe@al, ressalta o problema relacionado
aos dados genéticos: a construcdo de bancos ds galdie as pessoas que se submeteram a
pesquisa e a possibilidade de ma-utilizacdo destasmacdes (transferéncia com fins
mercadoldgicos a particulares, as companhias desegtc.).

A doutrina ja demonstrou preocupacdo extremada osnbancos de dados de
informacBes pessoais (relacionadas ao crédito, amsumo, etc’f, pois, conforme se
demonstrou acima, os dados pessoais sdo cada \emntihzados para identificar e julgar os
seus portadores.

Esta preocupacdo se exacerbou apdés a Revolucdoldgica que proporcionou
transformacgdes espetaculares no ambito da trarfmide informacd&% Contudo, tal

preocupacao certamente se acentuara, quando sé@g¢@&ntuou em relacéo a possibilidade de

salude. O peso da opinido publica’. Portanto, aingentia dos exames nao importa muito para as eamres
bastando vender uma ‘pitada de clarividéncia’'.

" Sobre 0 assunto vérias sdo as obras que poderorseitadas, entre elas: EFING, Antdnio CarBencos de
dados e cadastros de consumidoresSdo Paulo: Revista dos Tribunais, 2002. Bibliotelea direito do
consumidor, v. 18, BESSA, Leonardo Roscoe. Limjte&licos dos bancos de dados de protegdo ao arédit
topicos especificoRRevista de Direito do Consumidor Sdo Paulo, n. 44, p. 185-205, fev.2003 e DONEDA,
Danilo. Da privacidade a protecdo de dados pessoaRio de Janeiro: Renovar, 2006.

8 Analisando esta correlacdo entre informacédo eotegia o autor Tiago Farina Matos (2004) afirma que
informacdo sempre teve um valor de mercado nasaaltisendo que “gracas ao exponencial crescimento
tecnolégico, abrindo espaco para a comunicacdedpied, nunca foi tdo facil e rapido obter e gei@nc
informacgdes dos mais variados assuntos, ndo imuatwrteempo nem lugar.”
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acesso e utilizacdo das informacbes genéticasmawmo em razdo da natureza dessas
informacoes.

Mas o que séo os bancos de dados ou cadastrosynggrangeral?

Bertram Antonio Stirmer (1993, p. 13) entende qubamado banco de dados ou
cadastro é “a reunido de informacdes sobre umao@gssormalmente feita com um
determinado fim, entre eles: “concessao de créglitolojas ou bancos, cadastramento de
membros de uma classe econdémica ou profissionam@ese de consultorios médicos ou
hospitais e registros de tratamentos e evolucadodacas, dados estatisticos de institutos de
pesquisas e IBGE etc.”. Tal reunido podera sea fasibb a forma de fichas manuais ou por
processamento eletrénico, as quais, reunidas, amadas e ordenadas alfabeticamente,”
destinar-se-d0 “a consulta do proprio organizadadeterceiros”.

De uma maneira mais especifica, lvana Beatrice ddada Cruz (2003, p. 135)

entende que biobanco é:

uma estrutura de pesquisa que consiste na asswoilzdnformacdes sobre os
voluntarios que participam da mesma e o armazertand® material biologico
destes voluntarios para outros usos, que nao serosmtescritos no protocolo inicial
da pesquisa. Amostra biolégica, segundo Martin geKa toda e qualquer amostra
de tecidos de alguma parte do corpo humano, flumwporais, que possam ser
obtidos através de aspiracdo, remocéo cirdrgicgepimentos ndo invasivos, etc.

A doutrina ja estabeleceu a importancia dos badeodados de consufffpara a
sociedade atual, eminentemente capitalista, pahignte, quando se analisa os interesses
econdmicos nestas informacdes. Esta é a razagpalatualmente se afirma que o principal

produto de nossa sociedade capitalista € a pridyfoianacao.

81 E com fundamento na importancia da informagéo pasaciedade atual e com base no avanco tecnoldgico
nosso tempo que estes bancos de dados e cadastimmnsumidores se tornaram um servico de relevante
importancia e que ostentam imaginavel confiancgopaie dos agentes econémicos. Antdnio Carlos Ef0§2,

p. 36-45) deixa claro que “este patamar foi alcdogam virtude do poder ostentado por estas inglitisi em
face das necessidades apresentadas hodiernameaten paaracterizacdo da efetiva relacdo de consumo.”
Também demonstrando esta importancia para a sdeeg@al Ana Paula Gambogi Carvalho (2003 p. 88)
ressalta que “na sociedade de massa, em que mEstadfornecedores de bens e servigos se relatioma um
namero infindavel de individuos, os bancos de dddogram-se instrumentos imprescindiveis parailizab
essas relacdes, facilitando a identificacdo dasopsse de suas caracteristicas relevantes emaatgato.”
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E o que dizer das informacdes genéticas dos inggidas quais tem o potencial de
identifica-los, de apontar as suas caracterishimdégicas, de saude atual e futura, bem como
trazem em seu amago informacdes relacionadastesaaca genética?

E evidente que o uso dos bancos de dados no adasitmformacdes genéticas traz
ainda mais preocupacoes relacionadas a criacameseia destes arquivos, diante da natureza
e da importancia das informacdes ali armazenadas.

Ja se demonstrou alguns dos resultados do usajunadie destas informacdes, bem
como se evidenciou o interesse de terceiros, erecedpdos agentes econdmicos, no seu
manuseio, 0 que, por si so, ja assinala a necelesdiase estudar, debater e estabelecer limites
ao uso dos bancos de dados genéticos, ou sejbiath@mcos.

Os bancos de dados genéticos ou biobancos podeforserdos por informacdes
extraidas de qualquer material genético, ou sefaseanformacdes podem ser retiradas do
DNA, do esperma, do sangue, de tecidos ou de ceratguiro material.

Como bem salienta os bidlogos Ursula Matte e Jod&fo Goldim (2005) existem
“quatro tipos de Bancos de Material Genético, derdic com as suas caracteristicas: de
pesquisa, de diagndstico, de dados e potenciais.”

Os primeiros, os bancos de pesquisa, sdo formamarsfprmacdes obtidas, atraves
de pesquisas cientificas, de individuos, de faméitensas e até populacdes inteiras, pessoas
estas afetadas por uma determinada doenca ger#tictie estes os referidos bidlogos citam
0o Banco Nacional de DNA de Pacientes com CanceMdma, da FIOCRUZ, o Banco
Nacional de DNA para Desordens do Sistema Nervasur@l, organizado na Argentina pela
empresa privada francesa Genset.

Ja os bancos de diagnosticos sdo formados pomafdres obtidas “a partir do
DNA de pessoas com suspeita de determinada doetga@us familiares, em geral para fins
diagndsticos ou de aconselhamento (deteccdo dadpoes, prognaostico, etc.)”, até mesmo
porque algumas vezes a doenca diagnosticada adtodeem tratamento, sendo que o material
ficaria estocado “até que seja possivel obter agimbrmacdo a partir dele” (MATTE;

GOLDIM, 2005).
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O terceiro tipo — os bancos de ddfos citado pelos autores seriam “casos
particulares em que as informacdes genéticas s@azanadas para um determinado fim,
usualmente a identificacdo de um individuo por caragdo com o padrdo armazenado.”
Sendo que o quarto tipo destes arquivos seria ddmpor qualquer colecao de tecido: blocos
de parafina para analise anatomo-patoldgica, &lala tecidos em cultura, cartdes para
screening neonatal (teste do pezftihe bancos de sangue, que s&o fontes de DNA, anport
bancos em potencial.” [sic]

Ivana Beatrice Manica da Cruz (2003, p. 133) olseue, “na pratica, existem no
mundo diversos biobancos que comecaram a funcmmaipalmente desde a década de 40.”

Andrew C. Varga (1990, p. 124-125) afirma que jal&82, o Instituto Nacional de
Saude (NIH), um dos responsaveis diretos pelo r@enoma Humano, “fez um contrato de
$ 3.000.000 com a Bolt, Beranck e Newman, uma Caitripgespecializada em comunicagfes
por computador, para montar um banco de dados giéEseias de DNA.” Este banco se
estabeleceu no Laboratorio Nacional de Los AlaNosp México e “é chamado de Banco de
Dados de Sequéncia Genética, ou, simplesmé&eie bancKBanco de Genes).”

O autor cita ainda a Biblioteca de Dados da Seqééde Nucleotideos, no
Laboratério de Biologia Molecular Europeu de Heiget, Alemanha, o qual comecou a
funcionar em abril de 1982 (VARGA, 1990, p. 125).

Também menciona o autor mais dois destes cadastvasjnimo, interessantes, o
banco de esperma para a superinteligéncia e unmitgeni Com relacédo ao primeiro, afirma
que “em 1980, Robert K. Graham, um rico homem dgcies da Califérnia, iniciou a coleta
de esperma de cientistas ganhadores de Prémio Blabeleceu-o a jovens mulheres com alto

Q.1."8 O outro banco foi aberto em Oakland, em 1983,aeaeiministrado por mulheres,

8 Aqui em nosso entender em sentido estrito, poia espécie do género bancos de dados genéticos.

8 Com relagéo aos testes do pezinho os referiddsgoi$ salientam que “os cartdes do teste do peziodem
ser armazenados por vinte anos e sendo a extrac®BiNA dos cartbes uma técnica bastante simplemsvar
autores tém se preocupado com a sua utilizacdo tamoo de material genético (McEwen e Reillym 1994b
Zylke, 1992).” (MATTE; GOLDIM, 2005).

8 Andrew C. Varga (1990, p. 91) salienta que “cedeaduas dlzias de mulheres procuraram esperma dos
andnimos doadores, ganhadores de Nobel, e algwras inseminadas artificialmente. O primeiro bebétel
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estando a servico de ideais feministas. Ressaltaagsua finalidade era servir “a todas as
mulheres em relacéo a sua raca, estado genétmoentiacao sexual” (VARGA, 1990, p. 91).
Maria Celeste Cordeiro Leite Santos (2001, p. 3@djpém fazer referéncia a dois

exemplos de bancos de dados genéticos:

Na Alemanha, por exemplo, foi elaborado “um arquieodados” de DNA de todas
as pessoas condenadas por homicidio, estuproségresxual, abuso e corrupcéo de
menores ou de analoga gravidade, informa LorenzeffChDa mesma forma, a
Inglaterra recentemente anunciou a criagdo de uroobde dados de DNA para os
meramenteuspeitosle praticas de crimes.

Clarice Sampaio Alho (2006) também faz referénaiadguns bancos de material

genético:

A partir da década de 1940, devido a auséncia dgmsldedo especifica pais-
dependente ou mesmo internacional, muitos gruposastigacdo foram criando
acervos de material biolégico humano com fins itigagdrios. Entre estes grupos,
pode, ser citados aqueles que objetivavam estjaa origem do homem nas
Américas: biobancos de amostras de soro de indiside populag6es indigenas; (l1)
a origem genética de uma doenca: biobancos com t@mosle individuos
aparentados pertencentes a grandes familiasa(btjgem genética de uma doenca:
biobancos com grandes amostras populacionais gaenidentificar relacdes entre a
saude e variados fatores herdados ou adquiridos.

Como ja foi constatado até o momento, todas asagims decorrentes do
desenvolvimento das ciéncias biomédicas tem sentPp@POsitivos e negativos, 0 que nao
poderia ser diferente com relacdo aos biobancos.

Ao analisar os pontos positivos, Clarice SampaidoAl(2006) adverte a
possibilidade de que “o componente genético presens individuos humanos seja mais do

que uma fonte para as investigacdes biotecnologleamteresses meédicos particulares ou

experimento organico nasceu em Chicago, em abril98?. mais tarde verificou-se que a mée e seudmari
passaram um tempo na prisdo por motivos de fraupe @ marido fora acusado de ter abandonadohos file
sua mulher nascidos de um casamento anterior.hdiZa dizendo que “muitos ganhadores de PrémidseNo
tinham uma obscura idéia do projeto de Graham. Meguaram que ndo ha garantia de que os filhosduessci
sejam superinteligentes e que pessoas de altprduzam um povo melhor e uma sociedade melhor.”
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coletivos, mas que seja considerado como um acavmumanidade.” Conseqlentemente, o
armazenamento de tais informac¢des, como patrimdaichumanidade, podera no futuro
beneficiar a espécie humana.

E qual é o lado negativo dos biobancos? Como nétergo deixar de ser o
armazenamento destas informacdes com finalidadpsciisamente econb6micas pode
acarretar consequéncias negativas. Ou seja, madequado destas informacdes podera, sim,
acarretar na ofensa a diversos direitos fundangmantre eles o direito a identidade genética
e a privacidade dos dados genéticos, ndo somemeetange ao individuo portador destas
informacdes, como também de seus familiares.

Neste sentido Ana Victoria Sanchez Urrutia (2002,260) salienta que tais
biobancos tém a potencialidade de revelar “ilimrataaformacion sobre el individuo”, a qual
utilizada inadequadamente permite que se possgustir a los individuos”, gerando
discriminacad®

Como exemplo concreto do uso inadeqifdie informacdes genéticas e da

formacao de biobancos se pode citar o caso da

procuradora da Justica Theresa Morelli, cujo pat tem diagndstico presuntivo da
doenga de Huntington. Embora ela ndo apresenta&sgaum sintoma da doenca e
sequer tivesse realizado exames preditivos, sele foimautomaticamente incluido

da ‘lista negra’ das companhias norte-americanasedgiro-saide como possivel
portadora do problema. O possivel diagnostico dopse foi estampado na capa do
seu prontuario e no banco de dados nacional dapadnas seguradoras, sediado
em Boston, alijando-a da possibilidade de acesgoatquer tipo de seguro-salde.
(GARRAFA, 1999, p. 210).

8 Traducéo livre da autora: tais biobancos tém armidlidade de revelar “ilimitada informacgéo solore
individuo”, a qual utilizada inadequadamente permijue se possa “etiquetar os individuos”, gerando
discriminacéo.

% Apontando exemplo de acesso impréprio as inforemge pacientes, Daniele Pompei Sacardo e Paulo
Antonio de Carvalho Fortes (2000) cita os resubadi® pesquisa efetuada por Curran e Curran, naténg: “o
estudo verificou que 72% do pessoal de enfermagemrespondeu ao inquérito realizado pelos autaes h
utilizado indevidamente o sistema de informaticeapanhecer informacdes sobre pacientes que navaest
sob sua responsabilidade profissional. Segundaitoses, a maioria expressou que a motivacdo deadesia

sido a mera curiosidade, e ndo o dever ou intepsfissional.”
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A autora lvana Beatrice Manica da Cruz (2003, p6-137) assim resume 0S

beneficios e os problemas decorrentes dos biobancos

QUADRO 3 — BENEFICIOS E PROBLEMAS DECORRENTES DOBBANCOS

Tipos de estudos/aplicacéo

Beneficios potenciais associados aos
resultados obtidos

Riscos éticos potenciais

1. Deteccéo de doencgas genétic

aS.

1.1. Doengas genéticas
monogénicas, letais e sub-letais.

- diagndéstico preciso;

- aconselhamento genético;

- desenvolvimento de métodos de terapia
génica para tratamento.

Sao exemplos deste tipo de doencas: as
betatassemias, fibrose cistica, distrofias
musculares, como a duchene,
fenilcetondria, etc.

A .
- eugenia;

- patenteamento do teste
diagnostico.

1.2. Suscetibilidade familiar a
doencas genéticas.

- prevencéo precoce.

portadores [sic] de mutacdo nos genes
BCLA, que aumentam o risco de cancer
mama.

E exemplo deste tipo de doenca: mulhergs

| - discriminagéo social;
= impacto psicoldgico;
patenteamento do
iagnéstico.

i3

1.3. Interacao genético-ambients
(epidemiologia genética). Analisg
a suscetibilidade genética
associada a alelos de genes do
metabolismo e sua possivel
interacao benéfica/maléfica com
meio ambiente.

- prevencao individual e populacional;
| - adaptacdo de fatores ambientais para
1 diminuir o risco potencial do
desenvolvimento das doencas.
Sao exemplos deste tipo de situacao:
polimorfismos no gene da ApoE associa
ocom doencas cardiovasculares, deménci
fraturas; polimorfismos no gene da ECA
associados a doencgas coronarianas.

- discriminacéo social,
impacto psicologico.

lo
as e

1.4. Farmacogenética: estuda a
associagdo entre o uso de droga
para tratamento de doencas e
polimorfismos genéticos.

- avanco na area farmacologica. Espera-
oferecer na bula “doses diferenciadas”
segundo a genética do individuo,
diminuindo os riscos e efeitos colaterais,
titulando a dose da medicacédo segundo
necessidades da pessoa, aumentando
potencialmente a eficacia do tratamento.

S

- padrédo genético do
seandividuo sera
potencialmente conhecido
por um namero
relativamente grande de
aprofissionais;

- uso e desenvolvimento da|
indastria farmacéutica
(quem legisla?).

1.5. Estudos sobre regulacdo de
produtos génicos frente a
situacdes de estresse ou de
desenvolvimento de doencas.

- pesquisas basicas que fornecem
resultados sobre a regulagéo genética
diferencial em estados de saude, doencs
e/ou mesmo ao longo do desenvolvimen
(incluindo o envelhecimento). Fornecem
subsidios para a constru¢ao de diagnoést
e/ou tratamentos em diversas pesquisas
biomédicas.

- exposicdo do voluntario
aos resultados obtidos
o(impacto psicologico)
principalmente no caso de
condo haver “tratamento ou
prevencdes associadas”.

1.6. Programas de terapia génica

Uso direto de informacdes de
bancos bioldgicos que permitam
construcdo de terapias génicas.

Com a centralizacao da informacgé&o sobr
bindbmio doenca/salde nos biobancos es
‘podera auxiliar na construcéo de prograr
ade terapia génica ja que integra um gran
conjunto de informacdes. Individuos com

doengas genéticas e/ou ndo transmissive

p -ocomercializacao e
tdbeneficios apenas a
naggmentos populacionais
deom maior poder
socioecondmico cultural;
ris falta de seguranca sobre ¢

poderdo se beneficiar enormemente des

econjunto de efeitos
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tipo de tratamento. Entretanto, protocolos relacionados a este tipo de
seguros ainda nédo forma desenvolvidos | terapia.
COMO Se espera.

FONTE: CRUZ, 2003.

Portanto, em que pese 0s beneficios decorrentesriggdo dos biobancos, é
evidente que nao é dificil constatar as graves egifécias do uso inadequado de
informacBes genéticas, dentre elas, como ja evig@mca violagdo dos mais comezinhos
direitos humanos, reconhecidos ha décadas pelartidauie.

Analisando os problemas resultantes da obtencaesa® utilizagdo da informacéo

genética assim Carlos Maria Romeo Casabona (1999) ge expressa:

Por conseguinte, os problemas assinalados podetar aBto a liberdade das
pessoas (se se realizam anélises genéticas sean cont a vontade do interessado)
como a sua propria intimidade (se se tiver acessaesultados, ainda que de forma
legitima ou com fins licitos) ou a outros direithsixdamentais, em funcdo dos
propositos de utilizagdo dessa informacdo (se e de@la um uso abusivo,
discriminatério ou desviado dos objetivos autor@gsachicialmente propostos). Isso
impde uma reflexdo para cada caso e o estabelecirdas garantias adequadas para
a obtencéo da solucdo apropriada.

Sendo assim, 0 uso, manuseio e possivel transiaréiesse tipo de informacéo
pessoal podem acarretar na ofensa de diversosodireigarantias individuais, motivo pelo
qual é imprescindivel se estabelecer limites éteqgaridicos, tanto para os pesquisadores
como para a sociedade como um todo. Tal exigéreidasem face dos valores a que a

humanidade, em especial a sociedade brasileifasebmetida.

3.3 A NECESSIDADE DE LIMITES ETICOS E JURIDICOS

Pelo jA examinado até o momento se verifica qual @otencial ofensivo das
inovacOes oferecidas pelo progresso das ciéncteséuiicas, em especial as decorrentes do
conhecimento advindo do Projeto Genoma Humano. Mamidade esta perplexa com as

recentes descobertas envolvendo o mapeamento@grtétapia genética, entre tantas outras
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“novidades” que tanto proporcionam o progresso comaedo.

Conforme se constatou acima o conhecimento dederrdo Projeto Genoma
Humano, além dos beneficios que proporcionou eaagndporcionara, trouxe a tona varios
problemas que suscitam diversas indagacdes jundarais. Tais indagacfes visam
estabelecer os limites da compatibilizacdo entreatires ético-juridicos e esse progresso da
Biotecnologia.

Neste sentido Giselda Maria Novaes Hironaka (2068 revela que esta € a
questdo -como tornar compativel a assuncdo aos novos panaatg das tecnologias
cientificas com a finalidade ética do ordenamentddjco? — a qual tem atormentado os
filésofos, os juristas e a sociedade como um tddmlos, “inquietos, ndo descuram da
imprescindibilidade do progresso e das conquisistificas em prol da humanidade, mas
que, por outro lado, ndo sossegam sob tranquiledbrss que podem apenas mascarar 0S
terriveis efeitos deste contemporaneo avanco.”

Portanto, o que fazer? A quem cabe agir? Quai®sdinites para a tdo amada e
temida revolucdo das biotecnologias, em espeaigcarrente do Projeto Genoma Humano?
Vérias sdo as perguntas que clamam por respostfiait@s para evitar que tal revolucao
proporcione, além do progresso desejado, problémeaperados tanto para a sociedade atual
como para as futuras geracdes (alteracbes no paiongenético que as afetem de forma
imprevisivel).

As indagacdes se agigantam ainda mais quando #saaaaquestdo do direito a
privacidade em face destes avancos tecnologicoposisibilidade de acesso a informacgdes
genéticas, bem como das diversas e perversas ifidasies de utilizacdo de tais informacoes
com o intuito discriminatorio e eugénico.

Estes questionamentos clamam por respostas fundamsvalores éticos da
sociedade, bradam pela consciéncia e pelo sensaigneisam o equilibrio para o bem da
sociedade, razdo pela qual se verificou que a étiédica — parte da ética direcionada a
conduta dos profissionais de medicina — ndo €& nwaiciente para abarcar tais

guestionamentos relacionados as inovacdes nasasdnomeédicas.
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Dai o surgimento da Bioética, como resposta a cexéme respostas eticamente
fundamentadas a tdo intrigantes e angustiantesdgsegue a Biotecnologia ocasiona na
sociedade contemporéanea.

A Bioética é um ramo do conhecimento que tem acsigem recentemerite ha
aproximadamente meio século (BARRETO, 1998), sequ#ose pode considera-la como fruto
de nossa época, de nossa civilizacao tecnocientific

Ressalta-se que, conforme Vicente de Paulo Ba(i®®@8), alguns de seus temas
centrais — a saude, a vida e a morte — ja foramtomlge pesquisa nas origens da reflexado
filosofica e da medicina na cultura do Ocidentesd&eos primordios de nossa civilizagéo o
homem se vé defrontado com situacfes que mereceisbee morais, 0 que ndo poderia ser
diferente no ramo das ciéncias médicas e biolégicas

A reflexdo filoséfica em torno da moral e da étiga foi tema de preocupacéo de

87 Cumpre ainda esclarecer que a bioética, “no semidprio do termo, nasceu nos Estados Unidos,oe na
apenas por obra de Potter, que, todavia, foi ogirara lancar esse nome e mensagem. Potter diagnosbm
seus escritos o perigo que representa para a $odmela de todo o ecossistema a separacao entseadeas do
saber, o saber cientifico e o saber humanistaara distingdo entre os valores éticethical value} que fazem
parte da cultura humanista em sentido lato, e tos faiol6gicos Ilfiological fact§ estd na raiz daquele processo
cientifico-tecnoldégico indiscriminado que, seguiditer, pde em perigo a humanidade e a proprizsv@ncia

da vida sobre a terra. O Unico caminho possivalotig;do para essa iminente catastrofe € a cogétitgie uma
‘ponte’ entre as duas culturas, a cientifica e mdnistico-moral.” (...) “Potter, todavia, ainda cgxprimisse a
necessidade de uma nova ciéncia com as finalidexsadas, ndo havia definido seus problemas éticos
especificos, e o termo deixava em aberto um stgié muito amplo com conteldo ainda impreciso. Adégu
anos antes de Potter, precisamente em 1969, ja kargido, por obra de Callahan e Gaylitjastings Center
com a preocupacdo de estudar e formular normasetsdo no campo da pesquisa e da experimentacdo em
ambito biomédico. Nos Estados Unidos, de fato,saudisdo sobre os problemas éticos da experimengcéo
tinha sido agugada — antes ainda de serem anusc@ddescobertas em ambito genético — pelas deslaci
pelos processos que se seguiram a alguns clamabgsess no campo da experimentagdo sobre o honmmeam. E
1963, p. ex., nalewish Chronic Disease Hospitale Brooklin, tinham sido injetadas, no decursoudea
experimentagado, células tumorais vivas em paciamteigios, por sinal sem o consentimento deles.exiogo de
1965 a 1971, ndVillowbrook State Hospitale Nova lorque, foi realizada uma série de estsdbse a hepatite
viral por meio da inoculagdo do virus em algum&mcas deficientes internadas no hospital. Esgaariéxcias
lembravam a selvagem experimentacao praticadaampas de concentracdo do periodo nazista.” (SGRECCI
2002. p. 24-25).

8 Etimologicamente, o termo ética deriva do gredm®ue significa modo de ser, carater. Desigreflexéo
filosofica sobre a moralidade, isto é, sobre asas@ o0s cddigos morais que norteiam a conduta rfima
Portanto, ética, entendida como filosofia moratahforme a fildsofa Marilena Chaui (2002, p. 320jeflexao
filoséfica que discute, problematiza e interpretaignificado dos valores morais. Pode ser congidemnda
como a parte da filosofia que tem como objeto cedser no dominio da a¢cdo humana. Propde-se, pmri@n
desvendar ndo aquilo que o homem de fato é, mal ame ele "deve fazer" de sua vida. Seu campadé o
juizo de valor e ndo o do juizo de realidade, oexdsténcia. Estuda as normas e regras de conshafaetecidas
pelo homem em sociedade, procurando identificar retareza, origem, fundamentacéo racional. Em algun
casos, conclui por formular um conjunto de normae@m seguidas; em outros, limita-se a refletiresms
problemas implicitos nas normas que de fato forambelecidas. O pai da ética ou da filosofia mdoal
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renomados fil6sofdS que elaboraram ou tentaram elaborar teorias dalmasando modelar
a conduta humana de acordo com uma moralidadetg@ioeéscida.

No campo das ciéncias médicas e bioldgicas, comforinente de Paulo Barreto
(1998), “a primeira formulacdo de um sistema nowoatno qual se reconhecia a relacao
necessaria entre a pratica da medicina, e [siohaerjiente busca da cura das doencas, com o
respeito aos valores da pessoa humana” pode senteadta no juramento hipocratico, na
Grécia Antiga.

Sendo assim, desde a antiguidade a pratica méossaiiga um referencial ético que
acabou por ser a base dos codigos de ética porfasio corpus da deontologia médica.
Contudo, o termo “deontologia” somente veio a sepregado em 1834 pelo filosofo inglés
Jeremy Bentham que através de seu IDemntology or Science of Moralityuscava criar
uma nova area da filosofia que deveria tratar €acta ou teoria do que € necessario ser feito.
Jeremy Bentham buscava tornar ética e ciéncia @o éjmecessario ser feito sinbnimas
(BARRETO, 1998). No entanto, tal termo perdeu soasotacles filosoficas e passou
somente a ser empregado, durante o século XIX, pmyaificar os codigos de ética
profissionais.

O termo bioética, conforme Elton Dias Xavier (2QG@)rgiu somente na década de
70 em um trabalho do oncologista Van RensseldeteiRada universidade americana de

Wisconsin, intitulado Bioética: uma ponte para o fututoNeste trabalho o autor buscava

Sécrates, pois foi este filosofo que em Atenascgreendo as ruas e pragas, perguntava aos atesisolses a
conduta moral da sua sociedade, sobre a origenaislevdlores e costumes, sobre o porqué de se @ir e
conformidade com eles? S&o estes questionamenggsigteticamente, esclarecem o que é a filosofimina
ética. A partir dai a filosofia moral passou aaeo de estudo de renomados fil6sofos, dentrefgistiteles que
precisou a distincdo entre saber teorético e gaddico, sendo considerado, conseqiientemente,dadion da
filosofia préatica. Foi também Aristételes que rduereu ser a ética, 0 saber que tem por objetocatagéana,
uma ciéncia pratica, ou seja, a ciéncigixis humana. (SALGADO, 1995. p. 144-145; PEGORARO, 1$06
75-76).

8 Entre eles, conforme ja evidenciado, pode cita®&erates, Aristételes e em especial Immanuel Ksamtdo
gue conforme Joaquim Carlos Salgado (1995, p. #84-inenhuma teoria da moral, nenhuma ética até& Kan
procurou assentar-se em principios a priori, peo isniversais, garantidores da sua validade. E, iialas as
éticas até entdo existentes buscaram o fundamargoadvalidade fora delas mesmas, em conceitosiesteS6

a ética kantiana procura principios proprios pasua fundamentacdo. Dai a preocupacdo mais impentizn
Kant no preparo do seu edificio ético: o combadtiGa empirica e a ética eudemdnica através dectimisentos
decisivos de sua experiéncia histérica”: a razalever.
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“destacar a importancia das ciéncias biologicasocgarantidoras da qualidade de vida e
sobrevivéncia do planet®(FERREIRA, 2005).

Forcoso se faz ressaltar a influéncia da civilipaigtnocientifica na elaboracdo e
no desenvolvimento da Bioética. Os avancos no cati@tecnologia acabaram por tornar
insuficiente o paradigma ético-profissional da mewi, estabelecido na Grécia Antiga. Esta é
a razao pela qual Vicente de Paulo Barreto (1988ha a existéncia de um “vazio ético”
resultante da denominada crise ética. Esta crisefege ao conflito entre aquela tradicdo da
ética estritamente profissional e os valores daulda tecno-civilizagdo, “que servem como
alicerces para a construcdo de novas, imprevisigedescontroladas relacdes sociais e
econdmicas.”

Vérios fatos histéricos, ja citados no presentebaifao, bem como varias
descobertas cientificas no campo da Biotecnolog@retaram na necessidade de uma
rediscussao dos valores éticos da civilizacéo. leearjueles se relembra as experiéncias de
meédicos nazistas em judeus nos campos de condmtgage reduziu o ser humano a algo
supérfluo.

Entre as descobertas cientificas se pode citartibzBgdoin vitro que também foi
um fato que desencadeou a discussdo e evolucaadacB. E pouco a pouco surgiram e
surgem ainda mais importantes questfées que claralneyame da Bioética: Projeto Genoma
Humano, dados genéticos, clonagem, etc.

Demonstrando de forma contundente como o surgimerdadesenvolvimento da
Bioética séo resultantes dos desafios encontramtnsos avancos tecnoldgicos e culturais da

civilizacado tecnocientifica assim se expressa \teeele Paulo Barreto (1998):

O desenvolvimento das ciéncias e das técnicas,daiss Ultimos séculos, trouxe

consigo desafios que tém a ver com o surgimentoogles tipos de relagdes sociais
no quadro cultural da tecno-civilizacdo. O renastito da consciéncia do homem
contemporaneo em situar-se face ao fato de quaradligma cientifico domina cada

% Vicente de Paulo Barreto (1998) afirma também ‘querecursor do uso do termo empregou-o em sentido
bastante diferenciado daquele que encontramosuafidaide”, sendo que tinha um objetivo moral-pedagg
Observa que teria sido Andre Hellegers, fisiolagisblandés quem “passou a empregar a palavra drdcsen
mais amplo, relacionando-a com a ética da med&ias ciéncias bioldgicas”.
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vez mais as forcas da natureza e, ao mesmo tentpdeire de forma crescente no
mundo natural, suscitando problemas que ndo ergontespostas no quadro da
propria cultura tecnocientifica, onde surgiram set@olveram-se. A principal dessas
intervencdes é a que ocorre no corpo das ciéndméglzas, onde o homem, ao
ampliar o seu dominio sobre a natureza, intervésuagoropria condicdo natural de
pessoa e possibilita a implantacdo de tecnologems previsdo quanto as suas
consequéncias. (...)

A bioética nasce, assim, como uma resposta a desafcontrados no corpo de uma
cultura, de um paradigma do conhecimento humarewera civilizacéo. (...)

O nascimento da bioética ocorreu, assim, em canteistorico e social especifico
(Parizeau, 1996), correspondendo ao momento de dasttica médica tradicional,
restrita @ normatizagdo do exercicio profissioralndedicina, que ndo conseguia
responder aos desafios morais encontrados no ton@x ciéncia biologica
contemporéanea.

Portanto, os avancos na area da Biotecnologia typeram a necessidade de se
investigarem novos critérios de reflexdo ética pasponder as questdes emergentes e para
garantir um nivel de atencdo humana personalizas#tisfatoria, em toda amplitude possivel,
na area de saude” (CORREIA, 1996, p. 68).

Sendo assim, visando conceituar Bioética cita-sdefnicdo apresentada por
Vicente de Paulo Barreto (1998) como sendo o rametita filoséfica que se ocupa do
“estudo das condi¢cdes de possibilidade dos valoreenpas e principios, que procuram
ordenar o avanco cientifico e tecnologico”.

Matilde Carone Slaibi Conti (2001, p. 10) assimamitua Bioética:

A Bioética € um ramo do conhecimento transdisciplimue sofre influéncia da

Sociologia, Biologia, Medicina, Psicologia, Teolagbireito, dentre outros.

E um ramo do conhecimento que se preocupa basitamem as implicagdes ético-

morais decorrentes das descobertas tecnoldgicadreas da Medicina e Biologia.

Busca entender o significado e alcance dessas lo$as, com o intuito de lancar

regras que possibilitem o melhor uso dessas nexaslbgias. Ressalte-se, todavia,
gue essas regras sdo desprovidas de coerc¢do, exd@s agonselhos morais, para a
utilizacdo eticamente correta das novas técnicas.

Cita-se, também, a definicdo proposta por Elio &gag(2002, p. 43):

Julgamos, por isso, que temos hoje como suficiesriegnassimilado, em primeiro
lugar, o fato de que sob a denominacéo de bioddwa-se compreender também a
ética médica propriamente dita: portanto, ndo &tlmia como uma coisa recente e
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acrescentada a ética médica, mas, ao contrariogtida como ética que diz respeito
as intervencdes sobre a vida, entendida em seeigmsivo que deve compreender
também as intervengdes sobre a vida e sobre a daditEmem.

Ainda imprescindivel se faz mencionar os ensinaosermte Léo Pessini e de
Christian de Paul de Barchifontaine (2000, p. lée qfirmam que a Bioética “é um
neologismo derivado das palavras gregas @imR) e ethike(ética)” (grifos do autor). E a
definem “como o estudo sistematico das dimensdeaisie incluindo visdo, decisdo, conduta
e normas morais — das ciéncias da vida e do cuidadsaude, utilizando uma variedade de
metodologias éticas num contexto interdisciplinar”.

Francisco de Assis Correia (1996, p. 34) afirma ag@rincipais caracteristicas da
Bioética sao:

ser uma ciéncia da qual o homem é sujeito e nderstenobjeto; ter como critérios: a

beneficéncia, a autonomia e a justica — a cham&itaddde bioética’ — cuja

articulacdo assenta-se no tripé, nem sempre haoswni médico (pela

beneficéncia), paciente (pela autonomia) e a sadedpela justica), 0 que exige
constantemente haja critérios de deciséo; ser awtante protetora da vida, frente a
exacerbacao técnico-cientifica; ndo se pretendecanwacabada, mas aberta aos
novos problemas emergentes continuamente da kagldgi genética, da engenharia
genética e das outras ciéncias; estar aberta dogdiddo s6 com as ciéncias
biolégicas, mas com todos aqueles que tratam, ldgjeyida desde a ecologia as
diferentes filosofias e correntes religiosas; préée humanizar e personalizar os

servicos de salude, bem como promover os direitespdoientes; articular ética e
ciéncias biomédicas.

Dentre as principais caracteristicas da Bioéticguea se rende mais apreco € a
exigéncia de interdisciplinariedade no seu estpdocipalmente com o intuito de se recolocar
a dimens&o humana e ética nas ciéncias biomédicas.

Porém, também se concorda com o autor anteriornuiaio quando afirma que
além da sua importante interdisciplinariedade,@@tia também é intercultural, ou seja, “leva
em conta as diferentes culturas com seus diveedoseg e 0s respeita, certa da riqueza que 0s
acompanha”. O referido autor conclui, incluindo tagscaracteristicas mais importantes, a

abrangéncia da Bioética e 0 necessario didlogo epia ciéncia clama (disciplina da
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reciprocidade), afirmando que a Bioética ¢é disaglie alteridade (CORREIA, 1996, P. 37).

Das consideracfes acima perpetradas ja se dimanssoprincipios da Bioética: o
da autonomia (“ou do respeito as pessoas por Sdgsigs opinides e escolhas, segundo
valores e crencas pessoais”), o da beneficéncize (&g traduz na obrigacdo de ndo causar
dano e de extremar os beneficios e minimizar @®sf3, o da justica (“ou imparcialidade na
distribuicdo dos riscos e dos beneficios, ndo pimlarma pessoa ser tratada de maneira
distinta de outra, salvo haja entre ambas algufeaedica relevante”) e o da nao-maleficéncia
(“segundo o qual ndo se deve causar mal a ou{B@ARBOSA, 2000).

Contudo, a Bioética mesmo com a pretensdo de eacastlucdes as questdes
éticas suscitadas pelos avancos no campo da Bodbgiam, vé-se impotente ao constatar-se
como campo da ética, que nada mais é do que axidodever moral, ndo detém os meios
coercitivos indispensaveis em algumas situactegeo somente pode ser concedido pelo
Direito.

Neste sentido Jussara Maria Leal de Meirelles (20020-91) afirma que a norma
moral € insuficiente porque somente opera no plarterno da consciéncia, sendo
indispensavel assim a existéncia e a atuacdo deasguridicas, “ndo somente ética$, [pois
somente o carater coercitivo daquelas impedira amtifico sucumbir a tentacéo
experimentalista e a presséo de interesses ecogimic

E conclui a autora que o objeto do Biodireito “Buadamentacéo e pertinéncia das
normas juridicas, de maneira a adequa-las aosiposce valores relativos a vida e a
dignidade humanas trazidos pela Etica.” Sendo speeéquivaleria a afirmar a “existéncia do
Biodireito como novo ramo do conhecimento e suaaagio com a Bioética” (MEIRELLES,

2001, p. 96).

