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RESUMO

O presente trabalho tem por finalidade demonstrar que a submissao obrigatéria de condenados
por crime praticado, dolosamente, com violéncia de natureza grave contra pessoa, ou por
crime hediondo, a identificacdo do perfil genético, mediante extracdo de DNA - 4&cido
desoxirribonucleico, ainda que por técnica adequada e indolor, é ofensiva a direitos
fundamentais. Para tanto, parte-se do conceito geral do direito a intimidade, o qual se
configura como um direito negativo ou de protecdo contra as ingeréncias ilegitimas do
Estado, visto proteger uma necessidade ou um bem bésico para a livre autodeterminagédo
individual. Em seguida, define-se a intimidade genética como sendo um patriménio capaz de
revelar as caracteristicas fisicas, psiquicas, comportamentais e de enfermidade, que, se
revelados ou acessados sem o consentimento do imputado, poderdo gerar a estigmatizacao e
descriminacdo do sujeito envolvido, violando-se, desse modo, o direito a intimidade. Em
linhas de conclusdo, caminha-se no sentido de enfatizar que além do direito a intimidade, o
fornecimento compulsério de material biolégico para identificacdo do perfil genético é
ofensivo aos direitos fundamentais a liberdade fisica ou ambulatorial; a integridade fisica; a
liberdade religiosa ou de consciéncia; a ndo descriminacdo; ao siléncio e a ndo producédo de
prova contra si mesmo, e, em ultima instancia, ao vetor maior de todos os direitos
fundamentais: a dignidade da pessoa humana. Para o desiderato proposto, a pesquisa sera de
cunho exploratério. Quanto a metodologia, fez-se a opcdo pelo método dedutivo. Por fim,
quanto ao procedimento, adotou-se como tipo e técnica, o bibliogréfico.

PALAVRAS-CHAVES: Perfil genético; Direito a intimidade; Direito a dignidade da pessoa
humana.



ABSTRACT

This present work aims to demonstrate that the mandatory submission convicted of a crime
committed, intentionally, with serious violence against person or heinous crime, to identify
the genetic profile by DNA extraction - deoxyribonucleic acid, although by proper and
painless technique is offensive to fundamental rights. For this purpose, it is part of the overall
concept of the right to privacy, which is configured as a negative right or protection against
unlawful state mismanagement, in order to protect a need or a basic right to the free individual
self-determination. Then genetic intimacy is defined as an asset able to reveal the physical,
psychological, behavioral and disease features, which, if disclosed or accessed without the
consent of the accused, may generate stigmatization and discrimination of the subject
involved, violating in this way, therefore, the right to privacy. In conclusion, we move
towards emphasizing besides the right to privacy, compulsory provision of biological material
to identify the genetic profile is offensive to fundamental rights to physical liberty or
outpatient; physical integrity; to the freedom of religion or conscience; non-discrimination;
the silence and non-production of evidences against himself, and in last instance, the biggest
vector of all fundamental rights: the dignity of the human person. For the proposed objective,
the research will be of an exploratory nature. As for the methodology, it was chosen the
deductive method. Finally, as the procedure was adopted bibliographic as type and technique.

KEYWORDS: Genetic profile; Right to privacy; Right to human dignity.
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INTRODUCAO

Nenhum problema social mobiliza tanto a opinido publica quanto a criminalidade.
Geradora da violéncia e da inseguranca publica esta inserida no cotidiano da sociedade
brasileira e, mais do que um problema, torna-se um fato condicionante da vida das pessoas.

A midia, por sua vez, dando uma roupagem novelistica a violéncia criminal, faz a
explosdo da criminalidade tomar conta do imaginario social. A informacdo constante e
ininterrupta manipula a consciéncia das pessoas. Todos se sentem inseguros. A sociedade
mobiliza-se e o poder publico é instado a agir. O "risco"” torna-se o problema central a ser
enfrentado.

Por tal motivo, o direito penal volta a ser mais uma ferramenta de controle social
utilizada pelo poder constituido, vendo-se obrigado a, no minimo, trazer solugdes, ainda que
paliativas, que sejam capazes de aplacar o sentimento de inseguranca social.

Nesse cenario, surgiu a Lei n. 12.654, de 28 de maio de 2012, acrescendo o art.
9°-A, a Lei de Execucdo Penal (Lei n. 7.210/84). Assim, a submissdo de condenados por
crimes dolosos, praticados com violéncia de natureza grave contra a pessoa, ou hediondos, a
identificacdo obrigatoria do perfil genético, e posterior armazenamento em bancos de dados,
apresenta-se como uma solucdo tentadora, capaz de colocar fim aos riscos e a violéncia do
mundo contemporaneo.

Vislumbra-se, contudo, que a criacdo de bancos de dados dos perfis genéticos,
longe de ser uma criacdo para acalmar o clamor social, ganha um carater preventivo, de
impedir a conduta criminosa, principalmente em crimes seriais.

Com a tecnologia a favor da identificacdo criminal, a criacdo de referidos bancos
tornou-se realidade corriqueira, e 0 sucesso do seu uso nos Estados Unidos e em paises da
Europa aumentou as expectativas quanto a solucdo de casos que antes eram vistos como
insoluciondveis.

Apesar, porém, de constituir importantissimo instrumento de técnica investigativa,
no campo criminal a polémica se instaura, na medida em que enseja, com fundamentos
bioldgicos, violagdes a direitos fundamentais relacionados a intimidade, e, numa dimenséo
axiologica, a dignidade da pessoa humana.

N&o ha duvidas que o progresso técnico-cientifico, em especial na area médico-
bioldgica, tem trazido perplexidades para a humanidade com descobertas envolvendo o
mapeamento genético, Terapia Genética, clonagem humana, modernas técnicas de procriacdo

artificial, entre tantas outras “novidades” que tanto proporcionam o progresso como o medo.
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Tais avangos tecnoldgicos nas denominadas ciéncias biomédicas trazem a tona
diversas indagacOes juridico-morais visando a se estabelecer os limites da compatibilizagdo
entre os valores ético-juridicos e o progresso da Biotecnologia.

Portanto, o que fazer? Quem cabe agir? Quais sdo os limites para a tdo amada e
temida revolucdo? Vérias sdo as perguntas que clamam por respostas imediatas para evitar
que tal revolucdo proporcione, além do progresso desejado, problemas inesperados para a
sociedade atual e para as futuras geracOes (alteracdes no patrimdnio genético que as afetem de
forma imprevisivel).

As indagacgdes se agigantam ainda mais quando se analisa a questdo do direito a
intimidade em face destes avancos tecnoldgicos, da possibilidade de acesso a informacdes
genéticas, bem como das diversas e perversas possibilidades de utilizacdo de tais informac6es
com o intuito discriminatdrio e eugénico, o que avanca, também, para a esfera criminal.

O papel da informacdo na sociedade contemporanea é indiscutivel, vivenciando-se
o tempo notoriamente chamado de a “Era da Informagdo”. A associacdo entre a Era da
Informacdo e o0s avancos nas ciéncias biomédicas, em especial no campo da Genética,
certamente demonstram o0 qudo importante é a questdo da intimidade dos dados genéticos,
pois certamente estas informacg0es terdo papel de destaque na sociedade contemporanea, seja
no &mbito social, politico ou econdmico.

Diante destas questbes se torna imprescindivel que a comunidade cientifica volte
seus olhos para o tema ora proposto, ou seja, para a polémica relacionada ao direito a
intimidade dos dados genéticos.

Portanto, é necessario adequar os problemas advindos dos avancos nas ciéncias
biomédicas, em especial no campo da Genética, com o0s direitos consagrados
internacionalmente e nacionalmente. Contudo, o objetivo do trabalho ndo sera, em hipotese
alguma, solucionar as questfes intrigantes e angustiantes relacionadas a Genética, ainda que
no transcorrer dos capitulos se reflita sobre alguns pontos.

Também ndo ha o propdsito de enveredar pelo campo essencialmente penal ou
processual penal, e nas repercussdes que a obrigatoriedade na coleta de material genético
imposto pela legislacdo pode gerar na gama principioldgica que rodeiam tais ramos do direito,
mas sim demonstrar a imprescindibilidade de se examinar as inovagOes tecnoldgicas
relacionadas aos dados geneéticos a partir do direito a intimidade e dos valores consagrados
pela nossa sociedade.

O primeiro capitulo inicia discorrendo sobre algumas noc6es acerca do que seja

Genética e Engenharia Genética, avancando para o alcance e desenvolvimento do Projeto
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Genoma Humano, adentrando, logo em seguida, nos beneficios e maleficios que o
conhecimento genético pode propiciar a comunidade.

No capitulo segundo se analisa detidamente o que sdo os dados genéticos, as suas
caracteristicas peculiares, e quais sdo a relevancia de suas informag6es, bem como ja
prenuncia as consequéncias do seu uso abusivo e/ou ilicito, em especial a discriminacéo e
estigmatizacdo do seu portador, com reflexos na sua esfera familiar, profissional e social.

Por esta razdo, demonstra-se a necessidade de imposicdo de limites éticos e
juridicos visando a protecdo dessas informacOes e, em especial, de seus portadores, fazendo-
se um breve apanhado de todas as declara¢@es internacionais relacionadas aos dados genéticos
humanos, sinalizando-se, inclusive, que do ponto de vista patrio a legislacdo nacional esta
muito aquém das exigéncias estabelecidas na Declaracdo Universal sobre o0 Genoma Humano
e os Direitos Humanos, bem como, e, em especial, na Declara¢do Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos.

O terceiro capitulo se restringe ao exame do Direito a Intimidade, partindo-se da
abordagem dos Direitos da Personalidade, haja vista ser esta categoria género da qual aquele
direito é espécie, correlacionando-os aos direitos fundamentais. Além disso, trilha-se no
sentido de distinguir em rapida sintese as esferas da vida publica e da intimidade.

J& no altimo capitulo, inicia-se uma discusséo acerca do direcionamento dado pelo
texto constitucional as intervencgdes corporais, buscando-se demonstrar a dicotomia existente
na evolucdo da humanidade entre as entidades corporais e ndo corporais, ressaltando-se, em
conclusdo, que o ser humano deve ser visto como uma unidade, almatica e ndo almatica, razdo
pela qual a extracdo obrigatdria de material genético representa uma violagdo que vai além da
intimidade, motivo por que a intimidade genética € merecedora de protecdo constitucional,
pois, assim, esta-se protegendo algo mais que o corpo: a dignidade humana e, indiretamente,
toda a humanidade.

Nessa perspectiva, ndo tendo, por 6bvio, a intencdo de esgotar o tema, a pesquisa
realizada é de cunho exploratério. Quanto a metodologia, fez-se a opcdo pelo método
dedutivo, entendendo ser a melhor opgdo para a reunido de assuntos que abrangem o tema,
partindo-se de fundamentos gerais para particulares para encontrar as conclusdes decorrentes
dessa logica.

De referéncia ao procedimento técnico, adotou-se como tipo e técnica, 0
bibliografico, uma vez que o trabalho tem como base dados secundarios, extraidos

principalmente de livros e artigos cientificos, além da legislagdo sobre o tema.
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1. O CONHECIMENTO GENETICO

1.1 BREVE EXCURSIONAMENTO

A Genética ¢ a ciéncia que estuda os genes em todos os niveis, ou seja, “estuda a
hereditariedade e 0os mecanismos e leis da transmissdo dos caracteres dos progenitores aos
descendentes, bem como a formacao e evolucdo das espécies animais e vegetais” (BARBAS,
2006, p. 17).

Ja quando se analisa a Engenharia Genética, um dos ramos de estudo da Genética,
além de questdes terminologicas, ha ainda a questdo da sua delimitacdo. Muitas vezes outras
intervencdes sobre a vida (ex.: procriacdo artificial) sdo tidas como manipulacdes genéticas,
guando na verdade somente se poderd considerar como Engenharia Genética quando no
momento da procriagdo in vitro houver a realizacdo de intervencGes sobre o codigo genético
do embrido e dos gametas. Neste sentido, Sgreccia (2009, p. 213) afirma que estas duas
tematicas — Engenharia Genética e procriacéo artificial — devem ser tidas como distintas.

Apdbs estas adverténcias, Sgreccia (2009, p. 213-214) conceitua a Engenharia
Genética como “o conjunto das técnicas que tendem a transferir para a estrutura da célula de
um ser vivente algumas informacdes genéticas que de outro modo ndo teria tido.” Ressalta,
entretanto, o autor que esta definicdo também engloba as técnicas de Engenharia Genética
com fins de diagnostico, pois para tal desiderato “¢ necessario recorrer a combinagdes e
intervencdes que fazem com que também o diagnostico genético entre no ambito da
engenharia genética.”

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

Pode-se dizer, entdo, que a engenharia genética é a modificacdo bioldgica do
Homem pela manipulacdo direta de seu DNA, através da insercdo ou delecdo de
fragmentos especificos — genes — independente do uso terapéutico ou experimental.
N&o se confunde, assim, com a manipulacdo genética, que é uma acepgdo mais

genérica de toda e qualquer intervencdo no ser humano, ndo necessariamente no seu
cédigo genético.

Pessini e Barchifontaine (2012, p. 220) lecionam que “as técnicas € 0S processos
que viabilizam a manipulacdo do cddigo genético, da molécula de DNA, constituem hoje um
ramo importante da biotecnologia chamado engenharia genética.”

Portanto, em seu entender a Engenharia Genética nada mais ¢ do que “a
biotecnologia que trabalha diretamente com o DNA. Outra expressdo sindnima que acabou

tendo amplo uso a partir da década de 90 é ‘bioengenharia’.”
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Ainda imprescindivel se faz transcrever as consideragdes da médica Oliveira
(2002, p. 138) ao se referir a Engenharia Genética e a Biotecnologia:
Denomina-se engenharia genética — ou bioengenharia ou manipulacdo genética — a
capacidade de intervengdo humana consciente nos mecanismos da sintese e; ou da
linguagem da vida. Trata-se de um conjunto de saberes oriundos da fisica, da
quimica e da biologia, que aliados a técnicas que possibilitam manipular a molécula
de DNA, os genes, conseguem reformar, reconstituir, reproduzir ou construir novas
e diferentes formas de vida, em geral ndo existentes na natureza. Portanto, a
engenharia genética é uma biotecnologia diferente das demais porque manipula as
moléculas da vida. Biotecnologia é, grosso modo, a aplicacdo da tecnologia na
biologia, objetivando associar, degradar ou sintetizar algum componente organico.

Logo, para que uma biotecnologia seja enquadrada como engenharia genética é
necessario que ela trabalhe (manipule) os genes.

Resta indispensavel, ainda, para um melhor entendimento do contexto do presente
trabalho a assimilacdo de outros conceitos importantes, porém, nitidamente técnicos.

Todos o0s seres vivos sdo constituidos por células, sendo que no nucleo das células
se encontram os cromossomos. Os cromossomos nada mais sdo do que o “material hereditario
cuja principal funcdo € conservar, transmitir e expressar a informagao genética que contém.”
(BARCHIFONTAINE, 2004, p. 146-147).

Os cromossomos sdo constituidos de DNA! — Acido Desoxirribonucleico —
“molécula que guarda todas as informacdes codificadas na forma de genes”
(BARCHIFONTAINE, 2004, p. 146).

O genoma € o conjunto dos genes que se encontra em cada célula do ser vivo,
sendo que os genes controlam o desenvolvimento embrionario e a formacdo de um ser
humano. “O gene é a estrutura da célula que contém e transmite a informacdo genética,
portanto, ¢ o responsavel pelo patrimonio hereditario ou genético” (OLIVEIRA, 2002, p.
143), isto €, 0 gene é uma secdo do DNA que pode ser resumida como a regido funcional do
DNA cromossomico (GRIFFITHS, 2012, p. 2-3).

Com bem explica Pena e Azevedo (2002, p. 139):

O genoma humano consiste de 3 bilhdes de pares de base de DNA distribuidos em
23 pares de cromossomos e contendo de 70.000 a 100.000 genes. Cada cromossomo
é constituido por uma Unica e muito longa molécula de DNA, a qual, por sua vez, é
0 constituinte quimico dos genes. O DNA ¢é composto por sequencias de unidades

chamadas nucleotideos ou bases. H& quatro bases diferentes, A (adenina), T
(timina), G (guanina) e C (citosina). A ordem das quatro bases na fita de DNA

1 “Sjgla em inglés de acido desoxirribonucleico. E um complexo filamento de substancias quimicas que,
ordenadas de forma especial em cada pessoa, diferenciam um individuo do outro, como uma ‘marca registrada’
genética que condiciona desde a cor dos olhos até a ocorréncia de uma moléstia.” (BARCHIFONTAINE, 2004,
p. 147). “E a substancia responsavel pela informacao hereditaria contida nos gens [sic]; ou seja, é o mensageiro
molecular da heranga, onde estdo quimicamente inscritas as informacdes genéticas dos seres vivos.” (ALBAGLI,
1998. p. 8).
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determina o conteddo informacional de um determinado gene ou segmento. Os
genes diferem em tamanho, desde 2.000 bases até 2 milhdes de bases.

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

A espécie humana possui em cada célula somatica 46 cromossomos (23 pares).
No momento do processo de divisdo celular, “os cromossomos de uma célula se duplicam” e
“suas moléculas de DNA dividem-se de tal modo que as duas cadeias da dupla hélice se
separam e cada uma serve de matriz para a constru¢do de uma nova cadeia complementar”
(CAPRA, 2002, p. 176).

Sendo assim, a funcdo do gene é levar ou codificar a informacdo para a
composicdo das proteinas. As proteinas tém duas fungdes bésicas: a primeira, estrutural,
contribui para as propriedades fisicas das células ou organismos (exemplos, musculos e
proteinas do cabelo); a segunda, € uma enzima que catalisa uma das reacGes quimicas da
célula (GRIFFITHS, 2012, p. 14).

Mister se faz agora analisar uma questdo de extrema importancia quando se
discorre sobre genética: “O que fazem os genes, na realidade? Como d&o origem aos tracos e
formas de comportamento hereditarios?” (CAPRA, 2002, p. 178) Salienta Capra que os
bidlogos moleculares levaram mais de dez anos ap6s a descoberta da estrutura do DNA para
encontrar uma resposta a esta pergunta, o que somente foi alcangado numa pesquisa que foi
comandada, também, por James Watson e Francis Crick.

Capra (2002, p. 179) assim demonstra as conclusfes as quais 0s bidlogos
chegaram ao analisar a funcdo dos genes e a forma como as informacdes sdo transmitidas
hereditariamente:

Para dizé-lo de forma extremamente simplificada, os processos celulares que subjazem
as formas biol6gicas e ao comportamento sdo catalisados por enzimas, e as enzimas
sdo especificadas pelos genes. Para produzir-se uma enzima especifica, as informacoes
contidas no gene correspondente (ou seja, na sequencia correspondente de bases
nucleotidicas no filamento do DNA) séo copiadas para um filamento complementar de
RNA [...]. A molécula de RNA serve de mensageira e leva as informagdes genéticas
para um ribossomo, a estrutura celular onde sdo produzidas as enzimas e outras
proteinas. No ribossomo, a sequencia genética € traduzida em instrucles para a
montagem de uma sequencia de aminoacidos, os elementos basicos de que sdo feitas
as proteinas. O célebre “codigo genético” é a correspondéncia precisa pela qual os

sucessivos tripletes de bases genéticas no filamento de RNA traduzem-se numa
sequencia de aminoécidos na molécula de proteina.

Sendo assim, Francis Crick e James Watson acabaram por construir a parafrase
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conhecida pelos bidlogos moleculares: “o DNA faz o RNA? o RNA faz as proteinas e as
proteinas fazem a gente” (CAPRA, 2002, p. 179). Tal explicagdo foi designada como o
Dogma Central da biologia molecular®*,

Logo, a heranca genética que um bebé recebe dos seus pais decide grande parte do
seu desenvolvimento, determina varias caracteristicas, desde a cor dos olhos ate se sofrera ou
ndo de alguma doenca genética, como a fibrose cistica. Portanto, “o genoma humano é o
compéndio de todas essas instrugdes genéticas herdadas” (WILKIE, 1994, p. 11-12).

Porém, como bem ressalta Wilkie (1994, p. 11-12), o genoma humano é imenso,
sendo que a sequencia de informacbes do DNA, a ser decodificada para a producdo das
proteinas, é gigantesca, razdo pela qual € possivel a existéncia de erros nesta decodificacéo.
Salienta o referido autor que “um erro numa tUnica ‘palavra’ — um gene — pode ocasionar a
doenga invalidante da fibrose cistica, a afec¢dao genética mais comum entre brancos.”

E continua o referido autor:

Erros na receita genética da hemoglobina, a proteina que da ao sangue sua cor vermelha
caracteristica e que transporta oxigénio dos pulmdes para o resto do corpo, ocasionam o
mais comum dos distarbios determinados por um Unico gene: a talassemia. Um erro

diferente no mesmo gene — erro numa Unica letra entre cerca de 3 bilhdes — é responsavel
por outra das mais disseminadas doencas genéticas, a anemia falciforme.

2 O RNA (acido ribonucléico), chamado de RNA mensageiro, ¢ uma molécula unifilamentar, a qual representa a
“copia funcional” do gene, sendo que, como o DNA, “o RNA ¢é composto de nucleotideos, mas estes
nucleotideos contém o agucar ribose em vez de desoxirribose” e “em vez de timina, 0 RNA contém uracila (U),
uma base que tem propriedades de fazer pontes de hidrogénio idénticas as da timina.” (GRIFFITHS, 2012. p.
06).

3 “A biologia molecular é o ramo da biologia que estuda a vida ao nivel molecular: as substancias constituintes
dos genes, a maneira como eles se expressam, se regulam e sdo manipulados, bem como se ocupa do estudo das
proteinas.” (OLIVEIRA, 2002. p. 143, grifo do autor).

4 Capra (2002. p. 179-183) evidencia que “o Dogma Central inclui ainda a asser¢do de que essa cadeia causal
linear define um fluxo unidirecional de informagdo dos genes as proteinas, sem a possibilidade de nenhuma
determinag@o no sentido contrario.” Porém, ressalta o autor que “a cadeia linear proposta pelo Dogma Central &,
de fato, simplista demais para descrever 0s processos reais que resultam na sintese de proteinas. E a discrepancia
entre a estrutura tedrica e a realidade bioldgica torna-se ainda maior quando a sequencia linear é resumida
somente em seus dois extremos, de modo que o0 Dogma Central passe a ser a afirmagdo: ‘Os genes determinam o
comportamento’.” Ainda salienta o autor, desenvolvendo o tema visando demonstrar a inconsisténcia do Dogma
Central, que os problemas dele decorrentes “evidenciaram-se no fim da década de 1970, quando os bidlogos
passaram a fazer pesquisas de genética com outros organismos que nao as bactérias.” A primeira constatacao foi
de que ndo existe uma correspondéncia simples entre as sequencias de DNA e as sequencias proteicas de
aminoacidos, sendo que “os processos de sintese de proteinas vao se tornando cada vez mais complexos quanto
mais complexos sdo os organismos de que se trata”, ou seja, ndo € sO a sequencia do DNA que interfere na
producdo da proteina, mas sim a dinamica reguladora complexa da célula como um todo. Essa dindmica nédo
determina tdo somente “qual proteina sera produzida a partir de um gene fragmentado, mas também como essa
proteina vai funcionar.” Ou seja, “a dindmica celular pode determinar a formagao de muitas proteinas a partir de
um Unico gene, e de muitas fun¢des a partir de uma Unica proteina — algo muito diferente da cadeia causal linear
do Dogma Central.” E conclui o autor que “o que decorre dos recentes progressos da genética € uma consciéncia
cada vez maior de que os processos biolégicos que envolvem os genes — a fidelidade com que o DNA se
reproduz, a taxa de mutagdes, a transcricdo das sequencias codificadoras, a escolha das fun¢des das proteinas e
os padrdes de expressdo genética — sdo todos regulados pela rede celular na qual o genoma esté inserido. Essa
rede é altamente ndo linear e contém multiplos anéis de realimentacdo, de modo que os padrdes de atividade
genética mudam continuamente em face das circunstancias mutaveis.
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Como foi ressaltado anteriormente o ser humano possui duas copias de cada um
dos genes (exceto 0s genes contidos nos cromossomos X e Y), sendo que cada uma das copias
foi herdada de um dos pais.

Estima-se que todos os seres humanos possuem coOpias anormais de trés e oito
genes. Contudo, na maioria das vezes a titularidade de apenas um gene anormal — decorrente
de um erro na decodificagdo — ndo resulta na existéncia das conseqiéncias clinicas, pois a
existéncia do outro gene normal supre a funcdo do gene anormal. Porém, caso existam duas
copias com “defeito” a manifestagdo das consequéncias clinicas — da doenga genética — é
quase certa.

Portanto, os disturbios genéticos podem ser uma condi¢do herdada dos pais, mas
ndo é exclusivamente uma condicdo hereditaria. Veja-se, muitas das células do corpo de um
adulto estdo se dividindo para substituir as que ficaram doentes, danificadas ou simplesmente
gastas, e em cada divisdao o ADN é copiado, sendo que durante este processo, podem surgir
erros, ocasionando os distdrbios genéticos.

Os erros também podem advir em decorréncia de células danificadas pela radiacéo
ou por substancias quimicas (ex.: as substancias existentes no cigarro) presente no meio
ambiente. Consequentemente, as instru¢fes genéticas alteradas serdo transmitidas a todas as
células que provenham, através do processo de divisdo celular, das células danificadas
(WILKIE, 1994, p. 49).

Cumpre, contudo, ressaltar que o DNA ¢ a base molecular para a evolugdo. As
mutacdes decorrentes, dos erros de transmissdo genética podem ser incompativeis com a vida
e por isso ndo perdurarem. Podem, porém, apresentar uma vantagem adaptativa ao meio
ambiente e, consequentemente, tais mutacGes serdo conservadas e transmitidas a
descendéncia. “Assim se manifesta, em resumo, a evolucdo dos seres vivos, pois, s€ nao
tivessem sido transmitidas algumas mutagdes, ndo teria ocorrido nenhuma evolugao”
(CASABONA, 1999, p. 49).

Constata-se que o conhecimento e a compreensdo dos genes humanos sdo
questdes de primordial importancia. Sendo assim, tal conhecimento tem merecido a ampla
atencdo de cientistas do mundo todo no decorrer do desenvolvimento das ciéncias biomédicas.
Especialmente quando se verifica que seria indispensavel tal conhecimento no tratamento de

doencas que direta ou indiretamente estdo relacionadas com alteracdes genéticas.
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1.2 0 GENOMA HUMANO

Diante da inegavel importancia da Genética e da Engenharia Genética no campo
das ciéncias biomédicas, buscando identificar todos os genes humanos, bem como as suas
funcdes é que em meados da década de 80 alguns pesquisadores ja iniciaram estudos neste
ambito. Em 1986 ¢ mencionada pela primeira vez, publicamente, a ideia de se sequenciar
todo o genoma” humano (PASSOS BUENO, 1997, p. 145-146).

Ao0s poucos as pesquisas cientificas no campo da Genética foram se ampliando.
Ainda “em 1986 pesquisadores americanos identificaram o defeito genético subjacente a um
tipo de distrofia muscular.” Em 1989 uma equipe de bidlogos americanos e canadenses
localizou o gene e analisaram a sequencia de letras nele contidas, identificando o erro
responsavel pela fibrose cistica (WILKIE, 1994, p. 15).

Diante de tais avancgos e da demonstracdo de que a identificacéo e localizacdo dos
genes poderiam trazer beneficios na descoberta do “defeito” nos genes que ocasionam as
varias doencas genéticas conhecidas e, consequentemente, ampliaria as possibilidades de
tratamento, j& em meados da década de 1980 surge a ideia da realizacdo de um projeto mais
amplo buscando o0 mapeamento e o sequenciamento do genoma humano.

Ressalta-se que as primeiras manifestacdes ligadas ao sequenciamento do genoma
humano sdo tomadas nos EUA, sendo que o Departamento de Energia (DOE) e os National
Institutes of Health (NIH) é que criaram o Projeto Genoma Humano (PGH).

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

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

Ele tem sido chamado o Santo Graal da biologia contemporanea. Custando mais de
2 bilhGes de libras, é o projeto cientifico mais ambicioso desde o programa Apollo
para 0 pouso do homem na Lua. Sua realizagdo demandard mais tempo que as
missdes lunares, pois s6 se completara nos primeiros anos do préoximo século. Antes
mesmo de concluido, segundo seus defensores, o projeto proporcionara uma nova
compreensdo de muitas das enfermidades que afligem a humanidade e novos
tratamentos para elas. Gragas ao Projeto Genoma Humano, haverd novas
possibilidades de afastar os espectros do cancer, da cardiopatia, de doencas
autoimunes como a artrite reumatoide e algumas enfermidades psiquiatricas. O
objetivo do Projeto Genoma Humano, embora simples de enunciar, é de uma
abrangéncia audaciosa: mapear e analisar cada um dos genes contidos na dupla
hélice do ADN humano. O projeto revelard uma nova anatomia do homem — néo
0ss0s, musculos e tenddes, mas o esquema genético completo de um ser humano.
Assim como o primeiro atlas anatdmico de Vesélio inaugurou uma nova era na
medicina humana, também — afirmam os defensores do Projeto Genoma Humano — a
nova anatomia genética vai transformar a medicina e mitigar o sofrimento humano
no século XXI. [...] Trata-se [0 Projeto Genoma Humano] do mais audacioso e
certamente do maior esforco jamais empreendido na biologia, que fara do século
XXI a era do gene. Embora possa ser comparado ao programa Apollo, o Projeto
Genoma Humano vai transformar a vida e a histéria humanas mais profundamente
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que todas as sofisticadas invengdes tecnoldgicas da era espacial. Seu impacto
excedera de muito a compreensdo e o tratamento dos defeitos j& mencionados de um
nico gene.

O Projeto Genoma Humano foi formalmente iniciado em meados de 1990 e
finalizado em 26 de junho de 2000 com a publicacdo dos dados obtidos (o qual contou
também com o apoio internacional através de agéncias analogas as americanas que
coordenaram esses estudos em outros paises, como Inglaterra, Franca, Italia, Canada, Japéo e
Brasil).

Porém, cumpre transcrever, mesmo que superficialmente, o trajeto percorrido pelo
Projeto Genoma Humano, desde quando era apenas uma ideia até a sua concretizacdo com a
publicacdo dos dados obtidos na sua primeira fase.

Como ja se mencionou as primeiras iniciativas ligadas ao Projeto Genoma
Humano partiram dos Estados Unidos da América. Em 1984 o bidlogo molecular Robert
Sinsheimer propds a ideia da criacdo de um instituto para 0 sequenciamento do genoma
humano na Universidade da Califérnia. Em maio de 1985 Robert Sinsheimer promoveu uma
reunido com os mais destacados bidlogos moleculares dos Estados Unidos para discutir como
esse objetivo poderia ser alcangado.

Contudo, tal projeto jamais se realizou, porém ganhou forc¢a a sua ideia, sendo que
o também bidlogo Renato Dulbecco em 1985 defendeu o sequenciamento do genoma humano
num discurso feito no Laboratério Cold Spring Harbor, em Nova York, despertando a atencéo
de James Watson (WILKIE, 1994, p. 91-93).

Em seguida, o Departamento de Energia dos Estados Unidos comecou a se
interessar pela ideia. Em 1986 Charles DelLisi, chefe da Agéncia de Pesquisa em Saude e
Meio Ambiente — um dos 6rgdos do Departamento de Energia — comecou a promover a ideia
de que o departamento devia assumir um papel maior nas modernas abordagens da genética
através da nova biologia molecular. Charles DeLisi reconheceu a importancia do
sequenciamento do genoma humano e defendeu a capacidade do departamento para colocar
em prética tal projeto.

Ja em marco de 1986, o Departamento de Energia organizou um encontro
cientifico para discutir as ideias de DeL.isi, sendo que a ideia do sequenciamento do genoma
foi apoiada e o departamento assumiu a sua lideranca (WILKIE, 1994, p. 94-95).

Apbs varias discussdes e debates sobre tal questdo na comunidade cientifica, em
1986, James Watson defendeu a ideia de que o projeto ndo poderia ficar entregue a
organizacdo burocratica do Departamento de Energia, devendo ser dirigido por cientistas e
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orientados pelas necessidades j& detectadas da ciéncia. Ou seja, os National Institutes of
Health - NIH tinham que se envolver no projeto.

Em 1988 foram publicados os relatérios do Conselho Nacional de Pesquisas e da
Agéncia de Avaliacdo Tecnoldgica que acabaram por deslocar a motivacdo basica do
programa de sequenciamento para o de mapeamento e da acumulacdo de dados brutos para a
compreensdo bioldgica através também do estudo de genomas de outras espécies.

Em fevereiro de 1988, James Wyngaarden, chefe dos NIH, convocou uma reunido
realizada em Reston, Virginia, na qual a atitude relutante dos NIH com esta pesquisa se
transformou, sendo fixadas metas precisas para o programa. Em maio de 1988, Wyngaarden
convidou James Watson para assumir a responsabilidade de dirigir a pesquisa do genoma
humano nos NIH.

Em 1.° de outubro de 1988, Watson foi nomeado diretor associado para a Pesquisa
do Genoma Humano, nos NIH e o Departamento de Energia assinou um memorando de
acordo com os NIH sobre as formas de cooperacao entre os dois 6rgdos para a pesquisa do
genoma.

Afirma Wilkie (1994, p. 99) que “foi nesse momento que o Projeto Genoma
Humano dos Estados Unidos foi plenamente langado — e sob o comando evidente dos NIH, e
nao do Departamento de Energia.”

Ainda sobre a cooperagédo internacional no Projeto Genoma Humano cumpre
ressaltar que foi em 1988, num encontro realizado em Cold Spring Harbor, que pesquisadores
resolveram criar a Organizacdo do Genoma Humano (HUGO, de Human Genome
Organization) para coordenar os esforcos internacionais, visando minimizar duplicagdes e
superposicdes de pesquisas.

No Brasil, o Projeto Genoma Humano tem recebido apoio principalmente da
Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sdo Paulo (FAPESP), do Conselho Nacional
de Desenvolvimento Cientifico e Tecnol6gico (CNPqg) e do Programa de Apoio ao
Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (PADCT).

A FAPESP coordena o Programa GENOMA-FAPESP, lancado em 1997, que
tinha como objetivo inicial o sequenciamento genético da Xilella fastidiosa — bactéria
causadora do “amarelinho” ou CVC (Clorose Variegada dos Citros). Em 1999, o comité
diretor declarou o fechamento virtual do sequenciamento, com um total de 2,7 milhdes de
nucleotideos. O sucesso deste projeto abriu caminho para outros dois projetos Genoma-Cana e
Genoma Cancer.

Porém, como se ndo bastassem os problemas especificos da pesquisa, durante o
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desenvolvimento do Projeto Genoma Humano por esta rede internacional que contava,
principalmente, com o financiamento do Governo dos Estados Unidos, surgiu a Celera
Genomics. Esta era uma empresa privada dotada de computadores superiores e financiada por
investidores capitalistas que “ultrapassou o projeto financiado pelo governo e comegou a
patentear seus dados para garantir a exclusividade de direitos comerciais sobre a manipulacéo
de genes humanos” (CAPRA, 2002, p. 172).

Contudo, o projeto publico formado por um consorcio internacional coordenado
por Francis Collins — geneticista — passou a reagir a isso. Para tanto, publicava diariamente
suas descobertas na Internet para que as mesmas caissem no dominio publico, evitando assim
que fossem patenteadas.

No final de 1999 o consorcio internacional ja havia identificado 400.000
fragmentos de DNA, mas néo se tinha ideia de como compor essas pecas. “Na mesma época
David Haussler, professor de ciéncia da computacdo na Universidade da Califérnia (Santa
Cruz) entrou no consoércio, pois acreditava que ja era possivel elaborar um programa de
computador que montasse corretamente essas pecas” (CAPRA, 2002, p. 172).

O progresso do projeto publico era lento, sendo que David Haussler contou com a
ajuda de um de seus pos-graduandos, James Kent. James conseguiu criar um programa de
sequenciamento do genoma humano, permitindo assim que o consorcio internacional
vencesse a corrida do genoma humano.

Assim descreve tal facanha Capra (2002, p. 172):

Entretanto, o progresso era lento demais e, em maio de 2000 Haussler contou a um
de seus po6s-graduandos, James Kent, que a perspectiva de terminar antes da Celera
era ‘minima’. Como muitos outros cientistas, Kent também estava preocupado com
a possibilidade de todo o trabalho futuro de compreensdo do genoma humano ficar
sob o controle de empresas privadas, caso 0s dados da sequencia ndo fossem
publicados antes de ser patenteados. Quando ficou sabendo da lentiddo com que
caminhava o projeto publico, disse a seu professor que se achava capaz de escrever
um programa de composicdo baseado numa estratégia superior e mais simples.
Depois de quatro semanas de trabalho ininterrupto, no decorrer do qual aliviava com
bolsas de gelo as dores nos pulsos entre as sessdes de digitacdo, James Kent havia
escrito 10.000 linhas de cddigo, completando a primeira sequencia do genoma
humano. “Ele ¢é incrivel”, disse Haussler ao New York Times. “Esse programa
representa um volume de trabalho que uma equipe de cinco ou dez programadores
teria levado de seis meses a um ano para completar. Jim [sozinho] criou em quatro
semanas esse fragmento de cddigo extraordinariamente complexo.” Além do
programa de sequenciamento, apelidado de “caminho de ouro”, Kent criou um outro
programa, uma espécie de browser, que permitia que os cientistas vissem de graga a
primeira sequencia montada do genoma humano, sem ter de assinar o banco de
dados da Celera. A corrida do genoma humano terminou oficialmente sete meses
depois, quando o consércio publico e os cientistas da Celera publicaram seus
resultados — na mesma semana, o primeiro na Nature e 0s outros na Science.
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Cumpre esclarecer que a conclusdo do sequenciamento do genoma humano néo é
o fim do Projeto Genoma Humano®. Com a conquista dessa fase se tem apenas o
conhecimento anatdémico, sendo que agora insta se concretizar o processo de entendimento da
fisiologia, patologia e farmacologia do genoma (PENA; AZEVEDO, 2002, p. 140).

N&o obstante se ter em conta que o processo de conhecimento ainda é indefinido,
sabe-se 0 quanto a descoberta do codigo genético proporcionou e ainda proporcionard ao
desenvolvimento de outras pesquisas cientificas, bem como para o desenvolvimento da
medicina como um todo.

Essa ¢ a razdo pela qual estudiosos do assunto afirmam “que as transformacgdes
propostas pelo Projeto Genoma Humano sdo profundas, pois permitem mergulhar na micro-
dimensdo de nossa existéncia biologica” (SIQUEIRA; DINIZ, 2013, p. 226).

Contudo, as consequéncias do mapeamento do genoma humano nao se restringem
aos beneficios. Tais descobertas trazem em seu amago diversas questdes extremamente
preocupantes que necessitam da interferéncia da ética e do direito.

Dentre os problemas possiveis pode-se citar: privacidade das informac6es
genéticas, seguranca e eficidcia da Medicina Genética e justica no uso das informacdes
genéticas.

Para tanto, a seguir, analisar-se-a4 os aspectos positivos e os maleficios oriundos
do conhecimento cientifico no &mbito da Genética e da Engenharia Genética, apontando,

consequentemente, a necessidade de limites éticos e juridicos.

1.3 ASPECTOS POSITIVOS

Mesmo se considerando impossivel se apontar todos os beneficios advindos do
desenvolvimento do conhecimento cientifico no ambito da Genética e da Engenharia
Genética, a seguir se tentara tracar alguns dos mais significantes.

Para iniciar, pode-se citar as novas tecnologias farmacéuticas que acarretardo na
possibilidade de criacdo de milhares de drogas para doengas que antes néo tinham tratamento.
O conhecimento completo do material genético permitird medicacfes individualizadas para
cada paciente, ou seja, saberemos se e como o organismo de cada um de nos vai aceitar ou

ndo o medicamento, que podera ser entdo mais especifico e com menos efeitos colaterais.