°1 Neste ponto cumpre ressaltar que a referida acmmalama “que o amplo leque de principios que kege
ordenamento juridico brasileiro tem base ética,geis o Direito existe para o homem e o homem ér¥alo
(MEIRELLES, 2001. p. 88). Neste sentido, VicenteRa@ilo Barreto (2001, p. 66) ao analisar a cagéela@ntre
Bioética e Biodireito enfatiza que “o processo degagem da ética para o Direito”, no campo daibméfaz-

se de forma a ndo consagrar o Direito como valpresno e nem a moral como sendo substancia das siorma
juridicas.” Tais transcricbes demonstram a impaitade um trabalho conjunto entre a Bioética e r@ifi (ou
Biodireito).
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Correlacionando as inovacoes biotecnoldgicas, &ti8e e o Biodireito assim

Vicente de Paulo Barreto (1999) escreve:

No contexto da tecnociéncia, o conflito referidswasiu peculiar intensidade no
ambito da biologia contemporénea, principalmentes saas mais avancadas
realizacBes, que se encontram no campo da enganpanética. O progresso
cientifico e suas aplicagdes tecnoldgicas provecaraurgimento de um complexo e
intricado conjunto de relagdes sociais e juridicpg envolve valores religiosos,
culturais e politicos diferenciados e, também, astrocdo de poderosos interesses
econdmicos que se refletem na formulacdo de padifpeiblicas. (...). Vemos, entéo,
como a complexidade das relagBes estabelecidasirtmdev da nova ciéncia e
tecnologias no campo da engenharia genética, fazem que a bioética e o
biodireito, ndo possam ficar prisioneiros da teayy@o abstrata ou do voluntarismo
legislativo, pois ambos sdo chamados a responbtelagactes praticas e imediatas,
gue nascem de relagdes sociais, econdmicas, psliéicculturais caracteristicas da
civilizacéo atual.

E arremata ressaltando a necessidade de convivérammanplementacdbentre a

Bioética e o Biodireito:

Esse conjunto de relagBes pode ser analisado, mto pe vista ético, sob aspectos
distintos: em primeiro lugar, considerando que @smavo ramo da filosofia moral -
a bioética - constitui uma fonte e parAmetro deréeicia, tanto para o cientista,
como para o cidaddo comum. Em segundo lugar, pandorse estabelecer quais os
principios racionais, que fundamentam a bioéticareo podem servir de parametros
éticos na formulagdo de politicas publicas, queoeinardo nas normas juridicas a
sua formalizacdo final. E, finalmente, como o hieid, conjunto de normas
juridicas destinadas a disciplinar essas relagfesera encontrar justificativas
racionais que o legitimem. Encontramo-nos, assiantd do problema nuclear do
pensamento social, qual seja, o da convivénciaude drdens normativas - a moral e
o direito - diferenciadas entre si, mas que mantdnctarater de complementaridade,
que impega, parafraseando Kant, o vazio da biogéinao biodireito e a cegueira do
biodireito sem a bioética.

Sendo assim, reconhecendo a indispensavel cormelagfre a Bioética e 0

%2 salvador Dario Bergel (2002, p. 319) também aksigae “Derecho y bioética son, pues, disciplinas ge
integran y se complementan para configurar unaiestp adulta y responsable de la sociedad anpedbiemas
y dilemas que nos ofrece el avance de las ciededa vida.” Traducao livre da autora: “Direito iedtica sdo,
pois, disciplinas que se integram e se complementara configurar uma resposta adulta e responstvel
sociedade ante os problemas e dilemas que nosefer@vanco das ciéncias da vida.”
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Biodireito, verifica-se a incontestavel necessidaee estabelecimento de limites éticos e
juridicos® para as inovacées biotecnolégicas que a nossedsoie esta assistindo atualmente,
principalmente quando se volta os olhos para o opaentral do presente trabalho: a

importancia das informacdes genéticas e a necessttasua protecao.

3.4 OS BENS JURIDICOS A SEREM PROTEGIDOS: DIREITO8JMANOS DE
QUARTA GERACAO?

Fazendo um retrospecto do ja examinado até agarhcaese que 0 acesso e
manipulacdo das informacdes genéticas podem afradtdaos direitos e bens juridicos
assegurados constitucionalmente. Demonstrou-se, ataraza, uma variedade de situacdes
conflitantes, das quais se podem extrair consetggrdanosas aos direitos humanos ja
consagrados.

Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 31), andlisan questdo dos testes
genéticos e do uso e manipulacdo das informacdestigas deles decorrentes, adverte que
além da liberdade e da intimidade, o direito indlial a autodeterminacdo da informacao
pessoal sera afetado diante do mau uso das infoes@gnéticas.

E acrescenta:

A discriminacdo nas relagfes privadas ou frenteupaas populacionais, raciais ou
ndo, poderia ser imposta em detrimento dos priosipde igualdade (de
oportunidades e no reconhecimento da igualdadéer@nica) e de solidariedade; ao

% Esta preocupacdo com os limites éticos e juridpars as pesquisas na area do conhecimento dasasién
biomédicas também foi sentida pelos idealizadoog8rdjeto Genoma Humano. Como bem ressalta SéagtaC
(2002, p. 69), além da preocupacdo com as questGeisas, o Projeto Genoma Humano destinou partaiae
verbas (aproximadamente 5%) “a programas de pesydis interesse no campo ético, legal e social'S(EL
Ethical, Legal, and Social Issues Prograjni8alienta o autor que tais recursos foram usaglosquatro areas
consideradas prioritarias: 0 uso e a interpretaf@ionformacéo genética; a integracdo clinica daclegia
genética; pesquisas genéticas em areas correlaasdeicacdo profissional e publica acerca desseast” Tal
programa também tem enfatizado “as repercussé@sagtrculturais, sociais e as influéncias psical@gique
devem balizar as politicas de desenvolvimento ensatida de servigos.” Conforme salienta Carlos Moiaeo
Casabona (1999, p.25) (segundo U.S. Congress.eQffidechnology Assessment (OTAjiomedical Ethics in
U.S. Public Policy Washington, D.C., U.S. Governniimting Office 1993, p. 08), “somente durante o ano de
1991, cada qual destes organismos [Institutos Naale Saude e Departamento de Energia, ambdsstios
Unidos] contribuiu com mais de quatro milhdes e @amta de um milhdo e meio de délares, respectintane,
nos dois anos seguintes, esta dotacao teve um sutnen
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que se deveria opor, como reforco destes, o cdnsmmb informado e seu
contraponto, o denominado direito a ndo saber,massbmo uma rigorosa
confidencialidade sobre a informagéo e sua ndizagéio em prejuizo da intimidade,
da igualdade e da solidariedade.

Renata Braga da Silva Pereira (2001, p. 309) tamdéatisa quais sdo os bens

juridicos afetados com as inovacdes trazidas pelet® Genoma Humano, examinando em

especial a questdo da informacdo genética. Afirmaumra que a ma utilizacdo das

informacdes genéticas pode atingir frontalmentereitd a identidade, a vida, a liberdade, a

integridade psicossomatica, a dignidade, a igualdadinda ao trabalho, a informacéo e a

intimidade.

Maria Celeste Cordeiro Leite Santos além de identif oS mesmos bens

anteriormente assinalados, acrescenta ainda dogrts de carater coletivo que poderdo ser

atingidos diante das inovacdes trazidas pelo Praggnoma Humano (SANTOS, 2001, p.

318):

Perfilam-se outros de carater coletivo: a inaltéiddidle e intangibilidade do
patriménio genético do ser humano, para garargiogria integridade e diversidade
da espécie humana; a identidade genética e irbdmtde caracteristica do ser
humano, como garantia de sua individualidade; daddptagdo genética, de linha
genética masculina e feminina; a sobrevivéncia f®@e humana enquanto tal.
Além destes, os bens juridicos de natureza difidarésses difusos) se referem a
sociedade como um todo, de forma que os indivighdastem [sic] disponibilidade
sem afetar a coletividade. Para Giampaolo PoggianBmesses bens “trazem uma
conflituosidade social que contrap8e diversos gsugentro da sociedade, como na
protecdo aaneio ambienteque contrap8e, por exemplo, os interesses ecenémi
industriais e o interesse na preservacdo ambiemalha prote¢do da saude publica
enquanto referente a producédo de remédios (..& Mmanutencdo dequilibrio
ecoldgicoda propria espécie humana.

E evidente a extensdo das ofensas possiveis emréfesia do mau uso das

informacBes genéticas, porém, diante da necessilad® circunscrever a um campo para

melhor examina-lo, o presente trabalho se resténgianalise do direito a privacidade dos

dados genéticos.
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No entanto, indispensavel, antes da analise do éemaspecifico, ressaltar que as
novas possibilidades advindas do conhecimento igené@carretaram na consolidacdo de
novos direitos humanos relacionados com este conbeto, ou seja, relacionados com a
identidade genética, com a privacidade genéticay @oproibicdo de discriminacdo por
motivos genéticos, com o direito de acesso aosficerseadvindos deste conhecimento, entre
outros.

Neste sentido Salvador Dario Bergel (2002, p. 329y:

Toda una seria de nuevos derechos — algunos yalatos y otros en proceso de
serlo-tales como el derecho a la proteccion debgenhumano contra practicas
contrarias a la dignidad del individuo, a la autedminacién genética, a la
privacidad genética, a la no-discriminacion poiores genéticas, al consentimiento
libre e informado para la realizacion de estudieségicos, etc., conforman una
nueva dimension de los Derechos Humanos, categdiistérica que
permanentemente en su camino fue adaptandose eedorimientos y a las
necesidades del momento, para proteger al homtse dignidad y en su libertdd.

Seguindo também este entendimento Vicente de Bauleto (1999, p. 56) afirma
que, diante das novas descobertas cientificas suae aplicacdes tecnoldgicas, tornou-se
cogente “a formulacdo de uma nova categoria detarébumanos — a dos direitos do ser
humano no campo da biologia e da genética”.

Relembrando a natureza histérica dos direitos hostarNorberto Bobbio (1992,

p. 6) ressalta que se inovacdes das ciéncias bicasésfio novas exigéncias que acarretam na

conclamacao de direitos da quarta geracao, “rafseaos efeitos cada vez mais traumaticos

% Traducéo livre da autora: “Toda uma série de nalistos — alguns ja consolidados e outros emgsse de

se consolidarem como o direito a protecdo do genbomaano contra praticas contrarias a dignidade do
individuo, a autodeterminacdo genética, a privalddgenética, a nao-discriminacdo por razoes gasétan
consentimento livre e informado para a realizagdestudos genéticos, etc., configuram uma novardideedos
Direitos Humanos, categoria histérica que permameanhte em seu caminho se adapta as exigéncias e as
necessidades do momento, para proteger o homemadighidade e em sua liberdade.”

% Como bem adverte Norberto Bobbio (1992, p. 6) dositos humanos néo nascem todos de uma sé vez,
nascem quando devem ou podem nascer. Nascem gqoangdoento do poder do homem sobre o homem — que
acompanha inevitavelmente o progresso técnico,ésto progresso da capacidade do homem de dominar a
natureza e 0s outros homens — ou cria novas amadissdade do individuo, ou permite novos remegiara

as suas indigéncias: ameacas que sdo enfrentagadsate demandas de limitacdes de poder; remédeséao
providenciados através da exigéncia de que o mesiher intervenha de modo protetor.”
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da pesquisa bioldgica, que permitira manipulac@egsadrimonio genético de cada individuo.”

Surge, portanto, a quarta geracdo dos direitos hositadaqueles que nada mais
sdo do que a “concrecao historica do principio idaidade da pessoa humana” (FARIAS,
1996, p. 56). Surge, portanto, uma nova categeridiritos humanos, cujas exigéncias estao
concentradas nos efeitos cada vez mais traumatasoavancos tecnolégicos na biomedicina”
(COAN, 2001, p. 248).

Indispensavel se faz advertir que a existénciarda quarta geracdo de direitos
humanos ndo é ainda um ponto de consenso na dguendo que, conforme aponta Ingo
Wolfgang Sarlet (2006, p. 55, 60-61), existem agajue até mesmo ja admitem a existéncia
de uma quinta geracao. Adverte ainda o referidorape também ndo ha acordo doutrinario
no que tange ao conteldo destas novas geracoes.

Insta observar que Paulo Bonavides inclui outragitds no ambito da quarta
geracdo, sem sequer citar a localizacdo dos avéngiesnoldgicos em uma das geracdes de

direitos humanos. E assim afirma que:

A globalizacao politica na esfera da normatividadédica introduz os direitos da

guarta geracao, que, aliads, correspondem a denaadsie de institucionalizacdo do
Estado social.

Sao direitos da quarta geracdo o direito a demiacracdireito a informagdo e o

direito ao pluralismo. Deles depende a concretzatzisociedade aberta do futuro,
em sua dimensédo de maxima universalidade, paralgpgrece o mundo inclinar-se
no plano de todas as rela¢des de convivéncia. (20@24-526)

% Norberto Bobbio (1992, p. 6) analisando a divis@bclassificacdo dos direitos humanos, afirma e “
primeiras, correspondem os direitos da liberdadajm n&o-agir do Estado; aos segundos, os dirgiitiais, ou

uma acao positiva do Estado.” E ressaltando quebOemnas exigéncias de direitos possam estar dépost
cronologicamente em diversas fases ou geracdes, asécies sdo sempre — com relacdo aos poderes
constituidos — apenas duas: ou impedir os malsfigeotais poderes ou obter seus beneficios. Ne&adirde
terceira e de quarta geracdo, podem existir dgeiémto de uma quanto de outra espécie.” Explicamdo
exemplificando os direitos de terceira e de qugdmcao, Celso Lafer (1988. p. 131-132) afirma ‘tpstes
direitos tém como titular ndo o individuo na sueslaridade, mas sim grupos humanos como a faraifi@yvo,

a nacdo, coletividades regionais ou étnicas e ariprdhumanidade” e cita, como exemplos, o direito a
autodeterminacdo dos povos, o direito a paz, aotdiem meio ambiente, entre outros. Ingo Wolfgamagles
(2006, p. 54) alerta — analisando a questédo dag@es de direitos fundamentais, porém totalmerdaptadel a
geragdes de direitos humanos — que “o uso da edwégeracdes’ pode ensejar a falsa impresséobditsicdo
gradativa de uma geragdo por outra, razdo pela lggiajuem prefira o termo ‘dimensées’ dos direitos
fundamentais”, pois somente assim se estaria déraods que os direitos fundamentais (ou direitandmos)

ndo se substituem ao longo do tempo, mas se eaoor@m permanente processo de expansdo, cumulacao e
fortalecimento.
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Trazendo a tona este posicionamento Ingo WolfgamigiS2006, p. 61) alerta que:

a proposta do Prof. Bonavides, comparada com dggassque arrolam os direitos

contra a manipulacdo genética, mudanca de sexg,cetmo integrando a quarta

geracdo, oferece a nitida vantagem de constit@r,fado, uma nova fase no

reconhecimento dos direitos fundamentais, qualdaiente diversa das anteriores, ja
gue ndo se cuida apenas de vestir com roupagemreiviradicacfes deduzidas, em

sua maior parte, dos classicos direitos de liberdad

E conclui afirmando que os direitos relacionadd@iaecnologia, apesar de serem
novos, considerando-se o0 momento de seu reconh&oifem principio representam novas
possibilidades e ameacas, a privacidade, liberdadfén, novas exigéncias da protecdo da
dignidade da pessoa”’. Portanto, nada mais sado@a guacdo de novas afrontas a direitos ja
existentes.

Ainda Ingo Wolfgang Sarlet (2001, p. 64) alertagpar perigo da “inflacdo” de
direitos fundamentais. Adverte que se fazem nedassa observancia de critérios rigidos e a
maxima cautela para que seja preservada a efetlevancia e prestigios destas
reivindicacdes”. E conclui que é necessario quasestivindicacdes “correspondam a valores
fundamentais consensualmente reconhecidos no adiieterminada sociedade ou no plano
universal.”

Em nosso entender, diante até mesmo do tema denpedsabalho que ndao permite
a abordagem mais especifica de tais pontos, évemele se reconhecer que os direitos
relacionados com a Revolucdo Genética se vinculaoma dimensdo pré-existente dos
direitos humanos ou formam uma nova geracéao.

Imperioso observar que € imprescindivel sim se nfeecer a relevancia e a
necessidade de sua protecéo desses direitos taatabito constitucional como internacional,
pois somente assim o valor da dignidade da pessuaria, fundamento dos direitos humanos,

estara assegurado.
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3.5 “A DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA COMO PRINCIPIO C®IUM AO DIREITO
E A BIOETICA"Y’

Na busca da imposicéo de limites éticos e juridmas 0s progressos das ciéncias
biotecnoldgicas, constata-se que o principio daidagle da pessoa humana deve ser o suporte
axiolégico de toda e qualquer interpretacdo dogrpssos que venham a atingir direta ou
indiretamente o ser humano e a humanidade comodmit

Neste sentido Jussara Maria Leal de Meirelles (2p091-93) afirma que quando
se faz mencéo aos avancos biotecnologicos “logoav@mbranca o valor do ser humano e o
respeito que lhe € devido.” Assevera ainda a ddedutora que este respeito traduz o
fundamento ético de toda ordem juridica que temocom dos seus principais representantes
o principio da dignidade da pessoa humana (MEIRE,LZD01, p. 159-161).

Portanto, ndo sem razao se assevera que o linutej@tidico de todo este avanco
tecnoldgico é o ser humano e, consequentementeagio da dignidade da pessoa humana.

Judith Martins-Costa (2000) salienta que todas @asstges angustiantes “que
animam e justificam a reflexdo bioética” encontrama de enfrentamento juridico com base
no principio da dignidade e nas regras legais que g sua concrecao concorram.”

Porém, para tanto, a autora adverte que se devmemsionar o conceito e
abrangéncia do termo juridico pessoa, ndo maideaguéendimento de um mero elemento da
relacdo juridica, mas sim pessoa como ser humamtador de valores, ideais, sentimentos,

necessidades, anseios, etc. Esta sera a anahsialacabo a seguir.

" Titulo usado pela autora Judith Martins-Costa (208 texto intitulado “A universidade e a conslimgo
biodireito.”

% Aqui, mesmo que superficialmente diante da exigiiiddo trabalho e do entendimento que tais comsides

ja sdo de ampla aceitacdo no campo juridico, pedlnos € o que se espera, cumpre relembrar da inegave
ingeréncia hermenéutica das normas constituciomistodo o ordenamento juridico. Insta observar gue
Constituicdo da Republica, como norma fundamerdgabdo ordenamento juridico, traz em si enraizaddss

os valores de nossa sociedade. Conseglientement®néeste a necessdria atuagdo das normas coiustiis

na interpretacéo e na aplicacéo das normas noc@dtbidireito civil como critério de validade, razésa qual se
costumou denominar tal concepcao de Constitucmagidio do Direito Civil. Tal concep¢édo recoloca a
Constituicdo da Republica como centro gravitacia®ltodo o sistema normativo. Para um aprofundament
desta analise ver, entre tantos outros, PauloNef Lobo (1999) e Gustavo Tepedino (2001).
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Quando se busca na antiguidade o conceito de psssmmstata que tal termo néo
tinha a dimenséo e valoracédo atualmente lhe digdan®© homem, para a filosofia grega, era
um animal politico ou social, como em Aristételagp ser era a cidadania, o fato de pertencer
ao Estado.

No Direito Romano o termo pessoa ndo era sinbniensujeito de direito, muito
menos, a personalidade era a aptiddo para exeregosl e contrair obrigacdes (capacidade).
Pelo contréario, o Direito Romano néo valorizavadividualidade da pessoa humana, mas sim
a considerava parte de um todo sotig8ZANIAWSKI, 1998, p. 34).

Esta visdo da pessoa humana como um ente integdentem grupo sofreu
mudancas e a partir da Idade Média se passou azaala individualidade da pessoa humana,
respeitando-a como ser dotado de dignif&de

No decorrer da histéria 0 termo pessoa sempre i@yoporém foi s6 com
liberalismo no final do século XVII que a prote@@mpessoa humana passou a ser reconhecida
pelo Estado, em especial na Inglaterra que tinhagowverno de monarquia constitucionalista
(SZANIAWSKI, 1993, p. 25).

Em seguida a histéria foi premiada com a Revolu€é&@mcesa de 1789 quando,
apos a derrocada da monarquia absolutista, o lisk®@tomou conta da Franca com 0s seus
ideais de liberdade, igualdade e fraternidade.sEgteais se transplantaram para diversas
Constituicdes Francesas, bem como para a tdo fabedaracdo dos Direitos do Homem e
do Cidado de 1789 e para tantas outras Declarggéese seguirani*

Este foi o nascedouro dos direitos humanos comgiges como os direitos que

protegem a pessoa humana dos arbitrios do Estadmuais passaram a ser previstos

% Sobre os conceitos do passado de pessoa e dengletade ver também SIDON, J. M. Othon.
PERSONALIDADE II. In: ENCICLOPEDIA Saraiva de Ditei Sdo Paulo: Saraiva, 1914-1981. v. 58, p. 214-
226 e SZANIAWSKI, ElimarDireitos de personalidade e sua tuteldSao Paulo: Revista dos Tribunais, 1993.
p. 20-35.

19 Foj o Cristianismo que criou a idéia de dignidadepessoa humana, sendo que para Toméas de Aquino a
pessoa era aquilo que era revestido de dignid@@RTIANO JUNIOR, 1993. p. 31).

%1 Declaracdo de Direitos de 1793; Declaracdo UriVetss Direitos do Homem da ONU de 1949, Convenc&o
Européia dos Direitos do Homem e das Liberdadedd&mentais de 1950, etc.
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constitucionalmente e a serem denominados de afir@indamentais. A preponderancia da
previsdo de protecdo da pessoa humana somente hito dpublico estava em total
consonancia com os interesses econémicos dos cemmduios, ou seja, com 0s interesses da
classe burguesa.

No ambito privado reinava a autonomia privada ceselno principio da igualdade
(formal, é claro), sendo que neste campo a pessodispunha de protecéo especifica, pois ai
predominavam os interesses econdmiéos.

Contudo, aos poucos se constatou que, com a ewvoliacdociedade e das relacdes
privadas, bem como apO0s varios acontecimentos gu®mstraram total desprezo pela raca
humana — Duas Grandes Guerras, este sistema n@ gessod® humana era tratada como
um dos elementos da relacdo juridfiéaéo mais poderia reinar em detrimento dos valores
primordiais do homem.

O resultado de tais constatacdes foi uma ruptuna @® valores consagrados nas
legislacdes civis anteriores. O direito contempeoanenraizado por concepcoes e ideais

existenciais, centraliza todo o direito na pessgadna, ndo mais como um dos elementos da

102 A |egislacao civil de diversos paises, dentre alds Brasil — Cédigo Civil de 1916, foi impregnamtx estes
valores consagrados na legislacdo francesa. Nestiele Danilo Doneda (2002, p. 38) afirma que keeldade
era garantida, e dela defluiria também a proteegélibdrdade econdmica — a liberdade de contratar@. direito
a propriedade privada era garantido a todos, assmo a propria liberdade. (...). Neste panoramanioio do
século XIX, restou reavivadasamma divisientre o direito privado e o direito publico.”

103 A palavra pessoa em seu sentido primitivo cornedigoao verbgersonare fazer ressoar; sendo que no latim

significava a mascara usada pelos atores romarsopatas teatrais que possuia uma abertura comalmire
produziam um aumento no volume da voz. Usando diogia o Direito emprega a expressdo para designar
sujeito de direitos, aquele que desempenha no miumidico os papéis previamente estabelec¢fiode
contratante, de proprietario, de cénjuge. (FRAN@Rybens Limongi. PESSOA: NOCOES GERAIS. In:
ENCICLOPEDIA Saraiva do Direito . Sdo Paulo: Saraiva, 1914-1981. v. 58, p. 273).

104 As codificagbes civis do século XIX impregnadaslopdormalismo, pelo individualismo e pelo
patrimonialismo da época, usavam daquela analogidieziam a pessoa a um dos elementos da relagdicdy
sendo considerada como uma categoria abstrat@, sistplesmente como sujeito de direitos. Portaaso,
expressbes pessoa e sujeito de direito eram sio8niperante o Direito Moderno, conseqlientemente,
personalidade era uma qualidade juridica, era id&pgenérica para adquirir direitos e contraiigandes. E
necessario ressaltar que ainda hoje estes consaitcadotados pela doutrina tradicional. Tais dxabstratos
eram suficientes para o Direito diante da perspedtieoldégica daquele momento histérico. Esta @ézaa pela
qual Jussara Meirelles (1998, p. 91) afirma quaimelado h& a pessoa codificada ou sujeito virtuabjuele
homem livre e proprietario — do lado oposto hajeisureal, o ser humano constituido pela sua éénsia, pela
sua individualidade, que muitas vezes sequer uspdrdireitos assegurados pela legislacdo, porgiegem, na
maioria das vezes, as condi¢cdes indispensaveissparaviver, quem dira para se enquadrar nos pEysos
codificados.
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relacdo juridica, mas sim como o nicleo do orden#if8 ndo mais como uma categoria
abstrata, mas sim a reconhecendo como ser humainad@ de valores, ideais, sentimentos,
necessidades, anseios, etc..

Demonstrando esta nova concepcao de pessoa dtoOD@ntemporaneo Eroulths

Cortiano Junior (1998, p. 41-42, grifo do autorraé que:

O centro nuclear do direito civil € a pessoa humdrao e qualquer instituto
juridico s6 tem razéo de ser a partir do momentajeenexista (e seja considerado)
em fungdo do homem. O proprio direito encontrarszéio de existir na nogéo de
pessoa humana, que é anterior a ordem juridica, Esinstruindo a nogéo de
personalidade, o faz com base num dado pré-nommajive €, ao mesmo tempo
ontoldgico (a pessod e axioldgico (a pessoale). Ndo se pode confundir (sob o
prisma metodoldgico), a idéia de sujeito de diredm a idéia de personalidade, que
partem de premissas distintas, e tém funcfes @istiComo o ponto de partida do
direito € a nogdo de personalidade, pode-se dizertgdo o direitdfunciona em
razdo da pessoa humana. Neste prisma, nada maado que a afirmacdo de que,
na atualidade, mais importaser, e menos importa tr. (...)

A pessoa humana ndo é, como dito antes, apenasadm ahtol6gico, mas traz
encerrada em si uma série de valores que lhe sieimtes. A dignidade da pessoa
humana é o centro de sua personalidade, e portaptece a maior protecdo
possivel.

ApoOs esta reviravolta do Direito Contemporaneo sspa deixa de ser mero sujeito
de direitos para passar a ser visto como ser humpassoa gent&° — dotado de consciéncia,
sentimentos, dignidade, anseios, etc. Consequentepgpersonalidade passa a ser vista sob
dois enfoques necessarios: um juridico — como td@de — e outro natural — como conjunto
de atributos fundamentais sem os quais o0 homemer&te, € inerente a condicdo de ser
humana®’

Dentro deste novo paradigma € que diversos paisgsduziram em suas

195 Esta é a propalada repersonalizagéo do direito civ
196 Na expresséo de Jussara Meirelles (1998. p. 91)

197 Neste sentido Gustavo Tepedino (2001, p. 27) afiqme a personalidade pode ser considerada sob dois
pontos de vista, primeiramente como capacidadelosesie “o0 ponto de vista estrutural (atinentetduesa das
situacdes juridicas subjetivas), em que a pessosda em sua subjetividade, identifica-se comoemeihto
subjetivo das situacdes juridicas” e o outro agpeisualizaria “a personalidade como conjunto daderisticas

e atributos da pessoa humana, considerada comto olgj@rotecéo por parte do ordenamento juridica.”
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Constituicdes a dignidade da pessoa humana contaruento do Estado que se criava ou
recriava (BARCELLOS, 2000, p. 162). Dentre estangfituicbes cabe salientar “a lei
fundamental da Alemanha, de 23 de maio de 1949pdomeiro erigiu a dignidade da pessoa
humana, numa formulacdo principiolégica, como threfundamental, estabelecendo
expressamente em seu art. 1°, n.° 1, qguadignidade humana é inviolavel. Respeita-la e
protegé-la é obrigacédo de todos os Poderes estatdis

Portanto, somente a partir da Segunda Guerra Miurfdiadignidade da pessoa
humana passou a ser reconhecida expressamentemsguicdes, notadamente apos ter sido
consagrada pela Declaracédo Universal da ONU de”1S$ARLET, 2002, p. 63).

Seguindo tal orientacdo, diversos outros paisesrassm o carater fundamental da

dignidade da pessoa hum&Hainserindo tal preceito em suas Constitui¢tes

198 Contudo, ressalta o referido autor que a primesfaréncia constitucional a dignidade da pessoaaham
parece ser encontrada na Constituicdo do Méxicd,9d€, a qual mencionava que tal valor deveriantareo
sistema educacional daquele pais. Também ressdisp@sicao da Constituicdo Italiana, de 27 de mibre de
1947, que estabelecia em seu art. 3°. que “todogladaos tém a mesma dignidade social e sao igaeasite a
lei”. (MARTINS, 2003. p. 33-34).

19 para conceituar a dignidade da pessoa humanasaommiével se faz citar o conceito elaborado pogJos
Afonso da Silva (1998. p. 90-91, grifo do autorpqapds desmembrar e analisar cada um dos elendagtes
termo — pessoa humana e dignidade — com énfaslmsafifi kantiana finaliza correlacionando ambogersmos

e afirma que dignidadeé atributo intrinseco, da esséncia da pessoa layraaito ser que compreende um valor
interno, superior a qualquer preco, que ndo adsubestituicio equivalente. Assim a dignidade entamfse
confunde com a prépria natureza do ser humano.t Miplfgang Sarlet (2002, p. 39-42) salienta ainda a
importancia da doutrina e da jurisprudéncia na ttogdo de alguns contornos basilares do conceitio e
conteudo de tal principio. Neste contexto cita Bbétle que afirma a relevancia da utilizacdo dempkes
concretos para obter uma aproximacao com o conpeitendidoMesmo diante da dificuldade de se conceituar
este principio, ha certa unanimidade em se recenltpe dignidade da pessoa humana € um coregitmri,

ou seja, um dado preexistente a toda experién@acektiva, sendo que o ordenamento juridico apenas
reconhece a sua existéncia. Neste sentido Ingogafudf Sarlet afirma que a dignidade da pessoa hyrfamo
qualidade integrante e irrenunciavel da propriadg@o humana, pode (e deve) ser reconhecida, tadpegi
promovida e protegida, ndo podendo, contudo (ntidsenra empregado) ser criada, concedida ou detjrg@
que existe em cada ser humano como algo que lmerénte. (...) Assim, vale lembrar que a dignidade
evidentemente ndo existe apenas onde € reconheeidaDireito e na medida que este a reconheceuga q
constitui dado prévio, ndo esquecendo, todavia, aylreito podera exercer papel crucial na suaegéa e
promocéo, ndo sendo, portanto, completamente seio gue se sustentou até mesmo a desnecessidad®de
definicdo juridica da dignidade da pessoa humaaanadida em que, em Ultima andlise, se cuida dar val
proprio, da natureza do ser humano como tal.

110 5obre o direito comparado ver Flademir JerdnimbnBe Martins (2003, p. 33-45) e Ingo Wolfgang i8ar
(2002. p. 63-65). Necessario se faz transcrevesahes deste autor que afirma que “a dignidade dsoze
humana ainda néo foi integrada de forma definéitatalidade das Constituices de nosso tempoprauibora
esta seja, ao que nos parece a benfaseja e —essimamos — também irreversivel tendéncia a sdadalcom
entusiasmo e esperanca, sem que com isto se astjair na ingenuidade de ndo reconhecer queitivpodo
juridica, por si s6, ndo tem o condéo de impeditagies concretas a dignidade das pessoas.” (SARREIR.
p. 65-66).
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Ingo Wolfgang Sarlet (2002, p. 37) salienta queignidade da pessoa humana
“continua, talvez mais do que nunca, a ocupar ugarlcentral no pensamento filosofico,
politico e juridico”. O autor adverte que isto fa@m que se reconheca a sua “qualificacao
como valor fundamental da ordem juridica, para&sgivo numero de ordens constitucionais,
pelo menos para as que nutrem a pretensao de taoesti um Estado democratico de
Direito.”

Em nossa legislacdo ndo poderia ser diferente natiddcédo da Republica de 1988
proclama a dignidade da pessoa humana como fundam@riRepublica Federativa do Brasil
que se constitui em um Estado Democratico de Dirért. 1°., 1l da Constituicdo da
Republica).

Logo, o principio da dignidade humana, como cooaejpriori, atributo intrinseco
da espécie humana, sem o qual cada ser humanoodacaser assim classificado, devera
fundamentar tanto a Bioética como o Biodireitosna inter-relacéo necessaria visando que o
ser humano seja a causa e o fundamento de quadgo&rcdo no campo das ciéncias
biomédicas.

Portanto, sera partindo deste fundamento comumgpBraética e para o Biodireito
que se fara, a partir do proximo capitulo - a inébacdo entre as inovacdes da Engenharia
Genética (em especial do Projeto Genoma Humanadjieeibo a privacidade, examinando-se

os direitos da personalidade e, em especial, @dal@ privacidade.
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4 O DIREITO A PRIVACIDADE !+112

4.1 OS DIREITOS DA PERSONALIDADE

O exame do direito a privacidade deve ser precep@o estudo dos direitos da
personalidade, mesmo que de forma superficial, ¢&iis € 0 género no qual aquele se insere
como espécie. Consequentemente, afirma Milton Reeg (1977, p. 29) que “as analises da
vida privada invariavelmente a situam como um tirala personalidade”, sendo este
“entendimento generalizado entre os cultores da.feh

A construcdo doutrinaria da categoria dos direitagpersonalidade surgiu apenas
no final do século XIX. Em especial, apés a ruptacan os valores consagrados nas
legislacdes civis anteriores inspiradas eminentéanpelo Codigo de Napoledo, nas quais
reinavam o individualismo e o patrimonialismo, sergue a pessoa humana era tratada
somente do ponto de vista formal, como um dos elerseala relacédo juridica.

Com esta ruptura, conforme ja demonstrado, o digintemporaneo, enraizado
por concepcdes e ideais existenciais, centralda direito na pessoa humana, ndo mais como
um dos elementos da relacdo juridica, mas sim camamucleo do ordenamento.

Consequientemente, o direito contemporaneo recorde@mnsciéncia, a individualidade, os

1 paulo José da Costa Junior (1995, p. 25) advere'aexpressdo exata, em bom vernaculo, é pridatie,
gue vem de privativo. E ndo privacidade, que éimésportugués e bom anglicismo (vem de privacyphtiido,
diante da consagracéo do termo privacidade noamgo técnico como comum, no decorrer do preseabaltio
se utilizara a expresséo privacidade ao invés igatpidade.

112v/arias sdo as denominagdes atribuidas a talaissgndo que “o direito anglo-norte-americano mdena de
right of privacy, right to privacy, the right to teone, private lifee, as vezesntimacy, o francés delroit a la
vie priveé o italiano dediritto alla riservatezza, alla segretezza, intiandu riserbo, enquanto o espanhol de
derecho a la esfera secreta de la propia persomalighersonal, vida privada, intimidad personal, esfe
reservada de la vidau privacidad. Existem, ainda, na Alemanha, as expresgdeatsphare(esfera privada),
intimsphére(esfera intima) geheimnisphardesfera secreta) e outras similares. E em Portliges expressoes
para esse fim sdo utilizadas: protecdo a intimiddalevida privada e direito & zona de intimidadeedtera
privada. O Direito brasileiro, por sua vez, naderaihdo muito as denominacgdes alienigenas, o denod&n
direito a privacidade, direito ao resguardo, direi¢ estar s¢ e direito ao recato.” (FREGADOLLIQ89%p. 37).

3 No mesmo sentido René Ariel Dotti (1980, p. 13®)ym@ que “o direito a vida privada constitui umasd
expressdes modernas do repertério dos direitoedpalidade.” Seguindo tal orientacdo Paulo Jas€abta
Junior (1995, p. 49) afirma que “o direito a intilade integra a categoria dos direitos da pers@u®idOu, mais
precisamente, enquadra-se entre os direitos qustittem um atributo da personalidade, caracterizaedpor
ser absoluto, indisponivel e por ndo se revestitadlereza patrimonial.”
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sentimentos e os ideais da pessoa humana, oaseja,dignidade.

Passa-se, entdo, lentamente, a se construir drdodos direitos da personalidade,
sendo que a sua construcdo tedrica foi desenvgbatiadoutrina alema encabecada por Otto
Von Gierke **4

Portanto, nas palavras de José Lamartine Corré®lideira e Francisco Joseé
Ferreira Muniz (1978/80, p. 230), a categoria diositds da personalidade somente pode ser
entendida “a luz de uma nocdo de pessoa que sopeswaziamento a que tal nocao foi
submetida pela carga historica de uma educacatigarpositivista a pesar sobre sucessivas
geracdes de cultores do Direito”. Portanto, somenta nocéo pré-normativa de pessoa levara
0 jurista a entender a amplitude e relevancia dedegoria.

Conclui-se que € sobre este novo paradigma ddalcentemporaneo — que coloca
a pessoa como o centro do ordenamento juridicee-sguleve analisar a categoria dos direitos
da personalidade, bem como todo o Dirétto.

Insta observar que este conciso perfil historice dioeitos da personalidade deve
ser complementado pela anélise feita no item “3cérh relacdo a redimensionamento do
termo pessoa e personalidade.

Além disso € necessario se advertir que mesmo dgealas de desenvolvimento

doutrinario os juristas reconhecem que tal ingtiiihda esta eivado de duvidas e discussdes

114 cautelosamente 0 BGB alemao (1900) ja previaeitdino nome, bem como considerava como bens pessoa
a vida, o corpo e a liberdade, porém ndo sistematiz protecdo desta categoria, sendo este um papela
Constituicdo de Weimar (1919). Contudo, foi a CitnigElo Italiana de 1947 que concretizou grandengwanas
legislacBes sobre o assunto, tipificando expresstames direitos da personalidade. Eroulths Cortidunaior
(1993, p. 37) nos informa que antes do BGB os @&ligvis Austriaco (1810) e o Portugués (1867) ja
enfrentavam o assunto. Rubens Limongi Franca (1868) noticia “que o primeiro diploma a tratar ediz e
especificamente de um Direito privado da Persoadédfoi a lei rumena sbbre o Direito ao Nome, delé8
marco de 1895” Posteriormente, o Cadigo Civil Pgus de 1966 traz para a legislagao civil uma rggral de
tutela da personalidade, no seu art. 70; e segeid@nvarias outras legislagbes, dentre elas ddiraso seu
art. 1°., lll da Constituicdo da Republica de 19881sagraram normativamente o que ja era de conbato do
homem simples, que a pessoa humana deve ser semmgnéo do Direito.

5 Quando se reconhece a pessoa humana como centeodebamento juridico e, conseqiientemente, a

dignidade da pessoa humana como elemento prepotelei@todo o Direito se esta adotando o entenddden
que a estrutura oitocentista - fundada stenma divisodireito puablico e direito privado e eminentemente
patrimonialista e individualista - ndo é mais sefite para a realidade que o Direito encontra e di&balhar.
Neste sentido para maiores detalhes ver, entreudanilo Doneda (2006) e Gustavo Tepedino (2001).
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doutrinariad™® que certamente perdurardo por mais algumas décadas

Necessario se faz agora analisar a conceituacdesddseitos, tarefa ardua em
razdo das divergéncias doutrinarias relacionadasl acategoria, motivo pelo qual se
transcrevera conceitos de alguns autores estrasgelrasileiros.

Inicia-se com a conceituacdo de Gierke citado ptando Gomes (2000, p. 150),
para quem os direitos de personalidade “sdo ogadirgue asseguram ao sujeito o dominio
sobre uma parte da propria esfera da personalidade”

Aparecida Amarante (1996, p. 115) transcreve ctma@ Amiaud que os define
“como sendo aqueles inerentes a personalidade layrgae devem pertencer a cada homem
pelo fato mesmo de ser homem”. Carlos Alberto Bi{2801, p. 1) afirma que se consideram
“como da personalidade os direitos reconhecidossaga humana tomada em si mesma e em
suas projecdes na sociedade, previstos no ordetafpueitico exatamente para a defesa de
valores inatos no homem, como a vida, a higiderdafisa intimidade, a honra, a
intelectualidade e outros tantos.”

Ja Gustavo Tepedino (2001, p. 23) entende que sapreendem “sob a
denominacdo de direito de personalidade, os dir@tmentes a tutela da pessoa humana,
considerados essenciais a sua dignidade e intdgrida

Para finalizar a conceituacéo, forcoso se faz ¢ramsr o conceito atribuido por

Adriano de Cupis (2004, p. 23-24):

Todos os direitos, na medida em que destinadosr &atdeido a personalidade,
poderiam chamar-se “direitos da personalidade” eNtanto, na linguagem juridica,
esta designacdo é reservada aos direitos subjetwjs funcdo, relativamente a
personalidade, € especial, constituindoinimumnecessario e imprescindivel ao seu
conteudo.

Por outras palavras, existem certos direitos sequass a personalidade restaria uma
suscetibilidade completamente irrealizada, privéeldaodo o valor concreto: direitos
sem os quais todos os outros direitos subjetivodep@am todo o interesse para o

116 Conforme as palavras de Eroulths Cortiano Juri®88, p. 42-43) “esta categoria de direitos é pk@a
inquietacBes e duvidas. Sua obscuridade ainda peoeeestudos. Sua sutileza ainda assombra otagurBua
amplitude desorienta a doutrina. Sua dimenséo tasaysrisprudéncia. Sua existéncia flexibilizaesebtabiliza
o direito civil, com repercussées por todo o dire®s estudiosos ficam perplexos ante os critépaxpostas e
mecanismos propostos para regular os direitos dapaidade.”
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individuo — o que equivale a dizer que, se elesexigtissem, a pessoa nao existiria
como tal. Sdo esses os chamados “direitos ess&hnaam os quais se identificam

precisamente os direitos da personalidade. Que nendeacdo de direitos da

personalidade seja reservada aos direitos esserjoitifica-se plenamente pela
razéo de que eles constituem a medula da persadalid

Apo6s andlise dos conceitos transcritos se consjlesaivel aventurar-se em uma
tentativa de conceituacéo: os direitos da persiendd sdo aqueles direitos inerentes a pessoa,
aqueles indispensaveis, 0s quais 0 homem possusipeples fato de ser homem, em razéo de
sua prépria natureza humah.

Imprescindivel se faz analisar a questdo da natujeddica dos direitos da
personalidade (e, em consequéncia do direito aa@dade). Ressalta-se que quando a
doutrina adentra na discussao da natureza e dtwalge direitos da personalidade se inicia o
gue se pode chamar de uma das maiores discuskiimsnados ao estudo desta categoria.

Dentro da discussdo doutrinaria em relacédo a retudestes direitos ha aquétés
gue conceituam como poderes que o0 homem exerce aqopria pessoa (objeto de direito: o
préprio homer'¥). Outros?® afirmam serem “direitos sem sujeito, assinalande se nao
deve busca-los na pessoa, mas nos demais indiyigu®®s devem respeitar’. Ha outros que
até mesmo negdnt a qualidade de direitos em razdo da confusdo &meste existente

entre objeto e sujeito. E tantas outras naturexasifa eles atribuidas.

17 Cumpre esclarecer que “a tutela da personalidadeérorientada apenas aos direitos individuaiepeentes
ao sujeito no seu precipuo e exclusivo interesss, 5im, aos direitos individuais sociais, que téna forte
carga de solidariedade, que constitui o seu pressue também o seu fundamento. Eles ndo devemsenis
entendidos como pertencentes ao individuo foraodaunidade na qual vive, mas, antes, como instrursgydra
construir uma comunidade que se torna, assim, o pa&a a sua realizacdo.” (PERLINGIERI, 2002. p. 38

118 Conforme Carlos Alberto Bittar (2001, p. 4) esdure estes: Puchta, Windscheid, Chironi, Campalgran
Rava, Fadda e Bensa e Ruiz Tomas.

119 Com relacdo a afirmacdo de serem direitos em guisfundem o sujeito e o objeto (evolucdo da idéia
antigoius in se ipsum ressalta-se que o objeto deste direito ndo éprip pessoa, mas as emanacdes da
personalidade, conforme se verificara a seguir.

120 Conforme Bittar (2001, p. 5) enquadra-se entreseSerrara.

121 Entre estes cita-se Savigny, Von Tuhr e EnneccelusUnger “nega serem os direitos da personalidade
direitos subjetivos”, afirmando que sendo “a peatidade pressuposto fundamental de todo e quattjtesto,

dai ndo se poder admitir que seja deles o objetordeclasse especial de direitos.” (SZANIAWSKI, 39p. 37-

39).
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Contudo, fazendo-se uma analise dos posicionameo®msutores se verifica que
h& certo consenso pela natureza de direitos sulgefporém com caracteristicas especiais.

Aparecida Amarante (1996, p. 121) afirmando quedareza de direito subjetivo
privado é inerente a propria esséncia dos direifopersonalidade”, ressalta que a doutrina
moderna é quase pacifica ha aceitacdo dos didgatpersonalidade com a natureza de direitos
subjetivos 1?2

Atualmente forte corrente doutrinaria, cujo priratipexpoente seria Pietro
Perlingieri (apud TEPEDINO, 2001. p. 4%5) entende que a nocdo originaria de direito
subjetivo, fundada e construida sobre o prismadi@stos patrimoniais’, bem como do
positivismo (direito subjetivo é a faculdade de @gnforme o que dispde a norma objetiva), é
insuficiente para garantir a tutela da personaédddegam ainda estes autores a necessidade
de uma posicdo mais flexivel em relacdo a tipiicados direitos da personalidade e da
setorizacao entre protecdo no campo do direitagmibldo direito privado

Danilo Doneda (2006), o qual pode ser consideraauidor desta orientacao,
afirma que a utilizacdo da categoria do direitojetim na tutela da personalidade pode ser

considerada “uma reacao plausivel em uma deterami@pdca, em um determinado contexto

122 Afirma a referida autora que “a doutrina atuah que melhor atende ao enquadramento dos menc®nado
direitos como direitos subjetivos, é a que enfosa sbjeto comdens constituidopor certos atributos ou
gualidades fisicas ou morais do homédPelo fato de ndo poderem essas qualidades Guitagiseparar-se do
individuo, ndo significa que ndo possam constgairverdadeiros direitos subjetivos, j4 que as tenfaticas
existentes nos demais direitos também existem siesteestudados. Se a concepc¢éo do direito subjativerra

0 poder da vontade do individuo em relacdo ao dgvético dos demais em respeitar este poder, este
mesmo individuo tem um direito sobre sua vida, lsuara, etc., é certo que ele tem um poder de so@d®
sobre sua vida, sua honra, que impde o respettdas as pessoas. A isto alia-se a idéia reinantatual estado

da cultura juridica, de que este poder da vontadwidual tanto reside no exterior do homem, quargdcsua
prépria pessoa, continua sendo o proprio individswjeito de direito; apenas o objeto da relacédiga é que
foge aos padrBes romanos, estendendo-se ndo neap®ssiana, mas em manifestacdes determinadas, em
realidades fisicas (vida, corpo...) ou morais (bpliberdade...)”. (AMARANTE, 1996. p. 121).

123 Gustavo Tepedino (2001. p. 45), citando PietrdliiRgeri, afirma que “o modelo do direito subjetivo
tipificado serd necessariamente insuficiente pemad@r as possiveis situagdes subjetivas em gassarlidade
humana reclama tutela juridica.”. Ainda neste slerfiiroulths Cortiano Junior (1998. p. 49-50).

124 Demonstrando a estreita correlagéo entre a cagedordireito subjetivo e o patrimonialismo Darldoneda
(2006, p. 85) explica: “Como instrumento de umaedainada estrutura social, portanto, o direito etiNg
descreve um interesse do sujeito referente a uitidade a ele externa e facilita que a esta utl&seja
conferido um valor patrimonial. Como toda relagéiddica privada deveria portar as vestes do disitgetivo,

0 resultado é a reducdo de todas as categoriaatiptivas a categoria do ‘ter’, cuja conseqiiéncia é
disseminacdo dos instrumentos de tutela de natprepaietaria.”
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cultural e com suas proprias condicionantes sdcidial circunstancia se verifica na
necessidade de se adaptar o direito subjetivog@masia social e juridica da época de protecao
da pessoa e de sua personalidade. Afirma ainddoo que o proprio contexto histérico da
formacdo da categoria dos direitos da personalidex@dou por obscurecer a questdo da
efetiva tutela destes direitos, pois a doutrinees&ingia a outras questbes como, por exemplo,
as relacionadas a tipificacdo ou ndo destes diteito

Apesar disso o autor afirma que a manutencdo dedegoria no ambito dos
direitos subjetivos seria “fechar os olhos a unree s mudancas estruturais no ordenamento
e também a uma série de exigéncias para uma efeti#la da pessoa na sociedade pos-
industrial.”

No mesmo sentido se pode afirmar com relacdo a tevagdo do paradigma da
summa divis@ntre direito publico e privado, pois, sendo aspashumana o fundamento do
Direito, o nucleo do ordenamento juridico, sua ggab ndo pode se prender a limites
conceituais que atualmente sdo meramente teéridoeito publico e direito privado — muito
menos pode ser igualada a protecdo dos direitosnpaiais, pois estes existem para e em
funcdo do desenvolvimento daquela.

Portanto, ainda inexiste consenso doutrinario celacéio a natureza juridicas dos
direitos da personalidade.

Agora se analisard a questdo do objeto da perdadali Em conformidade com
Orlando Gomes (1966, p. 7), adverte-se que a gabrio direito de personalidade reclama “o
alargamento do conceito juridico dem que Ihe reconheca significacao diversa da quieese
atribui em Economia”. Consequentemente, considerardbem toda utilidade material ou
nao que incidam na faculdade de agir do sujeitin,sedpode, em hipotese alguma, recusar que
as projecoes fisicas ou psiquicas da personalsigden tuteladas pelo ordenamento juridico
como objeto dos direitos da personalidade.

Neste sentido afirma Eroulths Cortiano Junior (19837) que “o objeto dos
direitos da personalidade sdo as manifestacoesoigiseda personalidade humana, projecdes

desta no mundo social, sem as quais falta dignidafieiente a pessoa para ser reconhecida
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como tal na sociedade.”

Com relacao aos caracteres destes direitos, penagrt mais criteriosa e cientifica,
adotar-se-a4 a especificacdo de Eroulths Cortiamod 1993, p. 10). O autor destaca a
inexisténcia de unanimidade na doutrina ao assinada caracteristicas dos direitos da
personalidade e esclarece que “com fundamento epaguizas empreendidas, podemos
destacar as que tém merecido mais aceitacdo: (¢idade extrapatrimoniabilidade,
absolutismo e indisponibilidade®®

Outro ponto de controvérsias doutrinarias é a feécde insercad®® destes direitos
no ordenamento: via tipificacdo de cada direitocemformidade com os atributos ja aferiveis
pelo Direito ou através da previsdo de um Uniceeitdy chamado direito geral da
personalidadé?’

A primeira corrente denominada de pluralista afirgae sendo os bens
individualizados de acordo com as necessidadeseqdentemente, devera haver um bem
para cada necessidade e um direito correspondectela um dos bens. Alegam que a
necessidade de viver de forma honrada nédo se amfpor exemplo, com a necessidade de
ter sua identidade respeitada e vice-versa.

Em contraposicdo a esta tese a teoria monista aganmue a personalidade é una
e suas diversas projecdes se interligam para seretmar em um valor unitario que é a
pessoa. Contra o argumento da amplitude de umtdiggral da personalidade que
supostamente poderia ser perigosa, pois podertalthir a protecdo da personalidade; alegam
que os limites deste direito seriam auferidos rem @dncreto, através de uma ponderacdo de
valores e interesses.

Contudo, claro se mostra que a tipificacdo temmal&o de estagnar o Direito em

125 N&o se analisara cada uma destas caracteristicammpsiderar dispensavel em raz&o dos limitesresepte
pesquisa.

126 Expressao utilizada por Danilo Doneda (2002. p. 42

127 Tais correntes doutrinarias se desenvolveram crandg énfase na Alemanha, sendo que 14 foi que se
desenvolveu a teoria monista ou do direito gergdataonalidade. (SZANIAWSKI, 1993. p. 28-34).
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face da realidade dinamica e frequentemente inopattaprogresso cientifico e tecnologico
que a cada dia “inventa” uma forma de agressadliagitos da personalidad® Em razao do
exposto, acredita-se que se deve aderir ao ententbnde Eroulths Cortiano Junior (1993, p.
20) que afirma que a tipificacdo e a previsdo dediumgito geral de personalidade devem se
complementar para que o Direito dispense a pessoara uma protecao integral e efetiva.

Também seguindo este entendimento Gustavo Tep&od, p. 48) afirma existir
no Direito Brasileiro, como resultado da interpgétaconjunta do art. 1.° e do art. 5.°, § 2°. da
Constituicdo da Republica, uma verdadeira claugelal de tutela e promocdo da pessoa
humana, tomada como valor maximo pelo ordenamejutal seja: a dignidade da pessoa
humana.

E pertinente ressaltar que n&o existe, entre @hsefes da teoria tipificadora, uma
unanimidade na classificacdo destes direitos, seque cada autor estabelece uma
classificacéo diferenciada com algumas semelhancas.

Para somente exemplificar, haja vista que o olgetieste trabalho é analisar
detidamente somente o direito a privacidade, @ta-slassificacdo de Limongi Franca (1966,
p. 10-11) que os engloba em trés grdpbslireito & integridade fisi¢¥: direito & integridade
intelectual®’; e direito & integridade motat.

Dentro da classificacdo apresentada por Limongingara(1966) o direito a

privacidade (mesmo que o autor néo utilize estami@racao) se enquadra no grupo do direito

128 Como outro argumento que refuta o uso irresti@tdetria tipificadora se pode citar o entendimetet®anilo

Doneda (2002, p. 90-91) que afirma o risco questesia e em especial a protecao da pessoa esta augeiocdo
incondicionada desta teoria, pois ao se dividiagimectos da personalidade em diversas partesrgeocperigo
de se olvidar da natureza do ser humano, do sweitoreto, da pessoa gente, do sujeito dotadordensatos,

ambic¢Bes, consciéncia e dignidade.

129 Reconhece, porém, o autor que por vezes taisadinearticipam de mais de uma categoria.

130 Que agruparia o direito & vida e aos alimentagireito sobre o préprio corpo (vivo e morto); osiio sobre o

corpo alheio (vivo e morto); o direito sobre pageparadas do corpo (vivo e morto).

131 Que concentraria o direito a liberdade de penstmertireito pessoal de autor cientifico; o divgiessoal de

autor artistico; o direito pessoal de inventor.

132 Que congregaria o direito a liberdade civil, poéite religiosa; o direito & honra; o direito & didficéncia; o

direito ao recato; o direito ao segredo pessoahédtico e profissional; o direito a imagem; o diréi identidade
pessoal, familiar e social.
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a integridade moral.

4.1.1 Direitos humanos e direitos da personalidade

Indispensavel se faz, diante do exposto no itererianf examinar a co-relacao
existente entre os direitos humanos e os diredaqsedsonalidade.

Constatou-se pela andlise perpetrada no capituleri@n que a categoria dos
direitos humanos é uma construcdo teorica decerrdet acontecimentos histéricos que
conclamaram pela necessidade de reconhecimentogdadatle da pessoa humana. Foi
somente a partir destes acontecimentos que seupasgalorizar a pessoa humana em sua
substancia e ndo somente como um dos elementetagaa juridica.

Nascem assim os direitos humanos que visam pro@geessoa humana dos
arbitrios do Estado; os quais passaram a ser fogvionstitucionalmente e a serem
denominados de direitos fundamentafs.

Demonstrou-se, também, que no ambito privado reirsaautonomia da vontade.

133 Analisando a distincdo entre direitos humanoseitds fundamentais Ingo Wolfgang Sarlet (20068539),
com fundamento em doutrina nacional e estrangaitaz que “assume especial relevancia a clarificaigéio
distincdo entre as expressdes ‘direitos fundanmg&raaiireitos humanos’, ndo obstante tenha tambéarrido
uma confusao entre os dois termos”. Adverte o apternao ha davidas de que os direitos fundamediiserta
forma, sdo também sempre direitos humanos, nodseddé que seu titular sempre serd o ser humanessalta
que se fosse somente por este motivo seria indigpeha utilizagdo uniforme destes termos. Porélrerée que
“em que pese sejam ambos os termos (‘direitos haghan'direitos fundamentais’) comumente utilizadasno
sindnimos, a explicagao corriqueira e, diga-seadsagem, procedente para a distingédo € de quemo ‘@ireitos
fundamentais’ se aplica para aqueles direitos ddhsmano reconhecidos e positivados na esfera reitadi
constitucional positivo de determinado Estado, assp que a expressdo ‘direitos humanos’ guardalagéo
com os documentos de direito internacional, pagriebe aquelas posi¢des juridicas que se recomhaoeser
humano como tal, independentemente de sua vineutagrd determinada ordem constitucional, e que aptot
aspiram a validade universal, para todos os povisngos, de tal sorte que revelam um inequivocétear
supranacional (internacional).” E, citando Pérezid. PEREZ LUNO, Antonio-EnriqueLos derechos
fundamentales 6. ed. Madrid: Tecnos, 1995. p. 46-47), acrescapie “0 critério mais adequado para
determinar a diferenciacdo entre ambas as catsgériada concrecdo positiva, uma vez que o terineittibs
humanos’ se revelou conceito de contornos mais@slimprecisos que a nogéo de direitos fundanserdai
tal sorte que estes possuem sentido mais precesiréo, na medida em que constituem o conjuntdigtos e
liberdades institucionalmente reconhecidos e ga@spelo direito positivo de determinado Estadatando-se,
portanto, de direitos delimitados espacial e tempwgnte, cuja denominagdo se deve ao seu car&tieo b
fundamentador do sistema juridico do Estado deitbiteNo entanto, adverte que “reconhecer a difeaen
contudo, ndo significa desconsiderar a intima &lagntre os direitos humanos e os direitos fundti®n
ressaltando que “esta ocorrendo um processo diag@agio e harmonizacdo, rumo ao que ja esta sendo
denominado (e ndo exclusivamente — embora prinograte —, no campo dos direitos humanos e fundamgnta
de um direito constitucional internacional.”
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Porém, pouco a pouco, em razdo novamente de atoatdos historicos e da evolugcédo da
sociedade, a autonomia da vontade cedeu espaquegdn da pessoa humana, criando-se,
cotidianamente, a categoria dos direitos da pelisiawie.

Mas qual € a distincdo entre a categoria dos dgdiumanos/fundamentais e os
direitos da personalidade? Existem distincbes? &dascomplementares ou se estabelecem
realmente em categorias estanques?

A doutrina ndo possui posicdo unanime com relagdassunto. Existem aqueles
que tentam manter intacta esta divisdo entre dimgitblico e privado, na qual os direitos
humanos (no ambito internacional e os direitos dnmehtais no ambito constitucional) visam
a protecdo da pessoa humana no ambito publico direios da personalidade na esfera
privada.

Esta divisdo é defendida por varios autores, ait® Mazeaud e Mazeaud, Castan
Tobefias, Limongi Franca e Orlando Gomes, confoeteta Elimar SzaniawsKr. (1993, p.
29).

Adverte Elimar Szaniawski (1993, p. 29) que os omBazeaud entendem “que 0s
direitos fundamentais tém, por escopo, a protecés direitos essenciais contra as
arbitrariedades do Estado”, ou seja, estdo no andatdireito publico. Ja “os direitos da
personalidade, vistos no seu amago, revelam seeemos direitos previstos ndaclaracoes
do homem mas s6 que manifestados sob o angulo do dirgitcagn”. Tais autores
complementam aduzindo “que é um erro confundirrsbas as figuras pois [sic] os direitos
de personalidade ndo objetivam a defesa da pesstra © emprego abusivo dos poderes da
autoridade, mas, sim, contra os atentados sofpdi@spessoa por outro individuo.”

Alguns autores sequer fazem distingcdo, pois entergiee tais direitos séo tratados
de forma idéntica, compartihando o mesmo conte(8OUZA, 1995). Outros, porém,
entendem que alguns direitos sdo fundamentais (woahos), contudo, ndo podem ser

personalissimos.

134 Sobre as posicdes doutrinérias relacionadas Bgdist entre direitos humanos ou da pessoa e dirdio
personalidade ver, em especial, Milton Fernand€s.q. p. 33-38).
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Dentre estes, Gilberto Haddad Jabur (2000, p. #dha que tais direitos ndo sao
exatamente os mesmos, mas possuem semelhante g&swdeudo, sendo que os direitos da
personalidade seriam expressdes dos direitos hism@andace dos particulares, mas ndo um
ramo daqueles.

Paulo Nader (2003, p. 210) afirma que os direitas pgrsonalidade nao se
confundem com os direitos humanos, mas deles ggaihelem, ou seja, haveria uma relacéo
de género e espécie entre estes direitos.

Edilsom Pereira de Farias (1996, p. 106, grifo dm@ analisando os direitos a
honra, a intimidade, a vida privada e a imagemz adduplo carater destes direitos. Afirma
que além destes direitos serem “direitos fundaner(mom sua especial protecdo pelo
ordenamento juridico) sdo ao mesmo tempo diredopealsonalidade, isto é&senciales a la
persona inherentes a la misma y en principio exatamoniales[**]" E aduz que “na
verdade, os direitos a honra, a intimidade, a pidada e a imagem foram paulatinamente
sendo perfilados primeiramente comdoeitos subjetivos da personalidgdeom eficacia
prevalente no ambitimter privadopara s6 mais tarde alcancar a estatura constiticio

Finalizando, adverte:

Pondo de relevo summa divisialo direito, isto €, a divis@o entre direito publie
direito privado, verificaremos que os direitos darspnalidade se encontram
subsumidos ao ambito do direito privado. A divisdencionada pde claramente de
manifesto que, embora a categoria dos direitosafin@shtais mantenham uma estreita
relagdo com a categoria dos direitos da persomdidambas pertencem a planos
distintos do direito. E dizer: os direitos da peamade reportam-se ao ambito
especifico do direito civil, fue implica tension entre particulares. Su esfeea d
operatividad se extiende tan solo a las relaciorie®r privados”f*9. S6 quando
esses direitos da personalidade sao recepcionatsgx Superior, como direitos
fundamentais, € quela* primera consecuencia de su constitucionalizaca®@mo
derechos fundamentales radica, pues, en su exdsdil frente a los poderes

135 HERRERO-TEJEDOR apud FARIAS, 1996, p. 106. Traduévre da autora: “essenciais a pessoa inerentes
a mesma e em principio extrapatrimoniais”.

13 HERRERO-TEJEDOR apud FARIAS, 1996, p. 108. Tradulpd@e da autora: “que implica tensdo entre
particulares. Sua esfera de operatividade se esténdomente as relagcdes entre privados.”
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publicos[*"] (FARIAS, 1996, p. 107-108).

Existem ainda aqueles doutrinadores que entendena gatorizacao entre protecao
no campo do direito publico e do direito privadmguficiente para garantir a mais ampla e
irrestrita protecdo da pessoa humana. Ou sejasdirizacdo ndo se coaduna com a
necessidade de se dar efetividade a clausula dena¢rsonalidade: o principio da dignidade
da pessoa humana.

Neste sentido Gustavo Tepedino (2001, p. 50) afquea

a tutela da personalidade — convém, entdo, insistifio pode se conter em setores
estanques, de um lado os direitos humanos e de asithamadas situagfes juridicas
de direito privado. A pessoa, a luz do sistema ttton®nal, requer protecdo
integrada, que supere a dicotomia direito publidoreito privado e atenda a clausula
geral fixada pelo texto maior, de promoc¢éo da digdé humana.

Pietro Perlingieri (2002, p. 53) analisando estasdb entre direito publico e
privado aduz a existéncia cada vez mais intenshfidaldades de tracar as linhas de fronteira
entre estes campos. Ainda mais quando se consgatesanca incisiva da “elaboracdo dos
interesses coletivos como categoria intermediéoiad-se, como exemplo, o interesse sindical
ou das comunidades).”

Afirma ainda o autor que cada vez mais ha uma mekad técnicas e institutos de
cada um desses campos “de maneira que a distinedte contexto, ndo é mais qualitativa,
mas quantitativa” (PERLINGIERI, 2002, p. 54).

E conclui que a divisdo entre estes dois camposiitomais didatica, sendo que
isto ndo podera significar que a realidade do auemto juridico € divisivel em setores
autbnomos. E adverte que “os problemas concernéste®lacdes civilisticas devem ser

colocados recuperando os valores publicisticosiest® Privado e os valores privatisticos ao

13" HERRERO-TEJEDOR apud FARIAS, 1996, p. 108. Tradupée da autora: “a primeira conseqiéncia de
sua constitucionalizacdo como direitos fundamenta@ica, pois, em sua exigibilidade frente aos pEsle
publicos.”



116

Direito Publico” (PERLINGIERI, 2002, p. 55-56).

Portanto, € necessario se superar aquela visdoed® direito Privado € liberdade
de cada um de cuidar, por vezes arbitrariament®,pddprios interesses”, ao passo que 0
Direito Publico seria composto “por estruturas eviges sociais para permitir ao interesse
privado a sua livre e efetiva atuacdo” (PERLINGIERIO2, p. 55-56).

No que tange a protecdo da personalidade Pietlodteri (2002, p. 155-156),

quando estuda as teorias tipificadoras e moniathgrte que:

A tutela da pessoa ndo pode ser fracionada emda®lattispecieconcretas, em
autdbnomas hipGteses ndo comunicaveis entre si,d®as ser apresentada como
problema unitario, dado o seu fundamento repredenp&la unidade do valor da
pessoa. Este ndo pode ser dividido em tantos §seseem tantos bens, em isoladas
ocasifes, como nas teorias atomisticas.

A personalidade é, portanto, ndo um direito, masvalor (o valor fundamental do
ordenamento) e estd na base de uma série abesitmalghes existenciais, nas quais
se traduz a sua incessantemente mutavel exigéadiaeda.

Portanto, sendo a pessoa humana o fundamento daitoDiro nucleo do
ordenamento juridico, sua protecdo ndo pode sa@renlimites conceituais que atualmente
sdo meramente teoricos — direito publico e dingiteado.

Ou seja, a busca constante do Direito é concredigaela mudanca de perspectiva
ja mencionada neste trabalho: a passagem da crmag@idedo ser humano conpessoa
codificada (sujeito virtual) para a sua consideracao e protecdo cpessoa gentgsujeito

138

real)~™", através de uma tutela integral do ser humanmguoese coaduna com setorizacdes —

direito publico e direito privadt®

138 As expressdes sdo de Jussara Meirelles (1998).

139 Cumpre aqui trazer a tona questdo tormentosaacip@d Danilo Doneda (2006, p. 98-100): a “crise dos
direitos da personalidade”. Afirma o autor que éiddgeratriz dos direitos da personalidade — aepéot da
pessoa no ambito privado — pode ter sido até meabsmrvida pela propria mudanca de perspectiva
anteriormente citada — a aceitagdo da inclusédoedaop humana como o centro do ordenamento juritiao.
mudanca, bem como o reconhecimento da prepondar@neifetividade das normas constitucionais trazem
conseqléncias inevitaveis para o enfraquecimensoimiana divis@ntre direito publico e direito privado, pois as
razdes de tal divisdo se dissiparam na exigénaglsde protecdo dos valores humanos. Conseqlienteme
afrma o autor que a ubiqlidade da pessoa humananamso ordenamento juridico “pode ao fim tornar
desnecessario o0 recurso aos proprios direitos d@madidade.” Contudo, o referido autor ainda wam outra
leitura desta “crise dos direitos da personalidadedual pode “indicar menos o seu “fim” e mais wfetiva
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4.2 BREVE RELATO HISTORICO DO DIREITO A PRIVACIDADE

O direito a privacidade era desconhecido dos asitigmis as suas vidas se
transcorriam nos espacos publicos. O reconheciméeste direito surge “historicamente
somente quando a burguesia se universaliza corsseckocial, e [sic] o avanco tecnoldgico
aumenta as possibilidades de violacdo da cidadalantimidade da pessoa humana’
(FARIAS, p. 111).

Edilsom Pereira de Farias (1996, p. 111) afirma gem mesmo as primeiras
declaracdes de direitos fizeram mencédo ao direitatididade. E adverte que “o primeiro
texto internacional a proteger a intimidade foiecl@aracdo Americana dos Direitos e Deveres
do Homem, aprovada em Bogota no dia 02 de mai®4@, ho seu art. 5.°.”

José Adércio Leite Sampaio (1998, p. 33) nos ergirgaantes do final do século
XIX ndo é possivel se encontrar “registros de ur@essa construcao juridica do direito a
intimidade e & vida privadd® Contudo, ressalta o autor que os objetos atuaément
alcancados por estes direitos de certa forma r@weblguma forma de protecédo, através da
aplicacao de “principios gerais ou de direitossigeatados pela dogmatica e jurisprudéncia até
entao.”

O referido autor aponta entre os antecedentes osndat protecdo da privacidade o
direito & liberdad®?, & propriedade (ou seja, a tutela do dominio gayaa honra, & imagem,

o direito contratual, o direito a liberdade, a olabilidade de domicilio e de correspondéncia

mudanca do seu perfil.” Afirma o autor que os dreida personalidade, “sem ser o fundamento de um
determinado direito subjetivo, e nem sequer indispeel para fundamentar a tutela da pessoa hunppodém
“orientar o canone interpretativo em diversas siiea nas quais o legislador verifique oportuno.ftatao,
caberia a estes direitos a funcdo de estabelecémptios para a atuacdo da clausula geral da pootdg
personalidade.” Ou seja, “se, por um lado, obsseva-franco esvaziamento de suas possibilidadesaeiar
propriamente direitos subjetivos, por outro ganhamportancia ao fornecer critérios para a ponderagao
interpretacdo.”

190 Sobre os termos privacidade, intimidade e vidaapia sera feita uma abordagem distintiva mais &lian
sendo que por ora, ou seja, para a analise dosedefgtes historicos se pode considerar tais tenoom
sinbnimos.

141 José Adércio Leite Sampaio (1998, p. 34) aduz ‘sueerne do direito a vida privada se encontredaria
independéncia do homem livre perante o Estado, doeno revela o significado da sua matriz etimoldga
termoprivatus ‘fora do Estado, pertencente a pessoa ou aoithdivmesmo’.”
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(SAMPAIO, 1998, p. 54).

N&o cabe ao objetivo do presente trabalho anadiseas antecedentes remotos e
indiretos do direito a privacidade. Contudo, neéessse faz ressaltar que nestes precedentes
nado se pode identificar, de modo expresso, a cemsjdo da privacidade como objeto
especifico de um direito. Neste sentido José Addreite Sampaio (1998, p. 54) salienta que
a consideracao da privacidade recebeu uma protefjéoa através destes antecedentes.

Apos estas consideracoes, imprescindivel apontantesedentes diretos do direito
a privacidade, ressaltando que em seu primeirédseeste direito se construiu sob a formula
de um “direito de ser deixado em paz.”

O primeiro antecedente direto data de 1846, deaterde um trabalho denominado
“Grundzuge des natrurrechtstle David Augusto Rdoder. Neste trabalho o autoindefomo
atos violadores do direito a privacidade (por @eaiinado de direito natural a vida privada):
“incomodar alguém com perguntas indiscretas” outra&nem um aposento sem se fazer
anunciar” (SAMPAIO, 1998, p. 55).

O segundo fato que contribui para a construcaoridduia do direito a privacidade,

o casoAffaire Rachel (Felix c. O’Connelljlustra um episodio ocorrido com Rachel uma
famosa atriz do teatro classico francés do Sécio X atriz foi fotografada, a seu pedido, no
leito de morte, sendo que, de forma néo autorizadafotégrafos disponibilizaram a sua
imagem para a elaboracdo de um desenho que facadiblino semanariolllustration. Apds

ser ajuizada acao pela familia em face do desenhi€’'Connell — o Tribunal Civil de Sena,
em 16 de junho de 1858 proferiu sentenca entendgumel@a “ninguém seria dado o direito de,
sem o consentimento formal da familia, reproduziae publicidade a tracos de uma pessoa
em seu leito de morte, por maior que tivesse sidocelebridade e a publicidade ligada aos
atos de sua vida” (SAMPAIO, 1998, p. 55-56).

Outro precedente, citado por José Adércio Leite @@ (1998, p. 57-58),
diretamente relacionado a construcéo tedrica datdia privacidade e considerado o marco
inaugural (CARVALHO, 2003, p. 80) da formulacéodieito a intimidade e a vida privada €
o artigo publicado em 15 de dezembro de 1890 (FARIRA996, p. 112) ndlarvard Law
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Reviewintitulado The Right to Privacyedigido porSamuel Dennis WarrealLouis Dembitz
Brandeis Neste artigo os autores apresentam os contormasrdnovo direito surgido da
necessidade criada em razdo das inovacoes tearadogi

Afirma Anténio Carlos Efing (2002, p. 51, grifo dautor) que neste artigo os
referidos autores utilizaram “a definicdo atribuatajuiz norte-americano Cooley, criada em
1873 e considerada 0 mais expressivo conceitpritacidade qual seja, ‘the right to be let
alone™ (direito de ser deixado so0).

Adverte José Adércio Leite Sampaio (1998, p. 5% quprotecdo juridica da
privacidade assentava-se em um novo sentido, néo lwmses obviamente fisicas, mas
espirituais, ndo mais em direito de propriedadeqoebra de contrato, mas sim sobre uma
inviolable personalityatravés do reconhecimento da protecao juridiena imateriais.

Cumpre ainda apontar abaixo alguns tracos desta pmitecdo, apontados pelos
articulistasSamuel Dennis WarremlLouis Dembitz Brandei’.

O objeto da protecdo — o “estar s6” — compreendigp@nsamentos, emocoes e
sentimentos do individuo, independentemente dadaenexpressdo. Embora se assemelhasse
ao direito a reputacdo, o direito de estar soO skeldiferenciava, pois a violagdo daquele “era
vista como uma ‘injuria feita ao individuo em suatacfes externas com a comunidade,
reduzindo a estima a ele dispensada por seus cbeipasi, sem levar em conta” a auto-
estima. Enquanto que o direito a estar s6 protegantimento intimo das pessoas, mesmo
contra a imputacdo de fatos verdadeiros e indepémmente da intencdo do agressor
(SAMPAIO, 1998, p. 59).

Ainda outra caracteristica apontada pelos arttaglié que o direito de estar s6 nédo
se confundia com o direito de propriedade intelabu artistica, com ocopyright A protecao

oferecida aquele independia do valor pecuniaritstenro ou de mérito da obra ou do trabalho,

142 Milton Fernandes (1977, p. 22) adverte qlibe' Right to Privacyem trés secées em 28 paginas. A primeira
determina a necessidade de reconhecimento legalireédo de estar sO, por razdes oriundas da técnica
jornalistica. Enunciada a indispensabilidade daldautWarren e Brandeis sustentaram que certos fesnéd
analogos da@ommon lawe daequity poderiam ser ampliados para atendé-la. Nas Ultimp&ginas, fixam os
limites em que deve conter-se tal direito.”
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bastando a intencdo do individuo “de reserva-la marou para um circulo fechado de
amigos”. (SAMPAIO, 1998, p. 59)

Os articulistas ainda advertiam que muitas podes@nas formas de violagdo deste
direito, “todas implicando um revelar e uma publade indesejados pelo sujeito”. E ressaltam
que “do ponto de vista de sua naturezaglot to privacyseria um aspecto de um direito mais
geral de imunidade da pessoa: o direito a suapaidade” (SAMPAIO, 1998, p. 60).

José Adércio Leite Sampaio (1998, p. 60-61) acrgacque os dois articulistas
também afirmavam que o direito de estar s6 ndoabsmluto, sendo que poderiam ser
limitados pelo interesse geral ou publico, ou pellaqguando esta autorizasse a publicacdo de
certo fatos, ainda que de cunho privado.

Milton Fernandes (1977, p. 21-21), observando quertigo deSamuel Dennis
Warren e Louis Dembitz Brandeifi o antecedente de maior realce do direito wapidade,

acrescenta que:

O ruidoso éxito do ensaio deve-se, além do méréipro, a sua divulgacdo no exato
momento. A América, em transformacao, iniciava @acpsso de gigantismo que lhe
daria, algumas décadas depois, a lideranca do milrata dessa época o inicio das
grandes concentragBes urbanas, do crescimento ldass f migratérios, do
vertiginoso desenvolvimento da imprensa, da emagaip da mulher, das técnicas
de propaganda, da industrializacdo. Entre 188008 Hpareceram ainda a caneta-
tinteiro, o telefone, a maquina de escrever, aclei@, o automovel e a lampada
incandescente.

A invencdo, em séculos anteriores, do telescopia ftografia comecou a expandir
0 campo de observagdo. Em 1897, a descoberta tho @er J. J. Thompson
provocou verdadeira exploséo das técnicas de vigia.

Estavam, assim, criadas as condi¢des cientifieastepormente muito ampliadas,
para a invaséo da intimidade alheia. N&o poderiait® mais oportuno o estudo de
Warren-Brandeis.

José Adércio Leite Sampaio (1998, p. 63-80) afiqua “o0 estrondoso sucesso do
artigo deWarren e Brandeislespertou, ou pelo menos impulsionou sensivelmeiiécos e
juizes a descortinar o novo direito anunciado, ajg@nas nos EUA, mas também na Europa”.
Todavia, adverte que isso nado significa que ap@sidicacdo deste artigo os Tribunais e

legisladores passaram incontinenti a acolher oitdi@ privacidade de forma unénime e
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constante, pelo contrario, nos primeiros vinte anagesenvolvimento deste direito se deu
lentamente e de forma fragmentada.

Insta, porém, observar que o direito a privacidatédeentdo existente se restringia a
protecdo do isolamento ou da tranquilidade, demamd$b-se com nitido carater
individualista, caracteristica esta reinante naapo

Portanto, a partir destes precedentes se iniciadiagjva e lentamente a elaboracéo
do conteudo do direito a privacidade. Cumpre, porésslarecer que antes dos anos 50 de
nosso século este direito ainda n&o havia se foncadho direito autbnomo. Este direito foi
somente mais detidamente estudado de forma autdrimmeando-se a construcdo de uma
doutrina voltada a sua protecdo, apos o seu recondeto pela Declaracdo Universal de
Direitos do Homem de 1948 (CARVALHO, 2003, p. 80).

Foi com a previsdo pela Declaracédo Universal dosiids do Homem que o direito
a privacidade passou a ser enquadrado na categodiaeitos humanos. Paulatinamente, apos
0 reconhecimento no direito interno, este direligo@ com a sua constitucionalizagcéo, a
categoria de direitos fundamentais.