5 Conforme ressalta Conti (2001. p. 51) o Projeto Genoma Humano possui dois objetivos: “1. O objetivo
primario é a identificacdo e mapeamento de todos 0s genes humanos e o sequenciamento dos trés bilhGes de
pares de bases que constituem o nosso genoma. 2. O objetivo secundario é a descoberta de novos tratamentos
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Oliveira (2002, p. 148), quando do exame da aplicabilidade das novas tecnologias,

aponta as seguintes superdrogas proteicas atuais:

- Eritropoetina recombinante — proteina que estimula a multiplicacdo dos glébulos
vermelhos. Usada para tratar anemias graves. Em 1992 vendeu meio bilhdo de
dolares.

- Fator de crescimento de glébulos brancos — proteina que atua como fator
estimulador dos globulos brancos (leucécitos). Usada no tratamento de leucopenia
(diminuic&o dos glébulos brancos).

- Outras proteinas recombinantes — os interferons, as interleucinas e os anticorpos
monoclonais.

Outro possivel beneficio € a introducdo de novas plantas no meio ambiente, sendo
que através do manuseio genético se pode produzir plantas mais adequadas ao meio ambiente
a gque se destinam (SAUWEN; HRYNIWICZ, 2000, p. 84). Mediante esses novos alimentos
ou plantas se pretende ou pelo menos se idealiza acabar com a fome no mundo.

As proporcOes de tais inovagdes sdo incriveis, tanto é que os autores Sauwen e
Hryniewicz, ja em 2000, informavam que “cerca de 4 milhdes de hectares do planeta” se
encontravam “ocupadas por plantas modificadas em laboratorios™ (2000, p. 84).

Oliveira (2002, p. 148) ressaltou que em 1990 as supersementes venderam 13,6
bilhdes de dolares, sendo que desse montante 6 bilhdes vieram de sementes hibridas e
patenteadas. Salienta, ainda, a autora que “os ‘alimentos bioengenheirados’ ou ‘de proveta’ ja
estdo sendo consumidos e os laboratérios estdo abarrotados deles. S&o queijos, verduras,
cereais, legumes, carnes, peixes e bebidas (o vinho e a cerveja genéticos).”

Ha ainda os possiveis beneficios decorrentes dos animais transgénicos ou
clonados visando o melhoramento das racas e, consequentemente, seu desempenho e
produtividade.

Demonstrando a evolucdo e algumas perspectivas nesse campo Sauwen e
Hryniewicz diziam (2000, p. 84):

Em 1920, algumas dessas técnicas ja eram utilizadas em cavalos e, na década
seguinte passaram a ser empregadas, em larga escala, em gado leiteiro. Em 1982,
nasceu o primeiro animal transgénico. Atualmente, em todo o mundo, sdo
desenvolvidas técnicas cada vez mais sofisticadas de intervencdo na reprodugdo e no
melhoramento da produtividade animal. Com o desenvolvimento das técnicas de
clonagem, conforme previsGes tidas como seguras, a fauna podera ser reabastecida
de animais em extingdo. Além do aumento da produtividade dos rebanhos e da
possibilidade de reposicdo dos animais em extin¢do, a engenharia genética permite
que sejam produzidos remédios para o tratamento de varias doencas. Ja é comum a
producdo de insulina a partir de bactérias modificadas com o implante de genes

humanos, assim como a producdo do fator de coagulagdo para o tratamento de
hemofilicos a partir de alteraces na estrutura genética de ovelhas.

para doengas de etiologia genética.”
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Ainda se deve apontar os avancos da assim chamada Medicina Preditiva, a qual
tem por esséncia “a capacidade de fazer predigdes quanto a possibilidade de que o paciente
venha a desenvolver alguma doenga (nivel fenotipico) com base em testes laboratoriais em
DNA (nivel genotipico)” (PENA; AZEVEDO, 2002, p. 144).

Portanto, a medicina preditiva busca, através de testes de diagndsticos genéticos®,
verificar a possibilidade de o paciente desenvolver uma doenca de origem, eminentemente,
genetica.

Como exemplo se pode citar o diagndstico da doenca denominada Coréia de
Huntington, “uma doeng¢a neurodegenerativa autossomica dominante causada por um gene de
grande efeito localizado em 4p16.3 (isto é, na banda 16.3 do cromossomo n° 4)” (PENA;
AZEVEDO, 2002, p. 145).

A Coréia de Huntington é uma doenca monogénica, dai a facilidade de localizacao
do “gene defeituoso”, através dos testes de diagnosticos genéticos. Porém, a maioria das
doencgas que assolam os seres humanos séo doencas multifatoriais poligénicas, nas quais “um
unico teste genético tem baixa previsibilidade, mas as chances de se manipular o ambiente
para tentar evitar o desenvolvimento da doenga sdo grandes” (PENA; AZEVEDO, 2002, p.
145).

Como exemplo dessas doengas multifatoriais poligénicas pode-se citar a
possibilidade de infarto de miocardio que pode ser diagnosticada por um teste de
polimorfismo genético da enzima conversora da angiotensina (ECA). “O infarto do miocardio
é causado pela coronariopatia aterosclerética, uma doenca notoriamente multifatorial, na qual
fatores genéticos poligénicos e fatores ambientais (dieta, fumo, atividade fisica, etc.)
interagem” (PENA; AZEVEDO, 2002, p. 145).

Portanto, dessas consideracdes verifica-se que o conhecimento nesta area tem que
evoluir ainda muito. Somente assim a medicina preditiva podera alcancar o seu objetivo no
que tange as doencas poligénicas e proporcionar a sociedade os beneficios decorrentes desse

avango.

® “Ha basicamente duas maneiras de identificar genes. A primeira pela andlise da proteina; ou seja, conhecendo-
se a sequencia da proteina pode-se reconhecer a sequencia de DNA correspondente. Um outro método é mapear
0 gene em um dos cromossomos e depois isola-lo. Esse procedimento de mapear e clonar (identificar) um gene é
chamado de clonagem ap6s o mapeamento positional cloning. O primeiro método depende de conhecermos a
proteina; no entanto, devemos salientar que o nimero de proteinas identificadas ainda é pequeno. Assim sendo, a
clonagem apds o mapeamento tem sido a estratégia mais utilizada e mais bem sucedida na identificacdo de
genes.” Entre os genes clonados por essa técnica se pode citar: doenga granulomatosa crénica (1986), distrofia
muscular tipo Duchenne (1986), Retinoblastoma (1986), Fibrose cistica (1989), Tumor de Wilms (1990),
Neurofibromatose tipo | (1990), Sindrome de X-Fragil (1991), Sindrome de Kallmann (1991), Distrofia
miotonica (1992), Doenca de Huntington (1993) e Doencga von Hippel-Lindau (1993). (PASSOS-BUENO, 1997,
p. 150).
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Ponto de extrema importancia quando se aborda a questdo dos diagnosticos
genéticos se relaciona com os diagndsticos pré-natais e pré-implantatérios e as suas
consequéncias, dentre elas o aborto eugénico.

O exame pré-natal “¢ realizado num periodo determinado do desenvolvimento
fetal, sobre o proprio feto, para confirmar se ele estd afetado por malformac@es ou defeitos
que possam influir em sua vida futura” (SGRECCIA, 2009, p. 256). Ou seja, através do
diagnostico pré-natal se pode confirmar a existéncia de malformacGes ou de doencas
genéticas antes mesmo do nascimento do feto.

Ja o exame pré-implantatorio sdo aqueles diagndsticos que visam detectar as
anomalias genéticas antes mesmo da implantacdo do embrido no caso de fecundacdo assistida.
Ainda ¢ possivel o diagnostico “sobre o embrido obtido apods a lavagem do ttero para extracao
de embrido precoce, sucessivamente, reimplantado ap6s o exame genético (washing out)”
(SGRECCIA, 2009, p. 262, grifo do autor).

As técnicas usadas para o diagnostico pré-natal sdo varias, algumas mais invasivas
e perigosas para o feto, outras menos perigosas, porém, muitas vezes, nao atingem um alto
grau de certeza e ndo preveem algumas malformac@es ou anomalias genéticas.

A técnica mais simples é a ecografia, a qual se serve do ultra-som e “ndo ¢ uma
técnica traumatica ou invasiva”, nem prejudicial, “se usada dentro de determinado limite, que
geralmente se aconselha seja fixado na segunda ou terceira vez em cada gravidez”
(SGRECCIA, 2009, p. 262-263).

Sgreccia (2009, p. 263) ressalta que a ecografia “nao revela anomalias genéticas
ou cromossdmicas, mas apenas as malformagcfes somaticas externas ou estruturais para as
quais se pode preparar um terapia na fase logo ap6s o nascimento e também intervencoes
cirdrgicas intrauterinas.”

A outra técnica citada pelo autor é a fetoscopia, uma técnica invasiva que
“consiste em introduzir o fetoscopio, feito de fibras oticas, dentro do utero”. Visa tanto
observar a conformagao somatica, como retirar uma amostra de tecidos fetais ou de sangue do
feto “por meio de puncdo num vaso da placa corial ou do corddo umbilical” para assim se
proceder a exames genéticos. Tal técnica € realizada no periodo entre a 18.2 e a 20.2 semana
de gravidez e também pode ser utilizada para a realizacdo de terapia intra-uterina
(SGRECCIA, 2009, p. 263).

Ressalta 0 autor que a fetoscopia, em raz@o de sua invasividade, comporta muitos
riscos por interrupcdo da gravidez, por aumento da incidéncia de partos prematuros e por

isoimunizagdo da mae Rh negativa.
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A terceira técnica citada por Sgreccia é a placentocentese, também um método
invasivo, pois busca a retirada do “sangue fetal da placa corial, mediante a pungdo da
placenta, para exames genéticos.” O risco de interrup¢ao da gravidez ¢ alto (dos 7 aos 10 por
cento), motivo pelo qual esta em desuso (SGRECCIA, 2009, p. 263).

Outra técnica é a retirada das vilosidades coriais (CVS), a qual visa “antecipar
ainda mais o0 exame genético (geralmente entre a 8.2 e a 11.2 semana e, ultimamente, até na 6.2
semana) em favor de uma melhor — diz-se — ‘aceita¢do’ da eventual escolha de interrupgdo da
gravidez.” Tal técnica, com alto grau de risco (na ordem de 4-5 por cento), “consiste em
extrair tecidos diretamente do feto, com auxilio da fetoscopia e da ecografia, para proceder
aos sucessivos exames genéticos” (SGRECCIA, 2009, p. 263-264).

O método mais usado é a amniocentese, o qual “consiste na retirada de 15 a 20 ml
de liquido amnidtico no qual estdo presentes células fetais de clivagem”.

Sgreccia (2009, p. 265) salienta que:

[...] essa intervengdo é feita no periodo entre a 15.2 e a 18.2 semana depois da Ultima
menstruacdo, preferivelmente na 16.2, com a intervencdo de puncdo com auxilio da
ultrassonografia (ecoscopia): nesse periodo a ecoscopia permite ver o feto e retirar o
liquido com um minimo de risco. (...) Como se disse, o risco de se provocar abortos

involuntarios é da ordem de 0,5 a 1,5 por cento, sendo por isso definido como
aceitavel.

A ultima técnica citada pelo autor € a cordocentese, a qual consiste na “puncao
ecoguiada pelo cordao umbilical, preferivelmente em nivel de veia”, razao pela qual € muito
invasiva. O risco oscila entre 0,5 e 1,9 por cento, sendo que as complica¢gdes do método, ainda
que raras, sdo: “bradicardia fetal, taquicardia transitéria e hemorragia do cordao”
(SGRECCIA, 2009, p. 266).

Apos a fase da retirada, na qual geralmente se aplica o0 método da amniocentese, 0
diagndstico genético comporta outros dois momentos sucessivos: a pesquisa citogenética e a
pesquisa bioquimica-genética.

A pesquisa citogenética é feita nas células presentes no liquido amnidtico e
pertencente ao feto, ou seja, células oriundas do tecido epitelial ou de fragmentos
gastrintestinais ou urogenitais do proprio feto. “As células sdo submetidas a separagdo
mediante centrifugacdo e a um tratamento de cultura que exige de 13 a 15 dias para que
possam se tornar reconheciveis e evidenciaveis seus cromossomos” (SGRECCIA, 2009, p.
265).

Sgreccia (2009, p. 265) acrescenta que:
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A observacdo dos cromossomos pode evidenciar, assim, no caso de a cultura ter tido
sucesso, a presenca das anomalias a eles atribuidas. Mas para um certo nimero de
casos esse exame é substituido ou completado pela pesquisa bioquimica-genética,
para que o defeito ndo seja procurado na forma dos cromossomos. Os exames
bioguimicos-genéticos sdo necessarios para mostrar no feto alguns defeitos do
sistema nervoso central, ou quando se trata de erros congénitos do metabolismo.

A constatacdo, através dos diagndsticos genéticos, da probabilidade de um
individuo ou de um feto ser acometido por uma anomalia genética, certamente, pouco a
pouco, possibilitara o acimulo de conhecimento e de terapias.

Aqui surge a funcdo da terapia génica’, que nada mais &, conforme ja
superficialmente exposto acima, do que técnicas de intervencdo sobre as causas da doenca
(SAUWEN, 2000, p. 84). Ou seja, € a passagem do mero diagnostico para a terapia, para a
cura da doenca genética.

Sgreccia (2009, p. 247) ressalta que ¢ “para a terapia génica que apontam as
melhores esperangas das aplicagdes da engenharia genética.” Porém, como bem ressalta
Casabona (1999, p. 127), “as possibilidades terapéuticas sdo ainda muito limitadas”.

A Terapia Génica®, se refere a cura ou prevencdo de doencgas ou defeitos graves
devidos a causas genéticas que atuam diretamente nos genes. Estas terapias podem ser realizadas

mediante procedimentos tedricos de adicao, modificacao, substituicdo ou supressdo de genes.

7 O desenvolvimento da terapia génica ja se transcorre por algumas décadas, sendo que em 1975 ja havia sido
feita uma tentativa internacional por cientistas e médicos americanos, visando “curar trés irmds alemds pelo
método da transducdo. Os corpos das trés criangas alemas ndo produziam a enzima arginase, o que resultara na
doencga genética debilitante arginanemia.” O virus “Schope papilloma” — produtor de arginase — fornecido por
cientistas americanos do Laboratério Nacional de Oak Ridge, “foi injetado nas irmais, na esperanga de que a
informagdo genética do virus fosse integrada nas células das criangas e forcasse as células a produzirem a
enzima.” Contudo, o médico das criangas — Dr. Terheggen, “comunicou a uma conferéncia internacional da
Associacdo de Criancas com Deficiéncia na Aprendizagem que a injecdo do virus, aparentemente, ndo tinha
ajudado as criangas.” Em 1980 foi feita uma outra tentativa de terapia génica, na qual “Martin J. Cline e Winston
Salser, chefiando uma equipe de cientistas da UCLA, dirigiram um experimento para corrigir um defeito
genético que causa a talassemia, uma doenga que é semelhante & anemia falciforme e é comum nos paises do
Mediterrdneo. Uma mulher de 21 anos foi tratada, em Jerusalém, nos dias 10 e 11 de julho, e uma moca italiana
de 15 anos foi tratada em Né&poles em 15 de julho de 1980. Células de medula 6ssea, que produzem as células
vermelhas, foram removidas das pacientes. As células da medula éssea foram expostas a genes sadios capazes de
produzir células sanguineas normais e foram, depois, reintroduzidas no 0sso das pacientes. Esperava-se que sua
medula dssea passaria a atuar normalmente produzindo células sangiiineas sadias. O experimento, infelizmente,
n&o foi bem sucedido e os pesquisadores foram censurados por terem violado as orientacGes federais da Pesquisa
do DNA Recombinante.” Em 8 de dezembro de 1982, o Dr. Timothy J. Ley, o Dr. Arthur W. Nieruhuis e seus
sete colaboradores publicaram no The New England Journal os Medicine “que eles conseguiram alterar com
éxito a atividade de genes no corpo humano para corrigir a doenga hereditaria do sangue, a talassemia.” Sendo
essa considerada por Varga (2005, p. 127-128) a primeira terapia de genes.

8 As autoras Celeste Leite dos Santos Pereira Gomes e Sandra Sordi (2010, p. 174) ressaltam a diferenca entre
terapia génica e manipulacdo genética, ressaltando que a terapia génica “goza de maior legitimacao em relagao a
manipulagdo genética, pois essa Ultima ndo visa curar enfermidades, mas tdo-somente a modificagdo do genoma
com designio de lograr um individuo ‘perfeito’.” E acrescentam que “mutatis mutandis, a manipulacdo genética
de per se implicaria a possibilidade de os pais escolherem o0 sexo de seus bebés, troca de genes supostamente
defeituosos por outros ‘sadios’, escolhas de ordem estética, racial que, em ultima analise, comportaria uma forma
de selegdo artificial da espécie, e ndo se sabe quem poderia se julgar legitimado nesse mister.”
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No entanto, atualmente, as intervengdes sdo realizadas “por meio da introdu¢ao no
organismo do paciente, de células geneticamente manipuladas com o fim de substituicdo da
funcdo das defeituosas”, portanto, hoje se recorre “as técnicas terapéuticas chamadas como
‘ex vivo’ ¢ ‘invitro’” (CASABONA, 1999, p. 148).

A Terapia Génica pode ser realizada em células sométicas ou em ceélulas
germinativas. “Na ‘terapia génica de células germinativas’ (TGCG) as alteragbes sdo
transmitidas para as gerag¢des futuras. O mesmo ndo acontece com a ‘terapia génica de célula
somatica (TGCS), em que ha necessidade de se repetir o procedimento periodicamente, a
depender do tipo de doenga” (SIQUEIRA; DINIZ, 2013, p. 226, grifo do autor).

Nas duas técnicas 0 novo gene — sem o “defeito” — € inserido no organismo
humano através de um “vetor” que conduz o gene terap€utico para dentro da célula do doente.
Os vetores amplamente usados sdo virus. Atualmente, diante dos possiveis problemas que
podem surgir com a utilizacdo dos virus como vetores, foram criadas alternativas aos virus,
“tais como um complexo de DNA com lipidios e proteinas, e introdugdo de um 47°
cromossomo (que existiria autonomamente), bem como DNA puro (biobalistica ¢ inje¢ao)”
(SIQUEIRA; DINIZ, 2013, p. 226).

Muitos sdo os tratamentos que ja estdo sendo realizados:

[...] existem 175 protocolos aprovados: 125 (25 marcadores e 100 terapéuticos) nos
Estados Unidos, 48 na Europa, 1 na China e 1 no Japdo. Desses 175 protocolos, 22
estdo relacionados a doencas genéticas de nove diferentes patologias, trés a doencas
vasculares e; ou reumaticas e, finalmente, varios outras a tratamento de diferentes
tipos de cancer. Estdo sendo feitos, também, protocolos para terapia génica de 18
doencgas genéticas, 5 para Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida e 42 para
diversos tipos de neoplasias. Um total de 1024 pacientes ja se submeteram a esse
tipo de tratamento (SIQUEIRA; DINIZ, 2013, p. 226-227).

E imprescindivel ainda se destacar que o desenvolvimento das técnicas derivadas
da Terapia Génica tem apresentou algumas dificuldades. Dentre estas Gomes e Sordi (2010,
p. 176-177) citam:

a) instrumento de entrega do gene (gene delivery tool) — isso é feito através de
veiculos denominados “vetores” (gene carriers), com desenvolvimento da terapia
genética nas células pacientes. Os vetores mais comuns sdo os virus. (...). O virus se
situa em nivel intracelular, reproduzindo-se e introduzindo problemas como toxinas
e inflamacoes. [...]

b) outra dificuldade encontrada é entender a funcdo do gene. Estima-se que o
genoma humano seja composto por aproximadamente 100 mil genes. Os cientistas
conhecem a fungdo apenas de poucos. Ademais, existem genes que possuem mais de
uma funcéo.

c) distirbios multigénicos (multigene disorders) — muitos distlrbios genéticos
envolvem mais de um gene. Ademais o aparecimento ou ndo de determinadas doencas
é relativamente condicionado a interacdo entre maltiplos genes e 0 meio ambiente.

d) altos custos e regulamentos relacionados com experimentagdes humanas.
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Portanto, a partir do conhecimento gerado pelo Projeto Genoma Humano
originaram-se Vvérias aplicaces diretas no campo da Medicina, porém muitas ainda estao

engatinhando.

Testes de DNA sdo hoje uma parte integral e essencial da clinica nos paises
avancados. A perspectiva é de que seja uma pratica médica fundamentada na biologia
molecular, uma medicina gendmica, que tera trés vertentes principais: diagndstica, preventiva
(preditiva) e terapéutica. A medicina molecular diagnoéstica, que ja estd bem estabelecida
continuard evoluindo até permitir o diagnéstico molecular de certeza de todas as doencas
genéticas humanas.

Por sua vez, a medicina molecular preditiva, como o proprio nome indica, envolve
a capacidade de fazer predi¢des quanto a possibilidade de que o paciente venha a desenvolver
doencas comuns (cancer, diabetes, hipertensdo, etc.) com base em testes laboratoriais em
DNA e de tomar medidas de modificacdo ambiental para impedir a expresséo patoldgica das
doengas.

Ja a terapéutica molecular tem dois componentes maiores ainda em fase inicial de
desenvolvimento: a terapia génica, baseada no implante de genes exdgenos nas células
somaticas de uma crianca com doenca genética, e a farmacogendmica que visa usar
metodologia genémica para desenvolver novos farmacos e, usando testes de DNA, maximizar
a chance de administrar o medicamento certo, na dosagem certa, para o paciente certo.

Além dessas possibilidades, o conhecimento advindo do Projeto Genoma, através
do exame do DNA, constitui um importante instrumento de prova nos processos de
investigacdo da paternidade ou nos processos penais para a identificacdo de um culpado de
um crime (SANTQOS, 2001, p. 322).

Sem duvida, o desenvolvimento do conhecimento cientifico nesse campo é de
extrema importancia para a busca constante do melhoramento da qualidade de vida do seres
humanos.

A partir do exame superficial destes beneficios e promessas nao se precisa divagar
muito para, pelo menos, imaginar quais sdo os problemas advindos do conhecimento genético.

Sabe-se que, infelizmente, a tdo propalada neutralidade cientifica ndo condiz com
a realidade de nossa humanidade, sendo que tais conhecimentos tanto podem ser usados para

0 bem da humanidade, como, conforme ja se presenciou, para a sua possivel destruigéo.
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1.4 AVANCO GENETICO: UM CAMPO MINADO

1.4.1 Um pouco da historia oculta

Partindo dos conceitos de determinismo genético — os genes determinam 0s
comportamentos — e eugenia — baseada na ciéncia que investiga os métodos pelos quais a
composicado genética dos seres humanos pode ser aperfeicoada —, se pode demonstrar como
tais ideias, sem qualquer valor cientifico, podem, foram e séo utilizados ideologicamente e na
historia recente acarretaram na afirmacdo de Arendt (1998) de que o ser humano se tornou
supérfluo com a banalidade do mal.

Comportamentos considerados “antissociais”, ou seja, reprovaveis pela “maioria”
da sociedade serdo imputados as caracteristicas genéticas, dentre eles, 0 homossexualismo, 0
alcoolismo, a assim chamada indole criminosa ou violenta, entre outras. E, por outro lado,
algumas caracteristicas ou comportamentos desejaveis ou favoraveis, por assim dizer, também
serdo atribuidos as caracteristicas genéticas, dentre elas, e, em especial, a inteligéncia. A
consequéncia “logica” ¢ que tais ideias deterministas acarretem na busca pelo
aperfeicoamento genético da raca humana, ou seja, pela afirmacdo da doutrina eugénica.

A redescoberta das Leis de Mendel® no inicio do século XX estimulou muitos
cientistas, que acreditavam que as qualidades intelectuais eram predominantemente
hereditarias, a aceitar que essa hipétese estava cientificamente comprovada. A partir dessa
explicacdo pseudocientifica, muitas legislacdes foram elaboradas restringindo os direitos das
pessoas consideradas “inferiores”.

Por exemplo, em 1757, o Parlamento sueco aprovou uma lei, baseada em critérios
eugeénicos, proibindo que os epiléticos se casassem. A Suécia, entre 1935 e 1976, manteve um
programa secreto de esterilizacdo compulséria de pobres, doentes ou etnias impuras. Em
razdo disso, 60 mil pessoas foram submetidas a esterilizagdo, dentre eles “deficientes fisicos,
mentais e outras pessoas consideradas inferiores, como delinquentes, prostitutas ¢ ciganos”
(VIEIRA, 2003, p. 68).

Nos Estados Unidos de 1907 a 1948, mais de 50 mil pessoas, em sua maioria
adolescentes, foram esterilizadas por terem sido consideradas fracas de espirito, epiléticas,

delinquentes sexuais ou criminais™®.

® Lei da Segregacdo ou Lei da Pureza dos Gametas. A primeira lei afirma que os fatores hereditarios ou genes
constituem unidades que sdo passadas de geracdo para geracdo sem alteragdes. Diz que quando ha um
cruzamento (com linhagens puras), uma unidade se manifesta na geracéo e outra néo.

10 Varga (2005, p. 83) ressaltava que “a maioria das leis eugénicas existentes, nos Estados Unidos, apresentam
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Na Alemanha, como resultado destas ideias, surgem, no inicio do século XX,
varios periodicos “como a Revista de Antropologia Politica (Politis Anthropologischen
Revue), em 1902, ou os Arquivos de Raciologia e Biologia Social (Archivs flr Rassenkunde
und Gesellschaftsbiologie), em 1904” ¢ em 1905 a Sociedade de Higiene Racial (Gesellschaft
fir Rassenhygiene) (BEIGUELMAN, 2002, p. 109).

O professor Eugen Fischer, lider da Genética Antropoldgica na Alemanha e
diretor do Kaiser Wilhelm Institut (KWI) de Antropologia, Hereditariedade Humana e
Eugenia, juntamente com Erwin Baur ¢ Fritz Lenz, “escreveu o famoso livro Hereditariedade
Humana (Menschliche Erblichkeitslehre), cuja segunda edicdo, lida por Hitler na prisdo de
Landsberg, em 1923, deu subsidios as ideias racistas publicadas no seu famigerado Mein
Kampf (Minha luta)” (BEIGUELMAN, 2002, p. 109-110).

E é na Alemanha que as ideias sobre o0 estabelecimento de uma politica de higiene
racial foram recebidas com grande entusiasmo por muitos cientistas. E nesse ambiente
cientifico que a ascensdo do nazismo, na década de 30, foi acolhida pelos geneticistas
alemaes.

“A ideologia nazista, ao estabelecer que as diferengas entre os seres humanos tém
base bioldgica, que ha seres superiores e inferiores” e que ndo deve haver igualdade juridica
entre os mesmos, “vinha a0 encontro das ideias dos geneticistas de entdo” (BEIGUELMAN,
2002, p. 110-111).

Ap6s a tomada do poder por Hitler em 30 de janeiro de 1933 foi votada a “Lei de
renovagao dos funcionarios de carreira” (em 7 de abril de 1933), “a qual exigia a exclusdo de
todos os funcionarios alemdes que eram judeus ou que tinham pai ou mée judeus (eram 0s
meio-judeus) de todas as repartigdes publicas da Alemanha” (BEIGUELMAN, 2002, p. 111-
112).

E assim sucessivamente:

Em 14 de julho de 1933 foi promulgada a “Lei para prevenir a procriacdo de filhos
com doengas hereditarias”, a qual permitia a esterilizagio obrigatoria das pessoas

com deficiéncia mental, esquizofrenia, psicose maniaco-depressiva, epilepsia
hereditaria, coréia de Huntington, cegueira hereditaria, surdez hereditaria,

como justificativa da esterilizagdo compulsoria o bem da sociedade. O argumento propde que o individuo, pelo
menos em alguns casos, pode ser obrigado a fazer certas coisas para o bem da sociedade. Servigo militar e leis de
imunizacdo compulsoria sdo citados como exemplos.” Em texto intitulado “Por uma ética para a engenharia
genética” Albuquerque (2002) apresentava a experiéncia americana, nordica, alemé e chinesa de procedimentos
com fins claramente eugénicos, sendo que se pode citar, por exemplo, a pratica americana, fundada em leis, de
esterilizacdo profilatica de deficientes fisicos e mentais, sem necessidade de consentimento e a pratica alema
(sem mencionar as praticas nazistas) de esterilizar pessoas portadoras de doencas hereditarias (isto em meados de
1933), as quais eram classificadas pela Lei para a Prevencdo do Nascimento de Descendentes com Doencas
Hereditarias, podendo citar-se como exemplo: fracos de espirito; cegueira hereditaria; surdez hereditéaria, etc.
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malformacdes graves e alcoolismo. Até 31 de agosto de 1939, quando essa lei foi
suspensa foram esterilizadas entre 300 e 400 mil pessoas, mas somente ha dados
registrados de 1934 a 1936 (62.463 esterilizacBes, em 1934; 71.760, em 1935; e
64.646, em 1936). Visto que as esterilizacdes eram feitas cirurgicamente, muitas
pessoas faleceram de complicacBes pds-operatdrias, mas s6 ha registro de 437
desses casos (367 mulheres e 70 homens). As decisdes de esterilizacdo eram
tomadas por um “tribunal eugénico” composto por um médico municipal, um
médico independente e um juiz. Mas as pessoas que iam ser esterilizadas eram
convocadas por esse “tribunal” sem suspeitar do que as esperava. (BEIGUELMAN,
2002, p. 112).

Pouco a pouco se passou da esterilizagdo para 0 assassinato e a partir de 1939 a
questdo do exterminio dos judeus passou a ser o ponto central da atencdo dos geneticistas
alemaes.

E néo deve ter sido por acaso que:

0 projeto para a solucdo final da questdo judaica, como 0s nazistas chamavam
eufemisticamente ao genocidio que preparavam, foi apresentado por Himmler em 27
e 28 de marco de 1941 no Instituto de Frankfurt para a Investigacdo da Questdo
Judaica. Nessa reunido, que contou com a presenca de numerosos reitores de
universidades e da qual participaram, como convidados de honra, o prof. Fischer, de
Berlim, e o prof. Ginter, de Jena, os oradores, entre 0s quais estava o dr. Gross,
deixaram claro que a solugdo final da questdo judaica era o genocidio dos judeus da
Europa. Apos debater quais 0s meios que seriam convenientes, chegaram a
conclusdo que deveria ser a morte violenta, pois a morte pela fome em guetos e em
campos de trabalho proporcionaria uma extingdo que eles consideravam muito lenta.
Dessa reunido foi feita uma ata, além do que o prof. Vom Verschuer publicou logo
uma resenha a respeito em Der Erbarzt, uma revista médica para assuntos de
hereditariedade. No dia 31 de julho de 1941, Géring encarregou a SS de dar inicio a
destruicdo dos judeus da Europa. No comego essas tropas fuzilavam a populacio
civil judia, mas logo recorreram ao pessoal médico com formagdo em genética
humana, que havia adquirido experiéncia na matanca de deficientes mentais com
mondxido de carbono, dentro de caminhdes de transporte fechados. Essa é a razéo
pela qual nos primeiros campos de exterminio, como o de Chelmno, na Poldnia,
onde trabalhava o dr. Mennecke, especialista em eutandsia, viam-se, no inicio,
numerosos médicos com seus aventais brancos. (BEIGUELMAN, 2002, p. 115-
116).

Acredita-se que é interessante analisar neste item, visando demonstrar até que
ponto as ideias eugénicas podem chegar, a funcdo dos campos de exterminio e a forma como
0 regime nazista dominou totalmente os individuos. Para tanto, parte-se da descricdo de
Arendt (2012, p. 498-508) das trés etapas por meio das quais 0s campos de concentracdo
alcancaram o objetivo do regime de dominacao total dos individuos.

A primeira etapa para o dominio total é matar a personalidade juridica, destituir o
ser humano de sua capacidade para ser titular de direito e obrigagdes.

Arendt aponta o inicio deste processo atraves da desnacionalizagdo macica
ocorrida na Europa no primeiro pés-guerra. Criavam-se assim pessoas destituidas do status

civitatis, pessoas fora da lei, seres destituidos de qualquer protecdo juridica, e paradoxalmente
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(pois eram totalmente inocentes), em situacgao pior do que a de um criminoso, que ainda tem a
protecdo legal durante todo o procedimento criminal.

A inocéncia dos internados nos campos de concentracdo era essencial para o
regime. Somente assim seria possivel se manter a continuidade dos campos que eram
indispensaveis, juntamente com o sistema arbitrario de escolha do “inimigo objetivo”, para a
destruicdo dos direitos civis de toda a populagdo na busca do dominio total.

O proximo passo decisivo de preparo de “cadaveres vivos” era matar a pessoa
moral do homem. Isso se obtinha atraves do anonimato imposto pelo siléncio que cercava 0s
campos de concentragdo. “O siléncio fazia desaparecer a palavra escrita e falada, a dor e a
recordacdo, até mesmo na memoria da familia dos internados” (LAFER, 2003, p. 111).

Os campos de concentracdo roubaram dos internados até mesmo a sua morte,
fazendo os mesmos crer que a morte apenas estampava o fato de que ele jamais havia
existido.

Os campos de concentra¢do, tornando anbénima a prdpria morte e tornando
impossivel saber se um prisioneiro estava vivo ou morto, “roubaram da morte o significado de
desfecho de uma vida realizada” (ARENDT, 2012, p. 503).

Ap0s a morte da pessoa moral a Unica coisa que ainda impede que os homens se
transformem em mortos vivos é a sua singularidade, sendo esta a parte da pessoa humana
mais dificil de destruir.

Arendt (1998, p. 504) descreve a perda da singularidade através de alguns
exemplos. Afirma que comegava com “as monstruosas condi¢des dos transportes a caminho
do campo, onde centenas de seres humanos” amontoavam-se “num vagdo de gado,
completamente nus, colados uns aos outros, e séo transportados de uma estacdo para outra, de
desvio a desvio, dia apds dia”. Continuava quando chegavam ao campo: “o choque bem
organizado das primeiras horas, a raspagem dos cabelos, as grotescas roupas do campo”. E
terminavam “nas torturas inteiramente inimaginaveis, dosadas de modo a nao matar o corpo
ou, pelo menos, ndo mata-lo rapidamente.”

Destruida a individualidade a espontaneidade estd destruida, morta a
individualidade, nada resta sendo horriveis marionetes com rostos de homem, todas reagindo
com perfeita previsibilidade mesmo quando marcham para a morte. A vitima se deixa levar a
morte sem protestos, sem sequer tentar afirmar a sua individualidade.

Demonstra, finalmente, Arendt (2012, p. 506-507) que tais consequéncias nao
eram inuteis. Os campos de concentragdo eram necessarios ao objetivo de dominio total,

sendo que para isso era indispensavel se liquidar no homem toda a sua espontaneidade,



35

produto da existéncia da individualidade.
Evidenciando a utilidade dos campos de concentracdo assim se manifesta Arendt
(2012, p. 507):

E apenas aparente a inutilidade dos campos, sua antiutilidade cinicamente
confessada. Na verdade, nenhuma outra de suas instituicGes é mais essencial para
preservar o poder do regime. Sem 0s campos de concentracdo, sem o0 medo
indefinido que inspiram e sem o treinamento muito definido que oferecem em
matéria de dominio totalitario, que em nenhuma outra parte pode ser inteiramente
testado em todas as suas radicais possibilidades, o Estado totalitario ndo pode
inspirar o fanatismo das suas tropas nem manter um povo inteiro em completa
apatia. E da propria natureza dos regimes totalitarios exigir o poder ilimitado. Esse
poder s6 é conseguido se literalmente todos os homens, sem excecdo, forem
totalmente dominados em todos os aspectos da vida.

Portanto, o dominio total somente seria atingido quando os seres humanos se
tornassem totalmente supérfluos — o que somente podia ser atingido nos campos de
concentragdo. “O poder total somente pode ser conseguido e conservado num mundo de
reflexos condicionados, de marionetes sem o mais leve traco de espontaneidade. Exatamente
porque o0s recursos do homem sdo tdo grandes, s6 se pode domina-lo inteiramente quando ele
se torna um exemplar da espécie animal humana” (ARENDT, 2012, p. 508).

Sendo assim, uma das facetas do nazismo foi a capacidade de matar a pessoa sem
Ihe tirar a vida, de transformar os seres humanos em mortos vivos, destruindo toda a ideia de
condicdo humana!!l. Ndo se pode olvidar que a base de todo esses horrores era os ideais
eugeénicos.

Além de toda essa condicdo imposta pelos campos de concentracdo, 0 regime
nazista foi palco de experiéncias “cientificas” inacreditaveis. Dentre essas Beiguelman (2002,

p. 117-118) cita varias, algumas das quais se transcrevera a seguir:

Aos 30 de maio de 1943, o assistente predileto do prof. von Verschuer em Frankfurt
e pesquisador visitante do KWI de Antropologia, o diabolicamente famoso dr.
Mengele, é nomeado médico do campo de exterminio de Auschwitz. Passou, entéo,
esse doutor em medicina e em filosofia, a trabalhar em conjunto com o prof. von
Verschuer, enviando-lhe material obtido das pessoas que selecionava dentre as cerca
de 10.000 que chegavam diariamente a Auschwitz. Ali, criangas, mulheres e velhos
eram encaminhados a esquerda, para serem assassinados nas camaras de gas. Os
aptos para o trabalho eram encaminhados a direita, para trabalho escravo na I1G

11 Examinando essas trés etapas por meios das quais os campos de concentracdo alcangaram o objetivo do
regime de dominacéo total dos individuos se pode estendé-las para os objetivos do capitalismo, da econdmica
liberal. Claro que ndo se chega ao extremo da eliminacdo, mas a busca pela perda da espontaneidade, da
individualidade é constante num regime capitalista, no qual o que importa é incutir na sociedade de massa a
busca desesperada pelo consumo, usando-se novamente de arma utilizada pelo nazismo para a manipulacdo da
sociedade, qual seja: a propaganda. Verifica-se, frequentemente, que a nossa sociedade de massa também perdeu
a capacidade de julgar, aceitando o “produto” da sociedade capitalista como o indispensivel para sua
sobrevivéncia, sem sequer contestar ou questionar as razdes. A sociedade passa a ser somente a sociedade de
consumo, os direitos do cidaddo passam a ser os direitos do consumidor.
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Farben. Sabe-se que, em Auschwitz, o dr. Mengele selecionou cerca de 100 pares de
gémeos e os inoculou com tifo, porque o prof. von Verschuer passou, entdo, a
receber olhos para estudo de catarata, soro sangliineo dos gemes contaminados com
tifo, 6rgdos internos, esqueletos de criancas, e assim por diante. Aos 18 de agosto de
1943 von Verschuer ja pode apresentar o primeiro trabalho resultante desse material
a Comunidade Alema de Pesquisa (“Corpos albuminéides especificos”).

Tem-se conhecimento, também, que o dr. Mengele estava interessado no estudo da
coloracdo da iris e, tendo encontrado quatro pares de gémeos com olhos
parcialmente heterocromaticos, assassinou-o0s pessoalmente injetando cloroformio
em seu coragdo e mandou seu assistente-escravo, o dr. Nyisli, retirar os olhos desses
gémeos e envialos ao KWI. Com base nesse material, a dra. Magnussen preparou
um artigo para publicagdo no Zeitschrift fur induktive Abstammunglskehre und
Vererbungsforschung. Contudo, considerando que a Segunda Grande Guerra ja se
aproximava do fim, com a derrota da Alemanha, um consultor da revista, o dr.
Melchers, suspeitando da origem do material estudado pela dra. Magnussen, nédo
permitiu a publicacéo desse artigo.