Para as finalidades propostas no presente estudditaese bastante razoavel a
abordagem histérica acima elaborada. Contudo, réopdial se relembrar que o direito a
privacidade surgiu como conseqiéncia do desenvehtimsocial, com a passagem de uma
sociedade emitentemente ruralista para uma so@edapitalista, com o crescimento das
cidades, desenvolvimento do consumo e, principaimela tecnologia.

Consequientemente, a privacidade somente passauadbjetd de reflexdo muito
recentemente em razdo das transformacbes socimindasl da revolucdo industrial e
tecnolégica. E é em virtude dos avancos tecnol8gigoe se pode afirmar que as
possibilidades de sua afronta sdo inimaginaveis.

Assim Paulo José da Costa Junior (1995, p. 22)esef@sta sobre esta correlacao:

O processo de corroséo das fronteiras da intimjdadevassamento da vida privada,
tornou-se mais agudo e inquietante com o adventraléecnoldgica. As conquistas
desta era destinar-se-iam em tese a enriquecersanpdidade, ampliando-lhe a
capacidade de dominio sobre a natureza, aprofundamd conhecimento,
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multiplicando e disseminando a riqueza, revelangwoenovendo novos rumos de
acesso ao conforto.

Concretamente, todavia, 0 que se verifica € quepdsito dos inventores, cientistas,
pesquisadores sofre um desvirtuamento quando senterde idéia beneficente em
produto de consumo. A revolucéo tecnolégica, semmis acentuadamente, ganha
um dinamismo préprio, desprovido de diretrizes nsraonduzido por um
“cientificismo” ao qual sdo estranhas e mesmo @zpeis quaisquer preocupacdes
éticas, metafisicas, humanisticas. Torna-se cedaserdenada, subtraindo-se ao
controle até mesmo dos sabios, que a desencadeiam.

O crédito que toda a Humanidade abre a ciénciaaaéhdimitado e prenhe de
esperancas, mas ja nao se admite que o ingressosda civilizacdo na era da
cibernética total possa operar-se a margem da&efleritica. Especialmente quando
se sabe hoje que o progresso técnico interferenamo na revolucédo bioldgica,
modificando o seu curso.

Portanto, as possibilidades de afronta ao direitoprivacidade tém sido
proporcionais aos avancgos tecnolégicos de nossedsole.

Ainda neste sentido René Ariel Dotti (1980, p. 1269 aduz sagazmente:

As violagBes da intimidade ganharam proporcdesralaies apds as descobertas
basicas da chamadarceira revolucap caracterizada pelo periodo histérico que
sucedeu a Il Guerra Mundial e fez dos anos 50 uapadlistintamente superior em
relacdo as conquistas do passado. A utilizacdondegia nuclear, a eletrdnica e a
cibernética romperam as estruturas convencionaés dgumarcavam as nocdes de
perigo e seguranga, de guerra e paz.

As modalidades classicas de ingeréncia arbitréiasfiera da vida privada, como o
teatro, a literatura, o cinema goairnalisme a sensatioforam se aprimorando com a
fotografia & distancia, o radio, o telefone e avisho. Nos dias corrente¥¥, a
grande familia da eletrbnica gera oscroespifesque, atuando no campo da
eletroacustica, derrubam antigas fortalezas dagdade. Microfones cujo tamanho
ndo ultrapassa o de um botéo de camisa prolifetaarsenal da espionagem.

Acrescenta-se a este quadro todas as inovacOesratdes dos avancos do
conhecimento informatico, das possibilidades adsnda internet, do desenvolvimento cada

vez mais assustador dos meios de comuni¢dta®, como ndo poderia deixar de ser, as

13 |nsta observar que o texto data de abr./jun. 1980.

144 Bastante esclarecedora e exemplificativa é a imatér Revista Info Exame de junho de 2000, intital4A
morte da privacidade”, a qual assim aduz: “Lembeal@84, o livro que o escritor britanico Geroge &lrw
escreveu, com a sua gastissima metafora do Bidv@rod Grande Irmédo, espionando o menor movimeaso d
pessoas? Pois pode esquecer. Apague. Delete. Giceelltotalmente obsoleto, preso nos pesadelosédalo
XX. No ano de 2000, ndo é o Estado totalitario mags espreita a vida privada. Sdo empresas, millige
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inovacdes trazidas pelo progresso das ciénciagdniolbgicas, em especial decorrentes do
Projeto Genoma Humano. Em especial, quando seceegiie de uma simples gota de sangue
ou de um fio de cabelo se pode extrair informaqieEssoais de altissima relevancia e que
atingem a privacidade do individuo e a de seuslitnes.

Entretanto, imprescindivel se faz, mesmo que pma tle forma breve, ressaltar que
o direito a privacidade, de carater nitidamenteviddalista, que buscava o isolamento e a
tranquilidade, passou por um processo de mutagém€] em razdo de varias circunstancias
que serdo analisadas no item 4%7.0 direito & privacidade, em especial no que tange
protecdo dos dados pessoais, deixou a sua natuegasiva (ou seja, de protecdo do “estar
s@”) e acolheu uma esfera positiva, na qual o iddiv tem o controle de suas informacdes
pessoais, podendo ndo somente impedir a sua gdiizanas também optar pelas informacdes
que poderao ser utilizadas, retifica-las, etc..

Ou seja, o direito a privacidade ndo sujeita apenasdividuo a uma posicao
passiva, mas permite que ele assuma “um papeliyoogia sua propria comunicacdo e

relacionamento com os demais”, permitindo que a&g@eseja 0 condutor da construcdo e

consolidacéo de seu esfera privada (DONEDA, 20084

4.3 CONCEITO DE PRIVACIDADE, INTIMIDADE E VIDA PRNADA

Mas o que se pode considerar como privacidade, dotimoidade, como vida

privada? Muitas vezes estes termos sdo considersidésimos, porém ha autores que

empresas, conhecidas ou anbdnimas, que fazem egtansia 24 horas por dia. Somos filmados nos
estacionamentos, identificados digitalmente naadatdos escritrios, escaneados a cada embarquaviion
monitorados por circuitos de tevé na entrada déslips, seguidos nos minimos cliques na internél.” (
MORTE..., 2000, p. 30).

145 Danilo Doneda (2006, p. 12-15) cita como elementesta mudanca: “desdobramentos de um modelo de
estado liberal que transmudava-sewedfare statea mudanca do relacionamento entre cidadéo e & stiach
demanda mais generalizada de direitos como consei@$édos movimentos sociais e das reivindicag@es d
classe trabalhadora, assim como o aludido crestimel® fluxo de informagdes, consequéncia do
desenvolvimento tecnolégico — ao qual correspondig capacidade técnica cada vez maior de recolher,
processar e utilizar a informacéo.” E acrescentaccom dos motivos para a metamorfose sofrida pedita a
privacidade o agigantamento da importancia da m&géo, como “elemento essencial na definicdo derped
dentro de uma sociedade.”
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efetivamente os diferenciam.

Para Antbnio Carlos Efing (2002, p. 50-52) o doe#a privacidade deve ser
considerado género do qual o direito a intimidéee como o direito a vida privada, a honra
e a imagem sao espeécies. O referido autor parentimdimento de José Afonso da Silva e
ressalta que o direito a privacidade englobariamgoas direitos fundamentais dispostos no
inciso X do art. 5°. da CF/1988.

Consequentemente, o direito a privacidade se refamas as manifestacbes da
esfera intima, dizendo respeito “a todos aquelesuntes pessoais que cabe somente ao
individuo a escolha de sua divulgacao ou nao” essprtando “a disposicdo do cidadao sobre
todas as informacdes a seu respeito” (EFING, 20022)

Ja o direito & intimidad®® deve ser considerado somente parcela do direito &
privacidade, parcela essa mais interna do semerdgea sua esséncia, ao seu amago, a sua
esfera intersubjetiva (EFING, 2003, p. 52).

Outrossim, para o referido autor, a vida privadab@m deve ser diferenciada em
relacdo aos outros dois termos em razao da prdispasicéo constitucional que adota as duas
expressodes — direito a intimidade e a vida privéaaém, ressalta o autor que a vida privada
apresenta duas conotacdes, uma em sentido amposentido se iguala ao de intimidade, e
uma em sentido estrito, sendo que devera ser est@El® 0 adotado para conceituar vida
privada (EFING, 2003, p. 53).

Sendo assim, para o0 mencionado autor, citando dios& Afonso da Silva (apud
EFING, 2003, p. 53, grifos do autor), a tutela ¢bnsional da vida privada “abarcasegredo
da vida privadae a liberdade da vida privadaconsiderando-se que: ‘O segredo da vida
privada € condicdo de expansao da personalidade.t®ato € indispensavel que a pessoa
tenha ampla liberdade de realizar sua vida priveel®, perturbacéo de terceiro™.

De forma diversa Carlos Alberto Bittar (2001, p641M7) adota as denominacdes

de forma sinonimica. Ressalta que a protecdo agqdade busca a “elisdo de qualquer

146 Conforme o conceito do Dicionario Aurélio, intimaideé aqualidade de intimo, sendo este o que esta muito
dentro, que atua no interior, 0 &mago.
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atentado a aspectos particulares ou intimos dadadaessoa, em sua consciéncia, ou em seu
circuito proprio, compreendendo-se o0 seu lar, aaudia e a sua correspondéncia.” Salienta,
ainda, que mesmo podendo haver ofensa a honra @umndngeréncia na intimidade da
pessoa € imprescindivel se examinar tais direitmsocautbnomos. O mesmo ocorre com
relacdo ao direito ao segredo que, em seu entemésmo integrante da esfera intima do ser,
é direito autbnomo, com caracteristicas proptfas.

Ana Paula Gambogi Carvalho (2003, p. 83-84) adataexpressdes direito a
intimidade e a vida privada por serem estes osoerempregados pela Constituicdo da
Republica de 1988. Ressalta que quaisquer difargbes entre estes dois termos néo
apresentam importancia na esfera pratica, sendemppeega também a expressao direito a
privacidade como género do qual aquelas fazem .p@deseqientemente, entende que o
nacleo do direito a privacidade é “a faculdade edida ao individuo, a todos oponivel, de
subtrair a intromisséo alheia e ao conhecimentteeiros certos aspectos da sua vida que
nao deseja participar a estranhos, ou seja, dédidecgue vai desnudar aos outros, de que
forma e em que circunstancias.”

De maneira muito mais complexa José Adércio Lesimio (1998, p. 273) faz as
distincbes necessarias entre tais termos. Primentmn analisa a matriz etimoldgica das
expressdes intimidade e vida priviiaposteriormente examina a distingdo na linguagem
cotidiana e no Direito Comparado e finalmente féssa necessidade de se distinguir tais

expressdes em consonancia com o art. 5°., X dati€Cig@ da Republica de 1988 que

1470 referido autor afirma que “no campo do direitinimidade s&o protegidos, dentre outros, 0s séesii
bens: confidéncias; informes de ordem pessoal &amssoais); recordagfes pessoais; memorias; gjiario
relagbes familiares; lembrancas de familia; sepaltwida amorosa, ou conjugal; salde (fisica e afient
afei¢Bes; entretenimentos; costumes domeésticasidaates negociais, reservadas pela pessoa parpasa seu
familiares (ou pequeno circuito de amizade) e,gmo;, afastados da curiosidade publica.” (BITTABQZ, p.
107-108).

148 Ressalta-se que o referido autor ndo faz mengéiizacdo do termo privacidade, sendo quando saalo
direito comparado, em especial no direito norter&oaro, 0 emprego da expressfvacy que significa
privacidade ou privaticidade. Portanto, acreditayge para o referido autor tal termo nada mais guium
derivante da expresséao vida privada.
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expressamente adota ambas de forma a concluiregiaensdois termos diferent&s.
José Adércio Leite Sampaio (1998, p. 274-277), redisar tal distincdo, propde

conceitos que no seu entender sdo abertos “a nioteapretacdes, acréscimos e reducoes,
acompanhando as intempéries, contingéncias, mtaedém, a propria evolucéo da historia
humana”:

O direito geral a vida privada desafia uma com@#&emuito mais ampla, assentada
na propria idéia de autonomia privada e da nocadivde desenvolvimento da
personalidade, sem embargo, contida em certos biesdentos materializantes
como a seguir veremos. (...)

Sem pretendermos exaurir todo o conteddo do digeitmla privada, porém atentos
as licbes do Direito Comparado, podemos apresergaseguintes componentes
definidores desse contelido: liberdade sexual;ddm® da vida familiar; intimidade;
além de outros aspectos de intercessdo com outers lou atributos da
personalidade. (...)

A intimidade integra a vida privada, porém de umanfa muito mais dinamica do
gue comumente apresentada; cuida-se de sua prajecambito das informagfes
pessoais, do relacionamento comunicativo do ser esndemais, enfim, de uma
“autodeterminacao informativa” ou “informacional”.

Portanto, verifica-se que para o referido autombito de protecdo das informacdes
pessoais esta adstrito ao direito a intimidadergaa mais é do que um dos componentes do
direito a vida privada.

Analisando os posicionamentos acima descritos ge ponsiderar perfeitamente
aceitavel a consideracdo de que o direito a pdead € género do qual a intimidade e a vida

privada sdo espécié¥. Da mesma forma, acredita-se correto o entendindmigue a esfera

149 pedro Frederico Caldas (1997, p. 42-43) tambérisando a Constituicio da Republica de 1988 abura
“ao usar as expressOéstimidade e vida privada pode ter deixado a distincdo a cargo da doutning,
simplesmente, ter querido, ao ndo usar uma soxgaessdes, ser a mais abrangente possivel, impediagim,
que divisbes de conceitos elaborados pela doupémmitissem que fracdo ou terreno demarcado dadada
pessoas nao fosse abrangido pela protecédo commstdlicConsideramos que a Constituicdo visou o rsggu
propdsito, pois, utilizando as expressdeimidade e vida privada logra impedir que qualquer demarcacédo
conceitual subtraia do campo de protecéo congiitatiponderavel parcela da vida das pessoas.” &tedgue é
por esta raz8o que usa de maneira indistinta az®s{es vida privada, intimidade, privacidade guasio.
Também Danilo Doneda (2006, p. 110) é adepto danslegopgdo, pois entende que a propria inexist&leia
unanimidade doutrinaria e jurisprudencial sobressuato “podem ter sugerido ao legislador optar petEsso,
até pelo temor de reduzir a aplicabilidade da ndrfeaadverte ao final que “a discussdo dogmatidaes@s
limites entre ambos os conceitos [vida privadatenidade], visto o alto grau de subjetividade queesra”,
poderia desviar “o foco do problema principal, gua aplicacéo do direito fundamental da pessoa harmam
questao, em sua emanacédo constitucional.”

130 Excluindo-se, como se verificara posteriormentéjreito & honra e & imagem que devem ser considsra
direito autbnomos, pois se constata que a lesastes daireitos € independente em relacdo ao digito
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da intimidade € mais interna, mais relacionadantam® do ser humano em relacéo a esfera da
vida privada.

Sendo assim, considera-se necessaria a distin¢éo tais termos, porém nao de
forma, com a devida vénia a José Adércio Leite S@mn(1998), a diferenciar intimidade e
vida privada de acordo com os bens ou valoresarsgrotegidos (como liberdade sexual,
liberdade familiar, &mbito das informacgdes pess@dcs), mas sim de acordo com a esfera de
protecdo. Ou seja, o direito a intimidade se cisctegve a esfera mais intima, mais restrita,
refere-se ao amago do ser humano, enquanto codireitda privada seria uma esfera menos
restrita e mais aberta a terceiros, de acordo codecsdes da propria pessoa.

Neste sentido Tércio Sampaio de Ferraz (1993,2). &#ma que:

A intimidade é o ambito do exclusivo que alguémeres para si, sem nenhuma
repercussdo social, nem mesmo ao alcance da sugridda que, por mais isolada
que seja, € sempre um viver entre os outros (ndlifanmo trabalho, no lazer
comum). Nao ha um conceito absoluto de intimidasebhora se possa dizer que o
seu atributo basico é o estar s, ndo exclui cedege a autonomia. Nestes termos, é
possivel identifica-la: o diario intimo, o segredob juramento, as proprias
convicgdes, as situacdes indevassaveis de pudepgle® segredo intimo cuja
minima publicidade constrange. (...)

Ja a vida privada envolve a protecéo de formasusixelsde convivénciaTrata-se
de situagdes em que a comunicacao € inevitaveltéemos de relagdo de alguém
com alguém que, entre si, trocam mensagens) das, gua principio, sdo excluidos
terceiros. Seu atributo méximo é o segredo, emimztaa também a autonomia e,
eventualmente, o estar-s6 com os seus. Tercguar @efinicdo, o que nao participa,
gue ndo troca mensagens, que esta interessado &as @oisas. Numa forma
abstrata, o terceiro comp08e a sociedade, dentqualaa vida privada se desenvolve,
mas que com esta ndo se confunde (cf. Luhmann).

A vida privada pode envolver, pois, situacdes dgaopessoal (como a escolha do
regime de bens no casamento), mas que, em certogemms, podem requerer a
comunicacao a terceiros (na aquisicdo, por exerdglaym imovel). Por ai ela difere
da intimidade, que ndo experimenta esta formamercassao.

Consequentemente, a protecdo das informacdes [mess(direito a

privacidade. Porém, podem ocorrer lesdes ao dieeitmnra ou a imagem como conseqiiéncia (contudo, na
necessarias) da ofensa do direito a privacidadenBsma forma, entende-se que o direito ao nomeétang
autdbnomo, sendo que néo se pode considera-lo conuoa direitos que compdem a privacidade, podesidy,
haver ofensa ao direito ao nome como consequérianecessaria, da ofensa da privacidade.
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autodeterminacdo informacional ou informativa) nadas € do que um dos aspectos do
direito a privacidade, “sob o pressuposto de gpessoa ndo precisa nem deve compartilhar
com terceiros algumas informacfOes pessoais, sesgitinlo que fiquem restritas a um
pequeno numero de pessoas (familiares, amigosadsfimu, em alguns casos, somente ao
proprio titular” (BESSA, 2003, p. 193). Tais cir@téncias demonstram que a protecdo dos
dados pessoais tanto se circunscreve a esferdal@wada como da intimidade.

Necessario se faz ressaltar, em consonancia caAdigscio Leite Sampaio (1998,
p. 274), que também se entende que o conceitonplitwde de tais termos estdo em constante
mutacdo de acordo com os padrbes da propria sdeiledm um determinado contexto
histéricd®’. Consequientemente, tais expressées ndo tém ureas@at definida e o seu
alcance deve depender da situacdo positivamentenesisla a apreciacdo judicial
(REINALDO FILHO, 2002, p. 36).

Cumpre transcrever as consideracdes de René Agitil @980, p. 137) a respeito
da dificuldade de se estabelecer um conceito deitaira privacidade diante daquela

permanente mutacao ja referida:

A mobilidade e a extensao do bem juridico protegidpseja, a liberdade através do
isolamento, ndo permitem e nem recomendam a fog&olade um conceito
definitivo, mesmo porque ndo é possivel estabelesdimites fisicos e espirituais
dos ambientes da privacidade. Alem disso, por &stituir um direito absoluto, o
right of privacy esta submetido a exceg¢des resultantes do intepadseco e
particular.

Portanto, constatou-se a grande dificuldade de ssgbelecer um conceito ou
conceitos rigidos dos direitos a privacidade, amidiade e a vida privada. For¢coso se
reconhecer que o estabelecimento destes concledns,como dos limites que separam tais
institutos dependera da analise no caso concretseja, cabera a jurisprudéncia, caso a caso,

tal funcéo.

131 Também entendendo que cada época da lugar a aresjecifico de privacidade o constitucionalistis€e
Ribeiro Bastos (2001. p. 203).
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Seguindo tal orientacdo Sérgio Cruz Arenhart (2p0682-53) ensina:

Portanto, conclui-se que, em termos do direitoda yrivada, nenhuma definicédo é
melhor que aquela que pode ser outorgada pelgpijudéncia, e para o caso
concreto. Somente ela é que pode, diante do casoreto, determinar se certa
situagdo esta ou ndo tutelada pela protecdo dapvidada. A nogédo inicialmente
trazida é importante, porque traz os limites mirdpara a existéncia do direito, mas
a refinacdo da definicdo somente pode ser tragtiagapacidade humana, diante do
caso concreto.

E conclui, finalmente, que é somente através dualin@ da jurisprudéncia que se
poderd “oferecer tutela integral ao direito a vjevada, como componente dos direitos da

personalidade” (ARENHART, 2000, p. 53).

4.3.1 Delimitagdes: as Esferas de Protegéo
4.3.1.1 A esfera publica e a esfera privada

Primeiramente, imperioso fazer uma distincdo ewigl@ publica e vida privada,
alertando que quando se discorre sobre vida pubfcase estd a abordando no sentido de
vida dedicada a politica, como bem adverte MiltemBndes (1977, p. 56).

Usando tais expressfes como antbnimas verificause aq critério usualmente
utilizado para a distincdo € aquele que colocada piiblica como sendo representada pela
vida social do individuo. Ao contrario, a vida @ila estaria reservada para os fatos
estritamente relacionados com a vida familiar, p@Esou seja, que se estabelece no ambito
mais restrito do ser humano.

Porém, tdo simplista distingdo acaba por trazeora talguns problemas. Em
especial quando se questiona se a vida profis$térsd desenvolve no ambito publico ou

privado ou se os momentos de lazer estariam ers deatas esferas.

152 Milton Fernandes (1977, p. 57-58) afirma que h@lalidades de trabalho que interessam & esferacp(idi
pessoa, portanto, embora a vida profissional pesténvida privada, pode oferecer conotacdo confexaes
publica, razdo pela qual estaria afastada da fEot@¢ntimidade.
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Milton Fernandes (1977, p. 58-60) faz tais adveigne, citando Jacques Velu,
aduz que inexiste um critério valido de dissociagéma vez que a vida privada e vida publica
se ligam tdo estreitamente que € impossivel ségardinalmente tal jurista adverte que se
esta “diante de um conceito que, tal como o denonaiéblica e de bons costumes, se submete
a variaveis de tempo e lugar.”

Portanto, trazer a lume uma distin¢do rigida eatwda publica e a vida privada
depende de questdes de tempo e lugar. Ou sejdiféednciacdo esta sujeita a questdes
culturais e até mesmo econdmicas, pois cada timpndedade em cada momento histérico e
em relacdo direta de dependéncia com a classel sp@ase esta analisando, terd uma
concepcao diversa do ambito da vida publica e dia privada.

Neste sentido Luciana Antonini Ribeiro (2002, p6)laduz que é “interessante
notar, entretanto, que as noc¢des entre ‘publicqdrizado’ sofreram e sofrem constantes
modificacles, seja pela passagem dos anos, sejagekxto no quais estdo inseridos.”

Contudo, diante até mesmo da caracteristica indésss do ser humano — a
sociabilidade — € inconteste a existéncia de uresazegublica e outra privada. O ser humano &
um ser social, o qual depende necessariamentaldam sociedade. No entanto, também lhe
e imprescindivel os momentos de solidédo, de afastionou seja, de convivéncia com o seu
interior, afastando o meio externo.

Neste sentido Paulo José da Costa Junior (1990-p1) adverte:

Assim, o homem como pessoa, procura satisfazer idtesesses fundamentais:
enquanto individuo, o interesse por uma livre éxisia; enquanto co-participe do
consorcio humano, o interesse por um livre desemaehto na vida de relacéo.

Os direitos que se destinam & protecdo da “egfeiidual” servem a protecéo da
personalidade, dentro da vida publica. Na protefzgidvida privada”, ao contrario,
cogita-se da inviolabilidade da personalidade dedé seu retiro, necesséario ao seu
desenvolvimento e evolugédo, em seu mundo particilarargem da vida exterior.

Dentro desta concepcao o referido autor estabededderenca entre a esfera
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individual e a esfera privada, uma em contraposi@nitrd®. Porém, entendendo ser mais

compreensiva, ao invés de denominar esfera indiljighela possibilidade de confuséo, pois a
palavra individual é sinbnima de particular, degsiar, o0 que demonstraria uma exclusédo do
ambito geral, das relacdes sociais, prefere-sdizagfio da expressdo esfera publica, a qual

estaria em ampla oposicao a esfera privada.

4.3.1.2 As esferas da vida privada

Edilsom Pereira de Farias (1996, p. 113-114), ens@oancia com o demonstrado
anteriormente, ou seja, da necessaria exigénciesfgeas da privacidade, nos ensina que a

doutrina alema vislumbra a existéncia de trés asfer

(a) Privatsphére(esfera da vida privada) — a mais ampla das esfabarcando todas
as matérias relacionadas com as noticias e expegs@ a pessoa deseja excluir do
conhecimentos de terceiros. Ex.. imagem fisica, pmytamentos que mesmo
situagdes fora do domicilio, s6 devem ser conhecigor aqueles que travam
regularmente contacto com a pessoa.\(bjtrauensphérgesfera confidencial) —
incluindo aquilo que o individuo leva ao conhecimede outra pessoa de sua
confianca, ficando excluido o publico em geral @essoas pertencentes ao ciclo da
vida privada e familiar. Ex.: correspondéncia, maais, etc. (c)Geheiemsphéare
(esfera do secreto) — compreendendo os assuntosn@medevem chegar ao
conhecimento dos outros devido a natureza extremameservada dos mesmos.

Milton Fernandes (1977, p. 70) lembra que a doatdos circulos concéntricos (de

Hubmani® teve suas bases lancadas por doutrinadores aemed@icio do século XX,

133 Cumpre esclarecer que Paulo José da Costa JW9i95,(p. 31-32) ao estabelecer a distincdo enfezaes
individual e privada aduz que aquela estaria ddstd campo da protecdo a honra, ao nome e a ¢éputa
enquanto a esfera privada estaria vinculada aota@rmdbiprotecéo a indiscricdo, ao recato. Prefem&seseguir
tal distincao, pois se entende que é perfeitanogsivel se atingir a honra sem trazer resultad@ea aspecto
social, ou seja, é possivel haver ofensa a hofjatsia, aquela que se restringe ao sentimentad@aip pessoa
e ndo a sua reputacéo junto a sociedade (honrtivapjelambém ndo concordando com a posigao doidefe
autor, Milton Fernandes (1977, p. 66) afirma quel&ssificacdo tem sdlida base sociol6gica ma$ fgio nos
parece feliz ao assumir conseqiiéncias juridicathudta esfera individual a protecdo a honra, deicapara a
esfera privada a tutela a bisbilhotice. Verificapsmepois que um é o conceito de intimidade, cutsale honra.
O amparo desta na esfera individual ndo excluiquela. Ha mais: a esfera privada ultrapassa o o@mpo da
indiscricdo.”

134 Danilo Doneda (2006, p. 108-109) afirma que ai4edos circulos concéntricos, a qual hoje seriagamente
referida pela prépria doutrina alemd como a “teddapessoa como uma cebola passiva’, foi desenheoki
posteriormente abandonada pela doutrina. Em es$pegiaue tange a protecdo dos dados pessoais, pois,
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recebendo, porém, contribuicdo decisiva da douiratiana.

Analisando o tema sob o enfoque de circulos coricéstse verifica que a esfera
privada estaria subdivida em circulos outros “dmetisbes progressivamente menores, na
medida em que a intimidade se for restringindo” 83@ JUNIOR, 1995, p. 36).

A quantidade de circulos ou esféfdse a sua denominacdo ainda ndo sdo
unanimemente fixadas pela doutrina, razdo pela geatleve salientar a inexisténcia de
consenso doutrinario sobre tais questdes.

Pedro Frederico Caldas (1997, p. 53) afirma quieléa da existéncia dos circulos
concéntricos confere a possibilidade de maior omamgrau de intensidade na aplicacéo
pratica da tutela da vida privada”.

Porém, adverte:

Todavia, ainda ndo temos uma cristalizacdo dasteguie consideramas fieri, justo
porque ndo se estabeleceu ainda com precisdo gusertiam os circulos e o que
efetivamente os predicaria. (...) Quantos sejancimmilos e qual a nomenclatura
mais adequada, a doutrina ainda ndo conseguiuetstab de forma irretorquivel.
Consideramos que a cristalizacdo desses conceitol gercorrera um longo
caminho.

No entanto, partindo da teoria dos circulos comm&s estabelecida inicialmente
pela doutrina alema e posteriormente desenvolvidia gooutrina italiana, verifica-se que séo,
pelo menos, trés as esferas ou circulos da pradéff. No ambito externo as esferas da

privacidade se encontra o dominio da vida pubk&RNANDES, 1977, p. 71).

conforme se verificara no item 4.7. o direito avacidade, diante de circunstancias advindas dalugio
tecnoldgica e informacional, metamorfoseou em umeitdi & autodeterminagéo informativa, o qual ndo se
restringiria a proibicdo de intromissdo na esfeeaspal, mas abrangeria um autodominio das inforesacd
pessoais. Ou seja, de um aspecto meramente pédserdade negativa) h4 uma transmudagédo para peces
ativo (liberdade positiva). Em que pese tais cansigbes, acredita-se, como 0s demais autores fiec@ados
neste item 4.3.1.2., que as explicagBes advindata deeoria sdo Uteis para entender a distingaalecita
anteriormente entre os termos “privacidade”, “intiade” e “vida privada”’, mesmo se considerando a
impossibilidade de sua ado¢céo sem quaisquer @ssi@té mesmo porque, conforme ja afirmado, andatéo

do direito a privacidade e, conseqiientemente, ute elementos integrantes, dependera sempre dastéiogias
faticas e sociais.

1% por exemplo, Henkel entende que sdo trés as esfarprivacidade, enquanto Hubmann admite a ekistén
de apenas dois circulos. (COSTA JUNIOR, 1$926-37).

136 Neste sentido Milton Fernandes (1977. p. 70) edErederico Caldas (1997. p. 54).
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A esfera de maior diametro, conforme se demonsinaialmente, compde o
ambito da vida privada. Nesta esfera estdo “complides todos aqueles comportamentos e
acontecimentos que o individuo ndo quer que seettordo dominio publico” (COSTA
JUNIOR, 1995, p. 36).

Dentro desta primeira esfera se pode encontraritcul@ de diametro um pouco
reduzido, a esfera da intimidade ou confidenciastB esfera somente participariam “aquelas
pessoas nas quais o individuo deposita certa cgafi®@ com as quais mantém certa
intimidade” (COSTA JUNIOR, 1995, p. 37).

E acrescenta Paulo José da Costa Junior (199%):p. 3

Fazem parte desse campo conversagfes ou acontamsmatimos, dele estando
excluidos ndo s6 quivis ex populpcomo muitos membros que chegam a integrar a
esfera pessoal do titular do direito a intimidadale dizer, da esfera da intimidade
resta excluido ndo apenas o publico em geral, @daivio, bem assim determinadas
pessoas, que privam com o individuo num ambito araiglo.

No nudcleo da privacidade, ou seja, no seu amagesfga mais interna se pode
encontrar a esfera do segredo. Este ambito congeeanguela parcela da vida particular que
€ conservada em segredo pelo individuo, do quabpaditham uns poucos amigos, muito
chegados.” Portanto, “dessa esfera nao particigaues as pessoas da intimidade do sujeito”
(COSTA JUNIOR, 1995, p. 37).

Partindo destas consideracdes, assim se podeailuatrteoria dos circulos

concéntricos que divide a privacidade em trés lds¢ws quais sdo circundados pelo dominio

da vida publica.
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FIGURA 1 — AS ESFERAS DA PRIVACIDADE
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Conforme j& mencionado anteriormente, 0 estabetgtindestas esferas ndo é
rigido. As suas linhas divisérias sdo “flexiveislésticas” e a sua maior ou menor amplitude
podera depender da “categoria social a qual pemengs respectivos titulares” (COSTA
JUNIOR, 1995, p. 38), bem como estara em estigagdo com o tempo e lugar em analise.

Exemplo desta elasticidade se constata quandoaseirex 0s limites da privacidade
de uma pessoa notoria, a qual, certamente, posssfeéas mais estreitas, sendo que havera

sim restricéo da privacidade do individuo, porém a%ua supressav.

4.4 O DIREITO A PRIVACIDADE E OS DEMAIS DIREITOS DRERSONALIDADE

Ja se examinou no item “4.2.3 Conceito de prival@dintimidade e vida privada”
gue existem confusfes ao se estabelecer o coneelimites do direito a privacidade,
confundindo, muitas vezes, o direito a privacidadeias nuances com o direito a honra e com
o direito a imagem.

Pedro Frederico Caldas (1997, p. 22) adverte gaeénaro que estas trés espécies

157 para uma anélise mais detida da restricdo dagulade das pessoas notérias, ver, entre outrok) Pasg da
Costa Junior (1995. 38-42).
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de direitos sejam confundidas, “principalmente nommanto de sua efetiva tutela”. E
acrescenta que “é comum que, frente a um ato donde violagcdo de qualquer desses
direitos, haja duvida” sobre qual direito efetivanee foi violado ou se houve violagcédo
simultdnea dos mesmos.

Contudo, imprescindivel se faz salientar que ta#isitds sdo autbnomos, nao se
confundem, em que pese terem a mesma naturezecgudiel direitos da personalidade, além
de serem direitos humanos/fundamentais.

Primeiramente, cumpre esclarecer o que € o dieelionra. Para Antonio Chaves
(1977, p. 1) honra “é o sentimento da propria digde, e, por via reflexa, crédito decorrente
de probidade, correcéo, proceder reto: € o apardaipessoa que sabe manter a prépria
respeitabilidade, correspondendo, assim, a estimgue é tida quem vive de acordo com 0s
ditames da moral.”

De dificil conceituacéo é o direito a honra, segde engloba tanto a reputacéo da
pessoa perante a sociedade, ou seja, 0 que a a&bEipeénsa em relacdo a pessoa, suas
qualidades, virtudes, etc. (honra objetiva), comeentimento da propria pessoa em relacdo a
sua dignidade, estima, etc. (honra subjetivh).

Aparecida Amarante (1996, p. 60-61) nos ensinaagbhenra encerra 0s seguintes
elementos:

a) Reputacdo:“é a valorizacdo que os demais fazem da persodalidzoral e
social do individuo”, isto &, é a valorizacdo e stdaracdo de sua posicao, de
suas qualidades;

b) Dignidade: é o juizo que a pessoa tem da propria honra e ejige gfendida

por expressdes tais como: estelionatario, pedeetsta

198 porém, resta esclarecer que esta divisio entma lobjetiva e subjetiva tem apenas uma finalidadatida,
sendo que a honra é Unica. Neste sentido Apar@cidaante (1996, p. 59) afirma que “a biparticdddara nos
dois aspectos, objetivo e subjetivo, apresentaais didatica, possibilitando delinear o conteudsteldireito,
porém ndo oferece um critério objetivo para suaeibmacédo do ponto de vista juridico, vez que, doascorre

a lesdo a qualquer dos dois aspectos, o prejuirterse na pessoa mesma, ficando dificil isolanraedo outro.

Se h& ofensa a reputacdo ou ao bom nome atingeseais das vezes, a autovaloracdo ou auto-estima d
pessoa.”
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c) Decoro: seria a respeitabilidade e a consideracdo que erems; as quais

seriam lesadas quando, por exemplo, se diz: igtegrastipido.

Portanto, verifica-se que ndo ha possibilidadealduséo entre tais direitos, pois,
em que pese em algumas situacdes faticas taisodigparecerem entrelacados, 0s mesmos
revelam caracteristicas préprias que demonstragnedi¢as significativas.

Conforme bem demonstra Edilsom Pereira de Fari@96(1p. 117), “com a
protecao da intimidade, pretende-se assegurar ancalp da personalidade que se reserva da
indiscricdo alheia para satisfazer exigéncias aansento moral do sujeito.” Por outro lado, a
protecdo a honra objetiva busca “preservar a pealisade de ofensas que a depreciem ou
ataquem sua reputacéo.”

Resta evidente a diferenca, pois a ofensa a irdieichdo necessita da existéncia de
juizo pejorativo em relacdo ao individuo, mas tamente a divulgacdo de informacao
pessoal, mesmo que veridica. Portanto, € perfeit@m&dmissivel a ofensa a um destes
direitos de forma autbnoma, bem como podera hdeesa simultanea de tais direitos.

Paulo José da Costa Junior (1995, p. 43) assimansi

Conseqiientemente, a tutela da intimidade é indep¢adla tutela da honra. Assim,
podera vir a ser ofendida a honra, sem que vender atingida a intimidade. ou
podera ser lesada a intimidade, sem que seja glapedionra. Ou ainda poderdo
ambas, em concurso, vir a ser simultaneamenteaferid

O problema da intimidade nasce onde cessa o0 dasadala reputacdo, da
honorabilidade, o decoro. Ndo se pode, pois, calif@intimidade com a reputacéo,
j& que nao é a dignidade ou a indignidade do atadwm publico, ou o prejuizo moral
que possa advir para a pessoa, que havera de.déraaviolacdo da intimidade, da
paz da vida privada, que podera também implicavi@ghcdo de um fato passivel de
apreciacdo desfavoravel no ambiente social. Nagede, como vimos, que se
venha, ao divulgar-se indevidamente a intimidadeial a ofender a honra, em

concurso formal. Sdo dois bens diversos, agredstlositaneamente pela mesma
conduta.

N&o se distanciando de tais perspectivas Miltondretes (1977, p. 71-72), mesmo
admitindo que existam autores que confundem tai§e®) aduz que “uma viséo nitida da vida

privada exige sua distingdo conceitual da honradfitna que “a reserva € um bem em si
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mesmo, que deve ser preservado independentemestgadavasdo constituir uma ofensa a

honra.” Para exemplificar, o referido autor advepge “ha acontecimentos que a pessoa tem
interesse em manter secretos, embora sua divulgeciotenha de desabonador.” E continua
ressaltando que “igualmente um ato ilicito contré@ihonradez pode atingi-la apenas na vida
publica do sujeito, sem constituir uma afrontaaistimidade.”

No que tange ao direito a imagem cumpre esclamoeresta € a representacao
material da pessoa ou, como diz a autora Apareemarante (1996, p. 95), é “a irradiacéo
figurativa da pessoa’”, isto &, é a representactarrexda pessoa, podendo ainda ser grafica,
plastica ou fotogréfica.

Assim conceitua o direito a imagem Carlos AlbertibaB (2001, p. 90):

Consiste no direito que a pessoa tem sobre a sumaafplastica e respectivos
componentes distintos (rosto, olhos, perfil, busfo¢ a individualizam no seio da
coletividade. Incide, pois, sobre a conformacéiodida pessoa, compreendendo esse
direito um conjunto de caracteres que a identifizaneio social. Por outras palavras,
€ 0 vinculo que une a pessoa a sua expressao&xtemmada no conjunto, ou em
partes significativas (como a boca, os olhos, asgse enquanto individualizadoras
da pessoa).

O autor Walter Morais (1972, p. 64-65, grifo doapentende que:

Toda expresséo formal e sensivel da personalidaderdhomem émagempara o
Direito. A idéia de imagem ndo se restringe, padaa representagdo do aspecto
visual da pessoa pela arte da pintura, da esculdlaradesenho, da fotografia, da
figuracdo caricata ou decorativa, da reproducdo reamequins e mascaras.
Compreende, além, a imagem sonora da fotografia eadiodifusdo, e os gestos,
expressdes dindmicas da personalidade.

A ofensa a este direito, e exclusivamente a esttaisem quaisquer outros efeitos
negativos em outros direitos da personalidade, pladee pela exposicdo ou publicacdo da
imagem, sem quaisquer insinuacgdes injuriosas awsias, fora dos casos nos quais a lei, ou
a propria pessoa, da consentimento.

Em que pese alguns autores entendam que a imagknmras € do que um dos
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aspectos da privacidad@ insta observar que, da mesma forma que em rekgatreito a

honra, o direito a privacidade € autbnomo em relaga direito a imagem, sendo

perfeitamente possivel a ofensa aquele sem quaisgnetacdes para com este e vice-versa.
Com embasamento em Walter Morais, Edilsom Perar&atias (1996, p. 121)

assim demonstra a total independéncia entre dala&erivacidade e o direito a imagem:

Inicialmente considerado como uma simples manig@stado direito a intimidade,
todavia o direito da pessoa sobre sua propria imadestingue-se do direito a
intimidade, apesar de que em certas ocasifes amslaiseitos aparecam conectados.
Assim, € normal ocorrer situagdo em que se verdialisposicdo da imagem sem
contudo atingir as esferas secreta, intima ou dia privadastricto senswo sujeito.
Por exemplo, uma pessoa ao autorizar a publicagdexposicdo publica de seu
retrato para determinado fim, estara dispondo deérsagem e provavelmente de sua
intimidade. Ao permitir, depois, 0 uso do mesmaatet para fins e sob condi¢des
diversas da primeira publicacdo, ao ha que searagiiste segundo momento sobre a
intimidade, devassada ja com a primeira exposiddtm €, na hipotese de
republicagdo de retrato, o objeto do direito é apemimagem e ndo a intimidade,
vez que esta ja fora invadida quando da primeibdigacao.

Aléem do exemplo exposto, acredita-se que a peset@ian a qual ja tem sua
privacidade reduzida, ao ter a sua imagem expogdevidamente podera ter sofrido ofensa tao
somente ao seu direito a imagem, quando esta afia #m seu amago quaisquer fatos que o
individuo pretendia afastar do conhecimento publico

Seguindo tal raciocinio e apresentando outros elkmmpedro Frederico Caldas
(1997, p.23 ) aduz:

Parece-nos evidente a incompossibilidade de chusgar imagem, em toda sua
dimenséo, ao direito a vida privada. Realmente,mjudesautorizada e sub-
repticiamente, coleta a imagem de alguém que estéaecesso de seu lar esta
violando o direito a intimidade, antes que ultrdao direito a imagem; mas a vida é
mais rica de oportunidades e a imagem pode sexdaadem violacdo da intimidade.

Quem autoriza a utilizagdo de sua imagem, inclusiegliante paga em dinheiro,
para a promocao de determinado produto, tera seitodviolado se a imagem for

%9 Dentre eles ja foram citados, Antonio Carlos Efi2§02, p. 50-52) e Tércio Sampaio Ferraz Juni®®3%1p.
442). Ainda se pode incluir neste grupo Milton Feewhes (1977, p. 171-178) e Paulo José da Costar JiAB5,
p. 52-56). Nota-se que Warren e Brandeis, no g@odamoso que é considerado o marco do desemento
do direito a privacidade, “fazem alusdo a imagemaama das manifestacdes right to privacy. (FARIAS,
1996, p. 120).
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estendida, por exemplo, em proveito de campantitigaotie alguém, de forma nédo
autorizada.

Temos, no exemplo, um caso tipico de violagdo deitdia prépria imagem sem
violagao do direito a intimidade.

Do acima exposto se pode extrair as diferengae erdireito a imagem e o direito a
privacidade, restando perfeitamente caracterizamolependéncia entre 0s mesmos, ou seja,
sao direitos autonomos cuja ofensa de um n&o peeauwo outro. Observa-se que a ofensa ao
direito a privacidade pode refletir na ofensa agema, porém néo necessariamente, podendo
existir afronta ao direito a privacidade sem quagsqelacdes com o direito a imagem e vice-

versa.

4.5 SUJEITO, OBJETO E CARACTERES

O sujeito titular do direito a privacidade é todapessoa natural ou fisica,
independentemente de quaisquer fatores, como idade, condicdo social, ou seja, “todos
sdo sujeitos, mesmo 0s incapazes, embora o0 exewdcidireito destes seja deferido aos
representantes legais” (DOTTI, 1980, p. 139).

Com relacdo a possibilidade de titularidade pelss@e juridica, em que pese a

discuss&o sobre a pessoa juridica ser titular owledireitos da personaliddffe verifica-se a

180 “N&o se pode negar que é uma realidade socialstéegia de agrupamentos humanos para a consedacio
certos objetivos, bem como a sua importancia paecedade, razdo pela qual é necessaria a pécagad de
tais entes pelo ordenamento juridico, visando aexutdo de seus objetivos. Também é impossivelgse que

o desenvolvimento econdmico e tecnoldgico de ness@&dade traz a tona diversos problemas relacisnad
tais entidades a serem solucionados pelo direisputh de mercado consumidor, questdes relacioradiase
concorréncia, questdes relativas a propriedadesindl) segredos de inventores, protesto indevigditlos,
falsas imputacdes que ofendam a reputacdo e o lbome wWla pessoa juridica, entre outros. Em razaeglest
problemas, bem como visando tutelar tais entesopaligados pelo ordenamento é que, inicialmente, a
jurisprudéncia (temos como exemplos o entendimesisagrado na Siimula 227 do STJ) e pouco a po&D, m
ainda com muitas vozes contrarias, a doutrina tdmitalo a aplicacéo extensiva dos direitos da pedédade as
pessoas juridicas. Tais discussdes doutrinarigemera se avolumar com o advento do novo CAodigd, Qivis o
seu art. 52, concede as pessoas juridicas a poadesadireitos da personalidade: ‘aplica-se asopssgiridicas,

no que couber, a protecdo dos direitos da persiamii. Conforme mencionado, na doutrina surgem s/oze
bastante respeitaveis tanto a favor como contrplieagdo extensiva dos direitos da personalidadeeasoas
juridicas, dentre aqueles se pode citar a autoeaesjma |. Amarante, Carlos Alberto Bittar, AlexemdFerreira

de Assumpcao Alves, dentre outros. Ja dentre asemutjue ndo acolhem a possibilidade de extensadiditos

da personalidade a pessoa juridica estdo Gustgedir®, Wilson Melo da Silva, Danilo Doneda, dermtngros.

Os primeiros alegam que a pessoa juridica é deted® certos direitos da personalidade, como adtalis®
nome, a imagem, a honra objetiva (reputacdo, bamejoao segredo, ao signo figurativo, etc.. Jéegsirsdos
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total dissonancia entre o direito a privacidadepessoa juridica, pela propria razéo de que tal
direito se constitui umsentimentoou umestado de alnfa(DOTTI, 1980, p. 139, grifo do
autor).

Com relacédo ao objeto do direito a privacidade,éRAriel Dotti (1980, p. 139)
afirma que ele consiste na “prépria situacdo denidade, como um bem juridicamente
apreciavel e que reflete valores materiais, magagspirituais.” Adverte ainda que o objeto,
conforme ja analisado quando do exame do objetoditeftos da personalidade, ndo se
confunde na mesma pessoa, ou seja, ndo se corfande titular do direito a privacidade,
sendo uma projecao da personalidade humana.

Sendo um direito de personalidade ou uma de sugscpes (conforme a teoria
adotada), o direito a privacidade possui as mesgwscteristicas dos direitos da
personalidade. Ou seja, o direito a privacidadeaenavel, imprescritivel e irrenunciavel. O
seu respeito visa especificamente a mais amplanpleta protecdo do ser humano, em toda a
sua dignidade, considerando e adotando o prindaidignidade da pessoa humana como

clausula geral da personalidade.

4.6 AS LIMITACOES AO DIREITO A PRIVACIDADE

Como todo direito ha de se ressaltar que o diifwivacidade ndo é absoluto,

sendo que sofrera limitacdes, como, por exemplo, iperesse publics’, pela liberdade de

alegam que os direitos da personalidade sdo indbrefg em razdo de sua prépria origem, natureza,
fundamentos e caracteristicas, com a pessoa jridiertamente a busca pela extensdo dos direitos da
personalidade a pessoa juridica € uma tentativalatgar as fronteiras da responsabilidade civie quitas
vezes ndo alcanca seu objetivo principal — repardo& danos — em virtude de problemas de ordenegsoal,
razdo pela qual, cada vez mais, a teoria da reabitidade civil tem admitido a reducdo dos elemento
constitutivos do dever de indenizar. Contudo ariltaicontraria a tal possibilidade alega que tééreséo podera
inverter os valores existenciais consagrados piedita contemporaneo e, no caso brasileiro, emasheela
nossa Carta Constitucional.” (ECHTERHOFF, 2003,-B).

161 Cita-se aqui os casos de quebra de sigilo bancdss correspondéncias e comunicagbes quando tais
liberdades publicas estiverem sendo utilizadas gakeaguarda de praticas ilicitaRT(709/418). Outrossim, no
aspecto do direito do consumo se pode citar corm ffe interesse publico a importancia do crédacam
desenvolvimento do mercado, razao pela qual, me&smoa protecao constitucional do direito a privadig, é
possivel, desde que respeitados os pardmetrobmites legais previstos na Lei n.° 8.078/90 (Cédig Defesa

do Consumidor), algumas informacdes sejam armaasra bancos de dados e cadastros de consumidores.
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expressdo e de informacao, pelo préprio consentordminteressad®, etc..

Como bem adverte René Ariel Dotti (1980, p. 140):

Opondo-se freqlientemente a liberdade que proparaoaxercicio das atividades
humanas na esfera da vida privada, movimentam-sexesgfes que, por se
constituirem em outras formas de liberdade, nd@moskr sacrificadas pelos muros
do recolhimento.

Entre as possiveis exce¢des ou limitacbes ao aligefirivacidade o referido autor
cita “os interesses: da seguranca nacional; dastigagdo criminal; da Saude Publica; da
Historia; da Administragdo Publica; da crénica @al; ou forense; da critica; da cultura; pelas
figuras publicas” e acrescenta o “exercicio doittirde acdo e o consentimento do titular”
(DOTTI, 1980, p. 140-141).

O autor ainda cita alguns exemplos da necessidadéndtacdo do direito a

privacidade:

Com a morte de BALZAC, o romancista ALEXANDRE DUMA®anifestou
publicamente a intengdo de erguer um monumento emdma do grande autor de
Comédia HumanaA vilva se op0s, alegando que o direito de hogpemaera
privilegio da familia. Levado o litigio ao Tribun@ivil do Sena (1854), foi decidido
gue “a erecdo de um monumento em honra de um hadlueme, sob qualquer titulo,
nédo é ja o testemunho piedoso ofertado pela familian de seus membros, como
divida que somente ela pode pagar, mas uma hormanagdica do reconhecimento
ou da admiracdo em favor do homem que honrou &al.

O segundo exemplo envolve a demanda proposta pdv IEMOINE, bibliotecario
conhecido nos circulos literarios de Paris, coAiNATOLE FRANCE — Prémio
Nobel da Literatura em 1931 — porque numa de staredgs obrasA( Revolta dos
Anjog caracterizava o demandante através de uma pgeona identidade entre a

182 paulo José da Costa Junior (1995, p. 47-49) adez oj consentimento deverd ser fornecido para fim
determinado, ndo podendo ser utilizado além da#talpdes exatas em que for expresso. E acrescenta a
possibilidade de que o consentimento seja obtiddianee retribuicdo econdmica, porém adverte quevitsea
envolver a dignidade da propria pessoa, repugnaaudejar o consentimento.” Ainda ressalta a necadside
sucessivos consentimentos especificos quando demwea revelar novas particularidades da intimiddee
determinada pessoa que inicialmente consentiu aggeim publicados artigos referentes a sua vidagaive
conclui que “o consentimento para que terceiroepem na intimidade de determinada pessoa naoteedes
para que se opere ulterior divulgacédo das partidaldes conquistadas naquele convivio. Isto porcprap ja se
disse, a intimidade podera vir a ser lesada emrdoisentos distintos. Quando for invadida ilegitineaute pelos
meios que o processo tecnoldgico propicia, ou ésalo emprego da fraude. Ou quando, embora tedbaosi
extraneusautorizado a ingressar na intimidade alheia, rd@cesponda a confianca nele depositada e propale,
num momento ulterior, aquilo de que venha a tehecimento, ao participar licitamente daquele caoviv
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ficcdo e a realidade foi tAo acentuada que LEMOpE&Sou a ser importunado pelas
pessoas que, reconhecendo a imitacdo, ironizavaarandop permanente
constrangimento.

A Justica entendeu que o escritor devia indenizafeadido com o pagamento de
20.000 francos, por estar caracterizada a violatg@dntimidade quando revelou,
pubicamente, detalhes da conduta do atingido. ylantindo a liberdade de criagédo
literdria, ndo ordenou a apreensdo da obra — queos®u classica (em
URABAYEN, ob. cit. pags. 156, 164). (DOTTI, 1980,1#1-142, grifo do autor)

Além das limitacdes ja citadas, insta observar gek proprio imperativo da vida
em comum, uma das limitacdes ao direito a privalddséo as necessidades impostas pelo
direito a privacidade dos demais cidad&os, poistanuvezes podera haver conflito ou
penetracdo entre as esferas pessoais.

Tais limitacdes serdo verificadas no caso contfetsendo imprescindivel uma
analise com fulcro no principio da proporcionalieagonderando-se os bens juridicos em
conflito e verificando qual devera prevalecer ernefalo outro, sem, contudo, eliminar
totalmente a protecdo do interesse sacrificato.

Edilsom Pereira de Farias (1996) em livro intit@&d@olisdo de direitos: a honra, a
intimidade, a vida privada, a imagemrsusa liberdade de expressdo e informacgao”, apos
analisar no primeiro capitulo a questéo relacioreslaormas juridicas (regras e principios),
distinguindo-as, bem como apontando as fun¢cfepiilosipios para em seu segundo capitulo
analisar expressamente os direitos fundamentaigeradeiro capitulo analisa a questao da
coliséo de direitos.

O autor ao final evidencia que a solucédo de taflitordevera ser baseada nos

fundamentos da colisdo de principios. Portantoajsunavera incompatibilidade total entre os

163 Neste ponto René Ariel Dotti (1980, p. 142) adwertie “a lembranca de causas enobrecidas em falocdo
objeto e da qualificagcdo das partes esté a indimactaminho fecundo para a jurisprudéncia: a atudig&@mica e
sensivel dos juizes ira determinar ndo apenas Bomebnsciéncia coletiva na defesa do direito arnmesda
intimidade, como também informara os preceitosisegeguladores do problema.”

164 Neste sentido Paulo José da Costa Junior (19955)padverte que se diz sacrificio, pois é apemaa u
“reducdo, diminuicdo da intimidade e ndo sua elapfio total. Porque o interesse publico havera guieter
diante daquela esfera mais intima da vida privadg gomo tal, é inviolavel. A intromissao, ali, mhberesse
publico ndo encontraria justificacdo, degradandesse a mera curiosidade.”
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direitos, mas sim concorréncia. Sendo que, conprinsipios, os direitos conflitantes deverao
ser cumpridos proporcionalmente as condi¢des egaisdicas existentes no caso concreto.
Insta observar que a necessidade de se estabalecéimites do direito a
privacidade através da sua analise no caso coneeetth até mesmo em virtude de que as
fronteiras desse direito sdo mutaveis em decoaédaicultura, do momento histoérico, da
sociedade examinada, das categorias sociais endoesiic., conforme ja advertido

anteriormente.

4.7 O DIREITO A AUTODETERMINACAO INFORMATIVA

Para se adentrar no tema especifico do direitot@dererminacao informativa se
deve analisar os conceitos de liberdade negatipaséiva, para entdo demonstrar que o
aspecto do direito a autodeterminacéao informatilxeta do conceito de liberdade positiva.

Liberdade para Kant, no seu sentido negativo, fitggna liberdade de escolha, ou
seja, a independéncia do ser determinado por impyisnsiveis. Kant esclarece ainda mais o
conceito negativo de liberdade ao externar a dgitnde livre arbitrio como sendo “a escolha
gue pode ser determinada pela razdo pura”. Partog a arbitrio humano seria “uma escolha
que, embora possa ser realmente afetada por inspul8o pode ser determinada por estes,
sendo, portanto, dper si (a parte de uma competéncia da razdo) ndo podgndo, nao
obstante isso, ser determinada as acoes pela eqmiaal’ (Kant, 2003, p. 63).

Ou seja, trazendo o conceito para o ambito dotdjréberdade no seu sentido
negativo significa ndo intromissdo, ndo impedimem&@o sofrer interferéncias dos outros
(MACEDO JUNIOR, 1999, p. 14-16).

Ja no seu sentido positivo liberdade pode ser idafictomo sendo a autonomia da
vontade, ou seja, “a faculdade de se dar a si mesma sua liberdade uma lei”
(BECKENKAMP, 2003, p. 156). Em consonancia com ionaddo Joaquim Carlos Salgado
(1995, p. 235) entende que Kant define liberdadseunsentido positivo partindo do conceito

de vontade como sendo a faculdade criadora deskislo que “do ponto de vista da criacéo
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de leis para si (da autodeterminacdo) pela vontadgberdade é definida, pois, como
autonomia (sentido positivo)”.

Portanto, liberdade no seu sentido positivo sigaiiutonomia, autodominio, é “ser
0 seu proprio senhor e fazer com que sua vida isd@escdependam de si mesmo e nao de
forcas externas” (MACEDO JUNIOR, 1999, p. 16).

Partindo deste conceito positivo de liberdade queale definir e estabelecer os
limites do direito a autodeterminacéo informativee qqada mais € do que um dos aspectos do
direito a privacidade, advindo de uma mudancadafpelo conceito originario deste direito:
“o direito de estar so”.

O direito a autodeterminacédo informativa se refererotecdo das informacoes
pessoais, circunscrevendo-se ao direito do individe controlar as suas informacdes
pessoais, ndo apenas impedindo a sua utilizaca®,tangbém controlando as informacdes
constantes em arquivos publicos e particulares.

José Adércio Leite Sampaio (1998, p. 492-493) saaom propriedade a evolucéo
do sentido do direito a privacidade (ou intimidade, entendimento do autor) para o atual
conceito de direito & autodeterminacao informafi/aalientando a importancia do avanco da
informatica e o progresso da sociedade ocasionglds pvancos tecnoldgicos.

Adverte o autor:

Ainda que ndo se aceite uma relagdo necessarificeersie entre o problema da
informatica sobre os direitos fundamentais e acdmliadotada por diversos paises,
com a promulgacédo de leis consagradoras de prasci® boas praticas de coleta e
tratamento de dados, ha de se registrar o impaottupido pelas novas técnicas de
informacg&o ndo apenas no plano das politicas, smréegislativas, que passaram a
ser adotadas desde entdo, mas principalmente refiniedo do sentido de
intimidade, de sua identificagdo com posturas @ssee isolacionistas, proprias do
pensamento individualista reinante no final do képassado.

185 Insta observar que José Adércio Leite Sampaio8(189474-565) analisa detidamente as razdes gaeai®
a redefinicdo do sentido da intimidade, examinataddo a influéncia do avanco tecnolégico, bem camo
congruéncia das tentativas dos paises elaboragsialgies. Analisa também o autor as diversasléegiss
sobre o tema, bem como os pontos em comum e agéneas existentes entre estas legislacdes, eaadon
ainda a legislacédo brasileira sobre o assunto.
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E conclui que “a formula classica d&ooley, Warrene Brandeis ndo mais se
adequara & configuracdo da nova realidade com ssess e suas virtuded® Para
demonstrar tal redefinicdo do conceito de intimeladautor cita Frosini (apud SAMPAIO,

1998, P. 495):

Em el marco de la civilizacion tecnolégica, el ‘gehno a la privacidad’ se presenta
como una nueva forma de libertad personal, queogaea mas la libertad negativa de
rehusar o prohibir la utilizacién des informaciosedre la propria persona, pero se
convirtio en la libertad positiva de ejercer umadfio a control sobre los datos
concernientes a la propria persona, que hayanligl sie la esfera de la intimidad

para convertirse en elementos de un archivo eld@ctsgublico o privado. Esta es la
libertad informatica que consiste en el derechautetutela de la propria identidad

informatica: o sea el derecho de controlar (conocerregir, quitar o agregar) los

datos personales inscritos en las tarjetas deagrama electronict’

Ressalta, também, que ao lado de uma face tradlailondireito a privacidade, de
natureza negativa, surgiu outra, positiva (SAMPAID98, p. 495). Ou seja, o direito a
privacidade no seu conceito classico de néo ingséio, de ndo sofrer interferéncias dos
outros, alargou-se para o direito a autodetermmaigdormativa que se resume no

autodominio das informacdes pessodis.

1% |ndispensavel se faz também transcrever os ememdds de Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 59)
para quem, a “concep¢do patrimonialista ou autostam{o famoso direito ‘de estar s¢’, da concepgéo
decimdnica norte-americana) teve de dar espago aaesplicita inscricdo como direito inseparavel da
personalidade, inclusive reforcado como direito dnm(assim, a Declaracdo Universal dos Direitos &hom de
1948 art. 12) ou direito fundamental (p. ex., a €ibwmicido espanhola de 1978, art. 18), mas quesdeamle
inclusive o exercicio de outros direitos publicas mrivados. Esta perspectiva evolutiva foi acolhpio
Tribunal Constitucional aleméo, ao formular a idéia autodeterminagdo informativa, quando se redere
‘faculdade do individuo, derivada da idéia de aetedninacao, de decidir basicamente por si praprando e
dentro de quais limites deve revelar situacdegenfes a prépria vida'. A esta caracteristica dereacrescida a
de sua relatividade contextual e carater difusocertas ocasides, compartilhada, pois o acesserdeirbs a
esfera intima nado faz perder necessariamente ateemna, em particular quando o interessado séoxgado a
compartilha-la.”

187 Traduc&o livre da autora: “No marco da civilizagdenolégica, o direito & privacidade se apresemtao uma
nova forma de liberdade pessoal, que ja ndo é anAierdade negativa de recusar ou proibir a ato das
informacdes sobre a propria pessoa, porém se denvea liberdade positiva de exercer um direite@utrole
sobre os dados concernentes a prépria pessoaa ¢erehpm saido da esfera da intimidade para cemssrtem
elementos de um arquivo eletrdnico publico ou ghivéEsta € a liberdade informativa que consistdireto de
autotutela da propria identidade informatica: oja se direito de controlar (conhecer, corrigir, irdpeou

agregar) os dados pessoais inscritos nas tarjetasigorograma eletrénico.”

188 Marcelo Cardoso Pereira (2006) adverte que “unzasuperada a concepcéo classica do direito a e,
os individuos devem estar dotados de poderes dgfdee de controle acerca de suas informacfesgiespoe
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Porém, cumpre advertir que embora o classico diraitintimidade tenha se
expandido, metamorfoseado para o atual direita@aterminacdo informativa, aquele ainda
existe, sendo ambos os aspectos do direito a pade

Neste sentido José Adércio Leite Sampaio (19986).

Embora tenha havido certa limitagdo no campo dedéncia do direito a
“privacidade”, no modelo classico, desbotando @ummes mais aristocraticas e seus
excessos individualistas, houve, sem margem dealdgivuma nova realidade que se
introjetou naquele campo em sentido contrario: &ngb-o de modo significativo.
Tanto assim que se preservou, ndo obstante suaodagé® ao novo contexto
histérico, o direito de ndo tornar publicas ceitdsrmacfes de carater pessoal. Na
verdade esse direito era até entdo o Unico exesteab o rétulo deprivacy,
intimidade, respeito a vida privada ou resguardgorA ele se tornou mero aspecto
da novaprivacy ou mais especificamente da “liberdade informatiza,” em sentido
mais amplo, a autodeterminacao informativa ou méwional
(Selbstbestimmungsreght

Portanto, o direito a autodeterminacao informasea@onstitui:

(...) na faculdade que toda pessoa tem de exeteerigum modo, controle sobre as
informagBes que Ihe sdo concernentes, especialragotdas registradas em bancos
de dados, garantindo-lhe, em determinadas ciraurists decidir se a informacao
pode ser objeto de tratamento (coleta, uso, cegs@o)terceiros, bem como a
possibilidade de saber que alguns dados pessoais firmazenados para exigir sua
correcéo ou cancelamento (BESSA, 2006).

estejam armazenadas, por terceiros, de forma atiragia, até mesmo porque, neste caso, ja ndo é@oss
exercer o direito de defesa, de excluséo, tendwista que as informagdes pessoais ja deixaram dtcmb
dominio do individuo. Fala-se, entdo, de um dire#pecifico para a protecdo dos dados pessoaasn(gej nao
intimos) frente aos tratamentos informaticos entélicos ou, ainda, intimidade informatica.” Aindaaator
analisa se este direito a autodeterminagéo inforenaeria um direito especifico e autbnomo ou s&ado que,
apo0s expor os posicionamentos doutrinarios congaia favor da existéncia de um direito autbnamauitor
adverte que existe sim um direito autbnomo paractegdo dos dados pessoais frente ao uso das novas
tecnologias, o qual deve ter como pedra de toquetaecdo da dignidade da pessoa humana (conforatedad
pelo Tribunal Constitucional Alem&o quanto cunhsted¢ermo) e teve a sua autonomia reforcada quaiota

de Direitos Fundamentais da Unido Européia, firmamiaNiza, no dia 07 de dezembro de 2000, “consagrou
direito & protegdo dos dados pessoais como difaitdamental e independente do direito fundamental a
intimidade. Dispde o artigo 8.1 desta Carta dlieda persona tiene derecho a la proteccion dedatos de
caracter personal que la conciernah'Cumpre, porém, observar que, conforme ja foispa verificar pelo
exame feito neste trabalho, acredita-se que otalizeautodeterminagdo informativa nada mais é @oumo dos
aspectos do direito a privacidade, pois seria odeste a uma nova realidade fatica, haja vistaaggerantia do
direito a privacidade ndo se subsume ao meio atitizoara ofendé-la, mas sim independe do instrumesatdo.
Além do mais, conforme ja demonstrado, o direifgrigacidade tem sua extenséo e limites estabele@dta
prépria sociedade, cultura, momento histérico, e@o sendo, portanto, um direito estatico, masasiaptavel as
novas realidades sociais, conseqiientemente, aghptinovas tecnologias.
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Assim, o direito a autodeterminacdo informativa teomo escopo controlar as
informacdes pessoais do individuo constantes eroosatle dados, garantindo-lhe a escolha
das informacdes a serem armazenadas, bem comaetifoacdo ou cancelamento.

Este novo dominio do direito a privacidade — o ittirea autodeterminacao
informativa — tem se mostrado com grande vigoratéeslade atual, sendo que cada vez mais
as demandas vinculadas ao direito a privacidadeefem a questdes relacionadas as
informacdes pessoais, ou seja, advem do direitbagaterminacdo informativa.

Neste sentido Danilo Doneda (2006, p. 141) adwgrie “os sinais desta mudanca
sao claros: basta verificar que a partir da deceda970 o direito associou cada vez mais a
privacidade com casos de informacgOes armazenadasmrns de dados”.

Portanto, salientando a permanéncia do sentidsictagdo direito a privacidade, o
presente trabalho parte do direito a privacidadgeneovo ambito relacionado a protecdo dos
dados pessoais, no qual o individuo tem uma liltkrdi® escolha na construcdo de sua esfera
pessoal e, consequientemente, no desenvolvimesicadgersonalidadé’

No capitulo anterior se demonstrou com clarezapmitancia dos bancos de dados,
principalmente quando se analisa os dados gendélizaadividuo. Evidenciou-se, ainda, a
relevancia dos dados genéticos para o sujeitoaeiadade como um todo, demonstrando a
necessidade de sua protecao.

Porém, cumpre agora demonstrar a classificacaonfi@asnacdes existentes em
bancos de dados pessoais para no proximo capikutmrdstrar em qual dessas espécies se

enquadra a informacao genética e a necessidadmageaecao.

169 Neste sentido Danilo Doneda (2006, p. 144-147p&adwue a privacidade, atualmente, assumiria uéiera
relacional, no qual se “deve determinar o niveled@cdo da prépria personalidade com as outrag@egscom o
mundo exterior”. Consequientemente, a informacaasiesaria 0 elemento objetivo, enquanto que a tiadie da
protecdo deste direito seria a construcao da epfivada na busca da consagracdo da dignidade stae
humana.
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4.7.1 A classificacdo das informacdes pessoais

As informacdes pessoais podem ser classificddasn dados nominativos e nao
nominativos. Aqueles se referem a alguma pessogndel®, enquanto estes nao sao
relacionados a pessoas determinadas, podendobjsto de apropriacdo sem qualquer tipo de
restricdo, salvo algumas limitacdes decorrenteged@mes legais especificos — como as
normas protetivas da propriedade intelectual” (REINO FILHO, 2006).

Estariam enquadrados entre os dados ndo nominatossdados estatisticos,
bibliograficos, econémicos, sociais, politicos eitefrais ndo relacionados ou identificados —
pelo menos diretamente — com alguma pessoa” (REDMAIEILHO, 2006). Danilo Doneda
afirma que estes dados seriam como os dados angraepaeles referentes a uma coletividade
OuU grupo, sem que as pessoas em questao sejarfiagddas, como, por exemplo, os dados de
“fluxo telefénico de uma determinada concessionadi@a telecomunicacdes, sem a
identificacdo pessoal de quem realizou as cham48@66, p. 158).

Demdcrito Reinaldo Filho (2006) ressalta que:

A apropriacao, difusdo ou utilizacéo indevida ddatando nominativos em geral ndo
atinge a orbita dos direitos da personalidade; coéwse referem a dados pessoais,
em regra sua manipulacdo nao invade a intimidadmivacidade dos individuos. As
apropriagbes ilegitimas dessa categoria de dada$ummam acarretar danos
patrimoniais ao titular do direito, como aconteoe relagdo a segredos industriais,
militares e politicos. Como esses dados séo susitie valor econémico, a simples
utilizagéo sem autorizagéo daquele que tem o didgtuso e acesso exclusivo sobre
eles pode configurar o cometimento de um delito.

Forcoso observar que, conforme Danilo Doneda (2006, 160-161), a
“anonimacao” € utilizada algumas vezes pela legiglacomo forma de reduzir 0s riscos
presentes no tratamento das informacoes.

Portanto, para a analise levada a cabo nestetlimabab os dados nominativos que

170 Danilo Doneda (2006. p. 160) adverte que estaititzacdo ou setorizacdo pode ter conseqiiénciassdis,
desde a fragmentacao e enfraquecimento da tutel@apleria olvidar-se do seu nucleo de protecapesasoa —
ou entdo, poderia sim facilitar a mais total esinita protecdo da pessoa, pois se estaria espauidh a
abordagem a ser data para a protecédo da pessoa dientaracteristicas de cada setor.
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devem ser examinados com atencao, pois ao idanéfit os seus portadores podem afetar
diretamente a sua privacidade.

Os dados nominativos subdividem-se em dados n&iveen e dados sensiveis.
Entre aqueles se enquadram os dados que “podewcpissiderados como pertencentes ao
dominio publico e suscetiveis de apropriacao pafquer pessoa’, ou seja, aqueles dados que
se “referem a atributos da pessoa (como nome,estaill e domicilio) ou a qualquer outra
circunstancia de sua vida civil e profissional (copmofissdo, ocupacéo, educacéo, filiacdo a
grupos associativos etc.)” (REINALDO FILHO, 2006).

Estes dados “em principio podem ser armazenadtibzados sem gerar danos ou
riscos de danos as pessoas a quem se referemi) pgréssoa titular daquela informacéo tem
direito ao controle de sua existéncia, veracidadetiéicacdo. Este direito ao controle e
retificacdo é indispensavel para se evitar queriacées acarretem danos ao individuo, como
por exemplo, a difusdo de um dado desatualizadwergte a um registro de iméveis, o qual
podera “impedir a outorga de um crédito, frustrandwa operacdo comercial e produzindo,
consequentemente, dano a pessoa juridica inteeessatkegocio e seus socios” (REINALDO
FILHO, 2006).

Os dados sensiveis sao aqueles ligados diretaraasiera da privacidade e sdo os
dados que informam, por exemplo, “as preferéncéxsias da pessoa, as condi¢cdes de sua
saude e caracteristicas genéticas, sua adesédms padéiticas, ideologias, crencas religiosas,
bem como suas manias, tracos do seu carater enpkdsale” (REINALDO FILHO, 2006).

Adverte Danilo Doneda (2006, p. 160-161) que ooda@nsiveis seriam “tipos de
informacdo que, caso sejam conhecidas e processpdaEsar-se-iam a uma potencial
utilizacdo discriminatéria ou particularmente lesie que apresentaria maiores riscos
potenciais que a meédia, para a pessoa e nao naopa coletividade.”

Como a sua utilizacdo ndo autorizada pode invagliivacidade do individuo, estes
dados gozam de maior protecao juridica, sendo cgugedto titular destas informacdes pode,
além de controlar seu armazenamento, uso e vedagislapedir totalmente a sua utilizacéo.

A pesar de ser possivel afirmar que mesmo dadosedgiveis podem, quando
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submetidos a um certo tratamento, revelar aspéet@ersonalidade que acarretem na ofensa
desta e, conseqiientemente, do direito & privaciffadtesta observar que esta classificacéo é
imprescindivel e “atende a uma necessidade deebstap uma area na qual a probabilidade
de utilizacdo discriminatoria da informacédo € pot@mente maior” (DONEDA, 2006, p.
163).

Ap6s examinar o direito a privacidade, todas ass snaances atuais e,
consequentemente, o direito a autodeterminacaomatova, indispensavel se faz dentro da
classificacdo exposta neste item analisar em qesied dados a informacdo genética se
enquadra.

Este € um dos objetivos do capitulo seguinte, d, qamds demonstrar que as
informacdes genéticas sao sim dados sensiveigapaara o exame da legislacdo nacional e
internacional culminando com a abordagem das setuegistentes para a protecdo dos dados
pessoais — 0 principio da confidencialidade médidaabeas corpu® a legislacdo adotada

para os bancos de dados — e a sua aplicacao amsgkateticos.

"1 0 que acarreta na conclusdo de que o dado eno € périgoso ou discriminatério, mas sim a suézagEo.
(DONEDA, 2006. p. 162).
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5 A PROTECAO DOS DADOS GENETICOS: A LEGISLACAO NACI ONAL E OS
PRINCIPAIS DOCUMENTOS INTERNACIONAIS '

5.1 AS INFORMACOES GENETICAS COMO DADOS SENSIVEIS

As informacfes genéticas, com suas caracteristesggeciais ja analisadas,
pertencem, certamente, a categoria dos dados nibvogaensiveis.

Neste sentido Salvador Dario Bergel (1999, p. 1af@)nma que a informacao
genética, “por las consecuencias que puede impsdadifusion para el sujeto que la
suministra, entra dentro de la categoria de infordmarelativa a datos sensibles, cuyo maneo

importa particulares deberes de cuidado para toglistos acceden a ella, sea por la causa que

fuere. '’

Indispensavel se faz trazer a tona o entendimentadlos Maria Romeo Casabona
(1999, p. 64), para quem os dados genéticos naensd@amente dados sensiveis, mas sim

dados super-sensiveis:

E corrente a aceitacdo de que ingressam plenamemteiicleo da intimidade, os
dados referentes a saude e a origem racial dasgsesss quais, junto com outros,
configuram os chamados dados sensiveis ou supsiveen(assim como os relativos
a origem étnica, opinibes politicas, adesfes smiconvicgbes religiosas ou de
outra ordem, vida sexual), cuja vinculagdo comrggises genéticas é evidente. Sua
qualificacdo como dados super-sensiveis acarretastabelecimento de garantias
reforcadas de protecdo, como € vedar 0 acessmanmfdo e seu tratamento em
arquivos automatizados se ndo intervém o consentinud interessado, ou limitar —
geralmente com reserva de lei — tal acesso e Bizag#o.

72 |nsta observar gue as declara¢cbes internaciopargipalmente quando tratam de Direitos Humanes, d

guais o Brasil tornou-se signatario sdo consideradamas constitucionais de aplicacao imediata %t 8 1.°
da CR), fazendo, portanto, parte da legislacdoonati Se a Constituicdo estabelece que os direigmrantias
nela elencados "ndo excluem" outros provenientegrdtados internacionais em que a Republica Fedeido
Brasil seja parte (art. 5., § 2.° da CR), é porgsté ela propria a autorizar que esses direitesnacionais
constantes dos tratados internacionais pelo Bratiicados fagam parte de nosso ordenamento, padssa ser
considerados como normas constitucionais.

73 Traducéo livre da autora: esta informacao, “petasseqiiéncias que pode importar a sua difusdoopsea
portador, entra dentro da categoria de informae#iva aos dados sensiveis, cujo manejo importicpkares
deveres de cuidado para todos quantos acessensejalpara que causa for.”
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E acrescenta:

Como é sabido, os dados relativos & salde forawad®ds a categoria de dados
sensiveis, e inclusive hipersensiveis, devido Zermidlidade de projecdo da
informacdo especialmente intimida ou reservadaxtiyéssado, o que o converte em
vulneravel; pois bem essa “sensibilidade” e “vulididade” aumentam, como foi
assinalado, quando se refere, de forma especHicdados genéticos e quando,
ademais, foram processados automaticamente. (CASIRB @999, p. 78).

Pelo exposto, demonstra-se que a informacédo gangtta sua propria natureza,
deve ser enquadrada entre os dados sensfygisando n&o criar mais uma categoria de dados
super-sensiveis ou hipersensiveis, visando asgiamtifaa mais ampla e irrestrita protecdo a
estas informacgdes pessoais de reconhecida imp@rtanc

Demonstrou-se no Capitulo Il que a informacéo geaé&oncentra ndo s6 dados
sobre a saude atual e futura do individuo, comdéamé uma informacéo pessoal, pois pode
ser utilizada para identificar o seu portador,lestscendo as suas caracteristicas biologicas e a
de seus familiares.

Acrescenta-se, ainda, que a potencialidade destdgrmiacdes ainda €
desconhecida. Com o avanco dos conhecimentos tesran genoma humano é impossivel
nao se reconhecer que a cada dia os cientistasjodee acesso a mais subsidios que poderao
intervir diretamente na importancia das informagjeseticas.

Portanto, € inegavel que as informacdes genéteanguadram na categoria dos
dados nominativos sensiveis, pois se referem soagesdeterminadas e estdo diretamente
ligados a esfera da privacidade do sujeito, pasalle identificarem o seu portador ainda
contribuem para a formacao das caracteristica®aiesso individuo.

Cumpre esclarecer que estas informacfes podenrcsmstrever a quaisquer das
esferas da privacidade, ou seja, podera perteaots & esfera da vida privada, como da
intimidade, como do segredo.

Insta observar, relembrando o ja afirmado no Chpitanterior, que o

174 Também neste sentido Danilo Doneda (2006. p. 161).
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enquadramento em um destes dominios dependerdioe fetores (ex.: sociais, culturas e até
econdmicos). Como, por exemplo, pode citar-se prprdnteresse do seu portador. Caso o
individuo tenha interesse em revelar algumas désf@asnacdes as pessoas de seu convivio
social, estas informacdes se enquadrariam na ekderiaa privada.