E conclui Beiguelman (2002, p. 118) que, “ao contrario do que se quis
propositalmente fazer crer, os experimentos sadicos do dr. Mengele eram realizados seguindo
metodologia rigorosa”. Eram supervisionados por geneticista da maior competéncia cientifica
e “apoiados pelo Conselho de Pesquisa do Reich e Comunidade Alema de Pesquisa.”

Finalmente salienta Beiguelman (2002, p. 118) que com o término da Guerra “os
cinegrafistas norte-americanos e europeus puderam documentar todo o horror dos campos
nazistas de concentracdo e¢ de exterminio”, nos quais foram assassinados seis milhdes de
judeus, um namero desconhecido de ciganos (mas, seguramente, superior a 30.000, pois esse
era 0 nimero que vivia na Alemanha por volta de 1930), um numero desconhecido de doentes
mentais (mas, seguramente, superior a 75.000) e uma quantidade desconhecida de
homossexuais, comunistas e opositores do nazismo, classificados, por isso, como associais.

E acontecimentos como estes se repetiram, mesmo apds as atrocidades do regime
nazista terem sido divulgadas e condenadas por toda a humanidade e a ciéncia ter
demonstrado, conforme ja demonstrado, que os objetivos da eugenia ndo sdo cientificos.

Em 28 de setembro de 1997, na Austria, foram revelados por grupos de direitos
humanos “que deficientes mentais seriam alvo de um programa de esterilizagdo compulsoria.”
E o pior é que, segundo o porta-voz do Partido Verde daquele pais, a esterilizagdo foi
realizada sob argumentos falsos: diziam as mulheres que seus ovarios seriam examinados e
aos homens que o prepucio seria operado (VIEIRA, 2003, p. 69).

Ainda Vieira (2003, p. 69) ressaltou que, conforme noticiou o jornal Charlie
Hebdo de Paris, na Franga “existiam entre 12 e 17 mil mulheres deficientes mentais que
foram esterilizadas a for¢a.” E a Italia “realizou cerca de 6 mil esterilizagdes em pessoas com
deficiéncias mentais ou outras doencas graves desde 1985”.

Da mesma forma, na Australia a Comissdo de Direitos Humanos e Igualdade de
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Oportunidades do Governo “afirmava que foram realizadas 1.045 esterilizagbes em meninas
deficientes mentais naquele pais”, sendo que desde 1992 foram dadas dezessete autorizagdes
para esterilizacdo de mulheres (VIEIRA, 2003, p. 69).

Vieira (2003, p. 70) ainda afirma que, “na Gra-Bretanha, avancava a ideia de
retirar o beneficio da seguridade social daquele que, sabendo ser portador de doenga genética,
recuse a interrup¢do da gravidez de um filho portador de um gene deletério.”

Além dos episodios de esterilizacdo compulséria, podem citar-se ainda os casos
de aborto eugénico'? fundamentado em diagnosticos pré-natais. Através do conhecimento
decorrente do Projeto Genoma Humano, em especial dos diagndsticos genéticos é possivel se
conhecer as eventuais doencas que um feto possui. E possivel descobrir desde uma doenca
gue somente se manifestara na idade adulta at¢ mesmo malformacdes como a Sindrome de
Down que se manifestardo imediatamente ap0s 0 nascimento e outras que impossibilitardo a
vida extrauterina, como a anencefalia.

Ocorre que, em que pese a legislacdo admitir o aborto somente em alguns desses
casos, sabe-se que, além dos abortos realizados clandestinamente, ha, cada vez mais pressdo
de parcela da populacdo para que sejam permitidos abortos em outros casos. Analisando tais
questdes se pode verificar a real possibilidade de se partir de um aborto em caso de
anencefalia para um aborto com intencdo nitidamente eugénica, em semelhanca aos
acontecimentos acima relatados.

O que mais assusta € gque estes acontecimentos desumanos podem e estdo sendo
repetidos, fundamentados nas consideracdes ideoldgicas do determinismo genético e da eugenia
e sob a condicdo de pseudocientificidade advinda da Genética e da Engenharia Genética.

Assim Santos (2001, p. 307) advertia:

A légica da destruicdo e da descartabilidade da pessoa humana, legado do nazismo,
que resultou no exterminio de onze milhdes de pessoas, parece ter sido esquecida,
sendo substituida por novas formas de manipulagdo genética. Prenuncia-se, deste
modo, o fim de uma era, em que o pai do positivismo, A. Comte, em pleno século

12 Conforme Vieira (2003, p. 57) o aborto eugénico “é aquele que objetiva a intervengdo em fetos defeituosos ou
com probabilidade de o serem. Também ¢é conhecido como aborto piedoso.” (grifos no original). Cumpre esclarecer
gue a questdo do aborto eugénico ndo serd objeto do presente trabalho, porém insta trazer a tona algumas
consideracOes da referida autora quando analisa esta questdo tdo tormentosa. Para tanto a autora cita um debate
televisivo, no qual Jerdme Lejeune, descobridor da sindrome de Down, indagou a Monod, médico favoravel a
interrup¢do da gravidez: “‘Sabendo-se que um pai sifilitico e uma mae tuberculosa tiveram quatro filhos. O
primeiro, cego de nascenca; o segundo, morto logo ap6s o parto; o terceiro, surdo-mudo; o quarto tuberculoso. A
mae ficou gravida de um quinto filho. Que fazer?” contestou-lhe Monod: ‘Eu interromperia essa gestagdo’. Lejeune
conclui: ‘O senhor teria matado Beethoven’.” E acrescenta que “como se sabe, Beethoven, génio da musica, foi
tomado pela surdez aos 30 anos. Morreu aos 57. Dostoievski era epilético. Abraham Lincoln era vitima de um mal
hereditario que acarretava inumeros problemas, dentre eles, dedos da mao e do pé com tamanho anormal.” Ou seja,
até que ponto a existéncia de uma doenca seria justificativa para a eliminagéo de um feto?
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XIX advertia: ‘[...] Ndo podemos deixar de observar para ver, ver para prever, e
prever para prover!’

O risco de que atrocidades como as ocorridas no regime nazista se repitam em
nome de uma ideologia eugénica apds os conhecimentos desenvolvidos pelas ciéncias
biotecnologicas € incomensuravel. Principalmente quando se inverte a posicdo central que
deveria ocupar o ser humano, tornando-se cada vez mais real a possibilidade de coisificacédo e
de instrumentalizacdo do ser humano, com a sua redugdo as suas caracteristicas genéticas.

Tais probabilidades se tornam ainda mais concretas quando se examinam algumas
circunstancias que tendem a transformar os conhecimentos derivados do desenvolvimento da
ciéncia Genética em mero produto a ser consumido por uma sociedade de massa consumista.

Nesse contexto, o conhecimento passa a ser considerado e assim manipulado

como instrumento de poder, conforme se verificara a seguir.

1.4.2 A genética como instrumento de poder

Pela analise até agora perpetrada se verifica a importancia do conhecimento
decorrente do Projeto Genoma Humano e a sua inegavel influéncia no desenvolvimento de
nossa sociedade. Esta é a razdo pela qual se discute sobre o poder do conhecimento
biotecnoldgico: o “biopoder”.

Como bem lembra Frota-Pessoa (2016), “o conhecimento confere poder e o poder
cresce por si mesmo, ou melhor, em alianga ambivoca com a riqueza: um promove 0 outro e
ambos progridem”.

O poder do conhecimento é gerado pelo saber tecnolégico, sendo que para
demonstrar com clareza tal perspectiva é interessante transcrever alguns exemplos desse
poder tecnoldgico citados por Frota-Pessoa (2016):

O latifundiario do Brasil Coldnia detinha o biopoder primitivo, emanado do saber
tecnoldgico — manejo das culturas, do gado, dos escravos. Oswaldo Cruz,
eliminando a febre amarela e a variola no Rio de Janeiro e elevando o Instituto que

fundou ao primeiro lugar no mundo em medicina tropical, foi o brasileiro de maior
biopoder de nossa historia.

E atualmente, quem detém o “biopoder” decorrente dos avangos nas ciéncias
biotecnoldgicas? Acredita-se que, além dos Estados (em especial os paises desenvolvidos), as
empresas multinacionais sdo as principais detentoras do conhecimento advindo desses

avancos e do poder que emana desse saber.
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N&o ha como se negar que a nossa sociedade é eminentemente capitalista e de
consumo. Nao ¢ de se surpreender que todas as “novidades” propiciadas pelo
desenvolvimento da ciéncia biomédica se tornem — como de fato estdo se tornando — produtos
em nossa sociedade de consumo. Por via de conseqliéncia, o objetivo que deveria ser o
primordial no desenvolvimento da ciéncia — proporcionar melhor qualidade de vida ao ser
humano — fica relegado a um segundo plano, assumindo o lucro a posigéo central.

Assim demonstra Barbas (2006, p. 21) a transformacéo deste novo conhecimento

em produto de consumo:

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

As perspectivas econdmicas do conhecimento genético sdo consideraveis. Dentre

estas se pode considerar a explosdo dos grandes laboratorios®® e das empresas farmacéuticas®*

13 Frota-Pessoa (2016) ressalta que “hoje, o progresso no campo das analises clinicas tem sido vertiginoso, em
decorréncia dos avangos da bioquimica e da automacdo. O laboratorista, que anteriormente fazia reacdes
guimicas em tubos de ensaio e observava espécimens ao microscopio, passou, em grande parte, a trabalhar no
controle fisico e eletrdnico de maquinas. Todo esse processo aumentou a eficiéncia, precisao e confiabilidade das
andlises e praticamente eliminou os laboratérios artesanais. Atualmente, as analises clinicas sdo realizadas por
grandes empresas, que tém de assimilar constantemente as novidades do campo. Isso trouxe uma série de
beneficios, tanto para os médicos como para seus clientes. [...] O poder conferido aos laboratérios modernos
possibilita, porém, que 0s precos sejam excessivos, pois € dificil tabel4-los compulsoriamente e a concorréncia
entre rivais pode ser amenizada por acordos. Outra possivel distor¢do € que, sendo a maioria dos exames pagos
por planos de saude, haja uma tendéncia de clinicos e clientes solicitarem exames em excesso, tanto em casos de
doenca como de mero checape.”

14 Frota-Pessoa (2016) neste ponto lembra que estas “empresas farmacéuticas fazem enormes investimentos para
desenvolver novos medicamentos, valendo-se das pesquisas farmacoldgicas béasicas e dos avangos da
biotecnologia. Os testes exigidos para o licenciamento de um produto, que muitas vezes perduram por varios
anos, sao feitos e financiados pela empresa e controlados pela entidade de fiscalizacdo de medicamentos do pais
em questdo. Todo esse processo onera a empresa, que, apos a solicitacdo de patente, trata de comercializar o
medicamento em larga escala, para que as vendas reponham os investimentos e deem lucro. Esse sistema tem
sido, em geral, satisfatorio, mas h& pontos dubios. Mais ainda que no caso dos exames de laboratério, é dificil
evitar que os medicamentos acabem sendo vendidos a precos excessivos. A propaganda de medicamentos
deveria ser feita exclusivamente junto aos médicos; mas as vezes ela invade as revistas populares e 0s programas
de televisdo, como aconteceu com o antidepressivo Prozac, de efeito comprovado. Este procedimento,
eticamente objetavel, torna-se abusivo nos numerosos casos de produtos de eficacia dubia ou nula, que saturam
as revistas e a televisdo, demonstrando a pujanca do pseudobiopoder. A propaganda direta ao consumidor
pressiona os clinicos a receitarem os produtos, mesmo que ndo estejam absolutamente convencidos de sua
efetiva utilidade. O costume brasileiro da automedicacéo e da consulta a comadres ou balconistas de farméacia
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gue usam esse conhecimento para a produgdo de novos produtos e/ou medicamentos. Ainda
se pode citar os lucros advindos da aplicacdo desse conhecimento no &mbito da agropecuéria,
bem como, e principalmente, o tdo discutivel patenteamento do genoma humano.

Imprescindivel se faz ressaltar que o tema do patenteamento do genoma humano
ndo é objeto do presente estudo, porém como tal tema é de extrema relevancia no que tange
ao exame do “biopoder”, sera analisado superficialmente, apontando-Se a discussao existente
sobre a possibilidade ou ndo de patenteamento do genoma humano®® ou, em termos gerais, da
materia viva.

Desta forma Frota-Pessoa (2016) analisa a questdo do patenteamento de matéria
viva:

Um problema complexo e ainda ndo resolvido é o das patentes de linhagens
resultantes de transformacdo de plantas e animais por engenharia genética e de
produtos ou partes do corpo de animais e do préprio homem, como sangue, DNA ou
células e 6rgdos. Do ponto de vista pratico, ndo se concedendo as patentes, 0
financiamento das pesquisas por empresas particulares se reduz, atrasando 0 avango
da tecnologia. Por outro lado, as patentes provocam retencéo de informagGes, porque
a empresa favorecida fica sozinha no campo, desestimula a pesquisa nos paises em
desenvolvimento e facilita precos abusivos dos produtos, pela falta de concorréncia.

Conforme se verifica pela transcrigdo acima, o patenteamento da matéria viva tem
seus aspectos positivos, porém é também rodeado de efeitos negativos. Dentre estes 0s
principais se direcionam a aspectos de ordem moral, politica e econdmica. Acredita-se que as
facetas de ordem politica e econdmica se entrecruzam, principalmente quando se analisa o
interesse dos paises desenvolvidos em controlar os conhecimentos cientifico-tecnolégicos em

detrimento dos paises em desenvolvimento?®.

facilita a enorme venda de suplementos alimentares (vitaminas, aminodcidos, sais minerais), inécuos para
pessoas que tém dieta normal, e de medicamentos ndo indicados para quem os solicita.”

15 Albagli (1998, p. 9) cita alguns pontos problematicos quando se analisa a questdo da possibilidade de
patenteamento de matéria viva. A primeira dificuldade residiria, conforme seu entendimento, “na diferencia¢do
entre um ser vivo natural e um produto biotecnoldgico, ou entre uma descoberta e uma invengdo, quando se trata
de um produto genético novo.” Outra dificuldade da “aplicagdo das leis de propriedade intelectual nas areas
bioldgica e biotecnoldgica consiste no atendimento ao requisito de plena descricdo do objeto da patente, em
particular quando se trata da descri¢do de todo ou de parte de um ser vivo”, ficando assim comprometida a
possibilidade de reprodugdo do invento.” Associando-Se a esse problema, pode citar-se o problema consistente
no “cada vez mais frequente desrespeito ao requisito de aplicagdo industrial quando da solicitagdo de uma
patente em biotecnologia, 0 que pode levar ao exercicio de monopolio sobre materiais genéticos essenciais ao
avanco da pesquisa e do conhecimento cientifico nessa area.” Salienta ainda a referida autora que “este problema
tem sido recorrente no caso da solicitagdo de patenteamento de sequéncias génicas.” E finaliza as suas
consideragdes ressaltando que “o escopo e a delimitagio do objeto da patente sio também um ponto
controvertido nesses casos, por exemplo, quanto & definicdo de que partes da estrutura fisica do gen devem ser
patenteadas e sobre qual a abrangéncia da patente concedida (um mesmo processo biotecnoldgico poder [sic]
gerar diferentes produtos, os quais podem ser, por sua vez, incorporados em outros tantos produtos).”

16 Neste ponto é importante ressaltar “a pirataria genética praticada por cientistas inescrupulosos do primeiro
Mundo em relagdo a certos grupos indigenas da América do Sul. Para ter acesso a troncos genéticos mais puros,
foi retirado sangue desses indigenas para estudos, fazendo-se promessas enganosas e deixando-os sem
informag@o sobre o uso posterior dos dados coletados.” (BARCHIFONTAINE, 2004. p. 164).
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Insta observar que “a apropriagdo privada (ainda que indireta) de recursos
genéticos”, decorrente do patenteamento da matéria viva, pode restringir o “acesso aos
recursos biogenéticos, e, por Obvio, aos beneficios advindos de seu uso. Pode ainda
comprometer o fluxo e o intercdmbio de material genético”, comprometendo areas estratégias
e de interesse da sociedade, “como a de medicamentos e a de seguranca alimentar”
(ALBAGLI, 1998, p. 10).

Constata-se que o0s 0Orgdos, empresas, Estados, etc. que sdo favoraveis ao
patenteamento do genoma humano, em geral, somente estdo preocupados com 0s resultados
econdmicos decorrentes do conhecimento genético. E novamente se poderd relegar a um
segundo plano o interesse coletivo a favor do interesse dos agentes econdmicos.

Para finalizar esta analise, ainda que superficial, cumpre trazer a tona as
consideracBes de Brunet (2000, p. 53) que salienta que a possibilidade de patenteamento do
genoma humano permite “que o Homem seja objeto de propriedade de outros homens,
configurando-se um verdadeiro processo de objetificacdo do ser humano.” Aduz, ainda, que
“isso significa um degradante retrocesso a escraviddo, agora ndo mais racial, porém genética”.

Infelizmente, os aspectos decorrentes do “biopoder” ndo se restringem aos pontos
acima mencionados. Pelo contrario, o poder do conhecimento genético estende 0s seus
tentaculos sobre varios outros pontos, em especial quando se avalia a relevancia da
informac&o genética.

Sobre este brago do “biopoder” assim Azevedo (2003, p. 327) se manifesta:

DNA-poder

A possibilidade de revelacdo do codigo genético de pessoas, povos e nagdes
€ 0 centro das preocupacOes éticas na pesquisa em genética humana.
Conhecer o0 DNA de pessoas, povos e nacles significa ter acesso ao
conhecimento de vulnerabilidades e de resisténcias a microrganismos, a
agentes quimicos e fisicos, a respostas e reagdes a drogas e medicamentos e,
possivelmente, a inferéncias sobre comportamentos. Ainda que haja
exageros teoricos induzidos por possibilidades de investimentos no mercado
pertinente, a apropriacdo da informacao genética de pessoas, povos e nagdes
reveste-se de real poder cientifico, politico, estratégico e bélico. Assim, o
acesso ndo autorizado a informacBes gendmicas de pessoas, povos e nagdes
é, do ponto de vista moral, infinitamente mais grave que espionagem de
arquivos, leitura de correspondéncias secretas, de prontuarios médicos e de

contas bancarias. O desafio ético repousa na magnitude das informacGes
gendmicas versus a facilidade em obté-las.

Com a compreensdo do genoma humano o tratamento de doencas genéticas esta
deveras facilitado e o efeito mais imediato do PGH ¢ a disponibilidade de testes genéticos.

Observa-se que estes testes podem confirmar diagnosticos, apontar que o
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individuo é portador-sadio de uma doenca genética, bem como pode “fornecer informacdes
pré-sintomaticas, incluindo riscos de doengas futuras e morte precoce.”

Acrescenta-se, ainda, que estes testes revelam ndo somente informacdes sobre o
individuo pesquisado, mas também sobre os seus familiares (PASSOS-BUENO, 1997, p.
151).

A questdo que atormenta é que a facilidade na obtencdo das informacdes genéticas
ndo vai somente favorecer os pacientes e familiares. Pelo contrario, tais informacdes sdo ou
serdo de extrema importancia para terceiros, os quais poderdo utiliza-las para fins nada
favoraveis aos portadores da informacao genética.

Observe-se que a humanidade vive na era da informagdo, sendo que todo 0 nosso
sistema capitalista é fundado no poder da informacgdo!’, razdo pela qual se entende que a
informacdo genética se constitui num precioso poder nas méos de terceiros. Em especial quando
se examinam as diversas e perversas possibilidades de utilizacdo de tais informagdes com o intuito
discriminatorio e eugénico'®, em estrita ligagio com os objetivos dos agentes econdmicos.

Ja se cogitou na doutrina quem seriam o0s terceiros interessados na informacao
genética de um individuo. S8o citadas as companhias de seguros de vida e de salde, 0s

empregadores, a previdéncia social e, até mesmo, conforme assinalou Azevedo em citacdo

17| astres (2005) afirma que a informagdo e o conhecimento passaram a se constituirem nos recursos basicos do
crescimento econémico, sendo que sdo recursos inesgotaveis, que possibilitam a continuidade da producéo e
consumo em massa sem esbarrar em diversos entraves dantes conhecidos (necessidade de existéncia de espagos
de armazenamento dos produtos, controle e redugdo da importancia de dois fatores antes influentes: o tempo e o
espago). Adverte a autora que “informagdo e conhecimento, ao assumir papel ainda mais importante e estratégico
na nova ordem econdmica estabelecida, transformam-se em fontes de maior produtividade e de crescimento
econdmico. Tal tendéncia geralmente é exemplificada por meio de indicadores sobre a participagdo dessas
Ultimas atividades no Produto Nacional Bruto (PNB) e proporcdo da populacdo empregada em tais atividades
nos referidos paises. Conforme apontado por diferentes autores, jA em 1990, mais de 40% da populagdo
empregada nos paises mais avangados desenvolviam atividades intensivas em informacao”.

18 Ressalta-se, conforme ja demonstrado acima, que a discriminacéo e a eugenia como formas de marginalizagdo
social ndo sdo assuntos recentes. Muito antes de se cogitar da possibilidade de se ter acesso as informagdes
genéticas de uma determinada pessoa através das técnicas de engenharia genética a humanidade ja foi ou é
assombrada por tais préaticas repugnantes. Contudo, adverte Bergel (2002. p. 321-322) que “a partir de los afios
setenta se ha producido un espectacular avance en genética molecular, bioquimica y embriologia cuyos logros se
potenciaron, posibilitando poner en marcha nuevas técnicas vinculadas con la herencia, en particular la
fecundacién in vitro, las técnicas de ingenieria genética (ADN recombinante) y las que derivan de las
investigaciones sobre la secuenciacion del genoma humano, dando lugar a lo que denominamos ‘nueva
eugenesia’. [...]. Mientras los movimientos eugenésicos de comienzos de siglo pasado, con un arsenal mucho
mas precario y eficaz, pugnaron por la mejora de la raza o la perfeccion de la especie, con un indudable
trasfondo politico, la nueva eugenisia se presenta como una cuestion vinculada al mejoramiento de la salud
reproductiva.” Tradugdo: “a partir dos anos setenta se produziu um espetacular avango em genética molecular,
bioquimica e embriologia, cujos frutos se potenciaram, possibilitando colocar em marcha novas técnicas
vinculadas com a heranga, em particular a fecundacdo in vitro, as técnicas de engenharia genética (DNA
recombinante) e as que derivam das investiga¢des sobre o sequenciamento do genoma humano, dando lugar ao
que denominamos de ‘nova eugenia’. [...]. Enquanto os movimentos eugénicos do comeco do século passado,
com um arsenal muito mais precério e eficaz, pugnaram pela melhora da raga ou a perfeicdo da espécie, com um
indubitavel fundo politico, a nova eugenia se apresenta como uma questdo vinculada ao melhoramento da salde
reprodutiva.”
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acima transcrita'®, os Estados e também, por que ndo, as organizagGes terroristas.

Aos poucos a comunidade cientifica j& vem sentindo a presenca do interesse de
terceiros, bem como as suas consequéncias, nada benéficas, por assim dizer. E o pior, a
possibilidade de tratamento discriminatério e/ou eugénico atingird, em especial, 0s assim
denominados “sadios doentes”, pessoas que sdo portadoras de um gene que pode?® contribuir

para o desenvolvimento de uma doenga futura. Sendo assim, estar-se-4 correndo o risco de se

criar mais uma classe social, também excluida: os tais “doentes sadios”?!.

Barchifontaine (2004, p. 165) assim analisa a importancia da informacéo genética

e 0 interesse de terceiros:

Carteira genetica. A carteira de identidade poderd incluir um cédigo de barra que
expresse 0 genoma do portador. A pessoa sera como cristal, totalmente transparente,
ao menos no seu aspecto bioldgico-genético. A carteira genética podera ser colocada
a servico de uma pratica de contratagdo de empregos que estigmatiza pessoas
portadoras de heranca genética andmala. O fator genético poderd tornar-se um
elemento de estratificagdo e discriminacdo social ao lado do fator racial, étnico,
sexual e socioecondmico. Também os convénios privados de salde e de
aposentadoria e as apolices de seguro de vida poderdo usar os testes. Essas
instituicGes querem diferenciar as quotas de pagamento de acordo com o baixo ou

19 Também analisando o interesse estatal na realizacdo de testes genéticos Brunet (2000, p. 50-52) aduz que “ndo
podemos negar a possibilidade de uma imposigéo estatal no sentido de realizacdo de exames de identificacdo
genética, sob o argumento de desenvolvimento de politicas sanitarias publicas, num verdadeiro processo de
estatizagdo do biologico.” Porém, complementa ressaltando que “o Estado, mesmo no desenvolvimento de
biopoliticas, ndo pode impor a realizacdo de exames genéticos a seus cidadaos. A Constituicdo garante o direito a
salde e coloca sua preservacdo como dever estatal (art. 196 da CF/88), mas isso ndo justifica a implementagéo
de programas que incluam a obrigatoriedade de tais exames. A coer¢do para a realizacdo de exames de
identificacdo genética, além de ferir a dignidade, afronta diretamente a intimidade da pessoa, cuja inviolabilidade
é garantida constitucionalmente (art. 5°., X, da CF/88).”

20 Salienta-se que tal gene pode contribuir porque, conforme ja demonstrado, o desenvolvimento de tais doencas
também dependem de fatores ambientais, ou seja, exdgenos. Além do que a maioria das doencgas genéticas sao
poligénicas, isto é, quando varios genes atuam de forma complexa e muitas vezes desconhecida para dar origem
a doengas genéticas ou outras caracteristicas. Alertando o perigo do esquecimento de tais complexidades da
hereditariedade poligénica Wilkie (1994, p. 210) salienta “o risco de que pessoas ndo familiarizadas com o
trabalho minucioso de juntar as pecas desse mosaico genético possam ndo compreender que as interagBes séo,
afinal, mais significativas que os genes em si mesmos. O publico leigo pode ir sé até a metade do caminho na
compreensdo do genoma, e seus lideres politicos (que certamente fazem parte do puablico leigo, neste contexto)
podem formular politicas ¢ leis com base num entendimento pela metade da situacéo real.”

21 Mesmo que um pouco ficcionista o filme Gattaca (Gattaca. Diretor Andrew Niccol, 1997. 101 min. Estados
Unidos) relata uma nova ordem social, fruto de uma “matematica genética estabelecida ao nascer: predisposi¢cdes
genéticas a desordens caracterizavam os invalidos, ao passo que os validos eram aqueles com altos indices de
‘quociente genético’, um conceito eficientemente criado pelo filme para resumir o conjunto de expectativas
sociais condensadas pela biologia.” (DINIZ, 2013, p. 97). Gattaca representa uma nova ordem social porque se
estabelecem castas nao sobre fundamentos étnicos, raciais ou econdmicos, mas sim sobre caracteristicas
genéticas, as quais estabelecem a ponte entre validos e invalidos. Como bem adverte Débora Diniz (2013, p. 97)
“a ligdo profética do filme é aquela que aponta para o risco de que o desenvolvimento da genética e sua
conversdo na mais poderosa das religides transformem-se em uma forga totalitaria inquestionavel: a forca de
uma suposta natureza imutavel, que sempre esteve encoberta e que, agora, miraculosamente vem sendo
descortinada pela ciéncia.” Certamente ha um pouco de fic¢do na historia que nos relata o filme Gattaca, porém
ndo seria nada surpreendente que a nossa sociedade, j& acostumada em estabelecer castas sobre diversos
fundamentos, use do conhecimento que as ciéncias biotecnoldgicas nos tém proporcionado para a fundacéo de
uma nova ordem social. Ja se tem noticia de que razdes biolégicas ou médicas tém formado categorias sociais de
excluidos, por exemplo, os portadores de HIV.
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alto risco de contrair determinadas doengas de tratamento longo e custoso.

Tais receios ja vém se concretizando pouco a pouco. Gomes e Sordi (2010, p.
185) assinalavam que “muitas empresas norte-americanas ja pedem certiddes genéticas em
testes admissionais e na Europa, a Inglaterra permite as seguradoras condicionar o valor do
prémio a presenca de doengas genéticas.”

Varga (2005, p. 87) lembrava que “em 1982, 59 grandes companhias americanas
informaram ao ‘Congressional Office Of Technology Assessment’ que planejavam iniciar,
nos proximos 5 anos, um exame genético em seus trabalhadores (operarios).” E ainda a
empresa “E. T du Ponto de Neumours & Co., a Dow Chemical Company e 15 outras
companhias maiores ja usaram alguma forma de exame genético em seus trabalhadores.”

Ainda aponta Santos (2001, p. 323) o caso de Terri Seargeant. A historia de Terri
Seargeant deveria ser de sucesso cientifico, porém “uma falha genética torna-a suscetivel a
paradas respiratorias. A descoberta pode salvar sua vida, mas fez com que perdesse o
emprego.” E acrescenta que Terri Seargeant “foi demitida porque foi considerada ‘um risco’.
Foi o primeiro caso de discriminagdo genética dos EUA.”

Schmidtke (1998, p. 171) afirmava que, com relacdo as seguradoras, ja se sabe
que nos Estados Unidos existem familias que “nao podem mais ser seguradas contra doengas,
qguando elas ndo se atém a determinadas exigéncias, que implicam na cessdo de informacdes
genéticas.” Aduzia, ainda, que “ha relatos de pais que afirmam ter sido obrigados [sic] pela
seguradora ao diagnostico pré-natal e eventualmente a interrupcdo de uma nova gravidez apés
0 nascimento de um filho com mucoviscidose”, sob a ameaga de perder a cobertura do seguro.

Santos (2001, p. 323) salienta que “s6 em Massachesetts foram relatados 582
casos de pessoas discriminadas por ‘falhas’ em seus genes.” E acrescenta que “o lobby de
empresas e seguradoras impedia o Congresso de aprovar legislacdo para impedir 0 acesso a
informacgdes genéticas € 0 seu uso como critério para contratar e demitir.”

Analisando estas questdes Garrafa, Costa e Oselka informavam que
“principalmente nos EUA, as consequéncias resultantes sdo da maior seriedade social, pois
empregadores e empresas seguradoras”, além de escolas e “mesmo Cortes de Justica,
buscavam respostas de alta eficacia, com custos mais baixos e menores riscos. Para tanto,
utilizavam-se cada vez mais da técnica dos testes” preditivos.

Salientavam, ainda, os autores que tais testes “passavam a ir além dos procedimentos
médicos, criando verdadeiras categorias sociais, empurrando o individuo para quadros estatisticos.

Os problemas sociais sdo reduzidos as suas dimensdes biologicas” (1999, p. 211).
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Em outro texto Garrafa (2000, p. 426) salientava que:

As doengas mentais, a homossexualidade, o génio violento ou o préprio sucesso no
trabalho, sdo atribuidos a genéticas. As dificuldades escolares — antes explicadas
pelas desigualdades culturais ou nutricionais — sdo hoje imputadas a desordens
psiquicas de origem genética, excluindo quase completamente os fatores sociais com
elas relacionados.

E arremata o autor que “o individuo-cidaddo passa a ser desconsiderado e criam-
se ‘categorias de individuos’, os pacientes/coletivos da nova medicina. Mesmo na auséncia de
sintomas, o risco genético ¢ endeusado como a propria doenca” (GARRAFA, 2000, p. 426).

Portanto, verifica-se que ja existem exemplos da influéncia negativa que as
informagdes genéticas estdo acarretando quando sdo acessadas por terceiros interessados.
Principalmente, quando se constata que os terceiros, em geral, possuem interesses ligados a
busca de eficiéncia econdmica em seu ramo de atividade.

Ou seja, quando os interesses econdémicos estdo em jogo, em regra eles comandam
as questdes relacionadas a informacdo genética, abandonando-se a relevancia dos interesses

do individuo e os seus direitos humanos assegurados ha décadas.
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2. REGIMES DE PROTECAO: UMA NECESSIDADE

2.1 0 SABER GENETICO

No capitulo anterior se buscou demonstrar as inovagdes decorrentes do
desenvolvimento das ciéncias biotecnoldgicas, bem como evidenciar as suas consequéncias
ou as transformacdes que tais inovacOGes estdo provocando e irdo provocar em nossa
sociedade.

Demonstrou-se que o principal objetivo do Projeto Genoma Humano era
desvendar os segredos do DNA, em especial do DNA humano e de seus componentes. Ou
seja, revelar, em especial, os segredos dos genes, as “suas fungdes e sua concreta participacao
na transmissao da heranga bioldgica” (CASABONA, 1999, p. 55).

Verificou-se, ainda, que uma das consequéncias imediatas da analise do DNA é a
realizacdo dos assim chamados testes genéticos ou os screening??. Tais testes tém como
objetivo a identificagdo dos “genes responsaveis pela apari¢ao de determinadas enfermidades,
assim como os mecanismos de sua manifestacao e transmissao” (CASABONA, 1999, p. 55).

Portanto, a realizacdo dos testes genéticos ou 0s screening tem como objetivo
primordial a obtencdo das informagGes genéticas do individuo, visando, em especial, detectar
a existéncia de genes que indicam a possibilidade de manifestacdo de uma doenca.

Urrutia (2002, p. 249-260) afirma que as informacgdes genéticas sdo extraidas dos
testes genéticos, especificando estes em trés &mbitos: no contexto do tratamento sanitario, em
estudos populacionais e em provas de identificagéo.

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

a) diagnosticar e classificar uma enfermidade genética;

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

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

Com relacdo aos estudos populacionais a autora ressalta que as provas genéticas

22 A medicina entende por screening fundamentalmente o rastreamento de fatores relevantes para doengas numa
populacdo assintomatica. [...]. Um exemplo cléssico representa o screening da fenilcetoniria em recém-nascidos:
a fenilcetondria é um distarbio metabdlico, que no caso de ndo-tratamento leva a um gravissimo retardamento
mental. No caso do reconhecimento precoce e da observancia de uma dieta rigorosa, a regra é o desenvolvimento
em grande parte normal da crianga.” (SCHMIDTKE, 1998. p. 173).
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sdo realizadas em um conjunto da populacdo ou em um subconjunto da mesma, sem prévia
suspeita de que as pessoas pesquisadas sejam portadoras de algum risco. Adverte que tais
estudos podem servir como produtos de uma determinada politica publica de prevencéo,
como, por exemplo, servem as provas de diagnostico pré-natal. Podem ainda servir a uma
necessidade de vigilancia da satde em determinados contextos.

A autora afirma que as provas de identificacdo sobre 0 DNA néo codificante séo
aplicadas tanto na investigacdo basica (estudos populacionais) como na investigacdo aplicada.
No estudo aplicado estas provas podem ser realizadas em diagnostico de paternidade
bioldgica e outros tipos de parentesco, bem como na identificacdo de suspeitos de crimes e na
identificacdo de individuos post-mortem.

Portanto, € atraves destes testes que se obtém a informacdo genética. Porém, a
informacdo obtida ndo somente ird possibilitar o diagnostico de doengas, mas também € uma
informacdo pessoal, pois pode identificar os individuos, estabelecer as suas caracteristicas
bioldgicas e de seus familiares.

Ou seja,

Uma vez trasladados estes recursos a individuos concretos, a realizacdo de andlises
genéticas em pessoas determinadas pode revelar informacdo muito importante de
carater pessoal e familiar, como sdo os dados biolégicos sobre a saide presente e
futura do afetado — incluida a salde mental —, mesmo que se limite, em algumas
situacBes, a antecipar uma susceptibilidade ou predisposi¢do para contrair certas
enfermidades, assim como sobre a prépria capacidade reprodutiva e a satde futura
da descendéncia; pode evidenciar relagdes com terceiras pessoas (assim, de
paternidade, de participacdo no cometimento de delito), ou ainda pressupor certas

capacidades intelectuais, tendéncias de comportamento, atitudes, etc. (CASABONA,
1999, p. 55).

Verifica-se, por conseguinte, que a informacdo genética é de extrema importancia
para o individuo, pois € o seu identificador: “un fragmento de ADN es cuanto se precisa para
que un individuo sea distinto a otro”?® (URRUTIA, 2002, p. 259), E através dos genes que se
pode determinar as caracteristica de cada pessoa e, ainda, a sua heranca bioldgica.

Demonstrando esta natureza de identificacdo do individuo, bem como as demais
caracteristicas da informacéo genética assim Chieffi (2001, p. 24) se expressa:

Attraverso lo svolgimento di un semplice test sul DNA sarebbe oggi possibile
apprendere I’identitd genetica di ogni individuo accanto alla presenza
nell’organismo umano di talune patologie anche ad insorgenza differita nel tempo.
L’analisi dell’acido desossiribonucleico contenuto in una goccia di sangue o in

qualsiasi altro elemento organico consentirebbe, in altri termini, di conoscere con
anticipo il destino biologico e comportamentale di un paziente.?*

23 Tradugdo: “um fragmento de DNA ¢ o quanto se precisa para que um individuo seja distinto de outro”.
24 Tradugdo: “Através do desenvolvimento de um simples teste de DNA seria hoje possivel conhecer a
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Afirma ainda o autor que

I’esame del DNA costituisce oramai un importante strumento per 1’acquisizione
della prova nei processi per I’accertamento della paternita o in quelli penali per
I’identificazione del colpevole di un reato, consentendo cosi di soddisfare quel
dovere di sapere intorno all’effettivo andamento di taluni accadimenti umani che ¢
poi alla base di ogni civile convivenza (CHIEFFI, 2001, p. 21-67)%.

Assim Urrutia (2002, p. 256) demonstra a importancia da informacéo genética:

La informacion que se deriva del ADN no solo es altamente sensitiva sino que tiene
una potencialidad desconocida: la de revelar informacion ilimitada sobre el
individuo, datos de cuya existencia no se tiene conciencia, informacién que aln esta
por descifrase.?

Todos os dados, qualquer que seja sua classe, relativos as caracteristicas
hereditarias de um individuo ou ao padrdo hereditario de tais caracteristicas dentro de um
grupo de individuos aparentados. Também se refere a todos os dados sobre qualquer
informacdo genética que o individuo porte (genes) e aos dados da linha genética relativos a
qualquer aspecto da saude ou enfermidade, ja presente com caracteristica identificaveis ou
n&o.

Portanto, a informacdo genética ndo somente pode identificar cada ser humano,
como também desvenda todas as suas caracteristicas bioldgicas relacionadas a sua saude atual
e futura, e de seus familiares, pois é através da analise do DNA que se pode averiguar toda a
sua heranca genética.

Fachin (2001, p. 214) demonstrando estas consideragdes afirma que “a tecnologia
em DNA, se propoe a fixar a designada ‘impressao digital molecular’”, ou seja, o DNA ¢ a tal
“carteira genética” citada por Barchifontaine (2004, p. 165) ou o “identifier da espécie
humana” e do proprio individuo, pois “a variabilidade intraespecifica, interindividual do
genoma humano é em certos pontos tdo grande que basta a observacdo simultanea de apenas
30 ou 40 sequéncias do genoma para identificar” qualquer pessoa. (SCHMIDTKE, 1998, p.
165-167).

identidade genética de cada individuo, bem como a presenca no organismo humano de algumas patologias ainda
de insurgéncia diferida no tempo. A analise do acido desoxirribonucleico contido em uma gota de sangue ou em
qualquer outro elemento organico permitiria, em outros termos, conhecer com antecipagdo o destino bioldgico e
comportamental de um paciente.”

% Tradugéo livre da autora: “O exame de DNA se constituiu agora num importante instrumento para a aquisicio
da prova no processo para investigacdo da paternidade ou no processo penal para a identificagdo do culpado de
um crime, permitindo assim satisfazer aquele dever de saber em torno do efetivo andamento de alguns
acontecimentos humanos, que ¢ a base de cada convivéncia civil.”

% Traducdo livre da autora: “A informacéo que deriva do DNA nio somente é altamente sensitiva, mas também
tem uma potencialidade desconhecida: a de revelar informacédo ilimitada sobre o individuo, dados de cuja
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Outrossim, cumpre também lembrar que atualmente muitas dessas informacdes
podem ndo dizer muita coisa para a ciéncia, pois a evolucdo desta é constante e ilimitada.
Contudo, no futuro, elas poderdo ser de alta relevancia, em especial quando a ciéncia for
capaz de apontar o tratamento para muitas doencas que ainda hoje sdo consideradas
incuraveis.

Pela andlise até agora perpetrada se pode evidenciar que as informacdes genéticas
possuem caracteristicas especiais que a distinguem das meras informacdes pessoais, como 0
nome, filiacdo, etc.

Casabona (1999, p. 55-56) adverte que

a informacdo potencial derivada das provas genéticas realizadas numa pessoa
apresenta alguns tracos especiais que a diferenciam de outras. Dentre elas observa
que a sua origem e caracteristicas sdo involuntarias, ou seja, ndo resultaram da
vontade do individuo de quem se projeta; seu suporte é indestrutivel, por estar

presente praticamente em todas as células do organismo quando estd vivo e,
inclusive, normalmente depois de morto.

E, finalmente, porém, ndo menos importante, as caracteristicas genéticas sao
permanentes e inalteraveis, “ressalvadas as mutagdes genéticas espontaneas ou provocadas
por engenharia genética ou pela acdo de outros agentes exdgenos (p. ex., radioativos), em
todo caso, parciais e limitados” (CASABONA, 1999, p. 55-56).

No que tange a invariabilidade da heranga genética Alho (2006) aduz que “os
resultados de um exame de DNA revelam uma situagdo definitiva e ndo apenas transitoria”. E
ressalta que “a implicagdo desta invariabilidade da heranca reflete a séria possibilidade
deterministica do resultado de um exame genético”.

A referida autora ainda acrescenta como atributo das informacdes genéticas a
questdo do compartilhamento da heranga genética com o0s parentes consanguineos e,
consequentemente, na descoberta indireta de caracteristicas de terceiros muitas vezes néo
voluntariamente interessados na possibilidade de revelacao que se é dada.

Destacando a correlagdo entre a questdo da confidencialidade e privacidade dos
dados genéticos e o compartilhamento da heranca genética com os parentes imprescindivel se
faz citar Stepke (2013, p. 133):

Ao contrério do passado, a informacao hoje colhida sobre uma pessoa permite saber
muito sobre seus antepassados, sobre seus parentes e sobre seus descendentes. Os

efeitos dessa informagéo ultrapassam o ambito do individual e formulam problemas
de inauditas — e, em certa medida, imprevisiveis — confidencialidade e privacidade.

existéncia ndo se tem consciéncia, informagao que ainda estd por se decifrar.”
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Portanto, o desenvolvimento do Projeto Genoma Humano possibilitou, através
dos testes genéticos, que informacgdes de estreita ligacdo com a identidade, com a salde, com
a heranca genética, com o préprio futuro de uma pessoa e de sua familia sejam reveladas. No
entanto, muitas vezes, nao se tem certeza dos problemas que tal revelacdo podera resultar
tanto para o proprio individuo, como para a sua familia e para a sociedade como um todo.

A informac&o genética ndo é relevante tdo somente para o individuo, seu portador,
mas também para terceiros, parentes, seguradoras, empregadores, Estado, etc.

Neste sentido Casabona (1999, p. 56) adverte:

A informacdo obtida ou que se poderia obter, como consequéncia da realizacdo de
analises genéticas nas pessoas, suscita alguns problemas relativos a essa informacéo,
a seu acesso e a sua utilizacdo, pois os interesses da pessoa afetada podem entrar em
conflito com outros interesses individuais — incluidos os dos familiares biolégicos —

ou coletivos relacionados a salde e a seguranga, mas também os de outra natureza,
como sao 0s econdmicos.

Deste modo, verifica-se que as informacdes genéticas sdo de extrema importancia,
principalmente quando se constata que a humanidade vive na era da informacdo, razdo pela
qual se entende que a informacdo genética a respeito de um individuo se constitui um precioso
poder nas maos de terceiros.

Insta observar, visando demonstrar a importancia destas informacdes e o perigo de
seu uso inadequado, que cada vez mais 0s cidaddos estdo sujeitos a serem identificados e
julgados em razdo dos seus dados pessoais, mesmo nao considerando os dados genéticos. Os
dados pessoais sdo, conforme afirma Doneda (2006, p. 1-2), “indicativos de aspectos de nossa
personalidade”.

Portanto, transmudando esta situacdo para o exame em questdo, verifica-se que as
informacgdes genéticas podem ser consideradas ndo meros indicativos de nossa personalidade.
A Engenharia Genética, através dos conhecimentos advindos do Projeto Genoma Humano,
prenuncia e talvez possa demonstrar que aspectos da personalidade humana sdo resultantes de
alguns genes.

Sendo assim, os resultados negativos do uso inadequado e abusivo dos dados
genéticos poderdo ser imensas, pois certamente estes dados, com maior énfase, serdo
utilizados para identificar e julgar as pessoas.

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

No ambito familiar a revelagdo de tais informagdes podera conduzir na exposi¢do
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dos familiares que possuem a mesma heranca genética, 0s quais, muitas vezes, nao querem ter
conhecimento de tais informagfes. Outrossim, a realizacdo de testes genéticos pode também
gerar problemas familiares relacionados ao descobrimento de uma falsa paternidade. 1sso, sem
dizer, nos efeitos psicoldgicos quando da descoberta da possibilidade de um dos individuos
desenvolver uma doenca degenerativa e incuravel.

No campo profissional a revelacdo de eventual predisposi¢cdo a uma determinada
doenca podera acarretar na exclusdo do empregado ou na ndo contratacdo do candidato que
somente “podera” desenvolver aquela doenca e muitas vezes somente num futuro remoto e
sob certas condigdes ambientais.

Casabona (1999, p. 74) cita quais poderiam ser 0s objetivos dos empregadores na
realizacdo de tais testes:

a) realizar uma selecdo negativa, a qual tem como propdsito a ndo contratacdo de
candidatos que tivessem sido diagnosticadas doengas de segura manifestacdo
posterior (enfermidades monogénicas de transmissdo hereditaria mendeliana) ou
aquelas de predisposicao de origem multifatorial, ou seja, nas quais diversos fatores
influenciariam no desenvolvimento da doenca (enfermidades poligénicas, como p.
ex., as do aparelho cardiorespiratério, o céncer), entre eles 0 meio ambiente, seja
este relacionado ou ndo com as condicGes de trabalho;

b) realizar uma selecdo positiva, a qual tem como propésito a escolha de
trabalhadores mais aptos para um ambiente de trabalho determinado de acordo com

suas caracteristicas genéticas (maior resisténcia fisica, ao sono, a determinados
agentes toxicos, cancerigenos, etc.).

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

Neste caso comprova-se que tais provas atenderiam aos exclusivos interesses do
empregador, em detrimento dos do candidato ao posto de trabalho, e ndo somente
porque deste modo se seleciona o candidato mais idéneo, do ponto de vista
bioldgico, mas também porque, conforme esta forma de atuacéo, seria desnecessaria
ou tdo urgente a adocdo de medidas preventivas e de reducdo de riscos para a salde
derivados da prépria atividade produtiva e do meio ambiente trabalhista.

Porém, existem duas classes de analises genéticas: 0 rastreamento genético e a
vigilancia genética. O rastreamento genético consiste na identificagdo de individuos com
caracteristicas ou enfermidades hereditarias particulares, inclusive daqueles que apresentam
uma maior susceptibilidade de serem afetados em sua satde por fatores externos. A vigilancia
genética se refere aos exames periodicos que buscam identificar mutagBes, no material
genético de uma pessoa, produzidos pelo ambiente. Seu objetivo € “estabelecer e prevenir os
danos que possam por este motivo suceder ao trabalhador, e identificar, a0 mesmo tempo, 0s
riscos de um ambiente trabalhista determinado, com o fim de elimind-los ou reduzi-los”
(CASABONA, 1999, p. 75).
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E afirma que seria aceitavel a realizagdo de tais provas quando se propdem a
detectar a possibilidade do trabalhador desenvolver uma enfermidade desencadeada por
fatores de risco presente no ambiente de trabalho. E acrescenta que seria ainda mais aceitavel
a realizacdo destas analises quando “fossem realizadas para adotar as medidas oportunas de
prevencdo de riscos e acidentes trabalhistas e de protecdo da salde dos trabalhadores, em
relacdo a um determinado ambiente laboral” (CASABONA, 1999, p. 74). Adverte, porém,
que os resultados destas analises ndo podem ser usados para a exclusao do trabalhador ou do
candidato.

E, ainda, imprescindivel se apontar, mesmo que superficialmente, pois ndo se
busca analisar especificamente este ponto neste trabalho, quais sdo os direitos e/ou valores
afetados quando da realizacao dessas analises genéticas nos candidatos ou trabalhadores:

a) direito a integridade pessoal e a salde;

b) direito a intimidade;

c) direito ao emprego e a ndo discriminacdo em consideragdo a diferengas bioldgicas
ou genéticas;

d) principio de autonomia de um candidato a um emprego, isto &, de ndo se submeter
involuntariamente a anélises irrelevantes para demonstrar, nesse momento, sua
aptiddo para o trabalho;

e) direito a autodeterminacdo sobre a prdpria informacdo. (CASABONA, 1999, p.
78-79).

Na esfera social a propagacdo das informacfes genéticas poderd, como ja
demonstrado, acarretar na discriminagdo, no estabelecimento de categorias sociais, na
estigmatizacdo de individuos, ou seja, na criagdo de mais uma classe social de excluidos, de
marginalizados. Também ja se demonstrou anteriormente quais foram os resultados historicos
da reducdo do ser humano as suas caracteristicas bioldgicas, motivo pelo qual se tem plena
consciéncia dos resultados maléficos do uso inadequado das informagdes genéticas de um
individuo.

Ainda no dominio social, em especial no ambito das relacbes econdmicas, é
possivel fazer referéncia a correlacdo entre as analises geneticas e as empresas seguradoras.
Como bem evidencia Casabona (1999, p. 90-91):

O setor de seguros €, provavelmente, o setor ndo diretamente comprometido com
estes trabalhos que esta mais interessado nas investigacdes sobre o genoma humano.
Como se V&, contrapdem-se os legitimos interesses dessas companhias, que se regem
pelo principio do beneficio econdmico, com os dos clientes, que pretendem cobrir

seu futuro e o de seus parentes sem ser diminuido em sua intimidade e sem sofrer
critérios de discriminacéo; [...].

Porém, o autor adverte que tais informacgdes também podem ser utilizadas pelo
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particular, que, conhecendo a sua predisposicdo a uma determinada doencga, use
indevidamente este conhecimento para buscar cobertura de “tal eventualidade sem leva-la ao
conhecimento da companhia, subscrevendo a apolice correspondente” (CASABONA, 1999,
p. 91).

Pelos pontos acima analisados resta evidente a relevancia da informacao genética
e a necessidade de sua protecdo, visando evitar as decorréncias ja apontadas, em especial 0
uso discriminatério e eugénico.

O pior é que enquanto estas questdes sdo debatidas ainda de forma superficial, os
grandes laboratérios estdo disputando a possibilidade de desenvolver e aplicar testes
genéticos, para individuos saudaveis, a niveis populacionais. Isto ocorre porque 0s interesses
econdmicos em jogo sdo enormes?’, sendo certo que cada vez mais tais interesses estdo

fazendo frente aos direitos fundamentais.

2.2 QUAIS SAO OS LIMITES?

Pelo ja examinado até o momento se verifica qual é o potencial ofensivo das
inovacgdes oferecidas pelo progresso das ciéncias biomédicas, em especial as decorrentes do
conhecimento advindo do Projeto Genoma Humano. A humanidade estd perplexa com as
recentes descobertas envolvendo o mapeamento genético, terapia genética, entre tantas outras
“novidades” que tanto proporcionam o progresso como o medo.

Conforme se constatou o conhecimento decorrente do Projeto Genoma Humano,
além dos beneficios que proporcionou e ainda proporcionara, trouxe a tona varios problemas
que suscitam diversas indagacGes juridico-morais. Tais indagacGes visam estabelecer 0s
limites da compatibilizacdo entre os valores ético-juridicos e esse progresso da Biotecnologia.

Neste sentido Hironaka (2003) nos revela que esta é a questdo - como tornar
compativel a assun¢do aos novos paradigmas das tecnologias cientificas com a finalidade
ética do ordenamento juridico? — a qual tem atormentado os filésofos, os juristas e a
sociedade como um todo. Todos, “inquietos, ndo descuram da imprescindibilidade do
progresso e das conquistas cientificas em prol da humanidade, mas que, por outro lado, ndo
sossegam sob tranquilas sombras que podem apenas mascarar os terriveis efeitos deste

contemporaneo avango.”

21 3¢ para exemplificar, estimava-se que nos Estados Unidos haveria 30.000 familias em risco para doenca de Huntington,
36.000 familias para distrofia miotonica, 3 a 5 milhGes de casos para doenca de Alzheimer, e cerca de 1 milhdo de pessoas
portadoras do gene que causa suscetibilidade para o cancer de colon de intestino.” (ZATZ, 2009, p. 26).
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Portanto, o que fazer? A quem cabe agir? Quais sdo os limites para a tdo amada e
temida revolucéo das biotecnologias, em especial a decorrente do Projeto Genoma Humano?
Vérias sdo as perguntas que clamam por respostas imediatas para evitar que tal revolugédo
proporcione, além do progresso desejado, problemas inesperados tanto para a sociedade atual
como para as futuras geracOes (alteracfes no patrimdnio genético que as afetem de forma
imprevisivel).

As indagacdes se agigantam ainda mais quando se analisa a questdo do direito a
privacidade em face destes avancgos tecnoldgicos, da possibilidade de acesso a informacdes
genéticas, bem como das diversas e perversas possibilidades de utilizacdo de tais informacdes
com o intuito discriminatério e eugénico, inclusive para fins criminais.

Estes questionamentos clamam por respostas fundadas nos valores éticos da
sociedade, bradam pela consciéncia e pelo senso morais, visam o equilibrio para o bem da
sociedade, razdo pela qual se verificou que a ética médica — parte da ética direcionada a
conduta dos profissionais de medicina — ndo é mais suficiente para abarcar tais
guestionamentos relacionados as inovacdes nas ciéncias biomédicas.

Dai o surgimento da Bioética, como resposta a caréncia de respostas eticamente
fundamentadas a t&o intrigantes e angustiantes questfes que a Biotecnologia ocasiona na
sociedade contemporanea.

A Bioética € um ramo do conhecimento que tem a sua origem recentemente?, ha
aproximadamente meio século (BARRETO, 2009), sendo que se pode considera-la como

fruto de nossa época, de nossa civilizagdo tecnocientifica.

28 Cumpre ainda esclarecer que a bioética, “no sentido proprio do termo, nasceu nos Estados Unidos, e nio
apenas por obra de Potter, que, todavia, foi o primeiro a lancar esse nome e mensagem. Potter diagnosticou com
Seus escritos o perigo que representa para a sobrevivéncia de todo o ecossistema a separacao entre duas areas do
saber, o saber cientifico e o saber humanista. A clara distingdo entre os valores éticos (ethical values), que fazem
parte da cultura humanista em sentido lato, e os fatos biol6gicos (biological facts) estd na raiz daquele processo
cientifico-tecnolégico indiscriminado que, segundo Potter, pde em perigo a humanidade e a propria
sobrevivéncia da vida sobre a terra. O (nico caminho possivel de solucdo para essa iminente catastrofe é a
constituicdo de uma ‘ponte’ entre as duas culturas, a cientifica € a humanistico-moral.” (...) Potter, todavia, ainda
gue exprimisse a necessidade de uma nova ciéncia com as finalidades indicadas, ndo havia definido seus
problemas éticos especificos, e o termo deixava em aberto um significado muito amplo com contedido ainda
impreciso. Alguns anos antes de Potter, precisamente em 1969, ja havia surgido, por obra de Callahan e Gaylin,
0 Hastings Center, com a preocupacdo de estudar e formular normas, sobretudo no campo da pesquisa e da
experimentacdo em ambito biomédico. Nos Estados Unidos, de fato, a discussdo sobre os problemas éticos da
experimentagdo ja tinha sido agucada — antes ainda de serem anunciadas as descobertas em ambito genético —
pelas denlncias e pelos processos que se seguiram a alguns clamorosos abusos no campo da experimentacdo
sobre 0 homem. Em 1963, p. ex., no Jewish Chronic Disease Hospital de Brooklin, tinham sido injetadas, no
decurso de uma experimentacdo, células tumorais vivas em pacientes ancidos, por sinal sem o consentimento
deles. No periodo de 1965 a 1971, no Willowbrook State Hospital de Nova lorque, foi realizada uma série de
estudos sobre a hepatite viral por meio da inocula¢do do virus em algumas criangas deficientes internadas no
hospital. Essas experiéncias lembravam a selvagem experimentacdo praticada nos campos de concentra¢do do
periodo nazista.” (SGRECCIA, 2009, p. 24-25).
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Ressalta-se que, conforme Barreto (2009), alguns de seus temas centrais — a
salde, a vida e a morte — j& foram objeto de pesquisa nas origens da reflexdo filoséfica e da
medicina na cultura do Ocidente. Desde os primordios de nossa civilizacdo o0 homem se vé
defrontado com situacdes que merecem decisdes morais, 0 que ndo poderia ser diferente no
ramo das ciéncias medicas e biologicas.

A reflexdo filosofica em torno da moral e da ética?® ja foi tema de preocupacéo de
renomados filésofos®® que elaboraram ou tentaram elaborar teorias da moral, visando modelar
a conduta humana de acordo com uma moralidade preestabelecida.

No campo das ciéncias médicas e bioldgicas, explica Barreto (2009), que “a
primeira formulacdo de um sistema normativo, no qual se reconhecia a relagdo necessaria
entre a pratica da medicina, e [sic] a consequente busca da cura das doencas, com o respeito
aos valores da pessoa humana” pode ser encontrada no juramento hipocratico, na Grécia
Antiga.

Sendo assim, desde a antiguidade a pratica médica possuia um referencial ético
que acabou por ser a base dos cddigos de ética profissional, o corpus da deontologia médica.
Contudo, o termo “deontologia” somente veio a ser empregado em 1834 pelo filosofo inglés
Jeremy Bentham que através de seu livro Deontology or Science of Morality buscava criar
uma nova area da filosofia que deveria tratar da ciéncia ou teoria do que é necessario ser feito.

Jeremy Bentham buscava tornar ética e ciéncia do que é necessario ser feito sindnimas

29 Etimologicamente, o termo ética deriva do grego ethos que significa modo de ser, carater. Designa a reflexdo
filosofica sobre a moralidade, isto é, sobre as regras e os cddigos morais que norteiam a conduta humana.
Portanto, ética, entendida como filosofia moral, é, conforme a filésofa Marilena Chaui (2013, p. 339), a reflexdo
filosofica que discute, problematiza e interpreta o significado dos valores morais. Pode ser considerada ainda
como a parte da filosofia que tem como objeto o dever-ser no dominio da agdo humana. Prop8e-se, portanto, a
desvendar ndo aquilo que o homem de fato é, mas aquilo que ele "deve fazer" de sua vida. Seu campo é o do
juizo de valor e ndo o do juizo de realidade, ou da existéncia. Estuda as normas e regras de conduta estabelecidas
pelo homem em sociedade, procurando identificar sua natureza, origem, fundamentacdo racional. Em alguns
casos, conclui por formular um conjunto de normas a serem seguidas; em outros, limita-se a refletir sobre os
problemas implicitos nas normas que de fato foram estabelecidas. O pai da ética ou da filosofia moral foi
Socrates, pois foi este filosofo que em Atenas, percorrendo as ruas e pragas, perguntava aos atenienses sobre a
conduta moral da sua sociedade, sobre a origem de tais valores e costumes, sobre o porqué de se agir em
conformidade com eles? S&o estes questionamentos que, sinteticamente, esclarecem o que é a filosofia moral, a
ética. A partir dai a filosofia moral passou a ser alvo de estudo de renomados fildsofos, dentre eles Aristoteles
gue precisou a distingdo entre saber teorético e saber pratico, sendo considerado, consequentemente, o fundador
da filosofia pratica. Foi também Aristoteles que reconheceu ser a ética, o saber que tem por objeto a acéo
humana, uma ciéncia pratica, ou seja, a ciéncia da praxis humana. (SALGADO, 2012, p. 144-145; PEGORARO,
2010, p. 75-76).

30 Entre eles, conforme ja evidenciado, pode citar-se Sdcrates, Aristoteles e em especial Immanuel Kant, sendo
que conforme Joaquim Carlos Salgado (2012, p. 144-145) “nenhuma teoria da moral, nenhuma ética até Kant
procurou assentar-se em principios a priori, por isso, universais, garantidores da sua validade. E mais, todas as
éticas até entéo existentes buscaram o fundamento da sua validade fora delas mesma, em conceitos externos. S6
a ética kantiana procura principios préprios para a sua fundamentacdo. Dai a preocupacdo mais importante de
Kant no preparo do seu edificio ético: o combate a ética empirica e & ética eudemonica através de dois elementos
decisivos de sua experiéncia historica”: a razao e o dever.
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(BARRETO, 2009), porém, tal termo perdeu suas conota¢des filosoficas e passou somente a
ser empregado, durante o século XX, para significar os codigos de ética profissionais.

O termo bioética surgiu somente na década de 70 em um trabalho do oncologista
Van Rensselder Potter, da universidade americana de Wisconsin, intitulado “Bioética: uma
ponte para o futuro”. Neste trabalho 0 autor buscava “destacar a importancia das ciéncias
biologicas como garantidoras da qualidade de vida e sobrevivéncia do planeta” (FERREIRA,
2015).

Forcoso se faz ressaltar a influéncia da civilizagéo tecnocientifica na elaboracéo e
no desenvolvimento da Bioética. Os avangos no campo da tecnologia acabaram por tornar
insuficiente o paradigma ético-profissional da medicina, estabelecido na Grécia Antiga. Esta é
a razdo pela qual Barreto (2009) afirma a existéncia de um “vazio ético” resultante da
denominada crise ética. Esta crise se refere ao conflito entre aquela tradicdo da ética
estritamente profissional e os valores da cultura da tecnocivilizagdo, que servem como
alicerces para a construcdo de novas, imprevisiveis e descontroladas relacBes sociais e
econdmicas.

Vaérios fatos histéricos, ja citados no presente trabalho, bem como varias
descobertas cientificas no campo da Biotecnologia acarretaram na necessidade de uma
rediscussao dos valores éticos da civilizacdo. Dentre aqueles se relembra as experiéncias de
médicos nazistas em judeus nos campos de concentracdo que reduziu o ser humano a algo
supérfluo.

Entre as descobertas cientificas se pode citar a fertilizacao in vitro que também foi
um fato que desencadeou a discussdo e evolucdo da Bioética. E pouco a pouco surgiram e
surgem ainda mais importantes questdes que clamam pelo exame da Bioética: Projeto
Genoma Humano, dados genéticos, clonagem, etc.

Demonstrando de forma contundente como o surgimento e o desenvolvimento da
Bioética sdo resultantes dos desafios encontrados com os avancos tecnolégicos e culturais da
civilizagdo tecnocientifica assim se expressa Barreto (2009):

O desenvolvimento das ciéncias e das técnicas, nos dois Gltimos séculos, trouxe
consigo desafios que tém a ver com o surgimento de novos tipos de relacBes sociais
no quadro cultural da tecnocivilizagdo. O renascimento da consciéncia do homem
contemporaneo em situar-se face ao fato de que, o paradigma cientifico domina cada
vez mais as forgas da natureza e, a0 mesmo tempo, interfere de forma crescente no
mundo natural, suscitando problemas que ndo encontram respostas no quadro da
prépria cultura tecnocientifica, onde surgiram e desenvolveram-se. A principal
dessas intervengdes é a que ocorre no corpo das ciéncias biolégicas, onde o homem,
ao ampliar o seu dominio sobre a natureza, intervém na sua propria condicdo natural

de pessoa e possibilita a implantacdo de tecnologias sem previsdo quanto as suas
conseqiiéncias. [...] A bioética nasce, assim, como uma resposta a desafios
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encontrados no corpo de uma cultura, de um paradigma do conhecimento humano e
de uma civilizacdo. [...] O nascimento da bioética ocorreu, assim, em contexto
historico e social especifico (Parizeau, 1996), correspondendo ao momento de crise
da ética médica tradicional, restrita & normatizacdo do exercicio profissional da
medicina, que ndo conseguia responder aos desafios morais encontrados no contexto
da ciéncia biol6gica contemporanea.

Portanto, os avangos na area da Biotecnologia “provocaram a necessidade de se
investigarem novos critérios de reflexdo ética para responder as questdes emergentes e para
garantir um nivel de atengdo humana personalizante e satisfatoria, em toda amplitude
possivel, na area de saude” (CORREIA, 2012, p. 68).

Sendo assim, visando conceituar Bioética Conti (2001, p. 10) assim a define:

A Bioética ¢ um ramo do conhecimento transdisciplinar, que sofre influéncia da
Sociologia, Biologia, Medicina, Psicologia, Teologia, Direito, dentre outros. E um
ramo do conhecimento que se preocupa basicamente com as implicagbes ético-
morais decorrentes das descobertas tecnoldgicas nas areas da Medicina e Biologia.
Busca entender o significado e alcance dessas descobertas, com o intuito de lancar
regras gue possibilitem o melhor uso dessas novas tecnologias. Ressalte-se, todavia,
que essas regras sdo desprovidas de coer¢do, sdo apenas conselhos morais, para a
utilizacdo eticamente correta das novas técnicas.

Ja Sgreccia (2009, p. 43) traz a seguinte definicéo:

Julgamos, por isso, que temos hoje como suficientemente assimilado, em primeiro
lugar, o fato de que sob a denominagdo de bioética deve-se compreender também a
ética médica propriamente dita: portanto, ndo a bioética como uma coisa recente e
acrescentada a ética médica, mas, ao contrario, a bioética como ética que diz
respeito as intervencdes sobre a vida, entendida em sentido extensivo que deve
compreender também as intervencdes sobre a vida e sobre a saide do homem.

Ainda imprescindivel mencionar os ensinamentos de Pessini e Barchifontaine
(2012, p. 17) que afirmam que a Bioética “é um neologismo derivado das palavras gregas bios
(vida) e ethike (ética).” (grifos do autor). E a definem “como o estudo sistematico das
dimensdes morais — incluindo visdo, decisdo, conduta e normas morais — das ciéncias da vida
e do cuidado da saude, utilizando uma variedade de metodologias éticas num contexto
interdisciplinar”.

Correia (2012, p. 34) afirma que as principais caracteristicas da Bioética sdo:

ser uma ciéncia da qual o homem ¢ sujeito e ndo somente objeto; ter como critérios:
a beneficéncia, a autonomia e a justica — a chamada ‘trindade bioética’ — cuja
articulagdo assenta-se no tripé, nem sempre harmoniosos: médico (pela
beneficéncia), paciente (pela autonomia) e a sociedade (pela justica), o que exige
constantemente haja critérios de decisdo; ser notadamente protetora da vida, frente a
exacerbacao técnico-cientifica; ndo se pretender nunca acabada, mas aberta aos
novos problemas emergentes continuamente da biologia, da genética, da engenharia
genética e das outras ciéncias; estar aberta ao dialogo ndo s6 com as ciéncias
biol6gicas, mas com todos aqueles que tratam, hoje, da vida desde a ecologia as



58

diferentes filosofias e correntes religiosas; pretende humanizar e personalizar os
servigos de saude, bem como promover os direitos dos pacientes; articular ética e
ciéncias biomédicas.

Dentre as principais caracteristicas da Bioética a que se rende mais aprego é a
exigéncia de interdisciplinariedade no seu estudo, principalmente com o intuito de se
recolocar a dimensdo humana e ética nas ciéncias biomédicas.

Porém, também se concorda com o autor anteriormente citado quando afirma que
além da sua importante interdisciplinariedade, a Bioética também ¢ intercultural, ou seja,
“leva em conta as diferentes culturas com seus diversos valores e 0s respeita, certa da riqueza
que os acompanha”. O referido autor conclui, incluindo nestas caracteristicas mais
importantes, a abrangéncia da Bioética e 0 necessario didlogo que esta ciéncia clama
(disciplina da reciprocidade), afirmando que a Bioética é disciplina de alteridade (CORREIA,
2012, p. 37).

Das consideracdes perpetradas ja se dimensiona os principios da Bioética: o da
autonomia (“ou do respeito as pessoas por suas proprias opinides e escolhas, segundo valores
e crengas pessoais”), o da beneficéncia (“que se traduz na obriga¢do de ndo causar dano e de
extremar os beneficios e minimizar os riscos”), o da justica (“ou imparcialidade na
distribuicdo dos riscos e dos beneficios, ndo podendo uma pessoa ser tratada de maneira
distinta de outra, salvo haja entre ambas alguma diferenga relevante”) e o da nao-maleficéncia
(“segundo o qual ndo se deve causar mal a outro”). (BARBOSA, 2000).

Contudo, a Bioética mesmo com a pretensdo de encontrar solu¢fes as questdes
éticas suscitadas pelos avancos no campo da Biotecnologia, vé-se impotente ao constatar-se
como campo da ética, que nada mais é do que a ciéncia do dever moral, ndo detém os meios
coercitivos indispensaveis em algumas situacdes, o que somente pode ser concedido pelo
Direito.

Neste sentido Meirelles (2009, p. 90-91) afirma que a norma moral € insuficiente
porque somente opera no plano interno da consciéncia, sendo indispensavel assim a existéncia
e a atuacdo de normas juridicas, “ndo somente éticas, poiS somente o carater coercitivo
daquelas impedira ao cientifico sucumbir a tentacdo experimentalista e a presséo de interesses
econdmicos.”

E conclui a autora que o objeto do Biodireito “¢ a fundamentagdo e pertinéncia das
normas juridicas, de maneira a adequéa-las aos principios e valores relativos a vida e a dignidade
humanas trazidos pela Etica.” Sendo que isso equivaleria a afirmar a “existéncia do Biodireito

como novo ramo do conhecimento e sua adequagdo com a Bioética” (MEIRELLES, 2009, p. 96).
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Correlacionando as inovagdes biotecnoldgicas, a Bioética e o Biodireito assim
Barreto (2009) escreve:

No contexto da tecnociéncia, o conflito referido assumiu peculiar intensidade no
ambito da biologia contempordnea, principalmente nas suas mais avancadas
realizagbes, que se encontram no campo da engenharia genética. O progresso
cientifico e suas aplicagGes tecnoldgicas provocaram o surgimento de um complexo
e intricado conjunto de relagGes sociais e juridicas, que envolve valores religiosos,
culturais e politicos diferenciados e, também, a construgdo de poderosos interesses
econdmicos que se refletem na formulacdo de politicas publicas. [...]. Vemos, entéo,
como a complexidade das relacBes estabelecidas em virtude da nova ciéncia e
tecnologias no campo da engenharia genética, fazem com que a bioética e o
biodireito, ndo possam ficar prisioneiros da teorizacdo abstrata ou do voluntarismo
legislativo, pois ambos sdo chamados a responder a indagacdes praticas e imediatas,
que nascem de relagdes sociais, econdmicas, politicas e culturais caracteristicas da
civilizagdo atual.

E arremata ressaltando a necessidade de convivéncia e complementacdo entre a

Bioética e o Biodireito:

Esse conjunto de relagBes pode ser analisado, do ponto de vista ético, sob aspectos
distintos: em primeiro lugar, considerando que 0 mais novo ramo da filosofia moral
a bioética -constitui uma fonte e parametro de referéncia, tanto para o cientista,
como para o cidaddo comum. Em segundo lugar, procurando-se estabelecer quais 0s
principios racionais, que fundamentam a bioética e como podem servir de
pardmetros éticos na formulacdo de politicas publicas, que encontrardo nas normas
juridicas a sua formalizagdo final. E, finalmente, como o biodireito, conjunto de
normas juridicas destinadas a disciplinar essas relagfes, deverd encontrar
justificativas racionais que o legitimem. Encontramo-nos, assim, diante do problema
nuclear do pensamento social, qual seja, o da convivéncia de duas ordens normativas
- a moral e o direito - diferenciadas entre si, mas que mantém um carater de
complementaridade, que impeca, parafraseando Kant, o vazio da bioética sem o
biodireito e a cegueira do biodireito sem a bioética. (BARRETO, 2009).

Sendo assim, reconhecendo a indispensavel correlacdo entre a Bioética e o
Biodireito, verifica-se a incontestavel necessidade de estabelecimento de limites éticos e
juridicos®' para as inovacdes biotecnoldgicas que a nossa sociedade estd assistindo

atualmente.

31 Esta preocupagdo com os limites éticos e juridicos para as pesquisas na area do conhecimento das ciéncias
biomédicas também foi sentida pelos idealizadores do Projeto Genoma Humano. Como bem ressalta Sérgio
Costa (2002, p. 69), além da preocupacdo com as questdes técnicas, o Projeto Genoma Humano destinou parte
de suas verbas (aproximadamente 5%) “a programas de pesquisas de interesse no campo ético, legal e social”
(ELSI — Ethical, Legal, and Social Issues Programm). Salienta o autor que tais recursos foram usados “em
guatro areas consideradas prioritarias: o uso e a interpretacdo da informagdo genética; a integracdo clinica da
tecnologia genética; pesquisas genéticas em areas correlatas e, a educacdo profissional e publica acerca desses
temas.” Tal programa também tem enfatizado “as repercussdes étnicas, culturais, sociais e as influéncias
psicologicas que devem balizar as politicas de desenvolvimento e a demanda de servigos.” Conforme salienta
Carlos Maria Romeo Casabona (1999, p.25) (segundo U.S. Congress, Office of Technology Assessment (OTA),
Biomedical Ethics in U.S. Public Policy Washington, D.C., U.S. Government Printing Office, 1993, p. 08),
“somente durante o ano de 1991, cada qual destes organismos [Institutos Nacionais de Saude e Departamento de
Energia, ambos dos Estados Unidos] contribuiu com mais de quatro milhGes e com cerca de um milhdo e meio
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2.3 0 OLHAR INTERNACIONAL E A LACUNA NORMATIVA NACIONAL

2.3.1 Regramentos internacionais

No presente topico, ainda que em apertada sintese, traz-se a tona alguns
documentos juridicos antecedentes a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e
Direitos Humanos e a Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos.

Em 1992 foi celebrado o Convénio das Nacdes Unidas sobre a Diversidade
Bioldgica, o qual tratou da diversidade genética da humanidade. J& no ano seguinte surgiu a
Declaragdo de Bilbao que ressaltava a importancia dos novos conhecimentos advindos das
pesquisas genéticas e advertia sobre alguns problemas surgidos deste conhecimento.

Em 1993 surge a Declaracdo de Bilbao, a qual foi fruto da Reunido Internacional
sobre “O Direito ante o Projeto Genoma Humano”, “promovida e organizada pela Fundacion
Banco Bilbao Vizcaya, com a colaboracdo da Diputacion Foral de Bikkaia e da Universidad
de Deusto.” (CASABONA, 1999, p. 44).

Como bem ressalta Casabona (1999, p. 44) esta declaragdo teve “a virtude de
haver sido o primeiro texto internacional que aborda, de forma global e especifica, os diversos
aspectos relacionados ao genoma humano, fundamental desde o ponto de vista do Direito”.

Em 1994 foi elaborada por membros da Unesco a Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos das Geragbes Futuras e em 1995 foi redigido o Projeto de Convénio de
Bioética do Conselho da Europa. Este projeto foi considerado pioneiro no Direito
Internacional, pois tinha como objeto a investigacdo ndo terapéutica do embrido in vitro.

E finalmente como documento importante no ambito da Genética se pode citar a
Declaracdo Ibero-Latino-Americana sobre Etica e Genética surgida em 1996 e revisada em
Buenos Aires em 1998.

Contudo, como bem advertem Lara e Santos (2001, p. 89), “a prote¢do universal
aos direitos da vida, em estrito senso”, somente teve inicio internacionalmente com a
Declaragéo Universal sobre o Genoma Humano e Direitos Humanos, a qual foi elaborada pelo
Comité Internacional de Bioética da Unesco.

Neste contexto, a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos foi aprovada pela XX1X Conferéncia da Unesco com a presenca de 186 Estados, em

11/11/1997. Esta declaracdo é considerada fruto de um largo e meditado processo de

de dolares, respectivamente, e, nos dois anos seguintes, esta dota¢do teve um aumento.”
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elaboracdo que constatou que diante dos avangos das investigacdes genéticas e seu impacto
nos direitos humanos as meras hormas nacionais eram insuficientes, sendo imprescindivel que
tais fatos fossem regulamentados no ambito internacional (BERGEL, 2002, p. 65).

Barreto (2009) aduz que esta Declaracdo materializou o transito da Bioética para o
Biodireito, com a consagracdo dos principios da bioética. Para o autor esta Declara¢do nada
mais ¢ do que “mais uma etapa no processo de inser¢do de valores morais na construgdo de
uma ordem juridica, pois estabelece principios bioéticos e normas de biodireito, as quais
aderiram os estados, e que servirdo como patamar ético-juridico da pesquisa e da tecnologia
da biologia contemporanea.”

Aduz, ainda, fato de extrema importancia que € o estabelecimento por parte da
Declaracdo Universal sobre Genoma Humano e Direitos Humanos de uma nova categoria de
direitos humanos: “o direito ao patrimonio genético e a todos os aspectos de sua
manifestagao” (BARRETO, 2009).

Nota-se que este diploma internacional proclama o genoma humano e a
informacdo nele contida como patrimdnio comum da humanidade ao afirmar que o genoma
humano ¢ a “unidade fundamental de todos os membros da familia humana” (art. 1.°).

E com base nesta circunstancia, bem como diante de todo o contetdo da referida
declaracdo que Gediel (2000, p. 51) afirma a presenca inconteste de uma dimenséo universal,
sendo que esta dimens&o, bem como a referéncia aos direitos humanos, valorizam esta “logica
de comunidade”. Contudo, insta observar que além de trazer a tona os aspectos coletivos do
genoma humano o mencionado diploma internacional também estabelece sobre os aspectos
individuais do genoma humano, reconhecendo os direitos humanos relacionados ao tema.

Indispensavel se faz ainda afirmar que a concordancia dos paises signatarios com
0s principios e normas esculpidas nesta Declaracdo legitima limites aos cidadaos, aos Estados,
a comunidade cientifica e, principalmente, aos detentores dos interesses econémicos.

Como bem lembra Barchifontaine (2004, p. 173) esta declaragéo visa assegurar o
desenvolvimento da Genética em consonancia com o respeito a dignidade da pessoa humana e
os direitos humanos. O autor ainda adverte que esta declaracdo lembra trés principios
basilares, os quais seriam fundamentais na protecdo da humanidade em relagéo aos avancos
nas ciéncias biomédicas: a dignidade da pessoa humana, a liberdade de pesquisa e a
solidariedade humana.

Necessario se faz observar que a referida Declaragdo se comp&em de vinte e cinco

artigos divididos em sete grupos tematicos assim distribuidos:
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A — Dignidade humana e genoma humano (arts. 1.° ao 4.°);

B — Direitos das pessoas envolvidas (arts. 5.° ao 9.9);

C — Pesquisas sobre 0 genoma humano (arts. 10 ao 12);

D — CondicGes para o exercicio de atividades cientificas (arts. 13 ao 16);
E — Solidariedade e cooperacdo internacionais (arts. 17 ao 19);

F — Promocdo dos principios estabelecidos na Declaracéo (arts. 20 e 21);
G — Implementacédo da Declaragdo (arts. 22 ao 25).

A Declaracao se inicia com um capitulo intitulado “A dignidade humana e o
genoma humano”. Pode precisar-se que € com base neste valor/principio que tal diploma
internacional se funda. Desse modo, este principio, conforme Bergel (2002, p. 167), converte-
se “en guia insoslayable para interpretar y aplicar los principios que establece”.®?