Porém, caso o individuo pretenda somente revajanals destas informacdes (ex.:
predisposicdo a alguma doenca) a pessoas maisagntimas quais deposita certa confianca
(ex.: amigos intimos e alguns parentes) estasma#odes se enquadrariam no ambito da
intimidade. Contudo, no caso do individuo pretendanter em segredo certas informacoes
(ex.: portador de doenca grave, incuravel e degéwaj, revelando-as somente a pessoas
muito chegadas, tais dados pertenceriam & esfesagiedd.®

Consequientemente, os dados genéticos — pertencantzgegoria dos dados
nominativos sensiveis — merecem a mais irrestritamiada protecéo, razdo pela qual &
indispensavel o estudo aprofundado dos temas oekdos a privacidade dos dados genéticos.

Cumpre ainda advertir que as informacdes genétiéas somente afetam a
intimidade do individuo portador, mas também amidade familiar, razdo pela qual Carlos
Maria Romeo Casabona (1999, p. 66) ressalta gtitufar da informacao genética nédo €, do
ponto de vista bioldgico, o individuo, mas sim tad@amilia bioldgica a que pertence, embora
ndo exista coincidéncia a partir de uma perspejivaica.”®

Lorenzo Chieffi (2001, p. 53), também reconhecemqa® os dados geneticos fazem
parte da esfera da privacidade do individuo, ressal“esigenza di riconoscere ad ogni
individuo un diritto alla privacy genetica, un dicecioe alla segretezza della notizie di cui il

medico e la stessa struttura sanitaria fosserotvareonoscenza a seguito dela realizzazione

di un test genetica®’’

175 Imprescindivel se faz ressaltar que estes sdopaemue podem variar de acordo com o tempo e, lbgan
como de acordo com a personalidade de cada individu

76 No mesmo sentido Ana Victoria Sanchez Urrutia 20 260).

" Traducao livre da autora: “exigéncia de se recomha cada individuo um direito & privacidade geagtim
direito, isto é, ao segredo da noticia da qual dicoée a mesma estrutura sanitaria tivessem cameatd apos a
realizacdo de um teste genético.”
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Evidenciou-se no decorrer do presente trabalho s@oa importancia destas
informacdes como, também, as consequéncias quess@aiso e manipulacdo destes dados
podem acarretar ao individuo, ainda mais quandos@aoconduzidos pelos direitos do seu
portador, em especial pelo principio da dignidaal@essoa humana.

Demonstrando tais circunstancias Carlos Maria Ro@asabona (1999, p. 56)
adverte que a difusdo descontrolada destes dapi@Eseataria um grave perigo, pois teria “o
risco de converter o ser humano em cidadéao ‘traesfe ou de ‘cristal’.”

Portanto, analisando detidamente o conceito déa&eprivacidade, o ambito das
técnicas de Engenharia Genética que tém finaliddidemosticas e as diversas consequéncias
do conhecimento das informacgBes genéticas humanastata-se claramente que os dados
genéticos, como informacdes diretamente relacianaaa ser humano, séo integrantes da
esfera intima do homem, devendo ser protedifiosrincipalmente em face das disposicdes
internacionais (através de convencdes internadpndeclaracdes universais, etc.) e
sobremaneira em face das disposi¢des constitusibnasileiras.

Consequientemente, a partir do proximo item sesandlia legislacao brasileira e os
principais documentos internacionais relacionadosteana, buscando demonstrar que a
legislacdo nacional estd muito aquém das exigémdtbelecidas na Declaracdo Universal
sobre o0 Genoma Humano e os Direitos Humanos, beno @& em especial, na Declaracdo

Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos.

5.2 A LEGISLACAO BRASILEIRA

O presente item analisa a legislacdo brasileirdaciamdo pela normas
constitucionais. Insta observar que inexistem essadegislacdo normas infraconstitucionais
especificas sobre o0 assunto. Sendo assim, 0 exaangeta levado a cabo nos préximos itens
buscara apontar algumas normas existentes que peteaplicadas analogicamente ao tema

em questao.

178 Sempre se deve ressaltar, conforme j& efetivagoingxistem direitos absolutos.
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5.2.1 A Constituicdo da Republica Federativa dsBra

Preliminarmente se deve relembrar que o art. 4ciso Il da Constituicdo da
Republica algca o principio da dignidade da pessomaha como um dos fundamentos do
Estado Democratico de Direito. Tal circunstancimdestra que quaisquer outros direitos ou
garantias sempre devem ser levados em considedagdim do parametro estabelecido pelo
valor da dignidade.

O art. 225, § 1°, Il da CR/88 estabelece o diradaneio ambiente equilibrado e
assegura a efetividade deste direito através demmagao da diversidade e da integridade do
patrimdnio genético do pais.

Em que pese ser a liberdade de expressao de geragudades cientificas direito
consagrado pelo art. 5.°, inciso IX, a prépria Gituigdo ja estabelece seu limites. O art. 225,
em seu paragrafo primeiro, inciso Il determina gaea a preservacdo da diversidade e da
integridade do patrimdnio genético € imprescindavdiscalizacdo das entidades dedicadas a
pesquisa e manipulacdo de material genético.

Necessario se faz observar que quaisquer pesaliliamente relacionadas ao
material genético humano devem ainda se orientartraledos valores consagrados
constitucionalmente, tendo como base fundamentarimcipio da dignidade da pessoa
humana.

Consequientemente, o art. 5.°, inciso X da nossatiagdo da Republica que
proclama o direito & privacidade ao declarar comlaveis a intimidade e a vida privada
deve ser considerado um dos limites de quaisqusqumas cientificas relacionadas ao
material genético humano.

Portanto, partindo-se daquela mudanca de perspeati\direito contemporaneo, ja

citada, na qual a pessoa passa a ser o centro ddgmaonento juridico, os direitos da

179 Insta observar que foi adotada a posicdo doutsingue entende que a utilizacdo pela Constituigiio d
Republica das expressdes intimidade e vida pri¢gadma maneira de ser 0 mais abrangente possivtelneéy
que as discussdes doutrinarias a respeito dasgiies entre tais termos e a expressao privacidat@ssem por
restringir o alcance da protecdo dispensada cocistitalmente. Portanto, foi adotado a expressamgdade
como género do qual a intimidade e a vida privédeespécies, conforme ja demonstrado anteriormente.
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personalidade e/ou os direitos humanos, entrecetieitos a privacidade nada mais buscam
do que a concrecdo da protecdo a pessoa com a qi#onum desenvolvimento de sua
personalidade.

Sendo assim, o parametro de pesquisas cientificanéricas sempre serdo o0s
valores acima descritos e, no que tange aos daslugicps, o direito a privacidade sera o
limite inafastavel quando se examina a questdootkta; tratamento, manipulacéo, etc. de
informacdes genéticas, seja atraves de pesquiga@oou

Contudo, deve-se ainda ressaltar que diversos giisf@s constitucionais estao
relacionados ou tém inspiracdo no direito a pro@de, pois visam resguardar aspectos
particulares da vida dos individuos. Entre eles,que asseguram a inviolabilidade do
domicilio (inciso XI), o sigilo dos dados, da capendéncia e das comunicacdes (inciso XllI),
bem como aqueles que disponibilizam os meios po#ipara a protecdo do direito a
privacidadé®, como o que prevé a garantiatubeas-datd® 2

Imprescindivel se faz advertir, como possivel cqiiéacia da invasdo da
privacidade, a questdo da discriminacdo. Necessdnservar que o art. 3.2, inciso IV da
CR/88 determina que constitui objetivo fundamedtalEstado a promoc¢ao do bem comum,
sem preconceitos e discriminagdes. Por sua vezt. b8, XLI dispde que a lei punira
qualquer discriminacao atentatoria dos direitaberdiades fundamentais.

Outrossim, ainda necessario se faz ressaltar, quaaeddiscorre sobre os dados

genéticos, a consagracdo do direito a informacaartigo 5°.,, sendo que o inciso XIV

180 O atual Coédigo Civil que entrou em vigor em 2008sdbu uma sistematizacdo na legislacéo
infraconstitucional sobre os direitos da persomal@ mas que ndo se pretende exaustiva, limitamdopsever
seus principios fundamentais, conforme mencionaist@q José Carlos Moreira Alves. (2002). Ressatgue o
art. 21 do atual Cédigo Civil prevé que “a vidavpda da pessoa natural € inviolavel, e o juizgaggmento do
interessado, adotara as providéncias necessarasgaedir ou fazer cessar ato contrario a estmadr

181 «| XXII - conceder-se-a habeas-data: a) para asseguconhecimento de informacdes relativas & pedso
impetrante, constantes de registros ou bancos diesdie entidades governamentais ou de caratercpyibl
para a retificagdo de dados, quando ndo se pfafiéalo por processo sigiloso, judicial ou admiaisvo”. O
habeas dataera analisado no préximo item.

182 Neste sentido, entre outros, Ana Paula Gambogiallay (2003. p. 85-86) e Demdcrito Reinaldo FilR6G2.
p. 29-33).
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estabelece que “é assegurado a todos o acessoragfio e resguardado o sigilo da fonte,
quando necessario ao exercicio profissional”, jactso XXXIII estabelece que “todos tém
direito a receber dos 6rgaos publicos informac@esedl interesse particular, ou de interesse
coletivo ou geral, que serdo prestadas no prazdeidasob pena de responsabilidade,
ressalvadas aquelas cujo sigilo seja imprescindigelguranca da sociedade e do Estado”.
Portanto, o direito a informacéo ou a liberdadenfiemacao consiste na liberdade
de se comunicar e de receber e prestar informagdegendentemente de censura, ou ainda, 0
direito de se informar e o direito de ser inform&tfdRelacionado & informacdo genética o
direito constitucional a informacdo assegura aaasil@iros e estrangeiros o direito de
conhecer ou de se negar a saber a sua informag&toge o assim denominado direito a ndo

saber, o0 qual sera analisado a seguir.

5.2.2 A legislacao infraconstitucional e algumasmas da deontologia médica

Na legislacédo infraconstitucional, conforme ja senoionou, inexistem normas
especificas sobre a protecéo da privacidade dasdphéticos. Contudo, indispensavel se faz
advertir que algumas normas estéo indiretamerdeiogladas ao tema ou podem ser aplicadas

analogicamente, razdo pela qual se passara acaee.e

5.2.2.1 A protecao dos dados pessoais

Restou perfeitamente claro que os dados genétuwosmrns sdo dados pessoais,
pois se referem as caracteristicas genéticas despsetadores, identificando-os, bem como a
seus familiares. Consequientemente, a coleta, teatane armazenamento destas informacoes
também se submetem a disciplina de protecdo das gebsoais.

Cumpre esclarecer que a legislacdo brasileira adta com normas que regulem os

bancos de dados visando a protecdo dos dados iseafiomseridos, em que pese existir

183\Ver CARVALHO, 2003, p. 87 e EFING, 2002, p. 56.
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Projeto de Lei que pretende regular a questdo dosos de dados: o Projeto de Lei n.°
3494/00, de autoria do senador Lucio Alcantara @®€E); bem como o Projeto de Lei n.°
6981/02, de autoria do deputado Orlando FantatRiniSP).

Atualmente ambos os Projetos se encontram na Céoniks Constituicdo e Justica
e de Cidadania da Camara dos Deputados, send@ doieun feitas emendas e ja ha voto do
relator Deputado Luiz Eduardo Greenghalgh (send® a@gpiProjetos foram devolvidos pelo

relator em 22/11/2006) no seguinte sentido:

Diante do exposto, 0 nosso voto é pela constitatidade, juridicidade e adequada
técnica legislativa e, quanto ao mérito, pela agpgéwe do Projeto de Lei no 3494, de
2000, com as emendas ora oferecidas e cujos tesdagaem em anexdf].
Outrossim, votamos pela constitucionalidade, joiitide e adequada técnica
legislativa e, quanto ao mérito, pelo acolhimeatoliém das emendas adotadas pela
Comisséo de Defesa do Consumidor, Meio Ambienteiroias (hoje denominada
de Comissdo de Defesa do Consumidor). Além dissssamvoto é também pela
constitucionalidade, juridicidade e adequada téctegislativa e, quanto ao mérito,
pela rejeicdo das emendas oferecidas no ambita @shissdo de Constituicdo e
Justica e de Cidadania. Finalmente, votamos aingla mconstitucionalidade,
injuridicidade e inadequada técnica legislativa@®mérito, pela rejeicdo do Projeto
de Lei no 6.981, de 200%].

Porém, mesmo inexistindo normas especificas solagsonto, acredita-se que as
regras esculpidas pela Lei n.° 8.078/1990 (CodigoDetfesa do Consumidor) trazem
parametros importantes para a questdo dos bancdadids em geral e para os bancos de

dados genéticos, razdo pela qual se examinara, angam superficialmente, alguns destes

184 As emendas tém os seguintes teores: 1.2) “Acrtsssenao projeto de lei em epigrafe o seguintelart.

renumerando-se os demais: "Art. 10 Esta Lei dismi®e a estruturacdo e o uso de bancos de dalas &0
pessoa e disciplina o rito processualtdbeas datd; 2.2) “Dé-se ao art. 40 do projeto de lei emgegde a

seguinte redacdo: "Art. 40 O titular ou seu reprzsde legal tem o direito de acesso a seus daeksOais

armazenados em bancos de dados e o direito demqaatéos ou corrigi-los. Paragrafo Unico. O acesstados

pessoais de que trata o caput deste artigo sécdnfiediante solicitacdo ao proprietario ou gestobdnco de
dados sem 6nus para o titular."; 3.2) Suprima-sprdigto de lei em epigrafe os artigos 23 a 25)merando-se
os subsequentes”. (CAMARA, 2006).

185 No que tange ao Projeto de Lei n.° 6981/02 oidfgelator assim se expressa: “O Projeto de L&.A84, de
2000, apresenta-se, contudo, com conteldo maisgdirte em relagcdo ao outro que a ele foi apensa@dofips
de tramitagdo, haja vista que, além de regulatratesacdo e o uso de bancos de dados, trata delatiar no
mesmo diploma legal o procedimentoltibeas datamatéria com a qual se mostra conexa. Outrosdiserea-
se nele o emprego de técnica de redacdo e vocabuiddico mais adequados. Assim, entre os dajsgke é
que merece prosperar, mas, obviamente, com asiozadiés que se fizerem necessérias.” (CAMARA, 2006)
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pontos.

Os itens passiveis de aplicacdo analdgica seriamelasionados a garantia de
veracidade e clareza dos dados armazenados — disgifre a referida Lei no seu art. 43,
paragrafo primeiro: “os cadastros e dados de coidsues devem ser objetivos, claros,
verdadeiros e em linguagem de facil compreensao”.

E ainda prevé o § 2° do seu art. 43 como direéisico do consumidor ser
comunicado previamente e por escrito da abertusteslaarquivos, bem como de todas as
alteracOes feitas nestes dados (EFING, 2002, p:144% Tal garantia, conforme Anténio
Herman de Vasconcelos e Benjamin (1998, p. 33%p &ssegurar a ele o exercicio de dois
outros direitos, abaixo analisados, também assegsifzela legislacdo consumerista: o direito
de acesso as informacdes e o direito a sua retiica

Verifica-se que a garantia de comunicacado quandabdeura de bancos de dados
previstas na Lei n.° 8.078/90 sdo inteiramentecapdiis aos bancos de dados genéticos, pois
somente assim o direito a privacidade dos dadostiges, bem como o direito constitucional
a informacéao estardo assegurados.

Em consonancia com os direitos constitucionaidanmacao (art. 5°., incisos XIV,
XXX e XXXIV, entre outros), o direito a privacatle (art. 5°., inciso X e seu aspecto
relacionado ao direito a autodeterminacéo infororaadi- art. 5°., inciso LXXII), entre outros,

a Lei n.° 8.078/90 ainda prevé como direito basicoconsumidor o acesso as informacdes
constantes em arquivos de consumo (art. 43, capugifo este perfeitamente, ou melhor,
inteiramente aplicavel em casos de arquivos desigeloéticos.

A finalidade da garantia de acesso as informaci@esla aos requisitos dos mesmos
manterem sempre informacdes corretas e atualizdmas, como visa também efetivar a
protecao dos direitos assegurados constitucionaémen

Acrescenta-se, outrossim, que o direito de acdssmge ndo so o direito de acesso
as informacdes, mas também as fontes dessas irgidesdo que tem como conseqiiéncia a
obrigatoriedade dos arquivos registrarem a orige® dados), o que objetiva auxiliar o

cidadado na procura da origem da informacao incrigbssibilitando a efetiva correcdo da
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mesma (EFING, 2002, p. 120).

A protecao dos direitos assegurados constitucicgraiemnao estaria completa sem a
previsao do direito a retificacéo das informacaegsiaadas, pois ndo basta ser comunicado do
arquivamento, ter acesso a todas as informacoesvadgs se nao tiver instrumentos para
garantir a correcéo das informacdes incorretas.

Sendo assim, a Lei n.° 8.078/90 prevé no seu&rg 8°. o direito do consumidor a
retificacdo das informacdes incorretas constantassreferidos arquivos, quaisquer que elas
sejam (dados documentais, informacdes creditietas,

Este direito a retificacdo também deve ser aplicgatiiramente no caso de bancos
de dados genéticos, pois muitas vezes as inforrmagistantes em bancos ou sao inveridicas
ou incompletas, sendo que as consequUéncias déstagdes podem acarretar ainda mais
danos ao portador destas informactiés.

Verificar-se-a quando do exame das declaracfemati®nais — item 5.3 — que
muitas destas garantias que a legislacdo consuanestabelece foram alcadas no ambito da
protecao dos dados genéticos, porém de forma mmaite especifica e complexa. Contatou-se,
portanto, que, em que pese a legislacdo nacioralppdsuir normas especificas sobre o
assunto, as normas consumeristas podem ser wizaono parametro analdgico na busca da
protecdo dos dados genéticos.

No ambito das normas infralegais, insta observara@inistério da Saude editou
duas Resolucdes — Resolucdo n.° 196/1996 e n2@4#D#- que fixam alguns parametros para
a pesquisa envolvendo seres humanos e, conseqéemterasseguram a privacidade dos
dados genéticos obtidos durante a realizacdo destsigacoes.

A Resolugdo n.° 196/1996 em seu art. 111 — Aspeétas da pesquisa
envolvendo seres humanos — estabelece que a pesyuisjualquer area de conhecimento,

envolvendo seres humanos, devera observar algwiggneias, dentre elas:

18 Como exemplo, pode citar-se a existéncia de irdg&mn incorreta no que tange a possibilidade de
desenvolvimento de uma doenca grave e incuravdl.infarmacdo se acessada por terceiros, dentro dos
paradmetros internacionalmente impostos pelos d#dittmanos, podera trazer varios prejuizos aoatador.
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(g) contar com o consentimento livre e esclarecidcsujeito da pesquisa e/ou seu
representante legal,

(...)
(i) prever procedimentos que assegurem a confidkdade e a privacidade, a
protecdo da imagem e a ndo-estigmatizacdo, gadlantan ndo-utilizacdo das

informacBes em prejuizo das pessoas e/ou das coadas, inclusive em termos de
auto-estima, de prestigio e/ou econdmico-finangeiro

Com relagcéo ao consentimento a referida normalé@gfahestabelece:

IV. Consentimento livre e esclarecido.

() a liberdade de o sujeito se recusar a participaretirar seu consentimento, em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alggera prejuizo ao seu cuidado;

(..)

(g) a garantia de sigilo que assegure a privacidldesujeitos quando aos dados
confidenciais envolvidos na pesquisa.

E ainda no item “t” do art. 111 a Resolucdo deteanmue se utilize o material
bioldgico e os dados obtidos durante a pesquisasxamente para a finalidade prevista no
seu protocolo.

A Resolucao n.° 340/2004, posterior, portanto, elddacao Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos que serda analisada a,sa@goita diretrizes para Anélise Etica e
Tramitacdo dos Projetos de Pesquisa da Area Tentgioecial de Genética Humana.

No item Il a Resolucéo estabelece alguns termagieigbes, sendo que no item Il
a mencionada norma infralegal traz a tona algupecags éticos que devem guiar as pesquisas

em Genética Humana, em especial:

llI.L1 - A pesquisa genética produz uma categoripeeial de dados por conter
informacéo médica, cientifica e pessoal e devagsorser avaliado o impacto do seu
conhecimento sobre o individuo, a familia e a idéale do grupo a que o individuo
pertenca.

1.2 - Devem ser previstos mecanismos de protedd@® dados visando evitar a
estigmatizacao e a discriminacao de individuosjlfasnou grupos.

1.3 - As pesquisas envolvendo testes preditivegeddo ser precedidas, antes da
coleta do material, de esclarecimentos sobre difisigdo e o possivel uso dos
resultados previstos.

[11.4 - Aos sujeitos de pesquisa deve ser ofereaidgpc¢do de escolher entre serem
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informados ou ndo sobre resultados de seus exames.

(...)

[11.6 - Aos sujeitos de pesquisa cabe autorizan®d o armazenamento de dados e
materiais coletados no ambito da pesquisa, apd@sniacdo dos procedimentos
definidos na Resolucdo sobre armazenamento deiamtEologicos.

[11.7 - Todo individuo pode ter acesso a seus dagm®ticos, assim como tem o
direito de retira-los de bancos onde se encontremzenados, a qualquer momento.

(..)

[11.11 - Os dados genéticos resultantes de pesqassaciados a um individuo
identificavel ndo poderdo ser divulgados nem fiGessiveis a terceiros,
notadamente a empregadores, empresas seguradanstit@coes de ensino, e
também ndo devem ser fornecidos para cruzamentoootnms dados armazenados
para propésitos judiciais ou outros fins, excetarglo for obtido o consentimento
do sujeito da pesquisa.

[11.12 - Dados genéticos humanos coletados em pesgom determinada finalidade
s6 poderdo ser utilizados para outros fins se fibido o consentimento prévio do
individuo doador ou seu representante legal e media elaboracdo de novo
protocolo de pesquisa, com aprovacdo do Comitétidea Em Pesquisa e, se for o

caso, da CONEP. Nos casos em que nao for posstlekacdo do TCLE, deve ser
apresentada justificativa para apreciacéo pelo CEP.

Portanto, existem normas infralegais relacionadasdados genéticos, porém todas
voltadas tdo somente para as pesquisas médicantdicas. Verificar-se-4 quando do exame
da Declaracao Internacional sobre Dados Genéticaes a3 termos das resolucdes acima
descritas se restringem a repetir algumas dastagiges do referido diploma internacional.

Da analise até agora perpetrada se constatou lgggskcao nacional € carente de
dispositivos legais capazes de diretamente protegdados genéticos e os direitos humanos a
ele correlacionados. No entanto, além da possigiédde aplicacdo analdgicas da normas
consumeristas, insta observar que as normas ecanstiis — dentre elas a que estabelece o
habeas data-, diante da sua ja declarada eficacia diretaeglimta, poderdo contribuir para a

garantia destes direitos, com a consequente regfitonda dignidade da pessoa humana.
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5.2.2.2 Ohabeas dat¥’

O habeas data o instrumento processual — o remeédio constimatitart. 5.°, inciso
LXXIIl) — colocado a disposicdo do cidadao visandwagtir os seus direitos fundamentais
atingidos pelas praticas dos arquivos de dado®aisspossibilitando a efetivacdo da garantia
de acesso as informacgfes arquivadas, bem como eetHizacdo no caso de informacdes
inveridicas.

Esta era uma das novidades da Constituicdo da Readffh(BASTOS, 2001, p.
257), sendo que “apresenta a peculiaridade dentkrido em outras legislacdes latino-
americanas” (DONEDA, 2006, p. 326).

O “habeas data o instrumento processual apto a garantir a pessasileira ou
estrangeira, fisica ou juridica, os direitos fundatais aviltados pela pratica dos cadastros e
bancos de dados pessoais possibilitando o acessufoasmacdes neles constantes e, se
necessaria, a retificacdo das informacgdes invastiEFING, 2002, p. 64-65).

Imperioso se faz observar que, conforme bem ad@stso Ribeiro Bastos (2001,
p. 257), este remeédio processual somente podergsado, pois assim prevé o art. 5.°, inciso
LXXIl da Constituicdo, em face de entidades goveraatais (“compreendem a administracao
direta e a indireta — autarquias, fundacfes indtagi pelo Poder Publico, sociedade de
economia mista e empresas publicas”) ou entidadesadhter publico (“sé@o as instituicbes e

pessoas fisicas ou juridicas de direito privadstpo®ras de servico publico ou de interesse

187 «A expressdo latinhabeas dataignifica, especificamentéenhas os dadds(EFING, 2002, p. 64). Danilo
Doneda (2006, p. 330-331) ensina que “a expressfmas datafoi pincada por José Afonso da Silva,
responsavel por esta parte do projeto, diretangaigbra do espanhol Firmin Morales Prat”, porénegdwjue
quem cunhou esta expressao foi Vittorio Frosinilé&®il.

18 Ant6nio Carlos Efing (2002, p. 61) afrma que ‘@sitdisso [da previsdo pela atual Constituicdo]jshav
simplesmente a previséo constitucional do direittemial dos cidadaos, representado no caso enpébies
direitos a privacidade, & informacao etc., semfgsge possibilitada a efetiva prote¢do em casdrdata a estes
direitos, por ndo haver disposicdo especifica aeres da ferramenta a ser utilizada para a tutelasel
exercicio.” E acrescenta que Habeas dataurge, em primeira analise, como fator de resgmt@oralizacao dos
direitos fundamentais previstos no art. 5.° da 8FAMsto que a impossibilidade de reclama-los vinha
desacreditando sua caracterizacdo.” No mesmo sdb#dilo Doneda (2006. p. 332-333).
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publico, na qualidade de concessionarias ou peionisas”)®

Imprescindivel se faz examinar detalhadamente agdés dohabeas dataDuas
sdo as suas funcdes: a de assegurar o conhecio@ntdados arquivados e a de retificar
(corrigir, anular, subtrair, bem como acre$®reventuais erros constantes destes dados
(CARVALHO, 2003, p. 104).

A primeira delas, como ja afirmado, é asseguraorhecimento das informacdes
pessoais relativas ao interessado. Ora, dianteatesderacdes ja feitas sobre a importancia da
informac&o em geral e em especial da informacasopépara a sociedade contemporanea se
constata a especial relevancia que esta funcamassu

Antonio Carlos Efing (2002, p. 65) demonstra, aovar as facilidades advindas da
informatica, bem como a difusdo de novos sistenamm@esas de armazenamentos de dados,
que a coleta e armazenamento de informacdes pesaodas vezes, sendo freqiientemente,
tem ocorrido sem o consentimento da pessoa cuglzsdsstao sendo arquivados.

E finalmente adverte que “justamente para regtar realidade, impoés o legislador
fosse a pessoa informada acerta da existénciaudé&ioede dados a seu respeito em entidades
governamentais e de carater publico” (EFING, 2@0B5).

Portanto, ao admitir o conhecimento das informacéegiivadas ou a serem
arquivadas este remédio processual nada mais fguel@assegurar a mais irrestrita e ampla
protecdo ao direito a informacao (art. 5.°, XIV EX{ll da CR/88) e também ao direito a
privacidade (art. 5.°, X da CR/88), uma vez quemgier que a pessoa, a0 perceber a
existéncias de dados sensiveis, requeira a suaai@ecclusao.

Neste sentido Danilo Doneda (2006, p. 335) afirnna ghabeas datdormalmente

nao representa aquela mudanca no perfil materidirédo a privacidade, porém acabou por

189 No ambito do Direito do Consumo esta restrici@@ater sido demolida, haja vista que o Cédigo efeda

do Consumidor no seu art. 43, § 4.° equipara atqlente a atuacdo dos arquivos de consumo agasla d
entidades de carater publico, razdo pela qual En@® que o veto presidencial ao art. 86 do CDCpyeeia
expressamente tal possibilidade ndo é suficienta pancluir pela impossibilidade de sua utilizacBleste
sentido: Antbnio Carlos Efing (2002, p. 126-12Ar&a Paula Gambogi Carvalho (2003).

190 Art, 7°., inciso Ill da Lei n.° 9.507/97.
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atrair para si a responsabilidade pela sua efetidd “Assim, teve o mérito de chamar a
atencdo do operador e da sociedade para um dijiggt@inha sendo negligenciado”: o direito
a privacidade dos dados pessoais.

A segunda funcdo dbabeas data- retificar (corrigir, anular, subtrair, bem como
acrescer) eventuais erros constantes destes dadea assegurar a concretizacdo de outros
principios processuais — ampla defesa e o direitpeticdo — razao pela qual é indispensavel o
prévio conhecimento destas informacdes (EFING, 200@6).

A retificacdo destes dados deve ser reconhecidarge mais ampla possivel, ou
seja, a “expressao retificacdo de dados” deveim@Embém a possibilidade de supresséao de
dados incorretos (BASTOS, 2001, p. 257).

Como bem adverte o autor Celso Ribeiro Bastos (200257):

Trata-se daquelas hipdteses em que os dados Eerfoamantém qualquer relacédo
com as finalidades legalmente definidas do 6rgdetao E preciso reconhecer-se
gue o possuir dados pessoais, embora Uteis emmiledelos campos da atuacao
administrativa, como € o caso da atividade policisdda assim esta posse ha de ser
vista sempre como algo excepcional, e € por iseoauontrole nunca se podera
limitar apenas a levar a efeito uma correcdo deslairdoneos. Terd de entrar no
mérito da posse daquela qualidade de dados. N&mada lembrar que o Estado de
Direito marca sua atuagéo pelo cunho da impessaigid da igualdade.

Insta observar que o impetrante lthbeas datgodera alcancar estas duas funcdes
NO Mesmo processo, pois apos a notificacdo pekw Jadra que o orgao informe os dados
constantes em seu arquivo, o impetrante aindaat@@ssibilidade de examinar estes dados e
pleitear — através do aditamento da inicial — #icatdo, a subtracdo ou o acréscimo dos
dados ali constantes. Apés o deferimento destaradiito o impetrado, ou seja, o 6rgdo
detentor do repositorio de dados sera novamerddccipara contestacdo (EFING, 2002, p.
66).

O habeas data regulamentado pela Lei n.° 9.507/97 a qual ppggéedimento
especifico deste instituto. Alguns pontos de aeatiscessaria da Lei ddabeas datasdo

necessarios, mesmo que superficialmente.
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Os arts. 2°., 3° e 4° exigem procedimento desacestrajudicial as informacoes,
sendo necessario 0 exaurimento da esfera extrgljdionforme o art. 8°., no seu paragrafo
anico (o qual pode ser caracterizado quando o\Asf@indo respeitar 0S prazos previstos nos
referidos artigos).

No que tange ao exaurimento da esfera extrajudi@ailo Doneda (2006, p. 336-
337) afirma que esta € a grande limitacdo hddbeas data pois, além de totalmente
desnecessaria, acaba por restringir a protecadigmts fundamentais assegurados por este
remedio constitucional.

E adverte o autor:

Aguela que provavelmente é a maior limitacdddbeas datado é perceptivel pelo
seu exame especifico, porém deflui do contexto ual ge insere. Um sistema de
protecdo de dados pessoais que tenha como instasngrnincipais de atuacéo o
recurso a uma acdo judicial (e isso somente ap0s inafastavel périplo
administrativo) ndo se nos apresenta como um sastafequado as exigéncias da
matéria. Os problemas relacionados ao tratamentdlad®s pessoais, conforme
observamos, processam-se cada vez mais ‘em brasew’,que o interessado se
aperceba. Este, nas situac6es em que sabe outaugpeiseus dados armazenados
em algum banco de dados sejam errbneos, ou emticarhecimento do seu uso
indevido — ou mesmo deseja simplesmente fazer uendicacdo — encontra-se
diante da necessidade de recorrer a uma incertaadmainistrativa (cujo n&o
atendimento, alias, ndo acarreta penalidade objetao responsavel pelo
armazenamento dos dados) e, no insucesso destaviendeve utilizar-se doabeas
dataque, ao contrario doabeas corpysexige um advogado para sua interposi¢éo —
um tratamento bastante inadequado para um intecegs@tuacdo pede 0 recurso a
instrumentos promocionais (DONEDA, 2006, p. 357).

Ponto de extrema importancia consiste na analisetd@.°, inciso 11°* da referida
Lei, a qual amplia o leque de funcdestdibeas dataaté entdo previsto no art. 5.° , inciso

LXXIl da CR/88, pois permite o acréscimo de infogdes com o objetivo de justificar

10 art. 8.°, paragrafo Gnico prevé um prazo deaidepara que o arquivista preste as informacdmscaso
negativo o cidaddo podera impetrahabeas dataPorém, como bem adverte o referido autor “taligid
abrandou a situagéo anterior, sem no entanto tmiohr a via administrativa e a judicial alternatventre si.”
(DONEDA, 2006. p. 337).

1924)1] — para a anotacdo nos assentamentos do 8sade, de contestacéo ou explicacédo sobre dadadesra

mas justificavel e que esteja sob pendéncia judiciamigavel.”
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algumas informacoes.

Contudo, insta observar que a impetracdohdbeas datacom a finalidade de
justificacéo de dados veridicos “deve ser fundaattsob pena inclusive de ser decretada a
caréncia de acdo por falta de interesse de agiingetrante. Ou seja, ndo estando
demonstrada a possibilidade de dano advindo dguséificacdo do dado colecionado, restara
carente a acao por falta de interesse de agir getrante ddiabeas data(EFING, 2002, p.
74).

O procedimento judicial deste remédio constitudio@aprevisto no art. 8°. e
seguintes da referida lei, sendo que seguem actédegislativa da Lei do Mandado de
Seguranca®

Outrossim, as disposicoes referentes ao procedinjadticial ressaltam o carater de
celeridade do procedimento, havendo até mesmo iqat no seu processamento,
excetuando-se o habeas corpus e o mandado de reggeat. 19). Outro ponto de exame
seria 0 recurso cabivel da sentenca concessivagaidaria, qual seja: a apelacdo com prazo de
15 dias (art. 15 da referida lei combinado comrtss 806 a 508 do CPC).

Finalmente o procedimento é gratuito e o que se mamhsiderar como um dos
pontos mais importantes desta medida é a possithdidle concessdo de tutela antecipada
(arts. 7°., lll da LHD c/c art. 273 do CPC) visar&lgtar danos irreparaveis aos cidadaos em
razdo dos dados constantes de forma inexata ompieas->*

Mas é imprescindivel ressaltar algumas criticatagepor Antonio Carlos Efing

193 Cumpre aqui ressaltar uma das criticas sofridasepte remédio processual quando de sua criac@o pel
Constituicdo da Republica: a desnecessidade derisgdio, pois alegavam alguns autores que “o oldjetsua
tutela poderia ser defendido via mandado de segarau mesmo na prépria via administrativa, senufa@
algum”. Anténio Carlos Efing (2002, p. 73) cita aoradepto desta posicdo José Cretella Junior. Contud
indispensavel se reconhecer que os pressuposts preterposicdo de mandado de seguranca — diigiido e
certo e atos ilegais ou abusivos passiveis de seeemnstrados de plano — acabavam por acarretlaswazes

na sua ineficiéncia em casos de bancos de dadasa t&nto surgiu diabeas datacomo elemento processual
assecuratorio dos direitos do cidaddo em face dresigeito a seus mais elementares direitos, preedetuma
lacuna no direito brasileiro para tornar eficadgsrs direitos fundamentais.” (EFING, 2002, p. 73).

19 para tanto Anténio Carlos Efing (2002, p. 172 ditjurista James Marins que em sua obtabeas data
antecipacdo de tutela e cadastros financeiros adduzddigo de defesa do consumidor” analisa de d&orm
detalhada a aplicabilidade do art. 273 do CPC dgmbd sobre a tutela antecipada nas questdesordaleis ao
habeas data
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(2002, p. 67) ababeas data

Apesar desta previsdo constitucional, que elevaitdg humanos a principios
juridicos basilares, indisponiveis e inviolaveis, gerigos decorrentes da profunda
utilizacdo da informatica no ramo dos dados pesssaimostram de certa forma
superiores a tutela existente. Acreditamos qbal®as datdoi um grande passo do
sistema juridico nacional, mas necessita de congl@rpara que consiga alcancar a
plena defesa dos interesses dos cidadaos (...).

Mesmo sendo um instrumento ainda bastante redriimitado, ohabeas data
podera ser utilizado pelos cidadaos visando asaegsrseus direitos e garantias fundamentais
constitucionalmente previstos no que tange aos dagméticos humanos. Contudo, em
conformidade com Antbnio Carlos Efing, acreditacpge € necessaria legislacdo para
complementar a protecédo destas informacdes.

Apoés analisar a legislacdo nacional imprescindselfaz examinar as normas
deontoldgicas brasileiras e, consequentementanoipio da confidencialidade médica, pois,
mesmo que de forma indireta, estas normas tambeatanpser aplicadas no ambito da

protecdo dos dados genéticos.

5.2.2.3 As normas deontoldgicas: o principio dédidencialidade médica

A confidencialidade, como bem expressa Carlos RelmaFrancisconi e José
Roberto Goldim “é uma caracteristica presente desda@imordios das profissdes de saude”,
sendo que ja poderia ser visualizada no prépriandento Hipocratico (460-377 a. C): “E o
que quer que eu veja ou ouca no curso de minhasgdiof assim como fora de minha
profissdo, nos meus encontros com homens, sedorcale ndo deve ser publicado fora, eu
jamais divulgarei, considerando essas coisas cegredos sagrados.”

A confidencialidade se restringe a relacdo médamiente, sendo, portanto, uma
forma de privacidade informacional que acontece antbito de uma relacdo especial.

Contudo, existem sim diferencas entre os termesigdade e confidencialidade.
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Jussara de Azambuja Loch (2003, p. 53) assim difeeestes termos:

Os termos privacidade e confidencialidade estae@tatinente relacionados e

claramente ligados a valores normativos, protegeasipreferéncias e os direitos
individuais. Conceitualmente, no entanto, privadelae confidencialidade s&o

diferentes entre si: a primeira, como um statusruwireito a intimidade, permite a

confianca e a seguranca para revelar algo intimguanto que a segunda garante
gue a revelacéo sera mantida em sigilo.

Portanto, a confidencialidade, ou seja, a privaledao ambito meédico, além do
direito do paciente a ser preservada na sua irdioheidgera para o profissional da saude, o
meédico, o dever ético e legal de resguardar a @dade de seu paciente. Esta é a razao pela
qual Jussara de Azambuja Loch (2003, p. 51) afgjoea confidencialidade tem uma dupla
natureza, pois a privacidade neste campo se tramsftem um direito-dever, na medida em
que, sendo um direito do paciente, gera uma olf#maspecifica nos profissionais da saude.”

Este dever de sigilo resulta da necessidade deagumformacdes sejam fornecidas
pelo paciente ao profissional da area médica, @y ‘sinformacéo revelada € instrumental,
servindo a um proposito especifico, e a Unicafjagtiva para a revelacdo é melhor atingir o
objetivo” (LOCH, 2003, p. 54-55).