Para o tema ora proposto se verifica a importancia de se al¢ar o valor/principio da
dignidade da pessoa humana como o fundamento desta declaracdo internacional, da Bioética e
do Biodireito. Conforme serda mencionado, o principio da dignidade da pessoa humana é
considerado atualmente como clausula geral da personalidade, como o0 norte dos demais
direitos da personalidade expressamente estabelecidos na legislacdo nacional, como, por
exemplo, o direito a intimidade.

Ainda cumpre lembrar, em consonancia com o autor Yanez (2000, p. 237), que a
circunstancia de algar, ja de inicio, o respeito a dignidade humana implica no reconhecimento
de todos os Direitos Humanos, haja vista que o fundamento destes é precisamente o principio
da dignidade da pessoa humana.

O referido autor ainda lembra que o respeito aos direitos humanos constitui o
limite inafastavel, além do qual ndo se podem estender a investigacdo cientifica e a
experimentacao genética, sob pena de discriminacao genética.

Portanto, sera a partir da dignidade da pessoa humana e dos direitos humanos que
dela se pode extrair que toda a matéria atinente a0 Genoma Humano deveré ser interpretada,
visando sempre o livre desenvolvimento da personalidade, sem se olvidar do respeito a sua
diversidade.

Também do principio da dignidade da pessoa humana se extrai o afirmado no art.
4° da referida declaracdo, ou seja, a impossibilidade de utilizagdo do genoma com fins
lucrativos, caso contrario se estaria coisificando/reificando o ser humano, reduzindo-o a um
instrumento para obtencdo de lucros.

Voltando os olhos a Declaragdo se destaca o principio da ndo discrimina¢do com

32 Tradugdo: “em guia inevitavel para interpretar e aplicar os principios que estabelece.” Ressalta ainda o autor
que esta invocagdo a dignidade da pessoa humana explica o vinculo que seu titulo estabelece entre direitos
humanos e genoma humano.
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fundamento nas caracteristicas genéticas do individuo (art. 2°. e art. 6°), o qual exclui a
possibilidade de qualquer manifestacio de eugenismo (YANEZ, 2000, p. 237), até mesmo em
razdo de sua ja comprovada falta de valor cientifico.

Salienta, neste ponto, Bergel (2002, p. 168) que tal principio adverte que nao se
pode reduzir o ser humano as suas caracteristicas genéticas. Conclui afirmando que “de
persistir en esta vision focalizada, caeriamos en una nueva clase de discriminacion social”,
advertindo que “existen raices histéricas que apuntan a una sobrevaluacion de la constitucion
genética en el comportamiento humano, que en el pasado fueron utilizadas como instrumento
de opresion social y justificacion ‘cientifica’ para aventuras racistas.”3

A protecdo da confidencialidade dos dados genéticos referida expressamente no
art. 7°** demonstra claramente que uma das preocupacdes do referido diploma internacional é
que os dados genéticos ndo sejam utilizados para fins ilicitos e abusivos que atinjam
diretamente os direitos da personalidade (e/ou os direitos humanos).

O principio da confidencialidade tem estreita ligagdo com o direito a privacidade,
sendo que a consagracao da protecdo aos dados genéticos nada mais é do que a confirmacéo
da protecdo ao direito a intimidade estabelecido na Declaragdo Universal de Direitos
Humanos (art. 12), s6 que no ambito dos dados genéticos.

Necessario observar que dentro do conceito de intimidade se inclui o de
confidencialidade que se traduz no direito do individuo a determinar as circunstancias nas
quais deve ser revelada a informacédo genética e a quem se deve revelar no ambito da relacdo
médico/paciente. Portanto, a consagracdo deste principio neste diploma internacional
demonstra a preocupagao internacional com a m utilizacéo das informagdes genéticas.

Outrossim, de acordo com 0 ja exposto, tais informacfes genéticas ndo somente
afetam o seu portador como também direta ou indiretamente terceiros (familiares, cénjuge,
etc.). E, ainda, estas informacdes podem se tornar instrumentos bastante perigosos em maos
erradas, razdo pela qual se torna imprescindivel a sua protecao.

Imprescindivel se faz a analise da necessidade de consentimento prévio, livre e

esclarecido ndo so aos fins da investigagdo, como ao tratamento e ao diagnostico relacionado

3 Tradugdo livre da autora: “se persistirmos nesta visdo focalizada, cairfamos em numa nova classe de
discriminagdo social”, [...] “existem raizes historicas que apontam a uma supervaloriza¢cdo da constituicéo
genética no comportamento humano, que no passado foram utilizadas como instrumento de opressao social e
justificagdo ‘cientifica’ para aventuras racistas.”

34 «Art. 7°. Os dados genéticos relativos a pessoa identificavel, armazenadas ou processadas para efeitos de
pesquisa ou qualquer outro propdsito de pesquisa, deverdo ser mantidos confidenciais nos termos estabelecidos
na legislag@o.”
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com o genoma humano (art. 5°, “b”%°, da Declaragdo Universal sobre o0 Genoma Humano e os
Direitos Humanos). Ou seja, no que tange ao diagndéstico, caberd ao individuo, no exercicio
da sua autonomia, determinar o acesso, circulacéo e utilizacdo dos seus dados genéticos.

Contudo, adverte Bergel (2002, p. 170) que “la creciente utilizacion de la
informacion genética con finalidades ajenas a la clinica pone en tela de juicio el solo
requerimiento del consentimiento informado como forma de resguardar la libertad del
individuo y su derecho a la autodeterminacion.”

Portanto, além do consentimento livre e informado é indispensavel, conforme se
verificara, o estabelecimento legal de critérios objetivos para se permitir a circulacdo das
informagdes genéticas. Tal circunstdncia se da pelo fato de que muitas vezes o mero
consentimento, mesmo que supostamente livre e esclarecido, pode ser resultado de coacdo
advinda das relagdes de trabalho, negociais, etc. (BERGEL, 2002, p. 170). Logo, ficam claros
os graves efeitos decorrentes do uso ilicito e abusivo das informacdes genéticas nestes casos,
0 que resultaria na ofensa direta ao direito a intimidade.

Desse modo, verifica-se a grande preocupacdo que a Declaragcdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos dispensou a questdo das informacdes genéticas. A
Declaragdo demonstra, mesmo que indiretamente ao analisar a questdo da discriminacéo
genética e da confidencialidade, que a informacéo genética, além de identificar o individuo,
revela suas caracteristicas genéticas.

Consequentemente, o referido diploma internacional demonstra o quéo
indispensavel é o respeito a dignidade da pessoa humana e aos direitos humanos, ainda mais
quando se examina a questdo das informacdes genéticas, pois a possibilidade de
discriminacdo € inevitavel.

De forma genérica a Declaracdo Universal expde a questdo tormentosa do direito a
intimidade dos dados genéticos e adverte a importancia da autonomia do seu portador na polémica
resultante do armazenamento e processamento destas informacdes. Tal circunstancia demonstra
com clareza que a mudanca sofrida pelo direito a intimidade, o que resultou na afirmacdo do
direito a autodeterminacdo informativa, com a derradeira exigéncia do consentimento livre e

esclarecido no que tange a divulgacdo e manuseio das informagdes genéticas.

35 Artigo 5 - b) Em todos os casos € obrigatorio o consentimento prévio, livre e informado da pessoa envolvida.
Se esta ndo se encontrar em condi¢Bes de consentir, a autorizacdo deve ser obtida na maneira prevista pela lei,
orientada pelo melhor interesse da pessoa.

% Traducdo: “a crescente utilizacio da informacio genética com finalidade alheias a clinica colocam em questdo
a necessidade de consentimento informado como forma de resguardar a liberdade do individuo e o seu direito a
autodeterminagdo.”
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Portanto, a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos se apresenta como instrumento habil de interpretacdo e direcionamento da
legislacdo dos paises signatarios, em especial com relacdo as informacdes genéticas, pois
reafirma o principio da dignidade da pessoa humana e, mesmo que ainda superficialmente,
estabelece o direito a intimidade dos dados genéticos no seu novo aspecto relacionado a
autodeterminacgéo informativa.

O papel de estabelecer normas especificas sobre o direito a intimidade dos dados
genéticos foi cumprido pela Declaragdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos,
conforme se verificara a seguir.

Por sua vez, visando reafirmar os principios consagrados pela Declaracdo
Universal sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos, no dia 16 de outubro de 2004, na
322 Sessdo da Conferéncia Geral da UNESCO foi aprovada por unanimidade e aclamacéo a
Declaracéo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos.

A anélise da elaboracdo desta declaragdo se iniciou em razéo de decisdo do 165.°
Conselho Executivo da UNESCO, datada de maio de 2002, da qual resultou a constituicdo de
um grupo de redacdo no &mbito do Comité Internacional de Bioética (CIB).

Na IX Sesséo do CIB, em Montreal, entre 26 e 28 de novembro de 2002, foi
analisado um texto base e em 28 de fevereiro de 2003 foram incorporadas algumas
observacdes formuladas quando da Jornada de Consultas Publicas, realizada em Montecarlo.
Apbs tais eventos o grupo designado pelo CIB produziu proposta revista de declaracdo e

iniciou um processo de consultas junto a Governos®’, organizagbes internacionais,

87 «“Q Brasil respondeu através da CONEPE/MS e da Sociedade Brasileira de Bioética.” E ainda cabe advertir
que “o Brasil defendeu desde o principio do processo negociador a necessidade da elaboragdo de uma
Declaracdo sobre Dados Genéticos Humanos, a fim de refor¢ar a disciplina internacional relativa a bioética e a
biotecnologia. Na visdo brasileira tal declaracdo é um complemento indispensavel a Declara¢do Universal sobre
Genoma Humano e Direitos Humanos, aprovada pela Unesco, em 1997. A Delega¢do do Brasil orientou sua
atuacdo com base nas seguintes preocupagdes: a) Defesa dos principios de eqliidade, justica, respeito a dignidade
humana, respeito a privacidade e a liberdade de pesquisa, bem como solidariedade, contidos na Declaracdo
Universal sobre Genoma Humano e Direitos Humanos (1997); b) Singularidade e sensibilidade do conhecimento
produzido com base em dados genéticos humanos; c) Importancia progressiva das pesquisas e aplicagdes
relacionadas a dados genéticos para a ciéncia e a medicina; d) Necessidade de gestdo dos riscos relacionados a
coleta, estocagem e processamento de dados genéticos; €) Importancia econdmica crescente do conhecimento e
das técnicas associadas a genética humana; f) Necessidade de serem levadas em consideragdo as demandas,
vulnerabilidades e singularidades dos paises em desenvolvimento; g) Reforco dos mecanismos de
compartilhamento de beneficios, defesa de regras mais claras sobre distribuicdo de beneficios e assisténcia a
pessoas e grupos doadores de amostras; h) Definicdo clara das obrigacdes dos Estados e promocdo da
cooperacao internacional, acesso equanime aos resultados das pesquisas cientificas e do desenvolvimento
tecnolégico e encorajamento de mecanismos conjuntos de pesquisa e desenvolvimento entre paises
desenvolvidos e paises em desenvolvimento e transferéncia de tecnologia, com base no principio da
reciprocidade; i) Atencdo especial a cooperacgdo internacional em termos de capacity building para a gestdo da
informacdo genética, em areas como propriedade intelectual das informagdes genéticas; propriedade material das
amostras e propriedade intelectual dos bancos de dados genéticos organizados de forma original; j) Ponderacao
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organizagdes ndo governamentais e peritos.

Na X Sesséo do CIB o documento voltou a ser analisado, sendo que entre 23 e 24
de junho de 2003, o Comité Intergovernamental de Bioética (CIGB) se reuniu em Paris e
também discutiu o documento elaborado pelo CIB. Ja entre 25 a 27 de junho de 2003 foi
realizada a reunido de peritos governamentais com o mesmo propasito.

Finalmente, de forma paralela aos trabalhos da Comissdo Il (Ciéncias) da
Conferéncia Geral, “realizou-se nova reunido governamental, com participacao aberta a todos
os Estados membros. Coube a ela ultimar as negociacbes em torno da Declaragdo
Internacional sobre Dados Genéticos Humanos.” (PORTAL UNESCO, 2006).

Ap0s esta ampla discussdo o texto final, “aprovado por consenso na Comissao de
Ciéncias e na Plenaria da Conferéncia Geral, logrou o equilibrio entre a protecdo ao individuo
e a promogao da solidariedade e cooperacdo internacional.” (PORTAL UNESCO, 2006).

Assim o predmbulo da referida Declaracdo faz referéncia ao diploma internacional
analisado acima:

Reafirmando os principios consagrados pela Declara¢do Universal sobre o Genoma
Humano e os Direitos Humanos e bem assim os principios de igualdade, justica,
solidariedade e responsabilidade, de respeito da igualdade humana, dos direitos
humanos e das liberdades fundamentais, em particular da liberdade de pensamento e
de expressdo, incluindo a liberdade de investigacdo, assim como a protecdo da vida
privada e da segurancga da pessoa, em que devem basear-se a recolha, o tratamento, a

utilizacdo e a conservacdo dos dados genéticos humanos (PORTAL UNESCO,
2006).

Portanto, ndo é outro o objetivo da Declaracao Internacional dos Dados Genéticos

Humanos sendo reafirmar os principios anteriormente consagrados pela Declaracdo Universal
sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos e, assim:

garantir o respeito da dignidade humana e a prote¢do dos direitos humanos e das

liberdades fundamentais na recolha, tratamento, utilizacio e conservacdo dos dados

genéticos humanos®, dos dados protedmicos humanos® e das amostras bioldgicas*°
a partir das quais eles sdo obtidos, daqui em diante denominadas “amostras

entre os principios da liberdade de circulagdo de conhecimentos relacionados a genética humana, com base num
sistema de protecdo de patentes, e as necessidades especiais de saudes publica dos paises em desenvolvimento.
Previsdo de dispositivos de exceg¢do a prote¢do ao direito de propriedade intelectual, com base na necessidade de
aplicagdo de politicas de saude publica, tais como os reconhecidos na ‘Declaragdo sobre o Acordo TRIPS e
Saude Publica’, adotada na reunido ministerial de Doha da OMC.” (PORTAL UNESCO, 2016).

% No seu art. 2.° a Declaragdo traz a definigdo de dados genéticos humanos: “informagdes relativas as
caracteristicas hereditarias dos individuos, obtidas pela andlise de acidos nucléicos ou por outras analises
cientificas.” (PORTAL UNESCO, 2016).

3% Também o referido diploma internacional define dados protedmicos: “informagdes relativas as proteinas de
um individuo, incluindo a sua expressao, modificacdo e interacdo.” (PORTAL UNESCO, 2016).

40 E assim a mencionada declaracdo define amostras bioldgicas: “qualquer amostra de material biolégico (por
exemplo células do sangue, da pele e dos 0ssos ou plasma sanguineo) em que estejam presentes acidos nucleicos
e que contenha a constituigdo genética caracteristica de um individuo.” (PORTAL UNESCO, 2016).
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biologicas”, em conformidade com os imperativos de igualdade, justica e
solidariedade e tendo em devida conta a liberdade de pensamento e de expresséo,
incluindo a liberdade de investigacdo; definir os principios que deverdo orientar os
Estados na formulacdo da sua legislacdo e das suas politicas sobre estas questdes; e
servir de base para a recomendacdo de boas praticas nestes dominios, para uso das
instituicBes e individuos interessados. (PORTAL UNESCO, 2006).

No seu predmbulo ainda a referida Declaracdo levanta entre suas consideracfes

alguns pontos de elevada importancia no que tange aos dados genéticos humanos:

Reconhecendo que a informagdo genética faz parte do acervo geral de dados
médicos e que o contelido de todos os dados médicos, nomeadamente os dados
genéticos e os dados protedmicos, estd muito ligado a um determinado contexto e
depende de circunstancias particulares, Reconhecendo ainda que os dados genéticos
humanos tém uma especificidade resultante do seu caracter sensivel e podem indicar
predisposicdes genéticas dos individuos e que essa capacidade indicativa pode ser
mais ampla do que sugerem as avaliagBes feitas no momento em que os dados séo
recolhidos; que esses dados podem ter um impacto significativo sobre a familia,
incluindo a descendéncia, ao longo de varias geragdes, e em certos casos sobre todo
0 grupo envolvido; que podem conter informag¢fes cuja importdncia ndo é
necessariamente conhecida no momento em que séo colhidas as amostras biol6gicas
e que podem assumir importancia cultural para pessoas ou grupos, Sublinhando que
todos os dados médicos, incluindo os dados genéticos e os dados protedmicos,
independentemente do seu conteddo aparente, devem ser tratados com 0 mesmo
grau de confidencialidade, observando a importancia crescente dos dados genéticos
humanos nos dominios econdmico e comercial.

Considerando que a recolha, o tratamento, a utilizagdo e a conservacdo dos dados
genéticos humanos se revestem de uma importancia capital para os progressos das
ciéncias da vida e da medicina, para as suas aplicacdes e para a utilizacdo desses
dados para fins ndo médicos, Considerando igualmente que o crescente volume de
dados pessoais recolhidos torna cada vez mais dificil garantir a sua verdadeira
dissociacdo irreversivel da pessoa a que dizem respeito, Sabendo que a recolha, o
tratamento, a utilizacdo e a conservacdo dos dados genéticos humanos podem
acarretar riscos para o exercicio e a observancia dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais e para o da dignidade humana, Observando que o interesse
e 0 bem-estar do individuo devem ter prioridade sobre os direitos e os interesses da
sociedade e da investigagdo, (PORTAL UNESCO, 2006).

Logo, j& no seu predmbulo esta declaracdo traz a tona pontos de elevada
importancia que acabam por serem analisados detidamente no corpo do mencionado
documento: a natureza de dados sensiveis das informacGes genéticas; a necessidade de
confidencialidade destes dados; a sua importancia no que tange aos interesses econémicos; e a
imprescindibilidade de protecdo dos direitos humanos e liberdades fundamentais para a
consagracao do principio da dignidade da pessoa humana.

Sempre levantando como parametro de interpretacdo e efetividade de suas normas

os direitos humanos, a mencionada declaracdo adverte em seu art. 3°** que cada individuo

41 «“Cada individuo tem uma constituicdo genética caracteristica. No entanto, ndo se pode reduzir a identidade de
uma pessoa a caracteristicas genéticas, uma vez que ela é constituida pela intervencdo de complexos factores
educativos, ambientais e pessoais, bem como de relagdes afectivas, sociais, espirituais e culturais com outros
individuos, e implica um elemento de liberdade”.
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possui sua identidade genética. Contudo, ressalta que ndo se pode reduzir a identidade de uma
pessoa a caracteristicas genéticas, uma vez que ela é constituida pela intervencdo de
complexos fatores educativos, ambientais e pessoais, bem como de relacdes afetivas, sociais,
espirituais e culturais com outros individuos, e implica um elemento de liberdade.

Novamente se reconhece a interacdo do ambiente na formacao do fendtipo e que o
genotipo somente faz parte desta rede complexa que caracteriza a identidade genética de cada
individuo. Ou seja, a personalidade humana ndo pode ser reduzida o mero resultado das
interacdes genéticas, mas sim é produto complexo da influéncia conjunta e continua de
aspectos hereditarios, sociais, culturais, ambientais, etc.

No seu art. 4° este diploma internacional reconhece a especificidade dos dados
genéticos e, ao lado das caracteristicas especificas, afirma que esta natureza propria advém do
fato de:

(i) poderem indicar predisposicdes genéticas dos individuos;

(ii) poderem ter um impacto significativo sobre a familia, incluindo a descendéncia,
ao longo de vérias geracdes, € em certos casos sobre todo o grupo a que pertence a
jpessoa em causa;

(iii) poderem conter informagdes cuja importancia ndo é necessariamente conhecida

no momento em que séo recolhidas as amostras biolégicas;
(iv) poderem revestir-se de importancia cultural para pessoas ou grupos.

Portanto, reconhece a importancia das informacgfes genéticas para o individuo e
seus familiares e ressalta que o desenvolvimento dos conhecimentos advindos do Projeto
Genoma Humano certamente demonstrardo futuramente ainda mais a relevancia destes dados,
conforme ja se denotou no decorrer deste trabalho.

E, mais importante, no item “b” deste art. 4°*? o referido diploma internacional
reconhece expressamente que os dados genéticos humanos tém natureza de dados sensiveis,
razdo pela qual é imprescindivel a adogcdo de meios de protecdo adequados a estas
informagdes.

Em seu art. 5°® a declaracio estabelece as finalidades do recolhimento,

tratamento, utilizacdo e conservagdo dos dados genéticos humanos e dados protedmicos,

42 “E necessario prestar a devida atencdo ao caracter sensivel dos dados genéticos humanos e garantir um nivel
de proteccdo adequado a esses dados e as amostras biologicas”.

4 «“Os dados genéticos humanos e os dados protedmicos sé podem ser recolhidos, tratados, utilizados e
conservados para fins de: (i) diagndéstico e cuidados de salde, incluindo os rastreios e os testes preditivos; (ii)
investigacdo médica e outra investigacdo cientifica, incluindo os estudos epidemioldgicos, em particular os
estudos de genética das populagdes, assim como os estudos antropolégicos ou arqueoldgicos, daqui em diante
designados colectivamente pela expressdo ‘investigacdo médica e cientifica’; (iii) medicina legal e processos
civis ou penais e outros procedimentos legais,tendo em conta a alinea (c) do Artigo 1°; (iv) ou qualquer outro fim
compativel com a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos e com o direito
internacional relativo aos direitos humanos”.
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advertindo sempre que este manuseio somente podera ocorrer dentro dos limites éticos e
juridicos estabelecidos na Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos.

No seu art. 6°* o mencionado documento estabelece os critérios para 0s
procedimentos de recolha, utilizacdo e conservacao destes dados, afirmando a necessidade de
que tais procedimentos sejam transparentes e eticamente aceitaveis.

Como ndo poderia deixar de ser, o art. 7° estabelece e reafirma a necessidade de
conjugacao de “esfor¢os no sentido de impedir que os dados genéticos e os dados protedmicos
humanos sejam utilizados de um modo discriminatério que tenha por finalidade ou por efeito
infringir os direitos humanos, as liberdades fundamentais ou a dignidade humana de um
individuo, ou para fins que conduzam a estigmatizacao de um individuo, de uma familia, de
um grupo ou de comunidades.”

Este documento também estabelece no item “d” do art. 6°, além da previsdao no
art. 8°, a necessidade de que sejam “fornecidas informagdes claras, objetivas, adequadas e
apropriadas a pessoa a quem € solicitado consentimento prévio, livre, informado e expresso.”
Ainda adverte que estas informacgdes devem especificar as “finalidades para as quais serdo
obtidos, utilizados e conservados os dados genéticos humanos e dados protedmicos da anélise
das amostras bioldgicas.”

No art. 9° o documento estabelece os critérios para retirada do consentimento,

4 «(a) Do ponto de vista ético, ¢ imperativo que os dados genéticos humanos e os dados protedmicos humanos

sejam recolhidos, tratados, utilizados e conservados com base em procedimentos transparentes e eticamente
aceitaveis. Os Estados deverdo desenvolver esforcos no sentido de promover a participagdo da sociedade no seu
conjunto no processo de tomada de decisdo sobre as politicas gerais de recolha, tratamento, utilizacdo e
conservacao dos dados genéticos humanos e dos dados protedmicos humanos e na avaliagdo da respectiva
gestdo, nomeadamente nos casos de estudos de genética das populagdes. Este processo de tomada de decisdes,
que pode tirar partido da experiéncia internacional, deverd garantir a livre expressdo de diferentes pontos de
vista. (b) Deverdo ser promovidos e instaurados a escala nacional, regional, local ou institucional comités de
ética independentes, pluridisciplinares e pluralistas, em conformidade com as disposi¢fes do artigo 16° da
Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos. Deverdo ser consultados comités de
ética a nivel nacional, quando existam, sobre o estabelecimento de normas, regras e directivas a que devem
obedecer a recolha, o tratamento, a utilizagdo e a conservacdo dos dados genéticos humanos, dos dados
protedmicos humanos e das amostras bioldgicas. Os mesmos comités deverdo igualmente ser consultados
relativamente as questes sobre as quais ndo exista legislagdo interna. Deverdo ser consultados os comités de
ética a nivel institucional ou local quanto a aplicagdo das normas, regras e directivas acima referidas a projectos
de investigagdo especificos. (c) Quando a recolha, o tratamento, a utilizacdo e a conservagdo de dados genéticos
humanos, de dados protedmicos humanos ou de amostras bioldgicas tém lugar em mais do que um Estado,
deverdo ser consultados, se necessario, 0s comités de ética dos Estados envolvidos, e o exame destas questdes ao
nivel apropriado devera basear-se nos principios enunciados na presente Declaragdo e nas normas éticas e
juridicas adoptadas pelos Estados envolvidos. (d) Do ponto de vista ético, € imperativo que sejam fornecidas
informacdes claras, objectivas, adequadas e apropriadas & pessoa a quem é solicitado consentimento
prévio,livre,informado e expresso. Estas informagbes, além de fornecerem outros pormenores necessarios,
especificam as finalidades para as quais serdo obtidos, utilizados e conservados os dados genéticos humanos e
dados proteémicos da analise das amostras bioldgicas. Estas informagdes deverdo,se necessario,indicar os riscos
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permitindo que o interessado retire o seu consentimento no caso de recolhimento destes dados
para fins de investigagdo médica e cientifica. O item “a” ressalva que tal retirada ndo sera
possivel quando os dados ja estiverem irreversivelmente dissociados de uma pessoa
identificavel, ou seja, quando sua utilizacdo ndo mais resultar em danos aos direitos humanos
do seu portador, em especial ao direito a intimidade.

E adverte ainda tal dispositivo que a retirada do consentimento ndo poderé resultar
qualquer desvantagem ou penalidade para a pessoa envolvida. Afirma também que a retirada
do consentimento resulta na impossibilidade de utilizacdo destes dados identificaveis.
Finalmente acrescenta que se 0s desejos do individuo “ndo puderem ser determinados ou
forem irrealizaveis ou perigosos, os dados e as amostras bioldgicas deverdo ser
irreversivelmente dissociados ou destruidos.”

No seu art. 10° a declaracdo estabelece o direito de cada um decidir ser ou nao
informado dos resultados da investigacao, ou seja, estabelece o direito a ndo saber. Ou seja, 0
individuo portador da informacéo genética podera optar, de acordo com as suas convicgoes,
sentimentos e necessidades, a ndo tomar conhecimento destes dados. Cumpre esclarecer que
este direito a ndo saber é uma extensdo do direito a informacdo e do proprio direito a
intimidade. Este direito visa assegurar até mesmo a integridade fisica e psiquica do individuo,
pois muitas vezes a informacdo genética pode trazer a tona a possibilidade de
desenvolvimento de uma doenca incurdvel, conhecimento este que poderd trazer
conseqiiéncias danosas na esfera pessoal e social do individuo.

A partir do art. 13 a Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos
estabelece critérios para o tratamento, utilizacdo e conservagdo dos dados genéticos humanos.
Contudo, imprescindivel se faz advertir que estes critérios poderao ser perfeitamente adotados
pelos Estados signatarios, pois demonstram com clareza a responsabilidade com a garantia
dos direitos humanos, em especial com a protecdo do direito a intimidade.

No que tange a legislacdo brasileira insta observar que o reconhecimento e
aplicacdo destas normas como modelo para a elaboracgéo de legislacéo especifica sobre o tema
ndo sO é a aceitacdo dos principios acima mencionados, mas também é a consagragdo dos
valores entalhados em nossa Constituicdo, com a efetivagdo do principio da dignidade da
pessoa humana.

A Declaracdo, neste diapasdo, estabelece normas sobre o acesso as informagoes

genéticas no seu art. 13, assegurando o direito de conhecimento de seus proprios dados

e consequéncias em causa. Deverdo igualmente indicar que a pessoa podera retirar 0 seu consentimento sem
coergdo e que dai ndo devera resultar para ela qualquer desvantagem ou penalidade”.
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genéticos. Determina o referido documento (art. 15)* que estes dados deverdo ser exatos e
fiéis, cabendo as pessoas e entidades encarregadas do tratamento destas informacgdes a
obrigacdo de garantir a sua qualidade e seguranca.

Ainda dentro da questdo do acesso as informagdes genéticas, outro ponto é
analisado e estabelecido no art. 14, qual seja: vida privada e confidencialidade. Tal dispositivo
demonstra a relevancia do tema do presente trabalho, pois revela que a protecdo da intimidade
visa essencialmente o desenvolvimento da personalidade humana.

O item “a” de tal artigo exige a comunhao de esforcos entre os Estados signatérios
no “sentido de proteger, nas condi¢des previstas pelo direito interno em conformidade com o
direito internacional relativo aos direitos humanos, a vida privada dos individuos e a
confidencialidade dos dados genéticos humanos associados a uma pessoa, uma familia ou, se
for caso disso, um grupo identificavel.”

O item “b”, em consonancia com o demonstrado sobre as conseqiiéncias do acesso
indevido as informacbes genéticas por parte de terceiros, determina que tais dados ndo
poderdo ser comunicados nem tornados acessiveis a terceiros. Cumpre esclarecer que a
declaracdo ainda particulariza alguns destes terceiros interessados: ‘“‘empregadores,
companhias de seguros, estabelecimentos de ensino ou familia.”

Evidentemente, o referido documento, demonstrando a inexisténcia de direitos
absolutos, acrescenta que poderd haver exce¢des a privacidade destas informacgdes. Estas
excecdes podem decorrer de motivo de interesse publico (de acordo com o direito interno,
porém em conformidade com o direito internacional relativo aos direitos humanos) e também
“sob a reserva de consentimento prévio, livre, informado e expresso da pessoa em causa’.

No que tange a investigacdo médica e cientifica a declaracdo estabelece que as
informacBes obtidas ndo deverdo, em regra, estarem associadas a pessoas identificaveis. E
acrescenta que somente podera haver esta identificacdo se isto for necessario para a realizacédo
da investigacdo. No entanto, tal circunstancia estara condicionada sempre a protecdo da
intimidade do individuo.

E ainda no item “e” o documento estabelece que a conservagdo de dados que
possam identificar o seu portador ndo podera ocorrer por mais tempo do que 0 necessario para

alcancar os objetivos buscados na recolha destas informacoes.

4 As pessoas e entidades encarregadas do tratamento dos dados genéticos humanos, dos dados protedmicos
humanos e das amostras bioldgicas deverdo tomar as medidas necessérias para garantir a exatidao, a fiabilidade,
a qualidade e a seguranca desses dados e do tratamento das amostras bioldgicas. Deverdo dar provas de rigor,
prudéncia, honestidade e integridade no tratamento e na interpretacdo dos dados genéticos humanos, dos dados
protedmicos humanos ou das amostras bioldgicas, tendo em conta as suas implicagdes éticas, juridicas e sociais.
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A declaragdo no que é pertinente a utilizacdo destes dados estabelece no seu art.
16 que a finalidade para a qual foram recolhidos ndo poderé ser diferente e incompativel com
0 consentimento dado originariamente. Em caso de necessidade de alteracdo desta finalidade é
indispensavel que o individuo interessado consinta novamente, sendo que este consentimento
devera seguir as regras expostas no art. 8°, “a”.

Porém, novamente, este diploma internacional ressalta a possibilidade de mudanga
da finalidade fundada no interesse publico, advertindo que este deve estar em conformidade
com o direito interno e o direito internacional relacionado aos direitos humanos.

Outra excecdo seria no caso dos dados irreversivelmente dissociados da pessoa
portadora, os quais poderdo sim ser utilizados para finalidade diversa da que direcionava a sua
coleta, pois neste caso ndo havera possibilidade de desrespeito ao direito a intimidade e
demais direitos correlatos.

Os artigos 18 e 19 estabelecem sobre a circulagdo, cooperagédo internacional e
partilha dos beneficios advindos da utilizacdo dos dados genéticos. O primeiro artigo trata da
questdo relacionada a regulamentacdo da circulacdo transfronteirica das informacdes
genéticas. E esclarece que, em que pese a sua necessidade para se fomentar a cooperacao
médica e cientifica internacional, qualquer circulacdo destas informacGes devera assegurar a
protecdo adequada a estes dados, em conformidade com os principios enunciados na
declaracéo.

Portanto, é indispensavel o fomento das pesquisas médicas e cientificas neste
ambito, bem como a cooperacgdo internacional neste sentido, porém sempre, e sem restricoes,
devem ser respeitados os direitos humanos assegurados pelo referido documento e pela
Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos.

No art. 19 a Declaracdo estabelece a partilha de beneficios das investigacdes
advindas das informacdes genéticas, assegurando o seu acesso pela sociedade no seu todo e
pela comunidade internacional. Ainda o referido dispositivo estabelece algumas das formas de
beneficios a serem partilhados.

No que tange a conservacdo dos dados genéticos humanos a declaragdo adverte
aos Estados a possibilidade de instituir um dispositivo que vise a supervisao e gestao destas
informacdes. E assinala para os principios que devem nortear a atividade deste 6rgdo ou
entidade, além dos principios esculpidos no referido documento: independéncia,
multidisciplinaridade, pluralismo e transparéncia.

Ainda a declaracdo examina a questdo da destruicdo dos dados genéticos colhidos

e estabelece no seu art. 21 que quando estes dados tenham sido recolhidos durante um
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inquérito policial ou judiciario eles devem ser destruidos logo que deixem de ser necessarios,
salvo no caso de disposicao em contrario do direito interno, desde que em conformidade com
o direito internacional relativo aos direitos humanos.

E adverte no item “c” do mencionado artigo que os dados genéticos somente
“deverao ser colocados a disposi¢ao da medicina legal e de um processo civil pelo periodo em
que sejam necessarios para esses fins”, novamente ressalvando disposigdo diversa do direito
interno.

E, finalmente, porém ndao menos importante, a declaracdo ainda dispde sobre a
questdo do cruzamento de dados no seu art. 22. Tal dispositivo salienta a indispensabilidade
da obtencdo de consentimento para qualquer cruzamento destas informacdes. E acrescenta
gue somente tal cruzamento podera ocorrer com finalidades de diagnostico e cuidados de
salde e também para fins de investigacdo médica ou outra cientifica, ressalvando a disposicédo
em contrario do direito interno, desde que em conformidade com os direitos humanos
internacionalmente declarados.

Todas estas ressalvas, as quais estabelecem a necessidade de conformidade com o
direito internacional relativo aos direitos humanos sdo ainda confirmadas com o disposto no
art. 27 da declaracdo, o qual dispde:

Exclusdo de atos contrérios aos direitos humanos, as liberdades fundamentais e a
dignidade humana Nenhuma disposicdo da presente Declaragdo pode ser
interpretada como podendo ser invocada de alguma forma por um Estado,
agrupamento ou individuo para se dedicar a uma atividade ou praticar um ato para
fins contrarios aos direitos humanos, as liberdades fundamentais e a dignidade

humana, e nomeadamente aos principios enunciados na presente Declaragéo.
(PORTAL UNESCO, 2006).

Ao final a mencionada declaracdo ainda coloca como dever dos Estados a
promocao e aplicacdo dos principios por ela enunciados (art. 23). E no art. 24 exalta o dever
dos Estados de fomentar todas as formas de educacédo e formacdo no dominio da ética a todos
0s niveis, bem como a necessidade de incentivar os programas de informacéao e difusdo dos
conhecimentos relativos aos dados genéticos.

Nesse toar, verifica-se que a grande preocupacéo exposta na Declara¢do Universal
sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos com relacdo a questdo das informacdes
genéticas certamente acarretou na analise e elaboracdo da Declaragéo Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos.

Partindo dos mesmos principios expostos na Declaragcdo Universal, a Declaracéo

sobre os Dados Genéticos enfatiza a natureza de dados sensiveis das informacdes genéticas, 0
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que revela que tais informacGes fazem parte da intimidade de cada cidad&o e deve ser, sob
pena de ofensa a dignidade da pessoa humana, protegida de forma ampla e irrestrita.

A referida declaracdo aponta critérios importantes para a consagracdo e protecao
do direito a intimidade dos dados genéticos, sem se olvidar da relevancia da pesquisa médica
e cientifica neste campo.

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

dignidade da pessoa humana e os direitos humanos dele advindos.

2.3.2 Projetos, legislacdo paradigma e normas infralegais

De inicio, urge relembrar que o art. 1.%, inciso Ill, da Constituicdo da Republica,
alca o principio da dignidade da pessoa humana como um dos fundamentos do Estado
Democratico de Direito. Tal circunstancia demonstra que quaisquer outros direitos ou
garantias sempre devem ser levados em consideracdo dentro do parametro estabelecido pelo
valor da dignidade.

O art. 225, § 1°, inciso 11*®, da Constituicdo Federal, estabelece o direito ao meio
ambiente equilibrado e assegura a efetividade deste direito através da preservacdo da
diversidade e da integridade do patrimé6nio genético do pais.

Em que pese ser a liberdade de expressdo de quaisquer atividades cientificas,
direito consagrado pelo art. 5°, inciso 1X*', a propria Constituicdo ja estabelece seus limites.
Por isso, o art. 225, § 1° inciso Il, determina que para a preservacdo da diversidade e da
integridade do patriménio genético é imprescindivel a fiscalizacdo das entidades dedicadas a

pesquisa e manipulacdo de material genético.

46 “Art. 225. Todos tém direito ao meio ambiente ecologicamente equilibrado, bem de uso comum do povo e
essencial a sadia qualidade de vida, impondo-se ao Poder Publico e a coletividade o dever de defendé-lo e
preserva- lo para as presentes e futuras geragoes.

§ 1° Para assegurar a efetividade desse direito, incumbe ao Poder Publico:

[-]

Il - preservar a diversidade e a integridade do patrimdnio genético do Pais e fiscalizar as entidades dedicadas a
pesquisa e manipulagdo de material genético;”.

47 “Art. 5° Todos sdo iguais perante a lei, sem distingio de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos
estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a
propriedade, nos termos seguintes:

[...] IX - € livre a expressdo da atividade intelectual, artistica, cientifica e de comunicagdo, independentemente de
censura ou licenga;”.
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Necessario se faz observar que quaisquer pesquisas diretamente relacionadas ao
material genético humano devem ainda se orientar dentro dos valores consagrados
constitucionalmente, tendo como base fundamental o principio da dignidade da pessoa
humana.

Sendo assim, o art. 5°, inciso X, da Constituicdo da Republica, que proclama o
direito a privacidade ao declarar como inviolaveis a intimidade e a vida privada deve ser um
dos limites de quaisquer pesquisas cientificas relacionadas ao material genético humano.

Portanto, partindo-se da perspectiva do direito contemporaneo, na qual a pessoa
passa a ser o centro do ordenamento juridico, os direitos da personalidade e/ou os direitos
humanos, entre eles os direitos a intimidade nada mais buscam do que a concre¢do da
protecao a pessoa com a promocao do desenvolvimento de sua personalidade.

Sendo assim, o parametro de pesquisas cientificas ou medicas sempre serdo 0s
valores acima descritos e, no que tange aos dados genéticos, o direito a intimidade serd o
limite inafastavel quando se examina a questdo da coleta, tratamento, manipulacdo e
armazenamento de informacdes genéticas, seja através de pesquisas ou nao.

Contudo, deve-se ainda ressaltar que diversos dispositivos constitucionais estdo
relacionados ou tém inspiracdo no direito a privacidade, pois visam resguardar aspectos
particulares da vida dos individuos. Entre eles, os que asseguram a inviolabilidade do
domicilio (art. 5°, inciso XIl), o sigilo dos dados, da correspondéncia e das comunicagdes (art.
50, inciso XII), bem como aqueles que disponibilizam os meios juridicos para a protecdo do
direito a privacidade®®, como o que prevé a garantia do habeas-data*®.