Observa-se que a confidencialidade se refere @asmaf;0es obtidas durante o
tratamento médico (“todas as informacfes que sede#sso e se compreende atraves de
consultas ou entrevistas, seja como anamnese, ef@me, métodos complementares
laboratoriais ou radiolégicos, procedimentos adstiativos ou através de terceiros”)
(SACARDO, 2000, p. 314), mas também as informagitisias dos testes genéticos, ou seja,
decorrente da relacéo interpessoal existente erpaciente e os profissionais da saude; mas
também é imprescindivel se assegurar a confidésaid do registro destas informacdes.

Como bem adverte Jussara de Azambuja Loch (20083)p.na atualidade dos
cuidados hospitalares as informacdes obtidas duranttratamento acabam por serem
acessadas por dezenas de pessoas, dentre elasgnédiermeiros, atendentes do hospital,
etc., 0 que pode ser considerado uma forma de mkrdzonfidencialidade. Essa perda de

confidencialidade pode ser “considerada beneficdatponto de vista assistencial, pois visa
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proporcionar ao doente todos os cuidados disp@anainstituicdo para o correto diagnostico
e tratamento”.

Contudo, é imprescindivel que se estenda os dedleresnfidencialidade as demais
pessoas que acessem as informacfes do paciergajgoontrario certamente a privacidade
do paciente estara comprometida.

Neste sentido Jussara de Azambuja Loch (2003, paf®na que “quando ha
colaboradores no atendimento a um paciente, a ag@rigdo sigilo se estende a todas as
pessoas que ajudam o medico em seu trabalho, gies@ofissionais, obrigados ao sigilo por
seu codigos deontologicos, devem garantir uma rmoEgGAo0 eticamente correta da
informacéo.”

Com relacdo a este compartilhamento de informaf@esele Pompei Sacardo e
Paulo Antonio de Carvalho Fortes (2000, p. 314)rafim que “a troca de informacdes entre a
equipe de salude € necessaria, mas deve ser liragaetas informacdes que cada profissional
precisa para realizar suas atividades em beneftctmidado do pacienté®

E ainda Carlos Fernando Francisconi e José RoGatdim (198, p. 269) afirmam
gue as demais pessoas que acabam por ter acasfmrascoes do paciente apenas tém uma
autorizacdo para o acesso em funcédo de sua nemsgitbfissional, mas ndo tém o “direito
de usa-las livremente”.

E com fundamento neste pressuposto do principicatdidencialidade que o
Cadigo de Etica Médica (Resolucdo CFM n.° 1.246d8808.01.88) estabelece como um dos

principios fundamentais o dever de sigilo:

Art. 11° - O médico deve manter sigilo quanto dsrmagdes confidenciais de que
tiver conhecimento no desempenho de suas funcdesgesmo se aplica ao trabalho

19 Ainda os autores citam os resultados de uma pesaietuada por Curran e Curran, na Inglaterrgp “cu
objetivo foi o de investigar o acesso improprimfimacdes de pacientes — inseridas em computaderas
hospital de mais de 1.000 leitos.” E advertem queesquisa constatou que 72% do pessoal de enfemmage
afirmava ter utilizado indevidamente o sistemandermatica para conhecer informacg8es sobre paciepie ndo
estavam sob os seus cuidados, sendo que a motidagi®esso teria sido apenas mera curiosidade. ABRO);
FORTES, 2000, p. 316.) Carlos Fernando Franciseodosé Roberto Goldim (1998, p. 272) também trazem
algumas estatisticas relacionadas ao tema: “Emanédrante uma internacdo clinica habitual em haispi
norte-americanos, 75 diferentes pessoas lidam cprardudrio de um paciente. Estes dados sdo semethaos
verificados no Hospital de Clinicas de Porto Alegre
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em empresas, exceto nos casos em que seu sil&efudigue ou ponha em risco a
saude do trabalhador ou da comunidade.

Consequentemente, diante do reconhecimento de gufcaimacdes biomeédicas
estdo estreitamente ligadas a privacidade do pac@iCodigo de Etica Médica reconhece,
mesmo que indiretamente, que o prontuario médicbafclinica ou similar e as demais

informacdes constantes em sistemas informatizate®o de titularidade do paciette

Art. 70 - Negar ao paciente acesso a seu prontod@dico, ficha clinica ou similar,
bem como deixar de dar explicacbes necessariaa amsupreensao, salvo quando
ocasionar riscos para o paciente ou para terceiros.

(...)

Art. 108 - Facilitar manuseio e conhecimento dasnfuarios, papeletas e demais
folhas de observagdes médicas sujeitas ao segmedissipnal, por pessoas nao
obrigadas ao mesmo compromisso.

E ainda o Coddigo de Etica Médica assim estabelebeesa questdo do sigilo
médico:

E vedado ao médico:

Art. 102 - Revelar fato de que tenha conhecimentovetude do exercicio de sua
profisséo, salvo por justa causa, dever legal tarizacéo expressa do paciente.
Paragrafo Unico: Permanece essa proibicdo: a) Megm® o fato seja de
conhecimento publico ou que o paciente tenha fided)) Quando do depoimento
como testemunha. Nesta hipotese, o médico compéare@egante a autoridade e
declarara seu impediments.

1% Sobre os Sistemas Informatizados para a Guardareidéio dos Prontuérios Médicos o Conselho Federal
Medicina aprovou a Resolucdo n.° 1.639/2002, n& fguaprovada Normas Técnicas para o Uso de Satem
Informatizados para a Guarda e Manuseio do Praotivdico.

197 Neste sentido Carlos Fernando Francisconi e Jobér® Goldim (1998, p. 277) afirmam que o prorituar
médico € de propriedade do paciente, sendo quemtalbou outra instituicdo de salde detém apernpseia
destes documentos visando preservar o histérictetelimento de cada paciente, buscando com issellmm
atendimento do paciente.

198 Assim estabelece o Cédigo Penal Brasileiro (Deerei n.° 2.848, de 7 de dezembro de 1940)otacdo do
segredo profissional.Art. 154. Revelar alguém, sem justa causa, segrelaqque tem ciéncia em razédo de
funcdo, ministério, oficio ou profissdo, e cujaale¢do possa produzir dano a outrem: Pena - detedea3
(trés) meses a 1 (um) ano, ou multa. Paragraf@uSiemente se procede mediante representacéo.”
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E ainda:

Art. 103 - Revelar segredo profissional referenpaeiente menor de idade, inclusive
a seus pais ou responsaveis legais, desde que ar te@ha capacidade de avaliar
seu problema e de conduzir-se por seus propriossmgara soluciona-lo, salvo
guando a ndo revelacdo possa acarretar danosiaatpac

Art. 104 - Fazer referéncia a casos clinicos idieatieis, exibir pacientes ou seus
retratos em anuncios profissionais ou na divulgad@oassuntos médicos em
programas de radio, televisdo ou cinema, e emoart@ntrevistas ou reportagens em
jornais, revistas ou outras publicacdes leigas.

Art. 105 - Revelar informag6es confidenciais okdidmando do exame médico de
trabalhadores, inclusive por exigéncia dos dirigerle empresas ou instituigdes,
salvo se o siléncio puser em risco a salide dosegiaghos ou da comunidade.

Art. 106 - Prestar a empresas seguradoras qualipfermacdo sobre as
circunstancias da morte de paciente seu, além Bexjoentidas no proprio atestado
de 6bito, salvo por expressa autorizacao do regpehkgal ou sucessor.

Art. 107 - Deixar de orientar seus auxiliares eélkar para que respeitem o segredo
profissional a que estdo obrigados por lei.

Portanto, € reconhecido pelo Conselho Federal didia do Brasil o principio da
confidencialidade, em respeito ao direito a prigade do paciente, direito este consagrado
pela nossa Constituicdo da Republica.

Adverte-se que sequer na relacdo com familiares dister de confidencialidade
pode ser desrespeitado, razdo pela qual se afumagfamiliares “ndo tém direito de acesso
e, muito menos, de obrigar o terapeuta a fornestas enformacdes, que devem permanecer
resguardadas” (FRANCISCONI; GOLDIM, 1998, p. 272).

Nesta situagdo o médico ou outro profissional dmlesasomente podera dizer que
esta impedido de fornecer as informac¢fes por geestiorais e legais (FRANCISCONI;
GOLDIM, 1998, p. 272). Ou seja, o profissional sateepodera fornecer as informacdes
guando o paciente assim consentir.

Contudo, como nenhum direito é absoluto, existeegdes a regra da
confidencialidade, até mesmo porque € notdria quelagdo medico-paciente é complexa,
sendo que varias circunstancia e consequénciaseenma relagdo clinica, como, por

exemplo, o interesse de familiares no conhecim@ataguma doenca hereditaria.

O proprio Codigo de Etica Médica reconhece comoegdes ao segredo
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profissional a justa causa, o dever legal, o cdimsento do paciente ou quando a nao
revelacdo possa acarretar danos ao paciente.

A justa causa podera se dar quando, por exemplveh@ alta probabilidade de
ocorréncia de um dano fisico a uma pessoa identdice especifica. Neste caso a revelacao
de certas informacgfes estaria visando a consagadwincipio da ndo-maleficéncia. No
mesmo sentido podera ocorrer quando um beneficad resultar desta quebra de
confidencialidade, sendo que ai se estaria dandtvidhde ao principio bioético da
beneficéncia (JUNKERMAN; SCHIEDERMAYER apud FRAN@ONI; GOLDIM, 1998,

p. 276).

Havera ainda o dever legal em casos quando o médicoutro profissional da
saude for testemunha em corte judicial, em situmsdwulares nas quais exista previséo legal
e compativel com a gravidade. Ainda existira déegal quando da obrigacao de notificacao
compulséria de algumas doencas transmissiveis tnwsoprocedimentos ou situacdes de
informac&o compulsérta’ (exemplos: “maus-tratos em criancas ou adolessedéeabuso de
conjuge ou idoso ou de ferimento por arma de fagdeooutro tipo, quando houver a suspeita
de que esta lesdo seja resultante de um ato ceni)f8° (FRANCISCONI; GOLDIM, 1998,

p. 274).

199 Sobre a notificagdo compulséria a Resolugédo dos€lbn Federal de Medicina n.° 1.605/2000 estahbelece
“Art. 2° Nos casos do artigo 269 do Cddigo Penajeoa comunicacdo de doenca é compulsoria, o diever
meédico restringe-se exclusivamente a comunicafiatala autoridade competente, sendo proibida assameo
prontuario médico do paciente.” e ainda o o Cé@goal Brasileiro (Decreto-Lei n.° 2.848, de 7 deedebro de
1940) prescreve:Omissao de notificacdo de doencart. 269. Deixar o médico de denunciar a autorgdad
publica doenca cuja notificacdo é compulsoéria: Peteiencéo, de 6 (seis) meses a 2 (dois) anoslta.’n

20 Sobre a questdo a Resolucdo do Conselho Federilediina n.° 1.605/2000 estabelece: “Art. 3° Na
investigacao da hipétese de cometimento de crimédico esta impedido de revelar segredo que pogsa 6
paciente a processo criminal. Art. 4° Se na in8tsude processo criminal for requisitada, por adsme
judiciaria competente, a apresentacéo do contedgwahtuério ou da ficha médica, o médico dispdimdnia os
documentos ao perito nomeado pelo juiz, para quesnseja realizada pericia restrita aos fatos em
guestionamento. Art. 5° Se houver autorizagédo sgpréo paciente, tanto na solicitagdo como em deaiom
diverso, o médico poderd encaminhar a ficha outpésio médico diretamente & autoridade requisitadée a

Lei de ContravengBes Penais (Decreto-Lei n.° 3.6@83 de outubro de 1941) prevé: “Art. 66. Deixar d
comunicar a autoridade competente: | - crime de a¢élica, de que teve conhecimento no exercicifudedo
publica, desde que a acdo penal ndo dependa deseetacdo; Il - crime de acdo publica, de que teve
conhecimento no exercicio da medicina ou de outsfisgdo sanitéaria, desde que a acdo penal namdie pke
representacao e a comunicacdo nao exponha o digmtzedimento criminal: Pena - multa.”



174

Portanto, para se determinar quais as circunstmgia justificariam a quebra da
confidencialidade é imprescindivel se basear nocfpio da justica e analisar cada caso
concreto, analisando, por exemplo, a existénciprdecupacdo com a seguranca de terceiras
partes conhecidas ou a existéncia de preocupag¢dmdmem estar publico e social (LOCH,
2003, p. 61).

Analisando detidamente estas questdes verificatseaqconfidencialidade médica
nao é um tema de simples solucéo, isto porque ddamaformacdes médicas relacionadas a
saude atual do paciente. Imagine a complexidaderegdtara ou, ja tem resultado, com
relacdo as informacdes genéticas, as quais naongemeyvelam a saude atual do paciente,
como sua saude futura e de seus demais familiares.

Demonstrando a complexidade do problema da cortidisiade relacionada as
informacdes genéticas Daniele Pompei Sacardo e Pabnio de Carvalho Fortes (2000)

assim se manifestam:

Jé as informagfes genéticas podem trazer danosomdente a pessoa de quem as
informagdes provém, mas também aos familiares deedeléncia ou ascendéncia
genética. Por isso, a garantia da confidencialidizdeinformacdes frente as técnicas
de diagnostico e de reconhecimento da possibilided&ituras doencas de caréater
genético é necessaria para se evitar praticasrdisatérias, como contra candidatos

a empregos e candidatos a filiacdo em sistema®gi#rcs de assisténcia a saude.
Deve-se evitar que as informacgfes genéticas, apdmiaossiveis patologias futuras,

possam vir a ser utilizadas para justificar a érisia de doencas preexistentes,
excluindo os afiliados dos beneficios dessas fodmaseguro.

Deste modo, a questdo da confidencialidade médisairdormacdes genéticas é
muito mais complexa do que as questdes até entiustas no que tange a relacdo médico-
paciente. Também ja se constatou as graves comszagi@ue a revelacdo destas informacdes
podem acarretar, razao pela qual, nestes casogréscindivel que os profissionais da saude
obedecam com maiores cuidados e sem restricoesrams deontoldgicas relacionadas ao
segredo médico.

Insta observar que também indispensavel sera querafsssionais da saude

analisem caso a caso e 0s interpretem com bases mesinas deontologicas, bem como com
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fundamento nos principios da Bioética e nos valoosstitucionalmente consagrados, sempre
buscando uma solucéo ética e adequada para ogaeistentes. Ou seja, jamais se podera
olvidar que as pessoas, no presente caso os paGigussuem dignidade, devendo ser

respeitadas a partir deste valor inafastavel.

5.3. AS DECLARACOES INTERNACIONAIS

Mesmo que de forma superficial, cumpre trazer a tdguns documentos juridicos
antecedentes a Declaracdo Universal sobre o Gemtumzano e Direitos Humanos e a
Declaracéo Internacional sobre os Dados Genéticosaros.

Em 1992 foi celebrado o Convénio das Nacdes Ungtdse a Diversidade
Bioldgica, o qual tratou da diversidade genéticahdaanidade. Ja no ano seguinte surgiu a
Declaracdo de Bilbao que ressaltava a importanesanbvos conhecimentos advindos das
pesquisas genéticas e advertia sobre alguns prablsungidos deste conhecimento.

Em 1993 surge a Declaracédo de Bilbao, a qual tdofda Reunido Internacional
sobre “O Direito ante o Projeto Genoma Humano”pfpovida e organizada pela Fundacion
Banco Bilbao Vizcaya, com a colaboracdo da Dipata€ioral de Bikkaia e da Universidad de
Deusto.” (CASABONA, 1999, p. 44).

Como bem ressalta Carlos Maria Romeo Casabona,(p99B!) esta declaracao
teve “a virtude de haver sido o primeiro texto fingézional que aborda, de forma global e
especifica, os diversos aspectos relacionadosram@gehumano, fundamental desde o ponto
de vista do Direito”.

Em 1994 foi elaborada por membros da Unesco a @éla Universal dos Direitos
Humanos das Geracgfes Futuras e em 1995 foi redigiRlojeto de Convénio de Bioética do
Conselho da Europa. Este projeto foi consideradogiio no Direito Internacional, pois tinha
como objeto a investigacao ndo terapéutica do @wmlmivitro.

E finalmente como documento importante no ambitadGeéaética se pode citar a

Declaracdo Ibero-Latino-Americana sobre Etica eé&Bea surgida em 1996 e revisada em
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Buenos Aires em 1998.

Contudo, como bem advertem Antonio Rubens Costeade e Sandra Aparecida
Sa dos Santos (2001, p. 89), “a protecdo univexrssldireitos da vida, em estrito senso”,
somente teve inicio internacionalmente com a Dacéar Universal sobre o Genoma Humano

e Direitos Humanos, a qual foi elaborada pelo Céniternacional de Bioética da Unesco.

5.3.1 A Declaracéo Universal sobre o Genoma Humeabiweitos Humanos

A Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e iositd Humanos foi
aprovada pela XXIX Conferéncia da Unesco com agngss de 186 Estados em 11/11/1997.
Esta declaracdo é considerada fruto de um largeceditanlo processo de elaboracdo que
constatou que diante dos avancos das investigag@iesticas e seu impacto nos direitos
humanos as meras normas nacionais eram insufisjesgado imprescindivel que tais fatos
fossem regulamentados no ambito internacional (BEIRG999, p. 65).

Vicente de Paulo Barreto (1998) aduz que esta baxa materializou o transito da
Bioética para o Biodireito, com a consagracido doxipios da bioética. Para o autor esta
Declaracdo nada mais € do que “mais uma etapaoceg®so de insercdo de valores morais na
construcdo de uma ordem juridica, pois estabeleceipios bioéticos e normas de biodireito,
as quais aderiram os estados, e que servirdo catama@r ético-juridico da pesquisa e da
tecnologia da biologia contemporanea.”

Aduz, ainda, o referido autor fato de extrema irtfoaria que € o estabelecimento
por parte da Declaracdo Universal sobre Genoma HoraaDireitos Humanos de uma nova
categoria de direitos humarids “o direito ao patriménio genético e a todos oseatos de
sua manifestacdo” (BARRETO, 1998).

Nota-se que este diploma internacional proclamarmmigna humano e a informacao
nele contida como patriménio comum da humanidadafiamar que o genoma humano € a

“unidade fundamental de todos os membros da familaana” (art. 1.°).

201 Categoria esta analisada no item 3.4.
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E com base nesta circunstancia, bem como dianteddeo contetido da referida
declaracdo que José Antonio Peres Gediel (20081 )pafirma a presenca inconteste de uma
dimensao universal, sendo que esta dimenséo, bem aaeferéncia aos direitos humanos,
valorizam esta “légica de comunidadé®.Contudo, insta observar que além de trazer a tona
0S aspectos coletivos do genoma humano o menciodgdoma internacional também
estabelece sobre os aspectos individuais do gertmm@ano, reconhecendo os direitos
humanos relacionados ao tema.

Indispensavel se faz ainda afirmar que a concord@us paises signatarios com os
principios e normas esculpidas nesta Declaracéiintegiimites aos cidadaos, aos Estados, a
comunidade cientifica e, principalmente, aos detestdos interesses econémit¥s.

Como bem lembra Christian de Paul de Barchifontaid@04, p. 173) esta
declaracdo visa assegurar o desenvolvimento datiGerdn consonancia com o respeito a
dignidade da pessoa humana e os direitos humanastoDainda adverte que esta declaracao
lembra trés principios basilares, os quais seriamddmentais na protecdo da humanidade em
relacdo aos avancos nas ciéncias biomédicas: aaddgnda pessoa humana, a liberdade de
pesquisa e a solidariedade humana.

Necessario se faz observar que a referida Dectasg&ompdem de vinte e cinco

292 porém, adverte o autor que, nos termos do adaSéferida Declaracéo, “cada suijeito é colocaroamdicéo
de titular de direito sobre o genoma, sendo-lhgiéaj inclusivo, o consentimento individual infordwapara
permitir o acesso a esse bem.” (GEDIEL, 2000. jp. 53

203 Neste sentido Vicente de Paulo Barreto (1998)autares Antonio Rubens Costa de Lara e SandraeAioar
Sa dos Santos (2001. p. 89-90). Insta observarpmio de extrema importancia quando se apreci@dirBito

e declaracdes internacionais: a questdo do dicegmopolita. Vicente de Paulo Barreto, em seu tBidética,
Biodireito e Direitos Humanos, demonstra com clarez possibilidade da idéia kantiana de um direito
cosmopolita como fundamento do Biodireito. A idk@ntiana de direito cosmopolita, conforme exposigéo
Vicente de Paulo Barreto, “refere-se, principalragab entendimento de que a evolucdo histéricapeeta as
luzes da razao, iriam encontrar ou formular noro@ms fundamentacao ética, que poderiam ser consdiaera
como uma forma de direito. De um direito moraltaeente, pois ndo se identificaria com normas pasias,
mas que se imporia pela forca de sua propria ralittade.” Sendo assim, “a racionalidade como caizgo
universal, comum a todos os seres humanos, senaréncepg¢do kantiana, de instrumento para antietgao
de valores livremente aceitos por todos os honiedspendentemente de cultura, etnia ou religideihdd assim
o referido jusfilésofo propde a utilizagdo destéiaddo direito cosmopolita “como estrutura raciodahtro da
qual possam racionalmente justificar-se os valatissutidos em fungéo dos avangos das ciénciaédioals, e
em que medida poderdo constituir-se nos fundamelstagdem normativa do biodireito”. E conclui afamao
que “é na idéia do direito cosmopolita que podesesmontrar os fundamentos racionais, e, portétitms, de
normas que se pretendem universais, validas eénhegitem todos os quadrantes do planeta”, inclusiveseu
entender, aquelas que visam estabelecer os ligtitass para os avancos das ciéncias biotecnoldgicas
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artigos divididos em sete grupos tematicos assstniloliiidos:
A — Dignidade humana e genoma humano (arts. 4*go
B — Direitos das pessoas envolvidas (arts. 5.29p 9
C — Pesquisas sobre o genoma humano (arts. 10;ao0 12
D — CondicOes para o exercicio de atividades dieasi (arts. 13 ao 16);
E — Solidariedade e cooperacéao internacionais (aftao 19);
F — Promocéao dos principios estabelecidos na Cegédar(arts. 20 e 21);

G — Implementacao da Declaracéo (arts. 22 ao 25).

Adverte-se que a analise da Declaracédo se res&iags pontos ligados ao tema
central do presente trabalho: “O direito a privadiel dos dados genéticos”.

A Declaracdo se inicia com um capitulo intituladd dignidade humana e o
genoma humano”. Pode precisar-se que é com base vedsr/principio que tal diploma
internacional se funda. Consequentemente, esteifion conforme Salvador Dario Bergel
(1999, p. 167), converte-se “en guia insoslayahla nterpretar y aplicar los principios que
establece®®

Para o tema ora proposto se verifica a importageige alcar o valor/principio da
dignidade da pessoa humana como o fundamento ddtaacdo internacional, da Bioética e
do Biodireito. Conforme jA mencionado anteriormemteprincipio da dignidade da pessoa
humana é considerado atualmente como clausula darpkersonalidade, como o norte dos
demais direitos da personalidade expressamenteetstalos na legislacdo nacional, como,
por exemplo, o direito a privacidade.

Ainda cumpre lembrar, em consonancia com o autanz&o Figueroa Yanez
(2000, p. 237), que a circunstancia de alcar, jandé®o, o respeito a dignidade humana

implica no reconhecimento de todos os Direitos Humsahaja vista que o fundamento destes

24 Traducdo livre da autora: “em guia inevitavel patarpretar e aplicar os principios que estabeldvessalta
ainda o autor que esta invocacdo a dignidade depadrimana explica o vinculo que seu titulo estabetntre
direitos humanos e genoma humano.
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é precisamente o principio da dignidade da pessomhe’®®

O referido autor ainda lembra que o respeito a@stds humanos constitui o limite
inafastavel, além do qual ndo se podem estenderestigacao cientifica e a experimentacao
genética, sob pena de discriminacao genética.

Portanto, sera a partir da dignidade da pessoaramalos direitos humanos que
dela se pode extrair que toda a matéria atinentéeamma Humano devera ser interpretada,
visando sempre o livre desenvolvimento da persoaddé, sem se olvidar do respeito a sua
diversidade.

Também do principio da dignidade da pessoa humamxtsai o afirmado no art.
4.° da referida declaracdo, ou seja, a impossHoiédde utilizacdo do genoma com fins
lucrativos, caso contrario se estaria coisificareficando o ser humano, reduzindo-o a um
instrumento para obtencéo de lucros.

Voltando os olhos a Declaragdo se destaca o prndg ndo discriminacdo com
fundamento nas caracteristicas genéticas do indiv{drt. 2°. e art. 6°.), o qual exclui a
possibilidade de qualquer manifestacéo de eugenfs®NEZ, 2000, p. 237), até mesmo em
razdo de sua ja comprovada falta de valor cientffic

Salienta, neste ponto, Salvador Dario Bergel (1p9968) que tal principio adverte
gue ndo se pode reduzir o ser humano as suaser&scas genéticas. Conclui afirmando que
“de persistir en esta vision focalizada, caeriagrosna nueva clase de discriminacion social”,
advertindo que “existen raices historicas que apuatuna sobrevaluacion de la constitucion
genética en el comportamiento humano, que en addpaisieron utilizadas como instrumento

de opresién social y justificacion ‘cientifica’ pasventuras racistas>”

2950 autor também afirma que durante todo o tempaeese elaborou e discutiu a Declaracdo da UNERCO s
reiterou que o projeto que se estava redigindoideamdmpliar e a reforcar o campo dos direitos masaN&o
seria outra a raz&o da declaragéo se referir aor@ehlumano e aos Direitos Humanos.

206 5pobre 0 assunto ver o item 2.2.

27 Tradugdo livre da autora: “se persistirmos nessdiov focalizada, cairiamos em numa nova classe de
discriminacdo social”, (...) “existem raizes higtds que apontam a uma supervalorizacdo da cagatitu
genética no comportamento humano, que no passadm fatilizadas como instrumento de opressao secial
justificacdo ‘cientifica’ para aventuras racistas.”
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A protecédo da confidencialidade dos dados genétefesida expressamente no art.
7.02% demonstra claramente que uma das preocupacéexfatimio diploma internacional é
que os dados genéticos ndo sejam utilizados pags ilicitos e abusivos que atinjam
diretamente os direitos da personalidade (e/ouregas humanos).

Conforme se verificou no item 5.2.2.3 o principaabnfidencialidade tem estreita
ligacdo com o direito a privacidade, sendo quernsagracao da protecdo aos dados genéticos
nada mais é do que a confirmacdo da protecdo attodé privacidade estabelecido na
Declaracéo Universal de Direitos Humanos (art. 4@)jue no ambito dos dados genéticos.

Necessario observar que dentro do conceito de guiade se inclui o de
confidencialidade que se traduz no direito do imllie a determinar as circunstancias nas
quais deve ser revelada a informacdo genéticauem ge deve revelar no ambito da relagcéo
meédico/paciente. Portanto, a consagracdo destecigion neste diploma internacional
demonstra a preocupacéo internacional com a mzagtiio das informacdes genéticas.

Outrossim, de acordo com o0 ja exposto, tais infgfma genéticas ndo somente
afetam o seu portador como também direta ou irafivente terceiros (familiares, conjuge,
etc.). E, ainda, estas informacdes podem se tamsaumentos bastante perigosos em maos
erradas, razao pela qual se torna imprescindisedgrotecao.

Imprescindivel se faz a analise da necessidadeongentimento prévio, livre e
esclarecido ndo soO aos fins da investigacdo, cantcatamento e ao diagndstico relacionado
com o genoma humano (art. 5°., “b” da Declaracaivdssal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos). Ou seja, no que tange ao didignosabera ao individuo, no exercicio da
sua autonomia, determinar o acesso, circulacédizagfio dos seus dados genéticos.

Contudo, adverte Salvador Dario Bergel (1999, p) fjtie “la creciente utilizacion
de la informacidén genética con finalidades ajends @inica pone en tela de juicio el solo

requerimiento del consentimiento informado comomf@rde resguardar la libertad del

208 «Art, 7°. Os dados genéticos relativos a pesseatificavel, armazenadas ou processadas para sfiito
pesquisa ou qualquer outro propdsito de pesquaardo ser mantidos confidenciais nos termos dstabies
na legislacao.”
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individuo y su derecho a la autodeterminacitfi.”

Portanto, além do consentimento livre e informadndéspensavel, conforme se
verificara a seguir, o estabelecimento legal d&ros objetivos para se permitir a circulacéo
das informacfes genéticas. Tal circunstancia sepetta fato de que muitas vezes o mero
consentimento, mesmo que supostamente livre eresicla, pode ser resultado de coacao
advinda das relacdes de trabalho, negociais,BERGEL, 1999, p. 170).

Nos capitulos anteriores se demonstrou com classzaonsequéncias graves
decorrentes do uso ilicito e abusivo das informagf@méticas nestes casos, 0 que resultaria na
ofensa direta ao direito a privacidade.

Analisando os itens anteriormente expostos, varsiEe a grande preocupacao que a
Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e ast@irHumanos dispensou a questao
das informacfes genéticas. A Declaracdo demomseamo que indiretamente ao analisar a
questao da discriminacdo genética e da confidetadsd, que a informacao genética, além de
identificar o individuo, revela suas caracterigtiganéticas.

Consequientemente e em consonancia com 0 ja expospesente trabalho, o
referido diploma internacional demonstra o quaaspehsavel € o respeito a dignidade da
pessoa humana e aos direitos humanos, ainda marsd@use examina a questdo das
informacdes genéticas, pois a possibilidade deidisacao € inevitavel.

De forma genérica a Declaracdo Universal expbeeat§a tormentosa do direito a
privacidade dos dados genéticos e adverte a immiatala autonomia do seu portador na
polémica resultante do armazenamento e processamestas informacdes. Tal circunstancia
demonstra com clareza que a mudanca sofrida petdoda privacidade, o que resultou na
afirmacdo do direito a autodeterminacdo informatigam a consequiente exigéncia do
consentimento livre e esclarecido no que tangevalgiicdo e manuseio das informacdes

geneéticas.

29 Traducéo livre da autora: “a crescente utilizagaoinformacéo genética com finalidade alheias wiceli
colocam em questdo a necessidade de consentim#ontonado como forma de resguardar a liberdade do
individuo e o seu direito a autodeterminacéo.”
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Portanto, a Declaracédo Universal sobre o Genomaarare os Direitos Humanos
se apresenta como instrumento habil de interpretacd@irecionamento da legislacdo dos
paises signatarios, em especial com relacdo asnafdes genéticas, pois reafirma o principio
da dignidade da pessoa humana e, mesmo que aipediGalmente, estabelece o direito a
privacidade dos dados genéticos no seu novo aspetdcionado a autodeterminacao
informativa.

O papel de estabelecer normas especificas sohreitw & privacidade dos dados
genéticos foi cumprido pela Declaracdo Internadicodre os Dados Genéticos Humanos,

conforme se verificara a seguir.

5.3.2 A Declaracéo Internacional sobre os DadogB®s Humanos

Visando reafirmar os principios consagrados pelaldb@cdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos, no dia 16utigbm de 2004, na 32.2 sesséo da
Conferéncia Geral da UNESCO foi aprovada por unalside e aclamacédo a Declaracéo
Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos.

A analise da elaboracdo desta declaracédo se ingtiouazdo de decisdo do 165.°
Conselho Executivo da UNESCO, datada de maio d&,2f#)qual resultou a constituicdo de
um grupo de redacdo no ambito do Comité Internatide Bioética (CIB).

Na IX Sessédo do CIB, em Montreal, entre 26 e 28 deembro de 2002, foi
analisado um texto base e em 28 de fevereiro de& Z0fam incorporadas algumas
observacdes formuladas quando da Jornada de Gamsulblicas, realizada em Montecarlo.
Apos tais eventos o grupo designado pelo CIB priodproposta revista de declaracdo e

iniciou um processo de consultas junto a Govéfflosorganizagdes internacionais,

21040 Brasil respondeu através da CONEPE/MS e daeSade Brasileira de Bioética.” E ainda cabe aitvert
que “o Brasil defendeu desde o principio do prazesgociador a necessidade da elaboragdo de unerd&ydo
sobre Dados Genéticos Humanos, a fim de reforgaciplina internacional relativa a bioética e atbcnologia.

Na visdo brasileira tal declaracdo é um complemémdispensavel a Declaracdo Universal sobre Genoma
Humano e Direitos Humanos, aprovada pela Unescd,39%. A Delegac¢éo do Brasil orientou sua atuagio c
base nas seguintes preocupacdes: a) Defesa defpminde equidade, justica, respeito a dignidadeaama,
respeito a privacidade e a liberdade de pesquéa, dbmo solidariedade, contidos na Declaracdo save
sobre Genoma Humano e Direitos Humanos (1997)ingutridade e sensibilidade do conhecimento prioiduz
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organizacdes nao-governamentais e peritos.

Na X Sessao do CIB o documento voltou a ser am@jssendo que entre 23 e 24 de
junho de 2003, o Comité Intergovernamental de BiadCIGB) se reuniu em Paris e também
discutiu o documento elaborado pelo CIB. Ja erira 27 de junho de 2003 foi realizada a
reunido de peritos governamentais com 0 mesmo pitopo

Finalmente, de forma paralela aos trabalhos da $X@i Ill (Ciéncias) da
Conferéncia Geral, “realizou-se nova reuniao gosaental, com participacdo aberta a todos
os Estados membros. Coube a ela ultimar as ne@gesiagm torno da Declaracao
Internacional sobre Dados Genéticos Humanos.” (PRRRINESCO, 2006).

Apoés esta ampla discussao o texto final, “aprovaaloconsenso na Comisséo de
Ciéncias e na Plenaria da Conferéncia Geral, logrequilibrio entre a protecéo ao individuo
e a promocao da solidariedade e cooperacéao intenaé (PORTAL UNESCO, 2006).

Assim o preambulo da referida Declaracdo faz rat@aao diploma internacional

analisado acima:

Reafirmandoos principios consagrados pela Declaragdo Univetale o Genoma
Humano e os Direitos Humanos e bem assim os pioscige igualdade, justica,
solidariedade e responsabilidade, de respeito daldgde humana, dos direitos
humanos e das liberdades fundamentais, em partidaldberdade de pensamento e
de expresséo, incluindo a liberdade de investigaggsim como a protegéo da vida
privada e da seguranca da pessoa, em que devear-saserecolha, o tratamento, a

com base em dados genéticos humanos; ¢) Importnogessiva das pesquisas e aplicagfes relac®rada
dados genéticos para a ciéncia e a medicina; ddd&tade de gestdo dos riscos relacionados a,cedttaagem

e processamento de dados genéticos; e) Import&ooadmica crescente do conhecimento e das técnicas
associadas a genética humana,; f) Necessidadeeair aradas em consideragéo as demandas, vulndaales e
singularidades dos paises em desenvolvimento; figr¢@edos mecanismos de compartilhamento de béogfic
defesa de regras mais claras sobre distribuicibeteficios e assisténcia a pessoas e grupos deadere
amostras; h) Definicdo clara das obrigacGes doadiste promocdo da cooperacdo internacional, acesso
equanime aos resultados das pesquisas cientificds desenvolvimento tecnol6gico e encorajamento de
mecanismos conjuntos de pesquisa e desenvolvimeait® paises desenvolvidos e paises em desenvotoirme
transferéncia de tecnologia, com base no princijao reciprocidade; i) Atencdo especial a cooperagdo
internacional em termos de capacity building pagestdo da informacéo genética, em areas comoigdapie
intelectual das informacdes genéticas; propriedaakerial das amostras e propriedade intelectuabdosos de
dados genéticos organizados de forma originalpj)deracéo entre os principios da liberdade delagéo de
conhecimentos relacionados a genética humana, asenrtum sistema de protegdo de patentes, e asidades
especiais de saudes publica dos paises em desemwatio. Previsdo de dispositivos de excecédo a giotao
direito de propriedade intelectual, com base nas®dade de aplicacdo de politicas de salude putaisacomo

os reconhecidos na ‘Declaracéo sobre o Acordo TRIBSUde Publica’, adotada na reunido ministeeddaha

da OMC.” (PORTAL UNESCO, 2006).
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utilizagdo e a conservagdo dos dados genéticos rasndPORTAL UNESCO,
20086).

Portanto, ndo € outro o objetivo da Declaracaanat@onal dos Dados Genéticos
Humanos senéo reafirmar os principios anteriormemtsagrados pela Declaracdo Universal

sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos eggtiaatemente:

garantir o respeito da dignidade humana e a protded direitos humanos e das
liberdades fundamentais na recolha, tratamentlizagfio e conservacdo dos dados
genéticos humandsf], dos dados proteébmicos humari&$[ e das amostras
biolégicasf™| a partir das quais eles sdo obtidos, daqui emtelidenominadas
“amostras bioldgicas”, em conformidade com os irapreos de igualdade, justica e
solidariedade e tendo em devida conta a liberdedpethsamento e de expressao,
incluindo a liberdade de investigacdo; definir omgpios que deverdo orientar os
Estados na formulacdo da sua legislacdo e dagslitisas sobre estas questfes; e
servir de base para a recomendacdo de boas pratistess dominios, para uso das
instituicbes e individuos interessados. (PORTAL 30D, 2006).

No seu preambulo ainda a referida Declaracdo lavantre suas consideracdes

alguns pontos de elevada importancia no que tamgydados genéticos humanos:

Reconhecendo que a informacao genética faz pareeatvo geral de dados médicos
e que o conteudo de todos os dados médicos, nomeatiaos dados genéticos e 0s
dados protedmicos, estd muito ligado a um detedpineontexto e depende de
circunstancias particulares,

Reconhecendo ainda que os dados genéticos huménosurha especificidade
resultante do seu caracter sensivel e podem ingieatisposi¢cdes genéticas dos
individuos e que essa capacidade indicativa podmais ampla do que sugerem as
avaliacdes feitas no momento em que os dados s#@thidos; que esses dados
podem ter um impacto significativo sobre a famiirgluindo a descendéncia, ao
longo de varias geracfes, e em certos casos smhr® tgrupo envolvido; que podem
conter informacfes cuja importancia ndo é necessarte conhecida no momento
em que sdo colhidas as amostras bioldgicas e gdenp@ssumir importancia

21 No seu art. 2.° a Declaragdo traz a definicdo aldosl genéticos humanos: “informagées relativas as
caracteristicas hereditarias dos individuos, obtigdala andlise de acidos nucléicos ou por outrddisan
cientificas.” (PORTAL UNESCO, 2006)

212 Também o referido diploma internacional define atagroteémicos: “informacdes relativas as protetias
um individuo, incluindo a sua expresséo, modificagé@nteragcdo.” (PORTAL UNESCO, 2006).

213 E assim a mencionada declaracéo define amoswiisias: “qualquer amostra de material biolégipor (
exemplo células do sangue, da pele e dos ossdagmagsanguineo) em que estejam presentes acidescna
e que contenha a constituicdo genética caracteridti um individuo.” (PORTAL UNESCO, 2006).
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cultural para pessoas ou grupos,

Sublinhando que todos os dados médicos, incluirddamlos genéticos e os dados
protedmicos, independentemente do seu contelderdgpadevem ser tratados com
0 mesmo grau de confidencialidade,

Observando a importancia crescente dos dados geméiumanos nos dominios
econdmico e comercial,

(...)

Considerando que a recolha, o tratamento, a fizae a conservacdo dos dados
genéticos humanos se revestem de uma importangitalcpara os progressos das
ciéncias da vida e da medicina, para as suas efiisae para a utilizagdo desses
dados para fins ndo médicos,

Considerando igualmente que o crescente volumadesdpessoais recolhidos torna
cada vez mais dificil garantir a sua verdadeiraatigcao irreversivel da pessoa a
gue dizem respeito,

Sabendo que a recolha, o tratamento, a utilizac& @nservacdo dos dados
genéticos humanos podem acarretar riscos para rci@ree a observancia dos
direitos humanos e das liberdades fundamentaisaeopda dignidade humana,
Observando que o interesse e o bem-estar do indiddvem ter prioridade sobre os
direitos e os interesses da sociedade e da inagdtig(PORTAL UNESCO, 2006).

Logo, ja no seu predambulo esta declaragdo trazna fontos de elevada
importancia que acabam por serem analisados detitamno corpo do mencionado
documento: a natureza de dados sensiveis das Bfoe® genéticas; a necessidade de
confidencialidade destes dados; a sua importamcgua tange aos interesses econémicos; e a
imprescindibilidade de protecdo dos direitos humsaroliberdades fundamentais para a
consagracao do principio da dignidade da pessoartam

Sempre levantando como parametro de interpretagietigidade de suas normas
os direitos humanos, a mencionada declaracdo adeertseu art. 3.° que cada individuo
possui sua identidade genética. Contudo, ressala‘mfo se pode reduzir a identidade de
uma pessoa a caracteristicas genéticas, uma veelgue constituida pela intervencdo de
complexos fatores educativos, ambientais e pesdmens como de relagdes afetivas, sociais,
espirituais e culturais com outros individuos, plioca um elemento de liberdade.”

Novamente se reconhece a interagdo do ambienteornedado do fendtipo e,
conseguentemente, que o gendtipo somente faz gesta rede complexa que caracteriza a

identidade genética de cada individuo. Ou sejarsopalidade humana n&o pode ser reduzida
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0 mero resultado das interacdes genéticas, ma8 pnoduto complexo da influéncia conjunta
e continua de aspectos hereditarios, sociais raidflambientais, etc.

No seu art. 4.° este diploma internacional recomtee@specificidade dos dados
genéticos e, ao lado das caracteristicas especjigaencionadas neste trabalho, afirma que

esta natureza préopria advém do fato de:

(i) poderem indicar predisposi¢cfes genéticas ddigiuos;

(i) poderem ter um impacto significativo sobreamnflia, incluindo a descendéncia,
ao longo de varias geragfes, e em certos casos smliyr o grupo a que pertence a
pessoa em causa;

(iii) poderem conter informagdes cuja importanci® & necessariamente conhecida
no momento em que sdo recolhidas as amostras ioiadg

(iv) poderem revestir-se de importancia culturabgaessoas ou grupos.

Portanto, reconhece a importancia das informacéegtigas para o individuo e
seus familiares e ressalta que o desenvolvimensocdahecimentos advindos do Projeto
Genoma Humano certamente demonstrardo futuramieniz mais a relevancia destes dados,
conforme ja se denotou no decorrer deste trabalho.

E, mais importante, no item “b” deste art. 4.° éendo diploma internacional
reconhece expressamente que os dados genéticomdritean natureza de dados sensiveis,
razdo pela qual é imprescindivel a adocdo de md@sprotecdo adequados a estas
informacoes.

Em seu art. 5.° a declaracdo estabelece as fidaiddo recolhimento, tratamento,
utilizagcdo e conservacdo dos dados genéticos husmandados protedmicos, advertindo
sempre que este manuseio somente podera ocorrgo dbos limites éticos e juridicos
estabelecidos na Declaracao Universal sobre o Geifirmano e os Direitos Humanos.

No seu art. 6.° o mencionado documento estabelececribérios para 0s
procedimentos de recolha, utilizacdo e conservdedtes dados, afirmando a necessidade de
que tais procedimentos sejam transparentes e emntaraceitaveis.

Como né&o poderia deixar de ser, o art. 7.° estada@eaeafirma a necessidade de

conjugacéao de “esforcos no sentido de impedir gugados genéticos e os dados protedmicos
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humanos sejam utilizados de um modo discriminatgui® tenha por finalidade ou por efeito
infringir os direitos humanos, as liberdades funearais ou a dignidade humana de um
individuo, ou para fins que conduzam a estigmadiaadte um individuo, de uma familia, de
um grupo ou de comunidades.”

Este documento também estabelece no item “d” d®&rtaléem da previsédo no art.
8.°, a necessidade de que sejam “fornecidas infiiesaclaras, objetivas, adequadas e
apropriadas a pessoa a quem é solicitado consentirpe2vio, livre, informado e expresso.”
Ainda adverte que estas informacfes devem espmcHis “finalidades para as quais seréo
obtidos, utilizados e conservados os dados gesédtigmanos e dados proted6micos da analise
das amostras bioldgicas.”

No art. 9.° 0o documento estabelece os critérioa patirada do consentimento,
permitindo que o interessado retire o seu consentionno caso de recolhimento destes dados
para fins de investigacdo médica e cientifica. @nita” ressalva que tal retirada ndo sera
possivel quando os dados ja estiverem irreverseqgien dissociados de uma pessoa
identificavel, ou seja, quando sua utilizacdo naismesultar em danos aos direitos humanos
do seu portador, em especial ao direito a privaeda

E adverte ainda tal dispositivo que a retirada @tsentimento ndo podera resultar
qualquer desvantagem ou penalidade para a pesgolxida. Afirma também que a retirada
do consentimento resulta na impossibilidade deizago destes dados identificaveis.
Finalmente acrescenta que se os desejos do indivitho puderem ser determinados ou
forem irrealizaveis ou perigosos, os dados e as stas biologicas deverdo ser
irreversivelmente dissociados ou destruidos.”

No seu art. 10.° a declaracéo estabelece o dueitoada um decidir ser ou nao
informado dos resultados da investigacao, ou ssjapelece o direito a ndo saber. Ou seja, 0
individuo portador da informacédo genética poder@arpmle acordo com as suas convicgoes,
sentimentos e necessidades, a ndo tomar conheoimestes dados. Cumpre esclarecer que

este direito a ndo saber € uma extensdo do digeitaformacdo e do proprio direito a
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privacidadé*’. Este direito visa assegurar até mesmo a intetgidésica e psiquica do

individuo, pois muitas vezes a informacdo genépode trazer a tona a possibilidade de
desenvolvimento de uma doenca incuravel, conhetomezste que podera trazer
consequéncias danosas na esfera pessoal e sowridivdduo.

A partir do art. 13.° a Declaracéao Internacionéresms Dados Genéticos Humanos
estabelece critérios para o tratamento, utilizag@onservacdo dos dados genéticos humanos.
Imprescindivel se faz advertir que estes critégoderdo ser perfeitamente adotados pelos
Estados signatarios, pois demonstram com clarems@onsabilidade com a garantia dos
direitos humanos, em especial com a protecéo edal& privacidade.

Sendo assim, o presente trabalho analisara egtasosrsempre considerando que a
sua adocao pelos paises signatarios nas suas namteasas, em especial pelo Brasil,
acarretara na aceitacdo irrestrita dos principiesulpidos na referida declaracdo e na
Declaracéo Universal sobre o Genoma Humano e est@&rHumanos.

No que tange a legislacdo brasileira insta obseque o0 reconhecimento e
aplicacdo destas normas como modelo para a eldwodaclegislacdo especifica sobre o tema
nao sO € a aceitacdo dos principios acima menasnadas também é a consagracdo dos
valores entalhados em nossa Constituicdo, com tevaef@o do principio da dignidade da
pessoa humana.

A Declaracdo, neste diapasado, estabelece normas soacesso as informacdes
genéticas no seu art. 13.°, assegurando o direitoodhecimento de seus proprios dados
genéticos. Determina o referido documento (ar®)*8que estes dados deverdo ser exatos e

fieis, cabendo as pessoas e entidades encarregadastamento destas informacbes a

214 Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 69) nesi® pmsina que “o direito & protecéo da vida pryagm
intromissBes externas, ressurge nesses momentas gamantidor da decisdo individual tomada, partiseao
entendimento de que esse direito a ndo saber réaligade sendo uma manifestagcdo do direito aitditke ou
do respeito a vida privada.”

215 “As pessoas e entidades encarregadas do tratamestdados genéticos humanos, dos dados proteémicos
humanos e das amostras bioldgicas deverdo tonmaedislas necessarias para garantir a exatidadyibdgale, a
qualidade e a seguranca desses dados e do tradad@ntmostras biolégicas. Deverdo dar provasgie, ri
prudéncia, honestidade e integridade no tratamemta interpretacdo dos dados genéticos humanosiadios
protedbmicos humanos ou das amostras biolégicadp tm conta as suas implicacfes éticas, juridisasiais.”
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obrigacéo de garantir a sua qualidade e seguranca.

Ainda dentro da questdo do acesso as informacOeéticgs, outro ponto €
analisado e estabelecido no art. 14.°, qual sefa privada e confidencialidade. Tal
dispositivo demonstra a relevancia do tema do pteseabalho, revela que a protecdo da
privacidade visa essencialmente o desenvolvimemfmedsonalidade humana.

O item “a” de tal artigo exige a comunhao de esferentre os Estados signatarios
no “sentido de proteger, nas condi¢ces previsths dieeito interno em conformidade com o
direito internacional relativo aos direitos humanas vida privada dos individuos e a
confidencialidade dos dados genéticos humanosiadssca uma pessoa, uma familia ou, se
for caso disso, um grupo identificavel.”

O item “b”, em consonancia com o demonstrado sabreonsequiéncias do acesso
indevido as informacdes genéticas por parte deeites; determina que tais dados néo
poderdo ser comunicados nem tornados acessivesscairés. Cumpre esclarecer que a
declaracdo ainda particulariza alguns destes tesceinteressados: “empregadores,
companhias de seguros, estabelecimentos de ensfamdia.”

Evidentemente, o referido documento, demonstrandoegisténcia de direitos
absolutos, acrescenta que podera haver excecOesa@igade destas informacdes. Estas
excecdes podem decorrer de motivo de interessecplfole acordo com o direito interno,
porém em conformidade com o direito internacioeédtivo aos direitos humanos) e também
“sob a reserva de consentimento prévio, livre,rmido e expresso da pessoa em causa’.
Contudo, desde que este consentimento esteja ddoacom o direito interno e aquelas
normas internacionais sobre os direitos humanos.

No que tange a investigacdo médica e cientifice@dadacdo estabelece que as
informacdes obtidas ndo deverdo, em regra, estassociadas a pessoas identificaveis. E
acrescenta que somente podera haver esta idegdidic® isto for necessario para a realizacao
da investigacdo. No entanto, tal circunstanciar&standicionada sempre a protecdo da
privacidade do individuo.

E ainda no item “e” o documento estabelece que mservacdo de dados que
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possam identificar o seu portador ndo podera acparemais tempo do que 0 necessario para
alcancar os objetivos buscados na recolha dedtamacoes.

A declaracao no que é pertinente a utilizacdo dettdos estabelece no seu art. 16.°
que a finalidade para a qual foram recolhidos néaep ser diferente e, conseqientemente,
incompativel com o consentimento dado originariaedam caso de necessidade de alteracao
desta finalidade € indispensavel que o individuer@ssado consinta novamente, sendo que
este consentimento devera seguir as regras expastat 8.°, “a”.

Porém, novamente, este diploma internacional resagbossibilidade de mudanca
da finalidade fundada no interesse publico, adwdotique este deve estar em conformidade
com o direito interno e o direito internacionab@bnado aos direitos humanos.

Outra excecado seria no caso dos dados irrevergwmedndissociados da pessoa
portadora, os quais poderao sim ser utilizados fpakdade diversa da que direcionava a sua
coleta, pois neste caso ndo havera possibilidaddedeespeito ao direito a privacidade e
demais direitos correlatos.

Os artigos 18.° e 19.° estabelecem sobre a cidmlapoperacdo internacional e
partilha dos beneficios advindos da utilizacdo dldos genéticos. O primeiro artigo trata da
questdo relacionada a regulamentacdo da circuldg@usfronteirica das informacoes
genéticas. E esclarece que, em que pese a suaidadespara se fomentar a cooperacao
médica e cientifica internacional, qualquer circéita destas informacdes devera assegurar a
protecdo adequada a estes dados, em conformidade oso principios enunciados na
declaracao.

Portanto, € indispensavel o fomento das pesquisadicas e cientificas neste
ambito, bem como a cooperacao internacional nesti#ds, porém sempre, e sem restricoes,
devem ser respeitados os direitos humanos assegupelo referido documento e pela
Declaracéo Universal sobre o Genoma Humano e est@&rHumanos.

No art. 19.° a Declaracdo estabelece a partilhdeteficios das investigacdes
advindas das informacfes genéticas, assegurando acgsso pela sociedade no seu todo e

pela comunidade internacional. Ainda o referidgpadsstivo estabelece algumas das formas de
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beneficios a serem partilhados.

No que tange a conservacao dos dados genéticonbsraaleclaracédo adverte aos
Estados a possibilidade de instituir um dispositinge vise a supervisdo e gestao destas
informacdes. E assinala para os principios que ndewertear a atividade deste 6rgédo ou
entidade, além dos principios esculpidos no referidocumento: independéncia,
multidisciplinaridade, pluralismo e transparéncia.

Ainda a declaracédo examina a questdo da destrda@sidados genéticos colhidos e
estabelece no seu art. 21.° que quando estes dawnlosm sido recolhidos durante um
inquérito policial ou judiciario eles devem sertdeslos logo que deixem de ser necessarios,
salvo no caso de disposicdo em contrario do direieyno, desde que em conformidade com
o direito internacional relativo aos direitos humsin

E adverte no item “c” do mencionado artigo que aslod genéticos somente
“deverao ser colocados a disposicado da medicire &de um processo civil pelo periodo em
gue sejam necessarios para esses fins”, novamesgalvando disposicédo diversa do direito
interno.

E, finalmente, porém ndo menos importante, a degdar ainda dispde sobre a
questao do cruzamento de dados no seu art. 22 dispasitivo salienta a indispensabilidade
da obtencao de consentimento para qualquer crutamdestas informacdes. E acrescenta que
somente tal cruzamento podera ocorrer com finadislate diagndstico e cuidados de saude e
também para fins de investigacdo meédica ou ougatifica, ressalvando a disposicdo em
contrario do direito interno, desde que em confdade com os direitos humanos
internacionalmente declarados.

Todas estas ressalvas, as quais estabelecem sidadesde conformidade com o
direito internacional relativo aos direitos humasés ainda confirmadas com o disposto no

art. 27 da declaracéo, o qual dispde:

Artigo 27° Exclusdo de atos contrarios aos diseitumanos, as liberdades
fundamentais e a dignidade humana

Nenhuma disposi¢céo da presente Declaracdo podeesgaretada como podendo ser
invocada de alguma forma por um Estado, agrupanmntodividuo para se dedicar
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a uma atividade ou praticar um ato para fins congdaos direitos humanos, as
liberdades fundamentais e a dignidade humana, ecat@mente aos principios
enunciados na presente Declaracdo. (PORTAL UNESR0QRB).

Ao final a mencionada declaracéo ainda coloca coever dos Estados a promocéao
e aplicacdo dos principios por ela enunciados Z8jt.E no art. 24 exalta o dever dos Estados
de fomentar todas as formas de educacéo e fornma@ominio da ética a todos os niveis,
bem como a necessidade de incentivar os programasnfdrmacao e difusdo dos
conhecimentos relativos aos dados genéticos.

Analisando os itens anteriormente expostos, varge que a grande preocupacao
exposta na Declaracdo Universal sobre o Genoma hlurmeaos Direitos Humanos com
relacdo a questdo das informacdes genéticas cetamearretou na analise e elaboracédo da
Declaracéo Internacional sobre os Dados Genéticosaros.

Partindo dos mesmos principios expostos na Dedarélpiversal, a Declaracao
sobre os Dados Genéticos enfatiza a natureza aes dadsiveis das informacgdes genéticas, o
que revela que tais informacdes fazem parte dag@dade de cada cidadao e deve ser, sob
pena de ofensa a dignidade da pessoa humana,igeotiegforma ampla e irrestrita.

A referida declarac&o aponta critérios importapes a consagracéo e protecao do
direito a privacidade dos dados genéticos, senmvagao da relevancia da pesquisa médica e
cientifica neste campo.

Portanto, a Declaracéo Internacional sobre os D@#oeticos Humanos, em sua
extensdo, deve ser utilizada como instrumento epretacao e direcionamento da legislacéo
dos paises signatarios, com o acolhimento dogiogtéelacionados ao tratamento, utilizacéo
e conservacao das informacBes genéticas, pois oemo donte primordial o principio da

dignidade da pessoa humana e os direitos humateadiendos.
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5.4 DA NECESSIDADE DE CRIACAO DE NORMAS EFICAZES RA PROTECAO
DOS DADOS GENETICOS

Ja se demonstrou com clareza os graves riscosagieenpdecorrer do uso ilicito e
abusivo dos dados genéticos. A histéria humanelgdou o quéo perigoso é a reducao do ser
humano aos seus aspectos genéticos. A discriminggdética ndo se restringe aos fatos
historicos, conforme demonstrado anteriormente,daainrse tem noticias de acdes
discriminatorias e atentatdrias da dignidade humana

Destarte, a relevancia da protecdo dos dados geséiindiscutivel. Nao se pode,
em hipotese alguma, relegar tal protecdo sob sypesto de alavancar o desenvolvimento
cientifico nas areas das ciéncias biomédicas.

Constatou-se no decorrer deste capitulo que ddedwsbrasileira estd muito aquéem
das exigéncias expostas. Consequentemente, o peranmees efetivo é ainda a Constituicao
da Republica com seus valores humanos consagragasste na legislacdo nacional norma
eficaz para a protecéo dos dados pessoais em geeah, dira dos dados genéticos.

Evidenciou-se que a comunidade internacional gstéco a pouco, buscando
estabelecer limites éticos e juridicos a estastgegddo tormentosas, evitando, com isso, a
repeticdo dos horrores noticiados pela histoéria.

Acredita-se que o Estado Brasileiro devera seguiipréentacdes internacionais,
utilizando como instrumento de interpretacdo adadagdes internacionais anteriormente
analisadas, e urgentemente legislar sobre estarimma®® angustiante. A necessidade de
legislacdo especifica sobre o tema ou, ao menos, legnslacdo eficaz sobre a protecdo de
dados pessoais se constata pela falibilidade dasasodeontologicas e bioéticas, haja vista a
inexisténcia da coercdo necessaria que somenterssratrada na edicdo de normas legais.

Portanto, € imprescindivel que a comunidade cieatifhacional se mobilize na
tentativa de analisar a normativa infralegal erigte bem como o0s principios bioéticos
encartados nas declarac¢des internacionais, visasglm iniciar o debate na busca da criacéo

de normas eficazes para a protecao dos dadosgenéti
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Carlos Maria Romeo Casabona (1999) apos analikagisiacdo sobre a protecéo
dos dados pessoais no ambito internacional, nanBapa no Direito Comparado (Reino
Unido, Alemanha, Austria, Franca, entre outras)edevque os critérios gerais sobre a
protecao da intimidade ou da informacéo e dos dddasarater pessoal em geral configuram
“0 marco juridico no qual se deveria situar a préteespecifica da informacao e intimidade
genéticas individuais”.

Contudo, alerta o autor que “os tracos mais peedigue apresentam os dados
genéticos individuais comportam, ao mesmo tempoessidades proprias de protecdo a
respeito das quais € necessario comprovar se tsinmentos juridicos referidos podem
ocasionar solucdes satisfatorias.” (CASABONA, 1999%5).

Sendo assim, apo0s analisar algumas caracterispiggwsias das informacdes
genéticas, em especial a questdo do interessercras, familiares que também seriam
titulares da informacao genética, o autor avale ‘qdio deve ser menosprezada a necessidade
de uma normacdo — ou de complementacdo da existerjee regule alguns aspectos
especificos relativos a protecdo da informacéo tgenéndividual.” (CASABONA, 1999, p.
65).

Partindo entdo desta constatacdo, ja enunciadaétanaizima, necessario se faz
apontar alguns critérios reguladores para a protelgd dados genéticos. E primordial se
lembrar que as premissas estabelecidas pela Dgidahaternacional sobre Dados Genéticos
Humanos devem sempre conduzir qualquer tentativagléacao sobre a matéria.

Observa-se que a tentativa de se apontar algun®spguue necessitariam ser
seguidos por uma legislacdo neste ambito partisdpdamissas da referida declaracdo, bem
como da analise de alguns critérios levantadosQamios Maria Romeo Casabona (1999, p.
67).

Primeiramente, a legislacdo a ser criada deve aetaly que todos os
procedimentos de recolha, utilizagcdo e conservalg dados devem ser transparentes e
eticamente aceitaveis, visando com isso tambémdimpeseu uso discriminatorio.

Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 72) també&ertadque os resultados das
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analises genéticas ndo devem dar lugar a pratisasincinatérias, muito menos podera
condicionar 0 acesso as prestacfes sanitariac@isscorrespondentes.

Indispensavel que a legislacdo também regule a tapeselacionada ao
consentimento preévio, livre e esclarecido, razala pgial sera imprescindivel que sejam
fornecidas informacdes claras, objetivas, adequadgsopriadas a pessoa a quem é solicitado
consentimento.

Neste ponto Carlos Maria Romeo Casabona (1999])padverte que devera ser
estabelecida “a proibicdo de sua imposicao, dedasbrigatoria ou coercitiva, em beneficio
de quaisquer interesses publicos ou privados.’rEBsaenta que seriam admissiveis excecdes
no caso de obrigatoriedade de submissdo a obtelecamostras para efeito de se conseguir
pistas genéticas.

Insta observar que a questdo do consentimentoopiéwe e esclarecido devera ser
regulamentada nos seus minimos detalhes, apontasdaritérios para retirada do
consentimento, bem como a questdo do consentireemttaso de pessoas incapazes e sobre a
necessidade de esclarecimentos prévios ao cidadésegsubmetera a analise genética ou que
permitira a sua conservacao em biobancos.

Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p. 71) aindar&dsobre a necessidade de
se reconhecer o direito de ndo-saber, ou sejantyaaa cidaddo a possibilidade de se negar a
ter conhecimento da informacao sobre seus progadss genéticos.

A legislacdo devera ainda determinar expressamgmeo cidadao devera ser
esclarecido sobre as finalidades para as quais ebt#los, utilizados e conservados os dados
genéticos humanos. Nado destoa desta posicdo (Qddda Romeo Casabona (1999), pois
lembra expressamente que “a informacéao obtida desggrusada unicamente para o fim ou os
fins que a originaram”.

Para tanto o autor afirma que “devem ser previstaslidas especificas mais
restritivas em relacdo a transferéncia de dadostiges a outros arquivos e com o fluxo
transnacional destes dados”, haja vista que aseldentes sobre a protecdo de dados

pessoais ndo costumam dar uma protecao suficieste campo (CASABONA, 1999, p. 72).
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No que tange as questdes de acesso, tratamelimagaid e conservacdo dos dados

genéticos humanos indispenséavel se faz o acolhinterst seguintes pontos:

a)

b)

d)

f)

0)

h)

devera ser assegurado o direito de conhecimentsede proprios dados
genéticos, bem como de retificacao;

os dados genéticos deverédo ser exatos e fiéis;

devera ser reconhecido que os dados genéticos, dadus sensiveis que
sao, pertencem a esfera da privacidade do cidadéseus familiares, razéo
pela qual é indispensavel a protecdo desta es$gja, no ambito da
confidencialidade ou néo;

devera ser proibida a comunicacdo e acesso doss dgelwéticos por
terceiros, ainda mais empregadores, seguradosagsetc.;

devera ainda ser estabelecida as excecdes nasagudicsmacao genética
podera ser comunicada a terceiros, porém estag@seguando ndo forem
expressas devem ser restringidas pelos direitosuhosn

devera ainda estabelecer critérios temporais adequaara a conservagao
de dados que possam identificar o seu portador;

deverdo ser ainda analisados e estabelecidosiasitpara a circulacéo
transfronteirica das informacdes genéticas;

devera ainda estabelecer os critérios para dedtrdigs dados coletados.

Neste diapaséo imperioso se faz transcrever agdeoasdes do autor Carlos Maria

Romeo Casabona (1999) quando estabelece o quidééttoaregulador:

Deve ser garantido o segredo sobre os resultadosnddises genéticas e estabelecer-
se restricbes ao seu acesso, inclusive em relagdofamiliares das pessoas
analisadas, sem prejuizo das solugfes que dé nasn@ato juridico no caso em que
se apresente um conflito de interesses e seja @ryeh numa colisdo de deveres. A
protecdo a informacédo genética deve ser realizawfapeincipios orientadores e com
medidas similares, porém refor¢adas, pelas previgtea os dados de carater pessoal
automatizados (qualidade dos dados; pertinéncaid&o, finalidade, cancelamento,
direito de acesso e de retificacdo por parte deréssado, etc.; seguranca fisica e
l6gica, desagregacao dos dados com o fim de peseili acesso parcial e seletivo,
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etc.), tenham sido obtidos tanto por imposi¢doedia por estar assim estabelecido —
como com o consentimento do interessado; e o dkveegredo correspondente deve
atingir todas as pessoas que tenham acesso, pwakalho, a tal informagéo.

Finalmente e em consonancia com a Declaracdo &diemal sobre os Dados
Genéticos Humanos, acredita-se ser inegavel a sidads de se instituir um oOrgao ou
entidade que vise a supervisdo e gestao destasnagfoes em nosso pais. Sendo que este
orgao deve se nortear pelos principios esculpidasonmativa internacional, bem como pela

independéncia, multidisciplinaridade, pluralismimagsparéncia.
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CONCLUSAO

Antes de se partir para algumas consideracfessfinasta imprescindivel
novamente advertir que, diante da imensidao deilplidades e assuntos relacionados ao
tema, ndo se objetivou em momento algum esgotadksa ou solucionar tdo intrigantes e
angustiantes questoes.

Demonstrou-se que as promessas decorrentes dogoavden Revolucdo Genética
sdo imensas. Quem sabe dentro de pouco tempo anidawe@ sera agraciada com a
possibilidade ndo s6 de diagnosticar antecipadarE@ncas genéticas, mas também com um
tratamento adequado e eficaz para muitas destagamatraves da Terapia Génica.

Ao analisar o Projeto Genoma Humano se constatoa gs mudancas
proporcionadas séo profundas, sendo que os condigtisnadvindos das conclusdes até agora
alcancas trazem beneficios incomensuraveis a hdadmi Dentre estes beneficios se podem
citar, além das questdes mencionadas no paragredoaa relacionados a Medicina Preditiva
e a Terapia Génica, as novas tecnologicas farmeagubu seja, a possibilidade de criacao de
remédios especificos para o doente, que ndo llganratantos efeitos colaterais e que
combatam eficazmente as suas doencas.

Evidenciou-se, no decorrer do trabalho, com a trag& dos beneficios advindos
dos conhecimentos proporcionados pelo Projeto Ganblumano, que, sem dulvida, o
desenvolvimento da ciéncia nesse campo € de exirepmtancia para a busca constante do
melhoramento da qualidade de vida do seres humanos.

Contudo, a partir do exame superficial destes lbensf e promessas nao se
precisou divagar muito para, pelo menos, imagin@isgsdo ou serdo os problemas advindos
do conhecimento genético.

Sabe-se que, infelizmente, a tdo propalada nedddsi cientifica ndo condiz com a
realidade de nossa humanidade, sendo que taisaom@mos tanto podem ser usados para o
bem da humanidade, como para a sua possivel dastrui

Demonstrou-se que 0 ponto de convergéncia dos ematsl decorrentes do
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desenvolvimento do conhecimento na area da Ger&tmam davida alguma, a possibilidade
de reducdo do ser humano estritamente as suadecatias genéticas, olvidando-se da
complexidade da natureza e do comportamento humano.

Advertiu-se que ao se dispensar imensa relevarcieaeacteristicas genéticas a
humanidade correra o risco de verificar o surgimet® uma nova categoria de excluidos: a
dos “sadios doentes”.

E, ainda pior, a humanidade, diante dos novos comieatos decorrentes da
Genética, podera ainda constatar o fortalecimem® ideais advindos do determinismo
geneético e, consequentemente, da ideologia eugéaingelhoramento da espécie humana; em
que pese estar comprovado que tal ideario é totddmeesprovido de valor cientifico,
conforme se demonstrou no decorrer do trabalho.

Apesar da pseudo-cientificidade da eugenia, téntwa” acabou por fundamentar o
nazismo e acarretar em acontecimentos terriveisigtarica da humanidade, quando o ser
humano foi reduzido a condicdo pior do que a dmahirracional.

O risco de que atrocidades como as ocorridas nmeeagazista se repitam em nome
de uma ideologia eugénica, ap0s o0s conhecimentaendalvidos pelas ciéncias
biotecnoldgicas, é incomensuravel. Principalmentando se inverte a posi¢cdo central que
deveria ocupar o ser humano, tornando-se cada aezreal a possibilidade de coisificacdo e
de instrumentalizacdo do ser humano, com a sug&edis suas caracteristicas genéticas.

Tais probabilidades se tornam ainda mais conciiando se examina algumas
circunstancias que tendem a transformar os conleetos derivados do desenvolvimento da
ciéncia Genética em mero produto a ser consumidarpa sociedade de massa consumista.

N&do had como se negar que a nossa sociedade é @mmeate capitalista e,
consequentemente, de consumo. Nao €é de se surpregredtodas as “novidades” propiciadas
pelo desenvolvimento da ciéncia biomédica se torrecomo de fato estdo se tornando —
produtos em nossa sociedade de consumo. Por e@andequéncia, o objetivo que deveria ser
o primordial no desenvolvimento da ciéncia — promorar melhor qualidade de vida ao ser

humano — fica relegado a um segundo plano, assomoihecro a posicao central.
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As perspectivas econdmicas do conhecimento gengfiooconsideraveis. Dentre
estas se pode considerar a explosdo dos granaeattains e das empresas farmacéuticas que
usam esse conhecimento para a producdo de novdst@soe/ou medicamentos. Ainda se
podem citar os lucros advindos da aplicacdo demsieecimento no ambito da agropecuaria,
bem como, e principalmente, o tdo discutivel patenento do genoma humano.

O poder do conhecimento genético estende os sei&uéds sobre varios outros
pontos, em especial quando se avalia a relevaaciaformacéo genética. Observa-se que a
humanidade vive na era da informacé&o, sendo quedatbsso sistema capitalista é fundado
no poder da informacéo, razédo pela qual se entgndea informacdo genética se constitui
num precioso poder nas maos de terceiros. Em esppcindo se examina as diversas e
perversas possibilidades de utilizagcdo de taisrnmigdes com o intuito discriminatorio e
eugénico, em estrita ligacdo com o0s objetivos dgsntes econbmicos (empregadores,
seguradoras, escolas, etc.).

Ou seja, quando os interesses econdmicos estaogemem regra eles comandam
as questdes relacionadas a informacao genéticadamando-se a relevancia dos interesses do
individuo e, consequientemente, os seus direitoghosnassegurados ha décadas.

Tais problemas do uso abusivo e/ou ilicito dasrmégdes genéticas se agigantam
guando se examina a utilizacdo de bancos de dada®@rmazenamento, uso e transferéncia
dessas informacfes genéticas. Os assim denomibedascos.

Alertou-se que estes bancos de dados ndo armazeeans dados pessoais, mas
sim informacbes que possuem caracteristicas egpegize a distinguem das meras
informacdes pessoais. Quais sejam? A informacaeétigané involuntaria (ndo depende da
vontade do individuo em possui-la), € indestrutiye$ta presente em todas as células da
pessoa), permanente e inalteravel (revelam umacsitudefinitiva).

Certamente, os biobancos podem trazer benefi@omanidade, pois a informacéo
genética além de ser uma fonte para as pesquesasficas e meédicas, € também um acervo
da humanidade, sendo que o0 seu armazenamento podefduro beneficiar a espécie

humana.
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Contudo, os biobancos também podem ocasionar pnaklede grande monta:
discriminac&o genética e social, impacto psicolgiesrespeito aos direitos humanos (dentre
eles a privacidade, a igualdade, etc.), entre sutro

Portanto, diante do potencial ofensivo das inovaegierecidas pelo progresso das
ciéncias biomédicas, em especial as decorrentesrd@ecimento advindo do Projeto Genoma
Humano, € indiscutivel a necessidade de estabedatinde limites éticos e juridicos a tais
novidades.

Dentro desta perspectiva se verificou que a cageglms direitos humanos devera
adequar-se aos novos problemas surgidos pela Ré@eol@enética, seja através da criacdo
uma nova geracdo de direitos humanos (os direigjuhrta geracdo), seja através da
vinculagdo a uma dimenséo pré-existente destasogire

E, como néo poderia deixar de ser, o principio igaidade da pessoa humana,
como fundamento comum da Bioética e do Biodireleye ser o suporte axiologico de toda e
qualquer interpretacdo dos progressos que venhatmgir direta ou indiretamente o ser
humano e a humanidade como um todo.

Dentro desta necessidade de estabelecimento dedijaridicos o presente trabalho
partiu para o exame do Direito a Privacidade etabms-se que a feicdo classica deste direito,
que se circunscrevia ao direito de estar s0, acpabose metamorfosear e se alargar para um
direito mais ativo, o qual pressupde o autodomias informacfes pessoais: o direito a
autodeterminacao informativa.

Tal transformacao resultou da propria Era da Infm&o, na qual a informacéo
pessoal passou a ser de extrema relevancia paeielade atual, razdo pela qual a mera
protecao da solidao, do isolamento, ndo era mésese.

ApoGs se evidenciar a classificagcdo das informap@ssoais, constatou-se que Sao
os dados nominativos (aqueles relacionados a usso@eadentificavel) sensiveis é que estao
diretamente ligados a esfera da privacidade.

Deste modo, ao se examinar as caracteristicasigispgos dados genéticos acaba

por se constatar que estas informacgdes pertencategoria dos dados nominativos sensiveis,
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pois a informacdo genética concentra ndo so damwe & saude atual e futura do individuo,
como também € uma informacé&o pessoal, podenddikkemda para identificar o seu portador,
estabelecendo as suas caracteristicas biologecae seus familiares.

Destarte, analisando detidamente o conceito déaléeprivacidade, o ambito das
técnicas de Engenharia Genética que tém finaliddidemosticas e as diversas conseqiéncias
do conhecimento das informacgBes genéticas humanastata-se claramente que os dados
genéticos, como informacdes diretamente relacianaaa ser humano, séo integrantes da
esfera intima do homem. Devendo, conseqientemsatem protegidos, principalmente
diante das disposi¢cdes internacionais (através atwencdes internacionais, declaracdes
universais, etc.) e sobremaneira em razéo dasgiggies constitucionais brasileiras.

Contudo, analisando a legislacdo brasileira setatms que inexistem normas
especificas que regulem a protecdo aos dados gendtumanos. Porém, evidenciou-se a
existéncia de normas constitucionais (art. 3.9sintV, art. 5.°, incisos X, XLI, LXXII entre
outras), infraconstitucionais (Lei n.° 8.078/90 ei In.° 9.507/97), bem como infralegais
(Resolucdes do Ministério da Saude n.° 196/1998062804, Resolucdo do Conselho Federal
de Medicina n.° 1.246/88) que podem ser analogiotanaplicadas visando a protecdo dos
dados genéticos humanos.

Sendo assim, ap0s se examinar o conteudo da Dgipardniversal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos, bem como, pecieémente, a Declaracdo
Internacional sobre os Dados Genéticos Humanososstatou que tais declaracbes sao
instrumentos habeis de interpretacdo e direcionomem legislacdo dos paises signatarios.
Em especial porque estes documentos reafirmamoipio da dignidade da pessoa humana e
o direito a privacidade dos dados genéticos.

Conclui-se, portanto, que o Estado Brasileiro d&veeguir as orientacdes
internacionais, utilizando como instrumento de rjprietacdo as declaracbes anteriormente
mencionadas, e urgentemente legislar sobre es@&ienédio angustiante. A necessidade de
legislacdo especifica sobre o tema ou, ao menos, legnslacido eficaz sobre a protecdo de

dados pessoais se constata pela falibilidade dasasodeontologicas e bioéticas, haja vista a
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inexisténcia da coercdo necessaria que somenterssratrada na edicdo de normas legais.

Assim sendo, é imprescindivel que a comunidadeifinnacional se mobilize na
tentativa de analisar a normativa infralegal erigte bem como o0s principios bioéticos
encartados nas declaracdes internacionais, visasglm iniciar o debate na busca da criacéo
de normas eficazes para a protecao dos dadosgenéti

O presente trabalho objetiva contribuir para estbate, sendo que ao final se

apresentou alguns critérios que se constituem dodigpensaveis para a criacao de legislacao
especifica sobre a protecdo dos dados genéticosrusm

Portanto, partindo das premissas estabelecidasDaelaracéo Internacional sobre

Dados Genéticos Humanos se sugeriu 0s seguintésasi

a) todos os procedimentos de recolha, utilizacéonservacédo dos dados genéticos
devem ser transparentes e eticamente aceitaveignda com isso também
impedir 0 seu uso discriminatorio;

b) devera existir regulamentacdo especifica solbtengentimento prévio, livre e
esclarecido, ressaltando-se que devem ser forrsecidf@rmacdes claras,
objetivas, adequadas e apropriadas a pessoa aéselititado consentimento,
salientando as finalidades para as quais seragosbtitilizados e conservados 0s
dados genéticos humanos;

C) no que tange as questdes de acesso, tratanilimacado e conservacao dos
dados genéticos humanos indispensavel se faz dimenito dos seguintes
pontos:

- devera ser assegurado o direito de conhecimeat®eds proprios dados

genéticos, bem como de retificacao,

- 0s dados genéticos deverao ser exatos e fiéis,

- devera ser reconhecido que os dados genéticos) dados sensiveis que séo,
pertencem a esfera da privacidade do cidaddo ewe familiares, razdo pela

qual é indispensavel a protecado desta esferansambito da confidencialidade

Oou nao,
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- deverd ser proibida a comunicacéo e acesso dins dgenéticos por terceiros,
ainda mais empregadores, seguradoras, escolas, etc.

- devera ainda ser estabelecida as excecdes nas ajuaformacio genética
poderda ser comunicada a terceiros, porém estag@sequando nao forem
expressas, devem ser restringidas pelos direitoghos,

- devera ainda estabelecer critérios temporaisuadies para a conservacao de
dados que possam identificar o seu portador,

- deverdo ser ainda analisados e estabelecidoriasitpara a circulagéao
transfronteirica das informacdes genéticas,

- devera ainda estabelecer os critérios para dgiirdos dados coletados.

d) devera ser instituido um 6rgdo ou entidade gse & supervisdo e gestao
destas informacdes. Sendo que este 6rgdo devenarta atividade pelos
principios esculpidos na normativa internacionalemb como pela

independéncia, multidisciplinaridade, pluralismimagsparéncia.

Acredita-se que somente com o reconhecimento éiaoaito de alguns destes
critérios, dentre de tantos outros indispensabeis) como com a adesao irrestrita aos valores
internacionalmente impostos a esta matéria € qie iodividuo podera se sentir protegido na

sua esfera mais intima: das informacdes genéticas.
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