Imprescindivel advertir, como possivel sequela da invasdo da privacidade, a
questdo da discriminacdo. Necessario observar que o art. 3° inciso IV, da Constituicdo
Federal, determina constituir objetivo fundamental do Estado a promocdo do bem comum,
sem preconceitos e discriminacdes. Por sua vez, o art. 5°, inciso XLI disp@e que a lei punira
qualquer discriminacdo atentatéria dos direitos e liberdades fundamentais.

Outrossim, necessario ressaltar, quando se discorre sobre os dados genéticos, a

4% O atual Codigo Civil que entrou em vigor em 2003 buscou uma sistematizacdo na legislacdo
infraconstitucional sobre os direitos da personalidade, mas que néo se pretende exaustiva, limitando-se a prever
seus principios fundamentais. Ressalta-se que o art. 21 do atual Cédigo Civil prevé que “a vida privada da
pessoa natural € inviolavel, e o juiz, a requerimento do interessado, adotara as providéncias necessarias para
impedir ou fazer cessar ato contrario a esta norma”.

49 Art. 5°, inciso LXXII: conceder-se-a habeas-data: a) para assegurar o conhecimento de informagdes relativas a
pessoa do impetrante, constantes de registros ou bancos de dados de entidades governamentais ou de carater
publico; b) para a retificacdo de dados, quando ndo se prefira fazé-lo por processo sigiloso, judicial ou
administrativo.
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consagracao do direito a informacéo no artigo 5°, sendo que o inciso XIV, estabelece que “¢
assegurado a todos o0 acesso a informacao e resguardado o sigilo da fonte, quando necessario
ao exercicio profissional”. Ja o inciso XXXIII estabelece que “todos tém direito a receber dos
orgdos publicos informacGes de seu interesse particular, ou de interesse coletivo ou geral, que
serdo prestadas no prazo da lei, sob pena de responsabilidade, ressalvadas aquelas cujo sigilo
seja imprescindivel a seguranca da sociedade e do Estado”.

Portanto, o direito a informagcdo ou a liberdade de informacdo consiste na
liberdade de se comunicar e de receber e prestar informacdes independentemente de censura,
ou ainda, o direito de se informar e o direito de ser informado. Relacionado a informacao
genética o direito constitucional a informacao assegura aos brasileiros e estrangeiros o direito
de conhecer ou de se negar a saber a sua informacao genética, o assim denominado direito a
ndo saber.

Nesse contexto, resta perfeitamente claro que os dados genéticos humanos séo
dados pessoais, pois se referem as caracteristicas genéticas dos seus portadores, identificando-
0s, bem como a seus familiares. Logo, a coleta, tratamento e armazenamento destas
informacdes também se submetem a disciplina de protecdo dos dados pessoais.

Cumpre esclarecer que a legislagéo brasileira ndo conta com normas que regulem
0s bancos de dados visando a protecdo dos dados pessoais ali inseridos, em que pese existir
Projetos de Lei que pretendem regular a questdo dos bancos de dados, a exemplo do Projeto
de Lei n° 3.494/00%°, de autoria do entdo senador Lucio Alcantara (PSDB/CE); do Projeto de
Lei n° 5.276/16°%, de autoria do Poder Executivo, e que tem como relator o deputado
Alessandro Molon (REDE-RJ), e 0 Projeto de Lei n° 330°2, de autoria do senador Ant6nio
Carlos Valadares, cujo relator € o senador Aloysio Nunes Ferreira (PSDB/SP). Ressalta-se
gue todos os projetos encontram-se paralisados seja na Camara dos Deputados, seja no
Senado Federal, sem indicativo de quando terdo seguimento.

Porém, mesmo inexistindo normas especificas sobre o assunto, acredita-se que as
regras esculpidas pela Lei n° 8.078/1990 (Codigo de Defesa do Consumidor) trazem
parametros importantes para a questdo dos bancos de dados em geral e para os bancos de
dados genéticos, razdo pela qual se examinara, mesmo que superficialmente, alguns destes

pontos.

%0 DispGe sobre a estruturagdo e o uso de bancos de dados sobre a pessoa e disciplina o rito processual do
"habeas data".

51 Dispde sobre o tratamento de dados pessoais para a garantia do livre desenvolvimento da personalidade e da
dignidade da pessoa natural.

52 Disp@e sobre a protecdo, o tratamento e o uso dos dados pessoais, e da outras providéncias.
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Os itens passiveis de aplicacdo analdgica seriam os relacionados a garantia de
veracidade e clareza dos dados armazenados. Nesse aspecto, assim dispde o art. 43, § 1° da
referida Lei: “os cadastros e dados de consumidores devem ser objetivos, claros, verdadeiros ¢
em linguagem de facil compreensdo”. De igual modo, o § 2°, do dispositivo citado, prevé seja
0 consumidor comunicado previamente e por escrito da abertura destes arquivos, bem como
de todas as alteraces neles promovidas. Tal garantia visa assegurar a ele o exercicio de dois
outros direitos, também assegurados pela legislacdo consumerista: o direito de acesso as
informacdes e o direito a sua retificacao.

Verifica-se que a garantia de comunicagdo quando da abertura de bancos de dados
previstas na Lei n° 8.078/90 sdo inteiramente aplicaveis aos bancos de dados genéticos, pois
somente assim o direito a intimidade dos dados genéticos, bem como o direito constitucional a
informacdo estardo assegurados.

Em consonéncia com os direitos constitucionais a informacgdo (art. 5° incisos
XIV, XXXIII e XXXIV®, a exemplo), o direito a privacidade (art. 5°, inciso X e seu aspecto
relacionado ao direito a autodeterminacédo informacional - art. 5°, inciso LXXI1®%), a Lei n°
8.078/90 ainda prevé como direito basico do consumidor o acesso as informacfes constantes
em arquivos de consumo (art. 43, caput), direito este perfeitamente, ou melhor, inteiramente
aplicavel em casos de arquivos de dados genéticos.

A finalidade da garantia de acesso as informacGes atende aos requisitos dos
mesmos manterem sempre informacOes corretas e atualizadas, bem como visa efetivar a
protecao dos direitos assegurados constitucionalmente.

Acrescenta-se que o direito de acesso abrange ndo sé o direito de acesso as
informacdes, mas as fontes dessas informacdes, 0 que objetiva auxiliar o cidaddo na procura
da origem da informacdo incorreta, possibilitando a efetiva correcao.

A protecdo dos direitos assegurados constitucionalmente ndo estaria completa sem
a previsao do direito a retificacdo das informagdes arquivadas, pois ndo basta ser comunicado
do arquivamento, ter acesso a todas as informacdes arquivadas se ndo tiver instrumentos para
garantir a correcdo das informagdes incorretas.

Sendo assim, a Lei n°® 8.078/90 prevé no seu art. 43, § 3° o direito do consumidor

a retificacdo das informacdes incorretas constantes nos referidos arquivos, quaisquer que elas

53 «Art. 5°, inciso XXXIV - sdo a todos assegurados, independentemente do pagamento de taxas:

a) o direito de peticdo aos Poderes Publicos em defesa de direitos ou contra ilegalidade ou abuso de poder;

b) a obten¢do de certidGes em reparticBes publicas, para defesa de direitos e esclarecimento de situagdes de
interesse pessoal;”.
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sejam (dados documentais, informagdes crediticias, etc.).

Este direito a retificagdo também deve ser aplicado inteiramente no caso de
bancos de dados genéticos, pois muitas vezes as informagdes constantes em bancos ou séo
inveridicas ou incompletas, sendo que as consequéncias destas situacdes podem acarretar
ainda mais danos ao portador®,

N&o se pode perder de vista, ainda, o disposto na Lei do Cadastro Positivo (Lei n°
12.414, de 9 de junho de 2011), que disciplina a formacdo e consulta a bancos de dados com
informacdes de adimplemento, de pessoas naturais ou de pessoas juridicas, para formacao de
historico de crédito. Além disso, regula a objetividade, a clareza, a facilidade de compreenséo
e a veracidade para a coleta de dados que serdo usados para avaliar a situagdo econdmica do
titular, garantindo também o acesso a todos os dados armazenados e a responsabilidade sobre
a atualizacdo e a correcao das informacdes obtidas.

De igual modo, vale lembrar a Lei do Acesso a Informagdo (Lei n. 12.527, de 18
de novembro de 2011), que regulamenta o acesso a informagdes previstas no inciso XXXIII,
do art. 5°, no inciso 11%, do § 3°, do art. 37 e no § 2°%’, do art. 216, da Constituicio Federal.
Nesses termos, seu art. 31 afirma como sera o tratamento das informacgdes pessoais,
mencionando-se a necessidade de transparéncia, de respeito a intimidade, a vida privada, a
honra e a imagem das pessoas, bem como as liberdades e garantias individuais.

Demonstrando novamente ser importante a protecdo de dados pessoais, a Lei
“Carolina Dieckmann” (Lei n. 12.737, de 30 de novembro de 2012) dispde sobre a tipificacéo
criminal de delitos informaticos. Tal legislacdo incluiu o art. 154-A no Codigo Penal, que
trata da invasdo de dispositivo informatico alheio, conectado ou nédo a rede de computadores,
através de violagdo indevida de mecanismos de seguranca e com o objetivo de obter, adulterar

ou destruir dados ou informacdes sem autorizacdo expressa ou tacita do titular do dispositivo

5 “Art. 5° inciso LXIlI - a prisdo de qualquer pessoa e o local onde se encontre serdo comunicados
imediatamente ao juiz competente e a familia do preso ou a pessoa por ele indicada;”.

% Como exemplo, pode citar-se a existéncia de informacdo incorreta no que tange a possibilidade de
desenvolvimento de uma doenga grave e incuravel. Tal informacdo se acessada por terceiros, dentro dos
parametros internacionalmente impostos pelos direitos humanos, podera trazer varios prejuizos ao seu portador.
6 «“Art. 37. A administracdo publica direta e indireta de qualquer dos Poderes da Unido, dos Estados, do Distrito
Federal e dos Municipios obedecera aos principios de legalidade, impessoalidade, moralidade, publicidade e
eficiéncia e, também, ao seguinte:

§ 3° A lei disciplinara as formas de participacdo do usuario na administracdo publica direta e indireta, regulando
especialmente:

Il - 0 acesso dos usuarios a registros administrativos e a informac8es sobre atos de governo, observado o
disposto no art. 5°, X e XXXIII;”.

5 «Art. 216. Constituem patrimdnio cultural brasileiro os bens de natureza material e imaterial, tomados
individualmente ou em conjunto, portadores de referéncia a identidade, & acdo, a memoria dos diferentes grupos
formadores da sociedade brasileira, nos quais se incluem:
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ou, ainda, instalar vulnerabilidades para obter vantagem ilicita®®.

Do mesmo modo, a Lei n. 12.965, de 23 de abril de 2014, ou “Marco Civil da
Internet”, estabeleceu principios, garantias, direitos e deveres para o uso da Internet no Brasil.
Seu art. 8°°° dispde essencialmente sobre a garantia do direito & privacidade e também acerca
da nulidade das clausulas contratuais que possam violar as comunica¢des privadas dos
usuarios da internet.

O art. 10%, por sua vez, aduz que a guarda e a disponibilizacdo dos registros de
conexdo e de acesso a aplicacOes de internet, bem como de dados pessoais e do contetdo de
comunicages privadas devem atender a preservacao da intimidade, da vida privada, da honra
e da imagem das partes que estejam direta ou indiretamente envolvidas.

Portanto, verifica-se que ao examinar as declaracdes internacionais, tem-se que
muitas destas garantias que as legislacdes nacionais citadas estabelecem foram algcadas no
ambito da protecdo dos dados genéticos, porém de forma muito mais especifica e complexa.
Contatou-se, portanto, que, apesar de a legislacdo nacional ndo possuir normas especificas
sobre 0 assunto, as normas referidas podem ser utilizadas como parametro anal6gico na busca
da protecédo dos dados genéticos.

No ambito das normas infralegais, observa-se que o Ministério da Saude editou

§ 2° Cabem a administragdo publica, na forma da lei, a gestdo da documentacdo governamental e as providéncias
para franquear sua consulta a quantos dela necessitem.”.

8 «“Art. 154-A. Invadir dispositivo informatico alheio, conectado ou ndo a rede de computadores, mediante
violacdo indevida de mecanismo de seguranca e com o fim de obter, adulterar ou destruir dados ou informagdes
sem autorizagdo expressa ou técita do titular do dispositivo ou instalar vulnerabilidades para obter vantagem
ilicita:

Pena - detencdo, de 3 (trés) meses a 1 (um) ano, e multa.

8 1° Na mesma pena incorre quem produz, oferece, distribui, vende ou difunde dispositivo ou programa de
computador com o intuito de permitir a pratica da conduta definida no caput.

§ 2° Aumenta-se a pena de um sexto a um terco se da invasdo resulta prejuizo econémico.

§ 3° Se da invasdo resultar a obtencdo de contelido de comunicagGes eletrdnicas privadas, segredos comerciais
ou industriais, informacd@es sigilosas, assim definidas em lei, ou o controle remoto néo autorizado do dispositivo
invadido:

Pena - reclusdo, de 6 (seis) meses a 2 (dois) anos, e multa, se a conduta ndo constitui crime mais grave.

§ 4° Na hipotese do § 30, aumenta-se a pena de um a dois tercos se houver divulgacdo, comercializacdo ou
transmissao a terceiro, a qualquer titulo, dos dados ou informagdes obtidos.

§ 5° Aumenta-se a pena de um tergo a metade se o crime for praticado contra:

I - Presidente da Republica, governadores e prefeitos;

Il - Presidente do Supremo Tribunal Federal;

111 - Presidente da Camara dos Deputados, do Senado Federal, de Assembleia Legislativa de Estado, da Camara
Legislativa do Distrito Federal ou de CAmara Municipal; ou

IV - dirigente méximo da administracdo direta e indireta federal, estadual, municipal ou do Distrito Federal.”.

59 «Art. 8° A garantia do direito a privacidade e a liberdade de expressdo nas comunicacgdes é condicdo para o
pleno exercicio do direito de acesso & internet.”.

80 «Art. 10. A guarda e a disponibilizacdo dos registros de conexdo e de acesso a aplicacdes de internet de que
trata esta Lei, bem como de dados pessoais e do conteldo de comunicacBes privadas, devem atender a
preservacdo da intimidade, da vida privada, da honra e da imagem das partes direta ou indiretamente
envolvidas.”.
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duas Resolugbes — Resolucdo n° 340/2004 e a Resolucdo n°® 466/2012 — que fixam alguns
parametros para a pesquisa envolvendo seres humanos e asseguram a intimidade dos dados
genéticos obtidos durante a realizacdo destas investigacbes. Ambas sdo posteriores a
Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos, e apontam diretrizes para
andlise ética e tramitacdo dos projetos de pesquisa da area tematica especial de genética
humana.

A Resolucdo n.° 340/2004, no item Il, estabelece alguns termos e definicdes,
sendo que no item Ill, traz a tona alguns aspectos éticos que devem guiar as pesquisas em

Genética Humana, em especial:

1.1 - A pesquisa genética produz uma categoria especial de dados por conter
informacdo médica, cientifica e pessoal e deve por isso ser avaliado o impacto do
seu conhecimento sobre o individuo, a familia e a totalidade do grupo a que o
individuo pertenca.

I11.2 - Devem ser previstos mecanismos de protecdo dos dados visando evitar a
estigmatizagdo e a discriminagéo de individuos, familias ou grupos.

I11.3 - As pesquisas envolvendo testes preditivos deverdo ser precedidas, antes da
coleta do material, de esclarecimentos sobre o significado e o possivel uso dos
resultados previstos.

I11.4 - Aos sujeitos de pesquisa deve ser oferecida a opcao de escolher entre serem
informados ou néo sobre resultados de seus exames.

I11.6 - Aos sujeitos de pesquisa cabe autorizar ou ndo o armazenamento de dados e
materiais coletados no &mbito da pesquisa, apos informacdo dos procedimentos
definidos na Resolugdo sobre armazenamento de materiais biol6gicos.

I11.7 - Todo individuo pode ter acesso a seus dados genéticos, assim como tem o
direito de retira-los de bancos onde se encontrem armazenados, a qualquer
momento.

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

I11.12 - Dados genéticos humanos coletados em pesquisa com determinada
finalidade sé poderdo ser utilizados para outros fins se for obtido o consentimento
prévio do individuo doador ou seu representante legal e mediante a elaboracdo de
novo protocolo de pesquisa, com aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa e, se
for o caso, da CONEP. Nos casos em que ndo for possivel a obtencdo do TCLE,
deve ser apresentada justificativa para apreciacéo pelo CEP.

Por sua vez, a Resolugio n° 466/2012, em seu item Il — Dos Aspectos Eticos da
Pesquisa envolvendo Seres Humanos —, estabelece que a pesquisa em qualquer area de

conhecimento, envolvendo seres humanos, devera observar algumas exigéncias, a saber:

g) obter consentimento livre e esclarecido do participante da pesquisa e/ou seu
representante legal, inclusive nos casos das pesquisas que, por sua nhatureza,
impliquem justificadamente, em consentimento a posteriori;

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

Com relagdo ao consentimento, ainda estabelece:

d) garantia de plena liberdade ao participante da pesquisa, de recusar-se a participar
ou retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo
alguma;

e) garantia de manutencdo do sigilo e da privacidade dos participantes da pesquisa
durante todas as fases da pesquisa;

Portanto, existem normas infralegais relacionadas aos dados genéticos, porém
todas voltadas tdo somente para as pesquisas médicas e cientificas. Assim, da andlise
perpetrada se constatou que a legislacdo nacional é carente de dispositivos legais capazes de
diretamente proteger os dados genéticos e os direitos humanos a ele correlacionados. No
entanto, além da possibilidade de aplicacdo analdgica das normas legais citadas, insta
observar que as normas constitucionais — dentre elas a que estabelece o habeas data —, diante
da sua j& declarada eficacia direta e imediata, poderdo contribuir para a garantia destes
direitos, com a reafirmacéo da dignidade da pessoa humana.
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3. DIREITO A INTIMIDADE

3.1 AINTIMIDADE ENQUANTO DIREITO DA PERSONALIDADE

Seguindo os ensinamentos de Costa Junior (2014, p. 49) “o direito a intimidade
integra a categoria dos direitos da personalidade. Ou, mais precisamente, enquadra-se entre 0s
direitos que constituem um atributo da personalidade, caracterizando-se por ser absoluto,
indisponivel e por ndo se revestir de natureza patrimonial.”

Nesse toar, a analise do direito a intimidade deve ser precedido pelo estudo dos
direitos da personalidade, ainda que em apertada sintese, pois este é o género no qual aquele
se insere como espécie.

O reconhecimento da necessidade de tutela dos valores existenciais da pessoa
humana marca o direito do final do século XX. A concepcdo patrimonialista € superada e o
Direito passa a proteger o homem e os valores que trazem encerrados, em si; a ultima ratio do
Direito € o homem, deixando o direito civil de ser marcado pela propriedade, pelos contratos,
pela familia. O nucleo do direito é a pessoa humana; assim, os institutos juridicos s6 se
justificam se existirem em fung&o do homem.

A protecdo do homem com relacéo as condutas lesivas de terceiros era encontrada
com maior consisténcia no ambito do direito penal®’. Na esfera civil, a tutela da pessoa
humana restringia-se a ideia de reparacdo do dano, mediante a responsabilizacdo do agente.
Note-se, neste sentido, o carater patrimonial da responsabilidade civil, em que a reparacéo, em
regra, da-se pelo ressarcimento pecuniario. O fundamento ndo é a agressdo em sim, mas o
prejuizo causado pela agressdao (CORTIANO JUNIOR, 2000, p. 34).

Essa caréncia normativa e as implicacGes morais, éticas e juridicas trazidas pelo
desenvolvimento tecnoldgico e das comunicagdes fizeram ressurgir estudos acerca da teoria
dos direitos da personalidade, que, segundo Cortiano Junior (2000, p. 35), “teriam como
finalidade proteger a pessoa no que ela tem de mais essencial: a sua personalidade”.

O termo “personalidade” (do latim personalitate) é definido como “1. Caréater ou
qualidade do que é pessoal. 2. O que determina a individualidade duma pessoal moral; 0 que a
distingue de outra. 3. Personagem” (FERREIRA, 2010, p. 581). No sentido juridico, Diniz

61 A tipificagdo, no campo do direito penal, de diversas condutas que atentam contra os direitos da personalidade
tem garantido a efetiva tutela destes direitos na generalidade dos sistemas mundiais. O Co6digo Penal pétrio
contempla varios delitos contra: a vida, a honra, a liberdade individual, a seguranc¢a, a salde, a intimidade, o
respeito aos mortos, os direitos autorais (arts. 121 a 127, 129 a 136, 138 a 140, 146, 151, 153, 154, 184, 185,
187, 189, 197, 198, 208, 210, 212, 213 a 216, 241 a 243).



83

(2017, p. 437), afirma ser “a aptiddo que tem todo homem, por forca da lei, de exercer direitos
e contrair obrigagdes”.

Ao debater sobre personalidade em seu sentido juridico, Sousa (1995, p. 14)
destaca que, mesmo para efeitos juridicos, ndo € univoco o conceito de personalidade, e
questiona: “Que ¢é, pois, personalidade para o direito? Que elementos da individualidade fisica
e moral do homem s&o protegidos pelo direito? Que expressdes da personalidade de cada
homem séo juridicamente tuteladas?”.

Muitas sdo as respostas a serem apresentadas, de modo que definir personalidade
como a aptiddo para ser sujeito de direito, ou seja, sujeito de atribuicdo de direitos e
obrigac0es é bastante limitado.

Em se tratando de direitos da personalidade, deve-se considerar a personalidade
como objeto de direito, como um bem juridico. O bem juridico, por sua vez, configura um
valor cultural; tem cunho axioldgico. Trata-se de um interesse do homem e, como tal, deve ser
garantido pelo Direito. Neste sentido, o ordenamento juridico ndo cria o bem juridico, ele é
um interesse humano vital erigido a condic¢do de bem juridico pela protecdo do Direito.

Para sintetizar o significado de bem juridico, valiosos sdo 0s ensinamentos de
Prado (2010, p. 32). Para ele, “o bem juridico é uma realidade valida em si mesma, cujo
contetdo axiolégico independe do juizo valorativo do legislador. A norma ndo cria 0 bem
juridico, apenas a encontra, pois o fim do Direito é proteger os interesses do homem, e estes
preexistem a intervengdo normativa”.

Souza (2012, p. 01) também vé a personalidade sob esta égide, qual seja, de um
bem juridico, o primeiro deles; define o autor: “a personalidade ¢ um complexo de
caracteristicas interiores com o qual o individuo pode manifestar-se perante a coletividade e o
meio que o cerca, revelando seus atributos materiais e morais. Com efeito, no sentido juridico,
a personalidade ¢ um bem, alids, o primeiro pertencente a pessoa”.

A personalidade é um bem, e 0 mais importante dentre os bens juridicos, pois dele
depende o pleno gozo e o exercicio dos outros bens juridicos. Neste sentido, aduz Szaniawski
(2010, p. 35):

Personalidade se resume no conjunto de caracteres do proprio individuo; consiste na
parte intrinseca da pessoa humana. Trata-se de um bem, no sentido juridico, sendo o
primeiro bem pertencente a pessoa, sua primeira utilidade. Através da personalidade,
a pessoa podera adquirir e defender os demais bens. Os bens que aqui nos interessam
sdo aqueles inerentes a pessoa humana, a saber: a vida, a liberdade e a honra, entre

outros. A protecdo que se da a esses bens primeiros do individuo denomina-se
direitos da personalidade.
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Assim, na condicdo de bem juridico, a personalidade € protegida juridicamente,
estd tutelada pelo Estado de Direito democratico, por intermédio dos denominados “direitos

da personalidade” — que ora se passa a definir.

3.1.1 Conceito de direitos da personalidade

Os direitos da personalidade sdo desprovidos de um conceito legal, ou seja, 0
legislador ndo fez constar, expressamente, no texto normativo a definicdo de direitos da
personalidade. Assim, esta tarefa restou aos doutrinadores e, como outras defini¢Ges juridicas,
o termo “direito da personalidade” ndo vem a ser apresentado, unanimemente, nos mais
diversos circulos juridicos.

A dificuldade em se estabelecer um conceito resulta da complexidade do objeto,
variavel de acordo com o modo de vida de cada homem e suas aspira¢fes na sociedade em
que vive. As discussoes e divergéncias dizem respeito a sua definicdo e respectiva delimitacao
em relacdo a outros direitos que também se referem, direta ou indiretamente, a personalidade.

Nesse sentido, Cortiano Junior (2000, p. 42-43), afirma:

Esta categoria de direitos é plena de inquietacdes e ddvidas. Sua amplitude
desorienta a doutrina. Sua dimensdo assusta a jurisprudéncia. Sua existéncia
flexibiliza e desestabiliza o direito civil, com repercussdes por todo o direito. Os
estudiosos ficam perplexos ante os critérios, propostas e mecanismos propostos para
regular os direitos da personalidade. As dificuldades se tornam maiores quando,
examinando o homem dentro de seu habitat tecnoldgico, vé-se que, em

contraposi¢do a personificagdo do direito, ocorre uma verdadeira desumanizacéo do
homem.

Entdo, no objetivo de chegar a um conceito de direitos da personalidade, é preciso
considerar o homem, individualmente, com suas necessidades particulares, e também analisa-
lo sob a ética das ciéncias sociais, na condi¢do de parte integrante de uma sociedade, pois a
sociedade é indispensavel na formacdo da personalidade humana.

A personalidade constitui objeto com estrutura e dinamica bastante peculiares. E, em
razdo destas peculiaridades, deve-se almejar chegar a um conceito que possa oferecer respostas
juridicas efetivas aos fatos sociais, na rapidez com que eles acontecem no cotidiano das pessoas,
de modo que os direitos da personalidade sejam coerentes com a sociedade em que se inserem e
capazes de tutelar as relagdes humanas e as consequiéncias destas relagbes, promovendo, assim,
uma integragéo da sociedade, por meio da justa solucéo dos conflitos sociais.

Em se tratando da personalidade e seus direitos, nota-se que estes muito se

desenvolveram e que continuardo a se desenvolver no mundo juridico. Para se entender a
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veracidade desta ultima premissa, basta ter em mente as novas realidades técnicas e cientificas
dos séculos XX e XXI. Levando em conta as novas conquistas e prognosticando outras que
estdo por vir, pode-se até mesmo antever cendrios juridicos problematicos e até a pouco
tempo desconhecidos (mapeamento do DNA, alteracdo da heranca ou bagagem genética), em
que a personalidade vem a ser atingida, violada e mesmo alterada em sua esséncia.

Embora a doutrina ndo seja unanime com relacdo ao conceito de direitos da
personalidade, ndo restam, atualmente, conflitos dogmaticos relevantes com relacdo a sua
existéncia. Portanto, de forma bastante genérica, defende-se que o direito da personalidade
compreende todas as condicbes necessarias para a conservacdo e desenvolvimento da
personalidade, e para o reconhecimento e respeito da dignidade moral e juridica do homem.

Barreto (2009, p. 107), conceitua os direitos da personalidade como “cada uma
das expressdes determinadas do poder que tem a pessoa sobre o todo ou sobre partes da sua
integridade fisica, psiquica e intelectual, em vida e, em alguns casos, apds a morte, e que
constituem o minimo necessario e apto a garantir a dignidade da pessoa e o amplo
desenvolvimento da personalidade”.

Na definicdo de Rodrigues (2003. p. 81), os direitos da personalidade sdo os
“inerentes a pessoa humana e, portanto, a ela ligados de maneira perpétua e permanente, ndo
se podendo mesmo conceber um individuo que ndo tenha direito a vida, a liberdade fisica, ou
intelectual, ao seu nome, ao seu corpo, a sua imagem e aquilo que ele cré ser sua honra”.

Ja Ramos (2002, p. 14) ensina que “direitos da personalidade sdo aqueles que
resguardam as relacdes juridicas em que o objeto do litigio € a personalidade, ou seja, nos
casos em que ha ameaca ou lesdo a personalidade™. E, analisando a histéria, destaca o autor
que o catdlogo dos direitos da personalidade tende a se ampliar proporcionalmente ao
aumento da protecdo a personalidade da pessoa.

Assim, os direitos da personalidade constituem o elemento juridico de garantia
conferido pelo ordenamento juridico aos homens contra lesdes em seus bens mais intimos, 0s
bens que compreendem a parte intrinseca do ser humano. Na medida em que a personalidade
humana € atingida pela conduta de terceiro, seja de forma concreta ou por uma ameaga, €
facultado a vitima invocar a intervencdo estatal — via Poder Judiciario — para a tutela deste
bem juridico essencial.

Os direitos da personalidade destinam-se, pois, a resguardar a dignidade humana,
por meio da aplicacdo de sangdes aqueles que desrespeitam a integridade fisica, moral e
intelectual do titular do direito.

Ao se dedicar ao estudo dos direitos da personalidade, Bittar (2008, p. 107)
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destaca as chamadas “liberdades publicas”; que seriam os mesmos direitos da personalidade,
porém, “enfocados sob o aspecto do relacionamento com o Estado e reconhecido pelo
ordenamento juridico positivo”. Assim, fala-se em direitos da personalidade enquanto se tratar
da tutela da personalidade frente a outra pessoa humana, e em liberdades publicas, quando o
ente que lesou a personalidade for o Estado.

Embora os conceitos de liberdades publicas e de direito subjetivo venham sendo
avaliados paralelamente, uma moderna concepcdo de direito deve fazer reencontrarem-se
estas nocdes, pois, destaca Cortiano Junior (2000, p. 49), que em uma concepcao de direito
“que leva em conta seu comprometimento social e a valoragdo dos aspectos existenciais do
homem, o que importa é proteger a vida privada do ser humano, afastar intrusdes prejudiciais
ao seu intimo; sendo irrelevante a origem do atentado (se do poder publico, se da parte de
outros particulares)”.

E, continuando seu raciocinio, o autor enumera as razGes pelas quais entende que,
ao se unirem as no¢des de direito subjetivo e liberdades publicas, a ampla protecdo a pessoa

humana estaria garantida:

a) garante os direitos da personalidade como categoria anterior e superior ao Estado,
e, portanto, inatacdvel por este; b) assegura sua protecdo no mais alto nivel
legislativo, a Constituicdo; c) permite entender a ordem juridica como unitéria, e
assim, aplicé-la; d) sustenta a protecdo individualizada (tipificada) dos direitos da
personalidade em compasso com o reconhecimento de um direito geral da
personalidade (CORTIANO JUNIOR, 2000, p. 50).

Desta forma, a relevancia maior € dada ao ser humano, a tutela da personalidade,
com todos os valores que lhe sdo intrinsecos, sendo indiferente qual € a origem da agressao,
quem € o seu agente causador. Com esta noc¢do de personalidade como um bem juridico, é ela
merecedora da protecdo estatal; e entendido o direito da personalidade como a protecdo que o
Estado de direito da aos bens essenciais a pessoa humana e intrinsecos a ela, direciona-se o

estudo, a seguir, a analise das caracteristicas desta nova esfera de direitos.

3.1.2 Caracteristicas

Os direitos da personalidade constituem uma categoria autbnoma de direitos por
tutelarem bens da personalidade humana e reunirem caracteristicas proprias que os distinguem
dos demais ramos do Direito. Caracteristicas estas que lhes garantem uma protecéo
necessariamente mais eficaz, pois possuem como objeto os bens mais elevados do ser

humano. Assim, por meio dos conceitos de direitos da personalidade, € possivel
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identificarem-se algumas caracteristicas bastante marcantes desta categoria de direitos.

A primeira delas é a sua essencialidade; tratam-se de direitos fundamentais aos
individuos, os bens mais intimos da pessoa humana, suas mais importantes qualidades, bens
que a natureza lhe deu, de maneira primordial e direta.

Uma segunda caracteristica é a pessoalidade destes direitos (personalissimos, para
alguns autores), pois inseparaveis do seu titular, na medida em que representam os elementos
de individualizacdo da pessoa, que caracterizam a pessoa humana.

Exatamente o carater essencial e o carater pessoal conferem a estes direitos outras
duas caracteristicas, quais sejam: a irrenunciabilidade e a intransmissibilidade. Como se
tratam de direitos primarios, que dizem respeito a personalidade do ser humano, nao é
possivel dispor dos mesmos, seja a titulo gratuito ou oneroso, seja em vida ou por meio do
direito sucessério; da mesma forma, ndo ha possibilidade de renuncia, pois insitos a natureza
humana (salvo excegdes previstas na legislagdo®?).

“A inseparabilidade dos direitos da personalidade da pessoa de seu titular decorre
mesmo de leis naturais; qualquer ato ou negocio juridico que cogitasse da transferéncia de
quaisquer destes atributos personalissimos e inalienaveis constituiria atentado contra a ordem
natural das coisas e seria, por isso, absolutamente nulo.” (BARRETO, 2009, p. 113).

O legislador no Codigo Civil brasileiro cuidou, expressamente, destas
caracteristicas, no art. 11: “Com excecdo dos casos previstos em lei, os direitos da
personalidade sdo intransmissiveis e irrenunciaveis, ndo podendo o seu exercicio sofrer
limitagoes”.

No citado art. 11 do Cddigo Civil, nota-se que os direitos da personalidade, em
sua natureza, ndo podem sofrer limitagdes por ato voluntério, inclusive de seu titular. S6
encontram limites nos direitos de outrem.

Em virtude, ainda, da essencialidade e da pessoalidade dos direitos da
personalidade, sdo eles impenhoraveis e inaliendveis. Pelas suas peculiaridades, os bens que
constituem a personalidade estdo fora do comércio, estdo fora do ambito da patrimonialidade,
ndo possuem valor material, em si mesmos, intrinsecamente.

N&o podendo ser avaliados em dinheiro, no caso de lesdo a estes direitos, em

regra, ndo ha que se falar em reparagdo pecunidria, mas buscar-se-4 um ressarcimento do

62 «Art. 13, do Cédigo Civil. Salvo por exigéncia médica, é defeso o ato de disposicdo do prdprio corpo, quando
importar diminui¢do permanente da integridade fisica, ou contrariar os bons costumes. Paragrafo Gnico. O ato
previsto neste art. serd admitido para fins de transplante, na forma estabelecida em lei especial.” “Art. 14, do
Cadigo Civil. E valida, com objetivo cientifico, ou altruistico, a disposicao gratuita do proprio corpo, no todo ou
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dano, uma compensagao do sofrimento causado.
Neste viés, aduz Souza (2012, p. 14):

Contudo, os bens da personalidade, embora ndo fazendo parte do patrimdénio do

respectivo individuo, no sentido stricto sensu, tém grande relevancia para a vida

econdmica das pessoas, principalmente quando da lesdo resultarem ndo apenas

danos ndo patrimoniais, mas também danos patrimoniais, cuja reparacéo, alias, pode

ser pleiteada nas vias judiciais cumulativamente, conforme orienta¢do do Superior
Tribunal de Justica, Simula 37.

Os direitos da personalidade sdo, também, peculiarmente imprescritiveis, pois,
além de acompanharem seu titular durante toda a sua vida, se perpetuam mesmo ap0s a morte:
nos direitos autorais, na protecdo do cadaver, na tutela do nome, da honra, etc. Estes direitos
continuam a pertencer ao de cujus e podem ser defendidos pelos seus parentes (art. 12,
pardgrafo Unico, do Cddigo Civil brasileiro); sdo, assim, os direitos da personalidade
projetados para além da morte e protegidos no interesse do de cujus — fala-se, entdo, em
direitos perenes.

Ao contrario do que ocorre com 0s bens patrimoniais, moveis e imoveis, 0S
direitos da personalidade ndo prescrevem; ou seja, ndo se perdem. Ainda que seu titular ndo
use ou ndo desfrute concretamente do bem juridico, os direitos da personalidade ndo caducam.
“Assim, por exemplo, o direito a vida ¢ ‘exercido’ pelo s6 fato de se viver; da mesma forma
gue ndo € necessario que a pessoa se isole ou se esconda, para que possa afirmar que estara
‘exercendo’ o direito a privacidade. O desfrute, o gozo dos direitos da personalidade
concretiza-se por meio da protecio pelo ordenamento legal.” (BARRETO, 2009, p. 114-115)

Como destaca Souza (2012, p. 12), “podera, todavia, prescrever o direito de
mover uma demanda judicial, em determinadas hipéteses elencadas por lei. E o caso da
injaria, ou ofensa a honra, contemplada pela lei de imprensa, segundo a qual o ofendido teréa
trés meses para propor a agdo competente”.

Outra caracteristica dos direitos da personalidade é quanto aos seus efeitos, séo
eles oponiveis erga omnes, ou seja, sdo direitos absolutos. Assim como ocorre com 0s direitos
reais, os direitos da personalidade sdo direitos absolutos, oponiveis contra todos,
indeterminadamente — inclusive contra o Estado. Imputa a todos, pessoas fisicas ou juridicas,
uma obrigacgdo de se absterem da préatica de qualquer conduta que possa vir a lesar ou ameacgar
os direitos da personalidade, nos limites estabelecidos pelas normas e principios que integram

a legislacdo pétria. Independe de uma pré relacdo juridica entre as partes, bastando a

em parte, para depois da morte. Paragrafo Unico. O ato de disposi¢do pode ser livremente revogado a qualquer
tempo”.
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verificacdo de sua lesdo por um ou mais individuos para o surgimento do direito de reparacdo
dos danos causados (SOUZA, 2012, p. 13).

Com relacdo as caracteristicas apresentadas, ndo existem divergéncias
doutrinarias. Contudo, nota-se certa inquietacdo, quando se caracterizam os direitos da
personalidade como direitos inatos. Neste ponto, surgem duas correntes doutrinarias: a
naturalista e a positivista.

Para 0s autores positivistas, que representam uma corrente minoritaria, os direitos
da personalidade devem ser apenas aqueles que o Estado reconhece como tal e aos quais 0
Estado da forga juridica. Do ponto de vista desta corrente, todos os direitos subjetivos
derivam do ordenamento juridico.

Ja, Bittar (2008, p. 115), defensor da teoria naturalista, alega que os direitos da
personalidade “transcendem o ordenamento juridico positivo, porque insitos na propria
natureza do homem, como ente dotado de personalidade. Intimamente ligado ao homem, para
sua protecdo juridica, independente de relagdo imediata com o mundo exterior ou outra
pessoa”. Dai falar-se em direitos inatos, pois sdo direitos que preexistem a norma, restando ao
Estado apenas reconhecé-los e tutela-los.

Para os naturalistas, o reconhecimento destes direitos pelo ordenamento juridico
ndo precisa ser expresso, sendo suficientes as protecdes conferidas pelos principios gerais de
direito, pela importancia e essencialidade destes bens.

Souza (2012, p. 2-3) por sua vez, abona este entendimento ao proclamar que:

Restringir os direitos da personalidade a positivagdo do ordenamento juridico seria
reconhecer direitos que apenas existem se inseridos em textos legais, como ocorre

flagrantemente com a vida ou a liberdade, o que seria a representagdo de um
retrocesso da historia da ciéncia do direito.

Das licdes de Cortiano Junior (2000, p. 43-45), faz-se notar a postura naturalista

do autor:

[...] a ideia de que os direitos subjetivos sdo poderes exercitaveis apenas quando
previstos (ou na medida de sua previsdo) no direito objetivo leva — num raciocinio
I6gico — & necessidade da previsdo legal de todos os direitos exercitaveis, incluindo
os direitos da personalidade. [...] a pessoa humana é um dado pré-juridico e, por
consequiéncia, a protecdo de seu nucleo fundamental (sua personalidade e dignidade)
desnecessita de expressa previsdo legal. Assim, a no¢do de pessoa nao é construida
pelo ordenamento juridico, mas é recebida.

Em sua maioria, os direitos da personalidade existem a partir do nascimento — ou

até mesmo durante a vida intrauterina (nascituro) — e, portanto, poder-se-iam denominar
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inatos porque aparecem exigindo apenas um pressuposto, qual seja: a personalidade. Contudo,
faz-se mister considerar algumas excegdes, como ocorre com o direito autoral, que somente
existira a partir da criacdo de uma obra ou invencdo, ndo bastando a existéncia da
personalidade. Neste caso, a doutrina cogita de direitos decorrentes (derivados ou adquiridos),
quando se formam em momento posterior a0 nascimento da personalidade do sujeito de

direito.

3.1.3 Classificacéo

Conforme j& exposto, os direitos da personalidade ndo dispdem de um conceito
definitivo, que seja aceito pela maioria doutrinaria. Assim, os autores tém buscado uma
sistematizacdo dos direitos da personalidade, com o escopo de facilitar a identificacdo destes
direitos, reunindo-os sob certos critérios classificatorios.

No objetivo de organizar e identificar os direitos mais importantes do homem,
diferentes classificacbes foram estabelecidas, com a coincidéncia de certos bens juridicos e
com a divergéncia de outros. Entretanto, ndo é possivel encerrar a questdo dentro de estreitos
limites classificatorios.

Frente a natural evolucdo do Direito, a dindmica e a generalizacdo deste campo —
que possibilitam o surgimento de novos direitos da personalidade — os estudiosos do tema se
sensibilizam com a ineficiéncia de se estabelecer critérios classificatorios fechados. Assim,
trabalham com vista a busca de uma sistematica flexivel que possa recepcionar novos direitos
da personalidade, na medida em que os mesmos surjam, identificando-os e agasalhando-os no
direito positivo.

Em razdo da ampla variedade de critérios de classificacdo dos direitos da
personalidade apresentados pela doutrina, restringir-se-4 este trabalho a alguns deles.
Salienta-se, de plano, que as classificacOes apresentadas ndo esgotam o rol dos direitos da
personalidade, eis que outros existem e muitos virdo a ser detectados com a evolugdo do
pensamento juridico.

O primeiro critério classificatorio € o que, seguindo a classica dicotomia do
Direito, distingue os direitos da personalidade em: direitos da personalidade publicos e
direitos da personalidade privados.

Os direitos da personalidade publicos, previstos e tutelados pela Declaragdo Universal
dos Direitos do Cidad&o, destinam-se & protecdo do individuo contra atentados praticados pelo

Estado, bem como, a tutela da sociedade contra violagdes cometidas por certos particulares.
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Os direitos da personalidade privados, por seu turno, abrangem os direitos
intrinsecos ao ser humano, referem-se aos aspectos privados da personalidade e tutelam
relacGes entre particulares.

Existem autores, entretanto, que apontam uma terceira classificacdo: os direitos da
personalidade sociais. Esta classificacdo abrange certos direitos de categoria social e
econdmica; surgem do progresso e sdo originarios da evolucdo de certos direitos da
personalidade. Dentre eles os autores enumeram: o direito a sadude, o direito ao trabalho, o
direito a informacéo, o direito ao siléncio, o direito ao lazer, o direito a moradia, e assim,
sucessivamente.

Nesse toar, defende Souza (2012, p. 07) que “tais categorias de direito podem e
devem ser consideradas como direitos da personalidade, posto que sdo inconcebiveis a
vivéncia e a dignidade humana sem um trabalho que garanta a pessoa seu sustento econdmico
e social, ou ainda, sem os direitos a saude e a moradia”.

Contudo, ressalva Szaniawski (2010, p. 50-51) que muitos civilistas se mantém na
defesa da classificacdo binéria, pois, “como a maioria dos citados direitos constitui direito
subjetivo, estes direitos da personalidade intitulados “sociais” poderiam ser enquadrados entre
os direitos da personalidade privados ou entre os direitos da personalidade publicos”.

Bittar (2008, p. 109-110), por sua vez, apresenta a classificagdo defendida por
diferentes doutrinadores:

De Cupis especifica e estuda, como da personalidade, os direitos: a vida e a
integridade fisica; as partes separadas do corpo e ao cadaver; a liberdade; a honra e
respeito ao resguardo; ao segredo; a identidade pessoal; ao titulo; ao sinal figurativo;
e o direito moral do autor. Castan Tobefias distribui estes direitos por duas
categorias, incluindo: a) dentre os direitos relativos a existéncia fisica ou
inviolabilidade corporal, os relativos a vida e a integridade fisica; a disposicdo do
corpo, no todo, em partes separadas e ao cadaver; e, b) dentre os do tipo moral, os
referentes a liberdade pessoal; & honra, ao segredo e o direito autoral, em suas
manifestacBes extrapatrimoniais (direito moral do autor). Pontes De Miranda refere-
se aos direitos: a vida, a integridade fisica, a integridade psiquica, a liberdade, a

verdade, a igualdade formal (isonomia), a igualdade material, a ter nome e ao nome,
a honra e ao direito autoral de personalidade.

Por fim, citando Franca, Bittar (2008, p. 111-112) afirma que referido autor
apresenta uma classificacdo bastante completa, baseada em quatro critérios, a saber: o da
extensdo, o da esfera do direito, o dos aspectos fundamentais da personalidade e o do estado.
Desse modo, declina em sua obra os critérios mencionados:

Segundo o critério da extensdo, apresentado pelo autor, os direitos da personalidade

se distinguem em: a) direitos da personalidade em sentido estrito: € o direito geral e
Unico da pessoa sobre si mesma; b) direitos da personalidade em sentido lato:
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referentes aos seus diversos aspectos, projecdes e prolongamentos.

De acordo com o critério da esfera do direito, os direitos da personalidade se
classificam em: a) direito da personalidade publico: é a generalidade daqueles
definidos nas declaracfes constitucionais dos direitos dos cidaddos; b) direito da
personalidade privado: todos aqueles que dizem respeito aos aspectos privados da
personalidade; c) direito da personalidade social: o direito & educacéo, ao trabalho,
ao lazer, ao sossego, etc.

O critério dos aspectos fundamentais da personalidade, considerando a extensdo e a
densidade de cada um deles, leva as varias subdivisdes. a) direito a integridade
fisica, que compreende os direitos:

- a vida: a concepcdo e a descendéncia (gene artificial, inseminacao artificial,
inseminacdo de proveta, etc.), ao nascimento (aborto), ao leite materno, ao
planejamento familiar (limitacdo de filhos, esterilizacdo masculina, esterilizacdo
feminina, pilulas e suas conseqiiéncias) a protecdo do menor (pela familia, pela
sociedade), a alimentacdo, a habitagdo, & educacdo, ao trabalho, ao transporte
adequado, a seguranca fisica, ao aspecto fisico da estética humana, a protecdo
médica e hospitalar, ao meio ambiente ecoldgico, ao sossego, ao lazer, ao
desenvolvimento vocacional profissional, ao desenvolvimento vocacional artistico, a
liberdade fisica, ao prolongamento artificial da vida, a reanimacéo, & velhice digna,
relativos ao problema da eutanésia;

- a0 corpo vivo: ao espermatozdide e ao 6vulo, ao uso do Utero para procriacdo
alheia, a0 exame médico, a transfusdo de sangue, a alienacdo de sangue, ao
transplante, relativos a experiéncia cientifica, ao transexualismo, relativo a mudanga
artificial do sexo, ao débito conjugal, a liberdade fisica, ao “passe” esportivo;

- direito ao corpo morto: ao sepulcro, a cremago, a utilizagdo cientifica, relativos ao
transplante, ao culto religioso;

b) a integridade intelectual, que engloba os direitos: a liberdade de pensamento, de
autor, de inventor, de esportista, de esportista participante de espetaculos publicos;

c) a integridade moral, que compreende os direitos: a liberdade civil, politica e
religiosa, & seguranca moral, & honra, & honorificéncia, ao recato, a intimidade, a
imagem, ao aspecto moral da estética humana, ao segredo pessoal, ao segredo
doméstico, ao segredo profissional, ao segredo politico, ao segredo religioso, a
identidade pessoal, & identidade familiar e a identidade social, a identidade sexual,
ao nome, ao titulo, ao pseud6énimo, a alcunha;

O critério do estado refere-se ao modo de ser particular das pessoas, subdividido de
acordo com suas perspectivas em dois aspectos fundamentais: a) da faixa vital:
direitos do nascituro, do menor, do velho, do moribundo, do defunto; b) da
invalidez: da personalidade plena, do menor, do velho, do deficiente, do doente, do
viciado, do sentenciado, do egresso (grifo nosso).

Em que pese varios autores dedicarem-se a busca de uma classificacdo satisfatoria
dos direitos da personalidade, deve-se frisar que o mais importante, neste viés, € estabelecer
um critério aberto, uma sistematizacéo flexivel.

Estabelecidas tais premissas acerca dos direitos da personalidade, ndo ficam
duvidas que o direito a intimidade integra esta categoria de direitos, razdo pela qual

excursionamos agora por uma breviario histérico deste direito.
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3.2 ESCORCO HISTORICO

Os autores contemporaneos ainda ndo chegaram a uma conclusao sobre qual seria
a primeira situacdo concreta em que houve a protecao da intimidade de alguém. Sustenta-se
que isso ocorreu em 1858, na Franca.

Conforme relatos, a atriz Elisa Félix, mais conhecida pelo pseudénimo de Raquel,
morreu no apogeu de seu estrelato. Era uma das maiores atrizes da época. A irma da atriz
contratou dois fotografos para reproduzirem a imagem de Raquel em seu leito mortuario, mas
com a condicdo de que as fotos ndo fossem publicadas e nem fossem extraidas copias. As
fotos deveriam pertencer e ser de conhecimento apenas dos familiares.

Posteriormente, uma cépia das fotografias foi empregada pela pintora conhecida
por O’Connel para fazer um desenho da atriz. Essa reprodugdo foi publicada em um
semanario sem qualquer autorizacdo dos familiares. Por isso, foi instaurado um processo pela
irm& de Raquel contra a pintora junto ao Tribunal Civil do Sena.

No processo, foi discutida a problematica do direito a reproducdo de imagens de
pessoas célebres ja falecidas, argumentando a defesa que elas cairam no dominio pablico ap6s
o falecimento.

O Ministério Publico, representado pelo advogado do Imperial Pinard, em seu
parecer, contestando a tese defensiva, discorreu que:

Por maior que seja um artista, por mais histérico que seja um bom homem, eles tém
sua vida privada distinta da vida publica, seu lugar doméstico separado do palco e do
foro. Eles podem querer morrer na obscuridade apos ter vivido, ou por ter vivido um
triunfo. Tém o direito de ocultar de todos os olhos estas Ultimas cenas da vida, estas
Gltimas debilidades ou estas Ultimas grandezas, estas lagrimas de familia, estas
emogcdes supremas que somente a eles pertencem. O homem célebre, senhores, tem
o direito de morrer oculto; e se a familia, apds o Gltimo suspiro, quer reproduzir seus

restos somente para ela, ndo se pode, em nome da celebridade que sobrevive a
morte, tocar essas coisas (SILVA, 2009, p. 20).

A tese apresentada pelo Ministério Publico foi acolhida pelo Tribunal, embora
este tenha admitido o carater publico da imagem das pessoas celebres. O diferencial dessa
deciséo foi o fato da oposicédo da familia a exibicdo das fotografias da morta, ou em seu leito
de morte. Entenderam 0s juizes que os sentimentos da familia devem ser respeitados e o
direito a intimidade da vida privada é absoluto, podendo a todos ser oposto.

Por outro lado, os Estados Unidos da Ameérica sdo considerados como 0s
precursores da protecdo da privacidade. O right of privacy, como é conhecido naquele pais,
originou-se de um trabalho doutrinério desenvolvido por Warren e Brandeis. Assim, relata
Szaniawski (2010, p. 331):
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Como a chamada “imprensa amarela” passou a escrever artigos sobre a vida pessoal
e da familia de Warren, este, juntamente com seu sécio Brandeis, escreveram um
artigo denominado The right of privacy, publicado em 1890. No trabalho
apregoavam a necessidade de disciplina especifica para a protecdo da vida privada,
notadamente contra a sua indevida invasdo pela imprensa. Colecionaram varios
julgados americanos e ingleses sobre o tema, notadamente quanto a invasdo da
privacidade das pessoas, que entenderam ser uma forma de violacdo de um direito
de propriedade ou um crime de abuso de confianca. Apresentaram, assim, proposta
de criacdo de um novo direito — The right to be left alone — o direito de se deixar em
paz — originando, deste modo, o right of privacy. Essa teoria foi levada pelos autores
a Corte Suprema, e acabou originando jurisprudéncia e leis em diversos Estados
americanos.

Finalmente, em 1965, houve o reconhecimento pela Suprema Corte Norte
Americana que o direito a privacidade encontra-se implicito na Constituicdo Federal daquele
pais. A tutela desse direito abrange o direito de ser protegido contra a indiscricdo e
investigacdo de sua vida privada, bem como a divulgagéo de fatos que a envolvam, e contra a
realizacéo e publicacdo de imagens.

Mas foi com a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, aprovada pela
Assembleia Geral das Nacdes Unidas, ocorrida em Paris em 10 de dezembro de 1948, que a
intimidade ganhou status de direito autbnomo. O art. 12 desse diploma proibe as
interferéncias arbitrarias a privacidade das pessoas. Diz a norma: “Ninguém ser& objeto de
interferéncias arbitrarias em sua vida privada, familia, domicilio ou correspondéncias, nem de
ataques a sua honra ou reputacdo. Toda pessoa tem direito a protecdo da lei contra tais
interferéncias ou ataques”.

Do mesmo modo, a Convengédo Europeia dos Direitos do Homem, realizada em
Roma, no dia 04 de novembro de 1950, preceitua que toda pessoa tem o direito a ver
respeitada sua privacidade (art. 8°, I). Reza o dispositivo: “toda pessoa tem o direito ao
respeito de sua vida privada e familiar, de seu domicilio e de sua correspondéncia”.

Na esteira dos tratados internacionais ja existentes, o Pacto Internacional das
NacOes Unidas sobre Direitos Civis e Politicos (Nova lorque, 16 de dezembro de 1966),
contém dispositivo especifico que tutela a privacidade das pessoas. Diz o art. 17:

1) Ninguém sera objeto de interferéncias arbitrarias ou ilegais em sua vida privada,
sua familia, seu domicilio ou sua correspondéncia, nem de atentados ilegais a sua
honra e a sua reputacao.

2) Toda pessoa tem direito a prote¢do da lei contra as ingeréncias ou tais atentados,
cabendo & lei proteger as pessoas contra essas ingeréncias ou atentados.

A Convencgdo Americana dos Direitos do Homem, conhecida como Pacto de Séo
José da Costa Rica, assinada em 22 de novembro de 1969, igualmente consagrou o direito a

vida privada no seu art. 11, dispondo que ninguém pode ser objeto de interferéncia arbitraria
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ou abusiva em sua vida privada, sua familia, seu lar ou sua correspondéncia, ou ataques
ilegais & sua honra ou reputacdo, cabendo a lei a protecdo contra tais interferéncias ou ataques.
Assim é descrito o dispositivo:

1) Toda pessoa tem o direito ao respeito da sua honra e ao reconhecimento de sua
dignidade.

2) Ninguém pode ser objeto de ingeréncias arbitrarias ou abusivas em sua vida
privada, em sua familia, em seu domicilio ou em sua correspondéncia, nem de
ofensas ilegais a sua honra ou reputagao.

3) Toda pessoa tem direito a protecdo da lei contra tais interferéncias ou tais ofensas.

Diante o até entdo exposto, V&-se que com 0s regramentos internacionais o direito
a intimidade foi enquadrado na categoria de direitos humanos. Paulatinamente, ap6s o
reconhecimento no direito interno, este direito alcou, com a sua constitucionalizacdo, a
categoria de direitos fundamentais.

Contudo, é primordial ressaltar que o direito a intimidade surgiu como
consequéncia do desenvolvimento social, com a passagem de uma sociedade emitentemente
ruralista para uma sociedade capitalista, com o crescimento das cidades, desenvolvimento do
consumo e, principalmente, da tecnologia.

Desse modo, a intimidade somente passou a ser objeto de reflexdo muito
recentemente em razdo das transformagdes sociais advindas da revolucdo industrial e
tecnoldgica, e é em virtude dos avangos tecnologicos que se pode afirmar que as
possibilidades de sua afronta sdo inimaginaveis.

Assim Costa Junior (2014, p. 22) se manifesta sobre esta correlacéo:

O processo de corrosdo das fronteiras da intimidade, o devassamento da vida privada,
tornou-se mais agudo e inquietante com o advento da era tecnoldgica. As conquistas
desta era destinar-se-iam em tese a enriquecer a personalidade, ampliando-lhe a
capacidade de dominio sobre a natureza, aprofundando o conhecimento, multiplicando e
disseminando a riqueza, revelando e promovendo novos rumos de acesso ao conforto.
Concretamente, todavia, 0 que se verifica € que o prop6sito dos inventores, cientistas,
pesquisadores sofre um desvirtuamento quando se converte de ideia beneficente em
produto de consumo. A revolugao tecnoldgica, sempre mais acentuadamente, ganha um
dinamismo proprio, desprovido de diretrizes morais, conduzido por um “cientificismo”
ao qual séo estranhas e mesmo despreziveis quaisquer preocupacdes éticas, metafisicas,
humanisticas. Torna-se cega e desordenada, subtraindo-se ao controle até mesmo dos
séhios, que a desencadeiam. O crédito que toda a Humanidade abre a ciéncia ainda é
ilimitado e prenhe de esperancas, mas ja ndo se admite que o ingresso de nossa
civilizacdo na era da cibernética total possa operar-se a margem da reflexdo critica.
Especialmente quando se sabe hoje que 0 progresso técnico interfere até mesmo na
revolucéo bioldgica, modificando o seu curso.

Portanto, as possibilidades de afronta ao direito a intimidade tém sido
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proporcionais aos avangos tecnolégicos de nossa sociedade. Acrescenta-se a este quadro todas
as inovacOes decorrentes dos avancos do conhecimento informético, das possibilidades
advindas da internet, do desenvolvimento cada vez mais assustador dos meios de
comunicacdo, e, como nao poderia deixar de ser, as inovacdes trazidas pelo progresso das
ciéncias biotecnoldgicas decorrentes do conhecimentos genéticos, em especial quando se
verifica que de uma simples gota de sangue ou de um fio de cabelo se pode extrair
informacdes pessoais de altissima relevancia e que atingem a intimidade do individuo e a de
seus familiares.

Entretanto, imprescindivel se faz, mesmo que por hora de forma breve, ressaltar
que o direito a intimidade, de carater nitidamente individualista, que buscava o isolamento e a
tranquilidade, passou por um processo de mutacdo. O direito a intimidade, no que tange a
protecdo dos dados pessoais, deixou a sua natureza negativa (ou seja, de protecdo do “estar
$0”) e acolheu uma esfera positiva, na qual o individuo tem o controle de suas informagdes
pessoais.

Desse modo, o direito a intimidade ndo sujeita apenas o individuo a uma posicao
passiva, mas permite que ele assuma “um papel positivo na sua propria comunicacao €

relacionamento com os demais”, permitindo que a pessoa seja o condutor da construgdo e

consolidacédo de sua esfera privada (DONEDA, 2006, p. 24).

3.3 ASPECTOS DISTINTIVOS DOS TERMOS

N&o ha consenso na doutrina se a privacidade, a intimidade e a vida privada sdo
termos sindnimos ou se possuem significados distintos. Ha autores que ndo fazem qualquer
diferenciacdo sobre esses direitos, outros, mormente ap6s a promulgacdo da Constituicdo
Federal de 1988, enxergam trés direitos autbnomos e com conceitos distintos.

Para Efing (2002, p. 50-52) o direito a privacidade deve ser considerado género do
qual o direito a intimidade, bem como o direito a vida privada, a honra e a imagem sao
espécies. O referido autor parte do entendimento de José Afonso da Silva e ressalta que o
direito a privacidade englobaria todos os direitos fundamentais dispostos no inciso X do art.
5° da Constituicdo Federal.

Portanto, o direito a privacidade se refere a todas as manifestagdes da esfera
intima, dizendo respeito “a todos aqueles costumes pessoais que cabe somente ao individuo a
escolha de sua divulgacdo ou ndo”, representando “a disposi¢do do cidaddo sobre todas as

informacdes a seu respeito” (EFING, 2002, p. 52)
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Ja o direito a intimidade deve ser considerado somente parcela do direito a
privacidade, parcela essa mais interna do ser, referente a sua esséncia, ao seu &mago, a sua
esfera intersubjetiva (EFING, 2002, p. 52).

Outrossim, para o referido autor, a vida privada também deve ser diferenciada em
relacdo aos outros dois termos em razdo da propria disposicdo constitucional que adota as
duas expressdes — direito & intimidade e & vida privada. Porém, ressalta que a vida privada
apresenta duas conotacGes, uma em sentido amplo, cujo sentido se iguala ao de intimidade, e
outra em sentido estrito, sendo que devera ser este sentido o adotado para conceituar vida
privada (EFING, 2003, p. 53).

Sendo assim, para 0 mencionado autor, citando ainda Silva (apud EFING, 2003,
p. 53, grifos do autor), a tutela constitucional da vida privada “abarca o segredo da vida
privada e a liberdade da vida privada, considerando-se que: ‘O segredo da vida privada é
condicdo de expansdo da personalidade. Para tanto é indispenséavel que a pessoa tenha ampla
liberdade de realizar sua vida privada, sem perturbagdo de terceiro’”.

De forma diversa Bittar (2008, p. 106-107) adota as denominacGes de forma
sinonimica. Ressalta que a prote¢do a privacidade busca a “elisdo de qualquer atentado a
aspectos particulares ou intimos da vida da pessoa, em sua consciéncia, ou em seu circuito
préprio, compreendendo-se o0 seu lar, a sua familia e a sua correspondéncia.” Salienta, ainda,
que mesmo podendo haver ofensa a honra quando da ingeréncia na intimidade da pessoa é
imprescindivel se examinar tais direitos como autdbnomos. O mesmo ocorre com relacdo ao
direito ao segredo que, em seu entender, mesmo integrante da esfera intima do ser, € direito
autbnomo, com caracteristicas proprias.®®

Carvalho (2003, p. 83-84) adota as expressfes direito a intimidade e a vida
privada por serem estes os termos empregados pela Constituicdo de 1988. Ressalta que
quaisquer diferenciacdes entre estes dois termos ndo apresentam importancia na esfera
pratica, sendo que emprega também a expressao direito a privacidade como género do qual
aquelas fazem parte. Desse modo, entende que o nucleo do direito a privacidade é “a
faculdade concedida ao individuo, a todos oponivel, de subtrair a intromissdo alheia e ao
conhecimento de terceiros certos aspectos da sua vida que ndo deseja participar a estranhos,

ou seja, de decidir o que vai desnudar aos outros, de que forma e em que circunstancias.”

83 O referido autor afirma que “no campo do direito a intimidade sdo protegidos, dentre outros, os seguintes bens:
confidéncias; informes de ordem pessoal (dados pessoais); recordacdes pessoais; memorias; diarios; relacdes
familiares; lembrancas de familia; sepultura; vida amorosa, ou conjugal; satde (fisica e mental); afeices;
entretenimentos; costumes domésticos e atividades negociais, reservadas pela pessoa para si e para seu familiares
(ou pequeno circuito de amizade) e, portanto, afastados da curiosidade publica.” (BITTAR, 2008., p. 107-108).
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De maneira muito mais complexa Sampaio (1998, p. 273) faz as distin¢Oes
necessarias entre tais termos. Primeiramente, analisa a matriz etimoldgica das expressdes
intimidade e vida privada, posteriormente examina a distin¢do na linguagem cotidiana e no
Direito Comparado e finalmente ressalta a necessidade de se distinguir tais expressfes em
consonancia com o art. 59, inciso X, da Constituicdo Federal que expressamente adota ambas
de forma a concluir que seriam dois termos diferentes.

Sampaio (1998, p. 274-277), ao analisar tal distincdo, propde conceitos que no seu
entender sdo abertos “a novas interpretagdes, acréscimos ¢ redugdes, acompanhando as
intempéries, contingéncias, mutagdes, enfim, a propria evolugao da histéria humana”:

O direito geral & vida privada desafia uma compreensdo muito mais ampla,
assentada na propria ideia de autonomia privada e da nocdo de livre
desenvolvimento da personalidade, sem embargo, contida em certos desdobramentos
materializantes como a seguir veremos. [...] Sem pretendermos exaurir todo o
conteddo do direito & vida privada, porém atentos as licdes do Direito Comparado,
podemos apresentar os seguintes componentes definidores desse conteido: liberdade
sexual; liberdade da vida familiar; intimidade; além de outros aspectos de
intercessdo com outros bens ou atributos da personalidade. [...] A intimidade integra
a vida privada, porém de uma forma muito mais dindmica do que comumente
apresentada; cuida-se de sua projecdo no ambito das informagfes pessoais, do

relacionamento comunicativo do ser com o0s demais, enfim, de uma
“autodeterminagao informativa” ou “informacional”.

Portanto, verifica-se que para o referido autor o ambito de protecdo das
informacBes pessoais esta adstrito ao direito a intimidade que nada mais é do que um dos
componentes do direito a vida privada.

Analisando os posicionamentos acima descritos se pode considerar perfeitamente
aceitavel a consideracdo de que o direito a privacidade é género do qual a intimidade e a vida
privada sdo espécies. Da mesma forma, acredita-se correto o entendimento de que a esfera da
intimidade é mais interna, mais relacionada ao intimo do ser humano em relacdo a esfera da
vida privada.

Sendo assim, considera-se necessaria a distin¢ao entre tais termos, porém nao de
forma a diferenciar intimidade e vida privada de acordo com os bens ou valores a serem
protegidos (como liberdade sexual, liberdade familiar, &mbito das informagGes pessoais, etc.),
mas sim de acordo com a esfera de protecdo. Ou seja, o direito a intimidade se circunscreve a
esfera mais intima, mais restrita, refere-se ao @amago do ser humano, enquanto o direito a vida
privada seria uma esfera menos restrita e mais aberta a terceiros, de acordo com as decisoes

da propria pessoa.
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Neste sentido Ferraz (1993, p. 442) afirma que:

A intimidade é o ambito do exclusivo que alguém reserva para si, sem nenhuma
repercussdo social, nem mesmo ao alcance da sua vida privada que, por mais isolada
que seja, é sempre um viver entre os outros (na familia, no trabalho, no lazer
comum). N&do ha um conceito absoluto de intimidade, embora se possa dizer que o
seu atributo béasico é o estar s6, ndo exclui o segredo e a autonomia. Nestes termos, é
possivel identifica-la: o diario intimo, o segredo sob juramento, as proprias
convicgdes, as situacdes indevassaveis de pudor pessoal, o segredo intimo cuja
minima publicidade constrange. [...] Ja a vida privada envolve a protecdo de formas
exclusivas de convivéncia. Trata-se de situagdes em que a comunicacao é inevitavel
(em termos de relacao de alguém com alguém que, entre si, trocam mensagens) das
quais, em principio, sdo excluidos terceiros. Seu atributo maximo é o segredo,
embora inclua também a autonomia e, eventualmente, o estar-s6 com 0s seus.
Terceiro é, por definicdo, o que ndo participa, que ndo troca mensagens, que esti
interessado em outras coisas. Numa forma abstrata, o terceiro compe a sociedade,
dentro da qual a vida privada se desenvolve, mas que com esta ndo se confunde (cf.
Luhmann). A vida privada pode envolver, pois, situagdes de opgdo pessoal (como a
escolha do regime de bens no casamento), mas que, em certos momentos, podem
requerer a comunicacao a terceiros (na aquisicao, por exemplo, de um imével). Por
ai ela difere da intimidade, que ndo experimenta esta forma de repercussao.

Destarte, a protecdo das informacOGes pessoais (direito a autodeterminacao
informacional ou informativa) nada mais é do que um dos aspectos do direito a intimidade,
“sob o pressuposto de que a pessoa ndo precisa nem deve compartilhar com terceiros algumas
informacBes pessoais, sendo legitimo que fiquem restritas a um pequeno ndmero de pessoas
(familiares, amigos intimos) ou, em alguns casos, somente ao proprio titular” (BESSA, 2003,
p. 193). Tais circunstancias demonstram que a protecdo dos dados pessoais tanto se
circunscreve a esfera da vida privada como da intimidade.

Necessario se faz ressaltar, em consonancia com Sampaio (1998, p. 274), que
também se entende que o conceito e a amplitude de tais termos estdo em constante mutagédo
de acordo com os padrdes da propria sociedade em um determinado contexto histérico. Por
6bvio, tais expressdes ndo tém uma extensdo definida e o seu alcance deve depender da
situacdo positivamente submetida a apreciacdo judicial (REINALDO FILHO, 2002, p. 36).

Cumpre transcrever as consideracdes de Dotti (1988, p. 137) a respeito da
dificuldade de se estabelecer um conceito do direito a privacidade diante daquela permanente
mutacdo ja referida:

A mobilidade e a extensdo do bem juridico protegido, ou seja, a liberdade através do
isolamento, ndo permitem e nem recomendam a formulagdo de um conceito
definitivo, mesmo porque ndo é possivel estabelecer os limites fisicos e espirituais
dos ambientes da privacidade. Alem disso, por ndo constituir um direito absoluto, o

right of privacy estd submetido a excegdes resultantes do interesse publico e
particular.

Portanto, constatou-se a grande dificuldade de se estabelecer um conceito ou
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conceitos rigidos dos direitos a privacidade, a intimidade e a vida privada. Forcoso se
reconhecer que o estabelecimento destes conceitos, bem como dos limites que separam tais
institutos dependera da analise no caso concreto, ou seja, cabera a jurisprudéncia, caso a caso,
tal funcéo.
Seguindo tal orientacdo Arenhart (2000, p. 52-53) ensina:
Portanto, conclui-se que, em termos do direito a vida privada, nenhuma definigdo é
melhor que aquela que pode ser outorgada pela jurisprudéncia, e para o caso
concreto. Somente ela é que pode, diante do caso concreto, determinar se certa
situacdo esta ou nado tutelada pela protecdo da vida privada. A no¢do inicialmente
trazida é importante, porque traz os limites minimos para a existéncia do direito, mas

a refinacdo da definicdo somente pode ser trazida pela capacidade humana, diante do
caso concreto.

E conclui, finalmente, que é somente através do trabalho da jurisprudéncia que se

podera “oferecer tutela integral ao direito a vida privada, como componente dos direitos da

personalidade” (ARENHART, 2000, p. 53).

3.4 A PROPORCIONALIDADE COMO LIMITE A INGERENCIA NA INTIMIDADE

Ja é entendimento pacifico de que ndo existem direitos absolutos, intocaveis. Todo
direito, por mais importante que seja, deve conviver harmonicamente com outros direitos. O
direito a intimidade é inegavelmente importante para a vida em sociedade. Sem ele a propria
personalidade das pessoas estaria em perigo, eis que de conhecimento publico e sem
possibilidade de protecdo. Todas as pessoas possuem o direito de proteger seus maiores
segredos, ou seja, de uma esfera reservada e afastada do conhecimento alheio. No entanto,
cabe ao direito tutelar ndo apenas o direito a intimidade, mas também outros direitos tdo ou
mais importantes que esses.

Embora ndo previsto expressamente no ordenamento juridico brasileiro, hd um
principio de indole constitucional, que decorre de uma interpretacdo sisteméatica de normas
constitucionais, que permite o sacrificio de um direito ou garantia constitucional em prol de
outro direito ou garantia constitucional. Nesse contexto, o principio da proporcionalidade tem
sido aceito como instrumento de solucéo para o conflito de normas constitucionais.

O principio da proporcionalidade desdobra-se em trés subpostulados: o da
necessidade, ou exigibilidade, o da adequacdo e o da proporcionalidade em sentido estrito. O
meio a ser empregado serd necessario quando nao houver outro menos lesivo a direitos

fundamentais. Serd adequado quando com seu auxilio € possivel a obtencdo do resultado
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almejado. Por fim, com a ponderacdo dos valores em confronto e havendo adequacdo e
exigibilidade dos meios a serem empregados, serd possivel o sacrificio de um direito ou
garantia constitucional em prol de outro de igual ou superior valia.

Conforme Silva (2009, p. 73),

Pelo principio da proporcionalidade as normas constitucionais estdo articuladas em
um sistema. Ha valores constitucionais que se sobrepfem a outros em matéria de
importancia. O direito a vida é o mais importante e, mesmo assim, pode ser
sacrificado em casos expressamente previstos em lei, como ocorre com a legitima
defesa e o estado de necessidade, por exemplo.

A esse respeito, também nos ensina Barroso (2013, p. 168):

O principio da razoabilidade ou da proporcionalidade, termos aqui empregados de
modo fungivel, ndo estd expresso na Constituicdo, mas tem seu fundamento nas
ideias de devido processo legal substantivo e na de justica. Trata-se de um valioso
instrumento de protecdo dos direitos fundamentais e do interesse publico, por
permitir o controle da discricionariedade dos atos do Poder Publico e por funcionar
corno a medida com que uma norma deve ser interpretada no caso concreto para a
melhor realizacdo do fim constitucional nela embutido ou decorrente do sistema. Em
resumo sumario, o principio da razoabilidade permite ao Judiciario invalidar atos
legislativos ou administrativos quando: a) ndo haja adequacdo entre o fim
perseguido e o instrumento empregado (adequacdo); b) a medida ndo seja exigivel
ou necessaria, havendo meio alternativo menos gravoso para chegar ao mesmo
resultado (necessidade/vedacdo do excesso); ¢) ndo haja proporcionalidade em
sentido estrito, ou seja, 0 que se perde com a medida é de maior relevo do que aquilo
que se ganha (proporcionalidade em sentida estrita). O principio pode operar,
também, no sentido de permitir que o juiz gradue o peso da norma, em urna
determinada incidéncia, de modo a ndo permitir que ela produza um resultado
indesejado pelo sistema, assim fazendo a justica do caso concreto.

Nessa esteira, facil perceber que a Constituicdo Federal preserva varios direitos e
garantias fundamentais, mas também permite sua violacdo em casos nela expressamente
previstos, desde que respeitados certos parametros, quando houver interesse publico relevante.
E possivel, mediante fundamentada decisdo judicial, a busca e apreensdo domiciliar, a
interceptacdo das comunicacdes telefonicas e de telematica, e a requisicdo de documentos que
contenham dados sigilosos, sempre visando & preservacdo de outros interesses tdo ou mais
importantes do que a intimidade do individuo.

No entanto, no capitulo seguinte, ficara evidente que a submissdo obrigatoria a
extracdo de material genético para fins criminais, nenhuma proporcionalidade possui, na

medida em que a ofensa legal vai além da violacéo ao principio da intimidade.
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4. COLETA OBRIGATORIA DE MATERIAL GENETICO PARA FINS CRIMINAIS
COMO INSTRUMENTO DE VIOLACAO AO DIREITO A INTIMIDADE

4.1 AS INTERVENCOES CORPORAIS E A CONSTITUICAO

Inegavelmente, a Constituigdo brasileira foi extremamente cuidadosa em proteger
n&o s6 a esfera corporal do réu®4, mas, também, sua intimidade, em sentido geral®®.

Estes dispositivos configuram a preocupacdo do constituinte de 1988 e do
legislador posterior a 1988 com a incolumidade fisica do acusado, possivelmente bastante
influenciados pela memoria relativamente recente, em termos historicos, do que ocorreu
durante a ditadura militar que se estendeu de 1964 a 1985, em que a tortura politica banalizou-
se e acabou alastrando-se por toda a teia do aparelho policial do Estado.

Este conjunto de protecdo visa a coibir abusos nas denominadas intervencdes
corporais, com finalidade de obtencdo de prova em processo penal. Assim, segundo Serrano
(1990, p. 285-305),

intervencgdes corporais sdo medidas de investigacdo que se realizam sobre o corpo
das pessoas, sem necessidade de obter seu consentimento, e por meio da coacgdo
direta, se necessario, com o fim de descobrir circunstancias faticas que sejam do
interesse para o processo, em relagdo as condigdes ou ao estado fisico ou psiquico do
sujeito, ou com o fim de encontrar objetos nele escondidos. Consistem, por exemplo,
na extracdo de sangue para realizacdo de exame de pareamento cromossémico
(DNA), na extracdo de sangue ou na exalacdo de ar (etilbmetro ou bafémetro) para
verificacdo do nivel de &lcool no organismo, na coleta de urina, na extragdo de
substancias contidas debaixo das unhas dos suspeitos (finger scrapings), em
cirurgias no proprio corpo da pessoa suspeita, na coleta de impressdes digitais, no
exame em cavidades do corpo (anus, vagina), e que remontam ao direito a
intimidade, consagrado no inciso X, do artigo 5°, da Constituicao.

Ha uma distin¢do entre intervencbes corporais e registros corporais, elaborada na
Alemanha, pela qual as intervencgdes sdo realizadas no corpo mesmo e 0s registros 0 sdo na
superficie do corpo, incluindo as cavidades naturais do corpo humano. A doutrina, porém, ndo
tem prestado maior atencdo a diferenca sob o argumento de que o tratamento legislativo é
idéntico para ambas as situacdes.

De acordo com a doutrina e a jurisprudéncia brasileira, majoritérias, a extracéo

8 Constituicdo Federal, art. 5°, inciso I1l — ninguém sera submetido a tortura nem a tratamento desumano ou
degradante; art. 5°, inciso LXIII — o preso sera informado de seus direitos, entre 0s quais o de permanecer calado,
sendo-lhe assegurada a assisténcia da familia e de advogado. Além disso, a protecdo a pessoa do condenado ou
do preso é completada pelos incisos XLVII e XLIX.

8 Constituicdo Federal, art. 5°, inciso X — sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das
pessoas, assegurado o direito a indenizacdo pelo dano material ou moral decorrente de sua violagao.
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coercitiva de sangue ou de parte ndo destacada do corpo humano (cabelo, por exemplo) para
exame de DNA ndo tem sido admitida no ordenamento brasileiro, pois violaria o principio
que veda a autoincriminacdo. A coleta de ar ou de sangue para exame de dosagem alcoolica,
do mesmo modo, ndo poderia ser feita coercitivamente, tais como as cirurgias na pessoa do
suspeito para apreensdo de objetos ou para a prova do crime. Por sua vez, o art. 15% do
Caodigo Civil, dispositivo que produz efeito também no processo penal, as proibe quando
houver risco de morte. Assim, as cirurgias ndo poderiam ser feitas coercitivamente.

Ainda que ndo se insiram no conceito de intervencdes corporais, a coleta
coercitiva de padrdes grafotécnicos e vocais do acusado também tem sido considerada
inadmissivel pela jurisprudéncia brasileira. Do mesmo modo, o de reconhecimento de pessoa
e a reconstituicdo do crime s6 poderiam ser procedidas com a anuéncia do acusado.

Nesse estagio, cumpre, agora, investigar se essa protecdo do corpo humano do
acusado visa apenas a tutelar o corpo em si ou outra qualquer entidade néo corporal (entidade
espiritual ou almatica ou psiquica ou moral), ou se a entidade corporal objeto de protecdo o é
somente quando outro valor constitucional a ela se associa, como o principio da dignidade, a
intimidade, o pudor, etc.

Para tal empreitada, porém, convém examinar, ainda que sucintamente, a origem
da dicotomia que se estabeleceu entre a entidade corporal e a ndo corporal ao longo da
evolugéo da humanidade.

42 A SEPARACAO DAS ENTIDADES CORPORAL E NAO CORPORAL NA
EVOLUCAO DA HUMANIDADE

Fazendo abstracdo da filosofia do mundo oriental, a filosofia grega é a primeira a
ocupar-se com o ser humano, em sua dupla esséncia: corpo e alma.

A partir do século V a.C., com os sofistas, a filosofia grega se volta para 0 homem
em si mesmo. O tema do homem também ganhou grande impulso com a filosofia de Sdcrates,
na virada do século V para 1V a.C.. Mas foi Platdo quem construiu uma nitida separacgéo entre
0 corpo e a alma.

A sua doutrina das ideias seria uma forma de conciliar duas tradi¢fes filosoficas
em choque: a da permanéncia do ser e a da mutabilidade das coisas, do que resultaria sua

afirmacdo de que existem esséncias eternas e imutaveis, ao lado das coisas mutaveis

8 «Ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida, a tratamento ou a intervencdo cirtrgica.
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(TANNERY, 2004, p. 31 e 39).

E no dialogo Fedro que Platio explicita a sua ideia da origem das almas, numa
parabola atribuida a Sdcrates®’. Desdobrando-a, chega & origem das almas®®. E, portanto, de
origem platbénica a no¢do do corpo humano como receptaculo das méaculas da vida mundana.
Platdo (2004, p. 87) diz que, antes da queda da alma, “ndo tinhamos macula nem tampouco
contato com esse sepulcro que é 0 nosso corpo ao qual estamos ligados como a ostra a sua
concha”.

Assim, a filosofia classica inaugura uma dicotomia razoavelmente bem
estruturada entre a vida corporal e a vida almatica, fazendo recair na primeira as mazelas e 0s
defeitos da vida mundana.

Essa tradicdo platdnica prosseguiu na Idade Média e foi apropriada pelo
Cristianismo, especialmente pela obra de Santo Agostinho. Para construir sua fundamentacao
sobre a existéncia da alma, Santo Agostinho recorreu a Platdo e sua doutrina das ideias,
afirmando que a alma teria transcendéncia hierarquica em relacdo ao corpo e, portanto, 0
corpo ndo poderia influenciar a alma.

Interessante notar que ao se apropriar da divisdo da natureza humana entre corpo e
alma, o Cristianismo também fez incidir no primeiro as tentacdes de realizagdo do pecado,
bem como o sumo mal.

Com esses raciocinios, Santo Agostinho logrou promover a incorporacdo da
filosofia classica grega ao Cristianismo, dando-lhe um substrato filos6fico e uma concepcéo
teocéntrica da vida e da ciéncia. Também a nocdo de alma, originada da ideia platbnica,
assumiu um caréter teocéntrico e sagrado que permite sustentar a intangibilidade da alma.

As ideias cristds, no entanto, foram capazes de legitimar uma das maiores
atrocidades cometidas na Historia, com a Santa Inquisicdo, em que se justificou plenamente o
massacre de muculmanos e o uso de métodos cruéis de obtencdo de prova, bem como a

utilizacdo de penas crudelissimas. Para a salvacdo da alma, o corpo foi submetido a

87 “A alma pode ser comparada com uma forga natural e ativa, constituida de um carro puxado por uma parelha
alada e conduzido por um cocheiro [...]. O cocheiro que nos governa rege uma parelha na qual um dos cavalos é
belo e bom, de boa raga, enquanto que o outro é de raga ruim e de natureza arrevesada” (PLATAO, 2004, p. 82).

88 A alma universal rege a matéria inanimada e manifesta-se no universo de maltiplas formas. Quando é perfeita
e acabada, paira nas esferas e governa a ordem do cosmos [...]. As almas daqueles que chamamos imortais, logo
que atingem a abo6bada celeste ai se mantém [...]. A sorte das outras almas é, porém esta: Elas tudo fazem para
seguir os deuses, seu condutor ergue a cabeca para a regido exterior e se deixam levar com a rotacdo. Mas,
perturbadas pelos corcéis do carro, apenas vislumbram as realidades [...]. Todas, apés os esforgos inuteis, ndo
conseguindo se elevar até a contemplacdo do Ser Absoluto, caem, e a sua queda as condena a simples Opinido
[..]. E uma lei de Adrastea: toda a alma que segue um deus contempla algumas das Verdades; fica isenta de
todos os males até nova viagem. Mas, quando ndo pode seguir os deuses, quando devido a um erro funesto ela se
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sofrimentos jamais concebidos pela espécie humana. Tais métodos contaminaram o0 processo
judicial, legitimando o surgimento do processo inquisitivo, em que era admissivel toda a sorte
de tortura para a obtencdo da confissdo do acusado.

Essa concepcao dicotbmica entre corpo e alma, perpetuada pelo Cristianismo até
nossos dias, recebeu novos contornos e uma pretensdo de imunidade nos movimentos
filosoficos®® que se seguiram. Nesse ambiente, a centralidade do conceito de liberdade resulta
inegavel e a obra de Kant assume uma importancia fundamental, pois € ela que vai fundar os
principios da Idade Moderna, dos Estados e dos ordenamentos juridicos dos paises europeus.

Para 0 ponto que interessa, Kant (2003, 246) faz uma distingdo entre o0s
fendmenos e os ndmenos. “Fendmenos sdo representacbes das coisas, como elas se
apresentam para nossos sentidos. Os némenos sao as coisas em si. A razdo especulativa — o
conhecimento humano — ndo tem como apreender os némenos, s6 os fendmenos. Sé a
liberdade permite conhecer os némenos”.

O homem € fendmento e ndmeno ao mesmo tempo. Enquanto fendbmeno, obedece
a lei causal, da natureza. Enquanto némeno, ndo se submete a lei causal, mas a uma
causalidade livre, uma liberdade ou autonomia da vontade (liberdade transcendental —
transcende a lei causal).

Essa liberdade de vontade que transcende a lei causal s6 é verdadeiramente livre
se associada a lei moral, que a afasta dos jugos das proprias inclinagcfes humanas (deves, logo
podes). Essa liberdade de jugo interno constitui a liberdade interior ou liberdade psicoldgica
(liberdade prética), segundo Pelaez (2005, p. 105). Desse modo, o dever ndo se assentaria em
sentimentos, mas somente na relagdo de seres racionais entre si, em que a vontade humana
tem de ser considerada como fundadora de uma lei universal. Uma vontade livre seria um
absurdo. Mas vontade livre, dirigida a uma lei universal, “e vontade submetida a leis morais
s80 uma e mesma coisa” (KANT, 2003, p. 243).

A liberdade prética, assim, representa a imunidade da vontade frente aos jugos
internos, que é conquistada pela submissdo a lei moral, que é um dado pré-existente, um

imperativo categorico, que € explicado, por Kant (2003, p. 218-219) como:

aquele que nos representasse uma acdo como objetivamente necessaria por si

enche de alimento impuro, de vicio e esquecimento, torna-se pesada e precipita-se sem asas ao solo.” (PLATAO,
2004, p. 82-86).

% Era preciso renunciar a Deus e faz-se isso substituindo-o pela razdo como centro das preocupagdes e como a
fonte do conhecimento. Mergulha-se no humanismo, na metafisica (século XVII), no empirismo (séculos XVI e
XVII) e, apropriando-se das concepg¢des empiristas, surge, no século XVIII, o iluminismo, dedicando-se mais as
questdes do conhecimento do que & metafisica. Deus é definitivamente substituido pela razdo humana e pela
natureza.
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mesma, sem relacdo com qualquer outra finalidade. O imperativo categérico ligado
ao cumprimento de um dever consistiria em agir apenas segundo uma méaxima tal
que possas a0 mesmo tempo querer que ela se torne lei universal.

Mas, para que 0 homem se torne sujeito moral pleno, a liberdade prética deve se
associar uma liberdade externa, que consiste na imunidade frente aos obstaculos empiricos de
todo o tipo de conduta que possa entorpecer a implementacdo de suas decisdes, a preservacdo
de um reduto inviolavel de autonomia individual e de privacidade, e que caracteriza a
liberdade juridica. Nela, o homem sé pode ser submetido a restrigdes para se ajustar as demais
vontades dos outros.

Nesse ponto, entram em cena as concepcbes de Direito e de Estado, de Kant.
Enquanto a lei moral é um problema individual, o Direito e o Estado s6 devem se preocupar
com a viabilidade da vida social e com a protecdo de uma esfera de liberdade dos homens. O
Direito e o Estado ndo tém a missdo de melhorar os homens, nem o de prover o bem estar dos
cidadaos, mas somente a de assegurar 0 Seu convivio e 0s seus interesses privados, até porque
muitas das caracteristicas consideradas nocivas do ser humano — como o egoismo e a ambicéao
— sdo indispensaveis ao progresso social, cultural e técnico da sociedade. O antagonismo
individual é fonte de progresso. O Direito e o Estado, assim, ndo podem ter func¢Ges sociais ou
morais.

As ideias de Kant serviram de trunfo para a implementacdo dos direitos
fundamentais de primeira geracdo, mas foram usadas, também, para a perpetuacdo das
desigualdades na sociedade liberal-burguesa, justificando a omisséo dos Estados em promover
igualdade social e econdmica.

N&o ha davida, porém, que os ideais liberal-iluministas vieram romper com a
brutalizacdo imperante das relaces de poder, reivindicando métodos probatérios e penas
proporcionais, bem como a abolicdo de todo o tipo de crueldade no processo. Passou-se a
reconhecer que o ser humano tem uma dimensdo de dignidade e em nome dela deve ser
respeitado em sua individualidade. O respeito a individualidade liberal-iluminista permitiu
recompor as dimensdes do corpo e da alma numa Unica, portadora de uma pretensdo de
protecdo por parte do Estado e também contra o Estado, em nome da dignidade humana.

O individualismo iluminista foi contestado pela doutrina marxista’®, que também

0 A filosofia marxista surge na Alemanha do século XIX no contexto do idealismo alemao e ap6s a expulsdo das
tropas de Napoledo, que tinham invadido a Alemanha em 1806. O grande filésofo do idealismo alemé&o era Kant
para quem o conhecimento humano é produto da experiéncia e das ideias a priori. Mas Kant distinguia 0s
fendmenos dos némenos, sendo que somente os primeiros poderiam ser apreendidos e explicados pelo
conhecimento. J& os segundos — aos quais correspondiam as esséncias das coisas — ndo podiam ser atingidos pelo
conhecimento humano, porque integrariam o mundo das ideias, um mundo universal e estatico. Hegel parte do
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negava a existéncia de uma alma. Com base em estudos de Pavlov, sobre a atividade superior
do sistema nervoso, sustentava-se que a consciéncia depende da matéria. Para Marx, “a
producdo de ideias, de representacdo e de consciéncia estdo ligadas a atividade material,
constituindo a linguagem da vida real dos homens” (CAMPO, 2011, p. 60).
Nesse sentido, explica Campos (2011, p. 60),

a consciéncia social — conjunto de ideias, de representacdes, de valores morais e

religiosos etc., nada mais € do que o reflexo das condicdes de vida material da

sociedade. E justamente essa consciéncia social que vai moldar as consciéncias

individuais. Para o materialismo dialético, o primordial é a vida material, secundario
é a consciéncia.

Para Marx, o ideal nada mais é que o material, transposto e traduzido na cabeca do
homem. O homem nada mais seria que o reflexo da realidade objetiva. Por outro lado, a
doutrina marxista pregava a desnecessidade tanto da Moral, como do Direito e do Estado, na
medida da implantagdo do comunismo. Consequentemente, a ideia de justica também néo
teria sentido, s6 se justificando numa relacdo de troca, caracteristico da sociedade capitalista
(PASUKANIS, 2009, p. 137-138).

Uma nota essencial do Direito Penal de matriz marxista, pela qual se extrai a
desconsideracdo com a individualidade da pessoa, é a pretendida aboli¢cdo da culpabilidade
como critério de determinacdo da responsabilidade penal. Transitou-se, assim, para a abolicdo
da tipicidade técnica, para um critério de responsabilidade da sociedade e para a substituicao
da pena por medidas terapéuticas para recuperar o delinquente.

Em que pese o combate as distor¢Bes geradas pelo individualismo liberal burgués,
os Estados marxistas, por seu turno, propiciaram outras tantas distor¢fes, sendo, talvez, a
mais grave a despreocupacao com uma dimenséo individual do ser humano.

Portanto, € inegavel reconhecer que foi a sociedade burguesa, de matriz liberal,
qgue melhor equilibrou as esferas publica e privada. Nesse sentido, assinala Saldanha (2000, p.
26-27):

a burguesia liberal ndo s6 ampliou as estruturas econdmicas, como consagrou a
nog¢do de ordem publica e entronizou a praga como lugar de decisdes historicas. Os

idealismo, mas sustenta que, embora a consciéncia humana seja manifestacdo do espirito, esse espirito é
absoluto, universal, produto de um espirito superior, que existe fora do mundo material, num mundo
transcendente. E revoluciona a filosofia daquele tempo ao afirmar que esse mundo € dialético, ou seja, estd num
continuo processo de transformacdo. Apds a morte de Hegel, duas correntes de discipulos se formam: os de
direita e os de esquerda. Marx se situa entre os segundos. Aproveita a tese da dialética do mundo, mas,
aproveitando-se das ideias materialistas de Feuerbach, passa a sustentar que essa dialética é materialista e, ndo,
idealista objetiva (de um espirito absoluto), rompendo, assim, com Hegel. Mas enquanto Feuerbach caminha
para um materialismo psicoldgico ou fisiologista, Marx dele se distancia, pregando que € a vida real dos homens
que produz todas as demais manifestagcdes da vida, fornecendo as bases tedricas para o materialismo dialético,
que fundamentou a filosofia marxista (MARIAS, 2004, p. 347/361).
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regimes totalitarios sempre se mostraram hostis a vida privada, chegando a suprimi-
la ou ao menos a restringi-la. O anarquismo pregava a eliminacdo do publico e o
socialismo se inclinava a fazer preponderar o social. Foi o liberalismo que melhor
equilibrou o publico e o privado e que melhor preservou as melhores configuracdes
de cada um destes lados.

Sob essa perspectiva, veremos, no item seguinte, que a configuracdo liberal é a
que melhor protegeu a unidade do ser humano e a que melhor respeitou 0 mais recondito de

Sua natureza.

4.3 A NATUREZA INSTINTIVA DA LIBERDADE E A RESTRICAO INERENTE A
CIVILIZACAO

A liberdade humana é ontoldgica; ela funda o Estado e o Direito; ndo é fundada
por eles. A trajetdria liberalizante do ser humano, imprimida pela revolucgéo liberal burguesa,
encontra fundamentacdo no mais profundo da natureza humana e € convincentemente
explicada pela psicanalise.

Segundo Freud (2006, p. 70), o proposito da vida é a obtencdo da felicidade,
regida pelo principio do prazer. Mas a natureza humana e as condicdes de sua existéncia, por
si s0s, ja fornecem os motivos eficientes da infelicidade, contra a qual lutam os homens. O
sofrimento inerente a existéncia nos ameaca a partir de trés dire¢fes: 0 Nnosso proprio corpo,
fadado a decadéncia; os fendmenos naturais do mundo exterior e 0s relacionamentos sociais.

As duas primeiras ameacas sdo de ordem natural. A terceira é da ordem humana.
Para lidar com a ameaca dos fenbmenos naturais, foi preciso unir os homens para submeter a
natureza aos interesses da comunidade. Ao fundar-se a unido, primeiro de familias, depois de
tribos, povos e nacgdes, instituiram-se os relacionamentos sociais entre 0s homens, com as suas
diferentes visdes do mundo. A civilizacao foi, desse modo, a primeira tentativa de regular os
relacionamentos sociais:

Se essa tentativa ndo fosse feita, os relacionamentos ficariam sujeitos a vontade
arbitréria do individuo, o que equivale a dizer que 0 homem fisicamente mais forte
decidiria a respeito deles no sentido de seus prdprios interesses e impulsos institivos
[...] A vida humana em comum sd se torna possivel quando se reinem uma maioria

mais forte do que qualquer individuo isolado e que permanece unida contra todos 0s
individuos isolados (FREUD, 2006, p. 101).

Além das ameacas decorrentes das duas causas naturais (0 corpo e a natureza), a
ordem social instituida para regular a terceira das causas — 0s relacionamentos sociais — ela

propria ja é uma causa de sofrimento, na medida em que inibe os instintos naturais de prazer,
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fontes de felicidade, gerando, também ela, fontes de desprazer pela liberdade perdida. O
impulso de liberdade volta-se contra a civilizagdo, reivindicando diversos ambitos de
liberdade, ainda que contra a vontade geral do grupo (FREUD, 2006, p. 102).

A civilizacdo, assim, é construida sobre uma renuncia ao instinto do prazer e sobre
0 reconhecimento de ndo satisfacdo de instintos poderosos. Consequentemente, o natural
instinto agressivo do homem se opGe a esse programa de civilizacao.

Freud (2006, p. 93) conclui que, daquelas trés fontes de desprazer, a fonte social
do sofrimento nao ¢ admitida de modo algum e somos levados a crer que “nossa civilizagao ¢
em grande parte responsavel pela nossa desgraga”.

A tensdo € permanente entre o instinto natural de liberdade, que segue o principio
do prazer, e a civilizagdo criada pelos mesmos homens para limitar a liberdade de todos em
prol da seguranca e para submeter os fendmenos naturais. A civilizacdo, assim, contém o
germe da restrigdo da liberdade.

O programa liberal-burgués, porém, foi o que melhor compreendeu a natureza
humana e seu instinto de prazer, de obtencdo de felicidade e de um ambito o mais amplo
possivel de liberdade. Isso justifica, pelo menos na cultura ocidental, o seu arraigamento
social, bem como revela a grande dificuldade de adaptacdo dos seres humanos a um programa
de cunho marxista, socialista ou comunista.

Mas, como ndo podia deixar de ser, o ideal liberal e o sistema capitalista
decorrente criaram também seus sofisticados mecanismos de restricdo da liberdade e de
opressdo. Weil (2001, p. 11), mordaz critica do regime capitalista, cuja obra preocupou-se
basicamente em determinar as causas da opressdo politica e social e em lutar contra ela,
lamentou: “Poupemo-nos as desilu¢des daqueles que, tendo lutado por Liberdade, Igualdade,
Fraternidade, descobriram um belo dia ter obtido, como dizia Marx, Infantaria, Cavalaria e
Artilharia”. Assim, propondo uma revisdo do marxismo e criticando Marx e a Revolucgéo
Russa, a filésofa francesa empunha a bandeira da liberdade, mas a toma de uma maneira
original, centrando-a na capacidade de pensar e de agir do ser humano. Em um primeiro
momento, dirige suas consideragdes para uma especie de liberdade interna:

Existe uma concepgdo bem diferente, que € uma concepgao heroica que é aquela do
senso comum. A verdadeira liberdade néo se define por uma relacéo entre desejo e a
satisfagdo, mas por uma relacdo entre o pensamento e a acdo; seria completamente
livre 0 homem cujas a¢Oes procedessem todas de um julgamento prévio concernindo
ao fim que ele se propde e ao encadeamento dos meios préprios para levar a esse fim
Pouco importa que as agdes em si mesmas sejam leves ou dolorosas, e pouco
importa que sejam coroadas de sucesso; a dor e o fracasso podem tornar o homem

infeliz, mas ndo podem humilha-lo enquanto é ele mesmo que dispde de sua propria
faculdade de agir. E dispor de suas préprias a¢6es ndo significa de modo algum agir
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arbitrariamente; as ac0es arbitrarias ndo procedem de nenhum julgamento, e ndo
podem, para falar propriamente, ser chamadas de livres [...]. O homem vivo nédo
pode em nenhum caso deixar de estar oprimido de todos os lados por uma
necessidade absolutamente inflexivel; mas, como ele pensa, tem a escolha entre
ceder cegamente ao aguilhdo pelo qual ela o impele do exterior, ou se conformar a
representacdo que dela ele forja para si; e é nisso que consiste a oposicdo entre
serviddo e liberdade (WEIL, 2001, p. 109-110).

A liberdade consistiria, em suma, na capacidade de representar a necessidade e
dispor de suas faculdades para a acdo que projetou para supera-las, importando menos o
atingimento do fim colimado. Essa nocdo tem por base um pensamento responsavel na
direcdo da representacdo da sociedade que se quer criar. Basta-lhe a lucidez do ato heroico.

Mas, reconhece, essa liberdade ndo passa de um ideal, no modelo de sociedade
entdo vigorante naqueles tempos, complexa e dominada por um regime capitalista inumano.
Aperfeicoando modelo proposto, pensou um outro - mais a moda Rousseau, mas sem alusdo
ao Estado - que também considerou absolutamente utdpico, em que cada individuo se
governasse a si proprio e, a partir dai, teria condi¢des de controlar o conjunto da vida coletiva,
cujo interesse de preservacao seria suficiente para apagar as rivalidades individuais. Esse
modelo de liberdade j& é pensado de maneira relacional, ou seja, em relacdo ao restante do
grupamento social, a partir do autocontrole e da vontade geral na coordenacao de esforcos dos
outros membros da vida coletiva.

Embora esse segundo modelo seja também reconhecido como utopico pela autora,
enfim, o que ela defende é que a diminui¢do da opressdo politica e social s6 sera conseguida
na medida em que cada um seja capaz de pensar e de agir em prol da coletividade, o que
ampliara o espaco de liberdade de cada qual. Desse modo, concluiu:

A concepcao puramente negativa de um enfraquecimento da opresséo social nao
pode, por si mesma, dar um objetivo as pessoas de boa vontade. E indispensavel
fazer-se a0 menos uma representacdo vaga da civilizagdo a qual se deseja que a

humanidade chegue; e pouco importa se essa representacdo se aproxima mais de um
simples devaneio do que de verdadeiro pensamento. (WEIL, 2001, p. 129-130).

Ainda que proponha, ao final de seu trabalho, uma reacdo contra a subordinacédo
do individuo a coletividade, ainda que defenda a liberdade contra a opressdo, € inegavel que
seu pensamento — admitido como ficcional, mas que deve ser buscado como ponto de
referéncia — revela a necessidade de um compromisso social, de concessao clara de um ambito
de liberdade em prol do grupo social. A diferenca é que este grupo social € constituido por
homens que pensam e agem e que decidem se constituir como grupo social.

De qualquer modo, seria a razéo pensante de cada homem a instituidora da ordem
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social. Esta implicita a ideia de responsabilidade de cada homem por outrem e pela sociedade
e, com isso, se estaria limitando todas as formas de opressdo que viessem do exterior. As
restricdes provindas do interior de cada homem, numa antropologia de deveres, tornariam
desnecessarias quaisquer restricdes externas.

Em que pese a anunciada utopia, é também inegavel reconhecer um ponto de
afinidade com o pensamento freudiano, nesse voltar-se para si, para estabelecer um programa
de acdo individual que se imponha autolimites: “A ética é um esforgo para alcangar através de
uma ordem do superego algo até agora ndo alcancavel por qualquer outra atividade
cultural”’?,

E o principio da realidade que nos capacita a enfrentar as fontes do desprazer,
quando o ego se separa do mundo externo, que nio pode dominar. E preciso uma certa
conformacdo a representacdo do que sejam as verdadeiras necessidades. Ndo é possivel
dominar tudo. N&o é possivel ter tudo. N&o é possivel ter todas as liberdades. E preciso ceder
alguma coisa para que a civilizagdo sobreviva e cumpra a misséo para a qual foi designada
por um, também, impulso natural dos homens.

Essa construcdo de uma liberdade responsavel esta a um passo da concepcéo
kantiana de uma lei moral e do seu imperativo categorico, explicitado, como acima foi feito,
como “aquele que nos representasse uma acao como objetivamente necessaria por si mesma,
sem relacdo com qualquer outra finalidade” e que recomendaria agir “apenas segundo uma
maxima tal que possas ao mesmo tempo querer que ela se torne lei universal” (KANT, 2003,
p. 218-219).

Como se V&, a propria concep¢do que fundamentou a reivindicacdo de um espaco
amplo de liberdade, contém, na origem, uma recomendacao para que essa mesma liberdade
ndo seja absoluta, para que seja imune a vontades desenfreadas e que seja exercida como uma
lei universal, no sentido de lei geral, aproveitavel para todos, embora sem a intromissao do
Estado e do Direito, na concepcao kantiana.

Para que uma concepcao responsavel da liberdade possa ser eficiente, contudo, é
preciso que ela seja devidamente legitimada numa ética. E aqui reside o grave problema dos

tempos atuais. Assim, conforme anota Kehl (2005, p. 80),

estamos passando por uma crise ética que diz respeito a duas vertentes: a) a
dificuldade de reconhecimento da lei universal que impde uma rendncia ao excesso
de gozo; b) a desmoralizacdo do codigo que regeu a vida burguesa. Sobre a primeira

L Freud explica que o super-ego é uma parte do ego que se separa dele, assumindo a forma de consciéncia
(2006, p. 127).
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vertente, diz a autora, a crise se atribui a dificuldade de reconhecimento de uma
divida simbdlica: é uma divida com os antepassados e com a coletividade a que
pertencemos, seja ela representada por um pais, uma cultura, uma religido ou uma
classe social, que imp&e o adiamento do prazer, ndo mais aceitavel numa economia
de mercado aberto, globalizado e agressivo que sugere, a todo o momento, o
consumo de bens supérfluos. Sobre a segunda vertente, esclarece a autora que a
moral burguesa e seu cddigo de conduta ndo sdo mais capazes de revelar uma ética
universal, & moda kantiana, de busca do ideal do bem comum.

Nesse sentido, a psicanalise freudiana ndo produziu outra coisa do que abalar as
estruturas da moral burguesa ao revelar o quanto esta provocou sofrimento ao homem e aos
outros homens e ao desvelar, também, o inconsciente, que ndo se funda em razdes de ética.

A crise ética é produto de um homem deserdado de Deus e da razdo e que, por
iss0O mesmo, busca a satisfacdo pessoal a qualquer custo, impelido pelas regras de mercado e
que se revolta quando premido a restringir sua ampla esfera de liberdade.

N&o ha mais uma verdade universal onde se possa arrimar o ser humano. Se falta
uma ética universal, é o Deus da Constituicdo que, para além de Ihe outorgar amplos direitos,
vai cobrar a recuperacdo de uma tradicdo ou, como disse a autora citada, a divida dos
antepassados e do grupo social por meio limites imanentes dos préprios direitos fundamentais
que ela prescreve.

Agora que a distancia temporal permite que se critique o modelo liberal
individualista convém perquirir 0 que se legou a civilizacdo atual, o que consta da tabua
axiologica da Constituicdo brasileira e quais os valores que guiam o0s seus variados
intérpretes, de modo a concluir, com Hesse (2009, p. 21), que “direitos fundamentais ndo
podem existir sem deveres” e que a vontade de Constituicdo impde renunciemos a alguns
beneficios ou vantagens justas. Citando textualmente Burhardt, Hesse (2009, p. 22), disse:
“Quem se mostra disposto a sacrificar um interesse em favor da preservacdo de um principio
constitucional, fortalece o respeito a Constituicdo e garante um bem da vida indispensavel a
esséncia do Estado, mormente ao Estado democratico”.

Transpondo estas conclusdes parciais ao tema que nos interessa, convém, desde
logo, apontar no sentido de tornar-se indesejavel, para a forca normativa da Constituicdo
brasileira, que a dicotomia entre a entidade corporal e a ndo corporal permita que qualquer
intervencdo a entidade corporal do acusado, para fins probatorios, seja peremptoria e
absolutamente vedada, sem qualquer consideracdo ao efetivo prejuizo que tal intervencéo
venha concretamente a causar nas outras entidades ndo corporais ou a dignidade do mesmo
acusado. O ser humano é uno e sua protecdo s6 pode e deve ser concebida em atengdo a sua

unidade.
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Nesse sentido, a concepcao de dignidade humana que a identifica como um estado
de regularidade, sem mais, levara a considerar atentatério a dignidade “certas representacdes
humanas também ali onde o individuo atingido sequer vé sua dignidade ameacada”
(STEELMAN, 2005, p. 45).

4.4 PARA ALEM DO CORPO: DIREITO A INTIMIDADE GENETICA RESGUARDADA

Nesse cendrio até aqui retratado, 0 que se reivindica é que a interpretacdo dos
dispositivos convencionais e constitucionais, no tocante a extracdo obrigatdria de material
genético, permita contemplar o ser humano como uma unidade, composta pelas entidades
corporea (ou fisica), psiquica, moral e espiritual (ou almatica), que Ihe dotam de uma especial
dignidade, em nome da qual é merecedor de protecdo constitucional.

Quando se protege o corpo do acusado de qualquer intervengdo, com o objetivo de
obtenc¢éo de prova, bem como quando se protege o preso de tratamento cruel no cumprimento
da pena, esta-se protegendo algo mais que o corpo: a dignidade humana dele e indiretamente
da humanidade toda.

E evidente que a entidade corporal é um valor bastante para ser protegido
constitucionalmente. Mas ndo se trata de um valor alheado dos demais. A protecdo devida, s6
deve ser devida no contexto das demais entidades que lhe séo agregadas e da gravidade da
intervencao.

Desse modo, as intervengfes corporais que se mostrem necessarias e que nao
contradigam as praticas sociais normais da vida de relacdo, ndo podem ser absolutamente
afastadas, sem qualquer consideracdo de violarem ou ndo a dignidade humana, em nome de
uma incondicional protecdo da entidade corporal do acusado. Detalhando um pouco mais: a
utilizacdo das partes do corpo humano, cujo destaque ou descarte se fazem de maneira
socialmente aceitavel ou natural, apreendidas ou extraidas para fins de prova, ndo podem ser
proibidas de modo absoluto, quando nédo violarem as demais entidades humanas: a psiquica, a
moral, a espiritual ou a almatica, enfim, a dignidade da pessoa.

Contudo, ndo € isso que se extraiu da Lei n. 12.654/2012, que ao alterar a Lei de

Execucdo Penal (Lei n. 7.210/84), acresceu o art. 9°-A’2, o qual, pela sua redagdo, determina a

72 «“Art. 9°-A. Os condenados por crime praticado, dolosamente, com violéncia de natureza grave contra pessoa,
ou por qualquer dos crimes previstos no art. 12 da Lei n2 8.072, de 25 de julho de 1990, serdo submetidos,
obrigatoriamente, a identificagdo do perfil genético, mediante extracdo de DNA - &cido desoxirribonucleico, por
técnica adequada e indolor. § 12 A identificacdo do perfil genético serd armazenada em banco de dados sigiloso,
conforme regulamento a ser expedido pelo Poder Executivo. 8§ 22 A autoridade policial, federal ou estadual,
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submissdo obrigatoria dos condenados por crimes praticados, dolosamente, com violéncia de
natureza grave contra a pessoa ou hediondos, a identificacdo do perfil genético, mediante
extracdo de DNA — &cido desoxirribonucleico, com posterior armazenamento em banco de
dados sigiloso criado para tal fim. Aqui reside um o pano de fundo desse trabalho, visto que
ao assim determinar, a legislacdo declinada afronta diretamente a intimidade genética do
sujeito investigado.

O direito a intimidade esta previsto no art. 5°, inciso X, da Constituicao Federal, ja
citado ao longo da exposicdo. Trata-se de uma manifestacdo da personalidade individual cujo
conhecimento é reservado ao titular daquele direito, o qual pode exercer seu controle e evitar
que terceiros tomem ciéncia de informac6es sobre sua esfera intima.

E um direito inerente & pessoa, que ndo é preciso ser conquistado para possui-lo
nem se perde por desconhecé-lo. Nos dizeres de Carvalho (2014, p. 54), "é o direito de
interditar as demais pessoas 0 conhecimento dos pensamentos, emoc@es, sentimentos e
sensacOes, bem como dos atos e acontecimentos que o titular ndo queira revelar aos outros".

Esse direito, que na Constituicio Federal tem caracteristica de direito
fundamental, "apresenta raizes no direito ao respeito da liberdade da pessoa, que se encontra
na base de todo tipo de convivéncia e de relagdes humanas” (SANCHEZ CARAZQO, 2000, p.
233).

De acordo com Sanchez Carazo (2000, p. 233),

a intimidade seria a parte da vida privada que cada ser humano — por motivos
sociais, educacionais ou da prépria natureza humana — queira guardar para si de uma
forma muito especial e que somente dara a conhecer, se decidir fazé-lo, a um circulo
reduzido de pessoas nas quais tenha fé compartilhada e com as quais, por isso,
formard um ambiente de "confidencialidade". No &mbito cultural, o centro da
intimidade encontra-se em nova vida interior — pensamentos, sentimentos, desejos,
ideologias e crengas —, e algumas parcelas de nossa vida exterior — como relagdes

intimas, atos fisioldgicos, etc., e na periferia, certos dados sobre nossa pessoa, entre
eles 0s que estdo relacionados com nossa procedéncia, tais como os dados genéticos.

Erigido a condigéo de direito universal com a Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos de 1948, a intimidade configura-se como um direito negativo ou de protecdo contra
ingeréncias ilegitimas, logo, no plano juridico-constitucional isso significa estabelecer uma
conexdo entre o direito a intimidade e o conjunto de direitos e bens juridicos
constitucionalmente protegidos, em particular pelo art. 1°, inciso 11, da Constituicdo Federal.
Em suma, o direito a intimidade protege uma necessidade ou um bem basico para a livre
autodeterminacéo individual.

poderéa requerer ao juiz competente, no caso de inquérito instaurado, o acesso ao banco de dados de identificacdo
de perfil genético”.
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E por essa vertente que as medidas interventivas, segundo Silva (2014, p. 65),

atentam contra o direito a intimidade na medida em que o procedimento de
ingeréncia expde a pessoa identificada a outrem. Como tais medidas pressupGem
uma ingeréncia no corpo humano, a intimidade corporal torna suscetivel de ser
violada, uma vez que a exibicdo de partes do corpo do identificado pode gerar
constrangimentos pelo simples motivo de o individuo ndo querer que terceiros
saibam da existéncia de cicatrizes, deformidades fisicas ou, ainda, colocar & mostra
suas cavidades corporais, como a boca, 0 anus ou a vagina.

Por isso "a preocupacdo com a protecdo juridica do direito a intimidade tem
crescido nas ultimas décadas, em face da multiplicacdo e aumento da potencialidade dos
procedimentos que podem vulnera-la." (CASABONA, 1999, p. 58).

Nessa perspectiva de concepgdes, o conceito de intimidade genética é definido
como o direito a determinar as condi¢Ges de acesso a informacdo genética, seja em forma de
dados, informacdo ou qualquer elemento organico do qual possa inferir-se esta, excluindo a
ingeréncia de terceiros no conhecimento respectivo e proibindo sua difusao.

Nos ensinamentos de Corcoy Bidasolo (2001, p. 38) “a intimidade genética
apresenta uma natureza 'triptico-diptica’, pois a informacdo genética é, por sua propria
natureza, individual, familiar e universal”. Por esse olhar, observa-se que a informacéo
genética configura um aspecto muito concreto da conhecida intimidade genética, que pela sua
natureza polimorfica apresenta trés niveis de informacdo. No primeiro nivel, a "identidade
genética corresponderia a constituicdo genética da pessoa, sendo esse o nivel que deve ser
objeto de uma especial protecdo, a fim de preservar o controle da pessoa sobre si.” (CORCOY
BIDASOLO, 2001, p. 39). O segundo nivel é "relativo a individualidade genética, que se
traduz na expressdo fenotipica da pessoa, com suas propensdes, predisposicoes e fatores de
risco." (RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, 2002, p. 122). E o terceiro nivel, alusivo a
integridade genética, "inscreve-se na esfera social da genética humana, operando no nivel dos
mecanismos de protecdo socioecondmica e de concepcdo de politica estatal para limitar a
estigmatizardo e a discriminaco." (RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, 2002, p. 122).

Tal direito esta previsto no art. 14, alinea "a""®, da Declaracéo Internacional sobre
Dados Genéticos Humanos e "esta relacionado com a protecdo do desenvolvimento da
personalidade da pessoa e sua autonomia para conhecer e revelar informagdes sobre a propria
constituicdo genética.” (SILVA, 2014, p. 66-67).

8 "Os Estados deverdo desenvolver esforgos no sentido de proteger, nas condigGes previstas pelo direito interno
em conformidade com o direito internacional relativo aos direitos humanos, a vida privada dos individuos e a
confidencialidade dos dados genéticos humanos associados a uma pessoa, uma familia ou, se for caso disso, um
grupo identificavel."
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Na Orbita internacional destacam-se, ainda, a Declaracdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos da Unesco (art. 7°)’* e o Convénio relativo aos
Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho da Europa (art. 10)”°. No plano nacional do
Direito constitucional interno, a Constituicdo Federal tratou 0 genoma humano com um
direito do meio ambiente, ndo havendo outra previsdo expressa sobre o patrimdnio genético.

Importa destacar que a Declaragdo Internacional sobre Dados Genéticos tem a

finalidade de garantir o respeito da dignidade humana e a prote¢édo dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais na coleta, tratamento, uso e conservacdo das informacdes genéticas.
Entretanto, sua aplicacdo ndo abrange o uso do exame genético para fins criminais ou de
determinacédo de paternidade, os quais obedecerdo aos limites previstos na legislacdo de cada
pais.

Né&o obstante, tal declaracdo ndo deixa de ser, de acordo com Silva (2014, p. 66),
um importante marco orientador para a protecdo das informagbes genéticas,
sobretudo no que toca as recomendacdes sobre a confidencialidade dos dados do
genoma humano, tal como a dissociagdo de dados de pessoa identificavel e a
privacidade das informacfes genéticas. Afinal, a analise do genoma humano pode
revelar muito mais sobre o individuo do que a exposi¢do fisica de partes do seu

corpo, causando-lhe transtornos pessoais e familiares, além de estigmatizagdes e
discriminac@es sociais.

De fato, a informacdo obtida ou que se poderia obter da realizacdo de analises
genéticas nas pessoas, levanta alguns problemas relativos a essa informacdo, seu acesso e
utilizacdo, vez que os interesses da pessoa afetada podem conflitar com outros interesses
individuais ou coletivos relacionados a saude e a segurancga, mas também os de outra natureza
como 0s econdmicos.

"O acesso a esta informacdo dard conhecimento de aspectos muitos importantes
da pessoa a que se refiram, atingindo de forma muito direta a sua esfera intima, mas serdo
também de grande utilidade para proteger sua saude e de sua descendéncia." (CASABONA,
1999, p. 56).

Vé-se, assim, que as informacdes obtidas com a analise do genoma humano séo
amplas, revelando doengas congénitas e caracteristicas fisicas do identificado e de seus

familiares. Imagine-se, por exemplo, "que o0 teste aponte que a pessoa é portadora de uma

4 "Dados genéticos associados a individuo identificavel, armazenados ou processados para uso em pesquisa ou
para qualquer outro uso, devem ter sua confidencialidade assegurada, nas condicGes estabelecidas pela
legislacéo™.

5"Vida privada e direito a informacéo — 1 - Qualquer pessoa tem direito ao respeito da sua vida privada no que
toca a informagdes relacionadas com a sua salde. 2 - Qualquer pessoa tem o direito de conhecer toda a
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grave enfermidade genética que ainda ndo se manifestou ou mesmo revele que seu perfil
genético é incompativel com o de seus pais, concluindo que os genitores bioldgicos do
identificado ndo sdo aqueles apresentados na sua certiddo de nascimento”. (SILVA, 2014, p.
66). Sem duvida, haveria uma violagéo a intimidade pessoal e familiar.

No sentir de Casabona (1999, p. 56),

a propagagdo descontrolada dos dados genéticos representaria um grave perigo,
primeiramente, pelo risco de converter o ser humano em cidad&o transparente, "de
cristal", em segundo, por ficar suscetivel de discriminacdes de todo tipo, de caréater
familiar, pessoal, trabalhista, para pactuar seguros de vida, enfermidade ou de
aposentadoria, para obter determinadas permissdes oficiais, na obtencdo de
empréstimos, pois esse grupo de populacdo defeituosa ou ndo apta, correria o risco
de ser estigmatizada.

Afirma, ademais, que os problemas assinalados,

podem afetar tanto a liberdade das pessoas (realizacdo de andlises genéticas sem
contar com a vontade do interessado) como a sua prépria intimidade (quando se tem
acesso aos resultados, ainda que de forma legitima ou com fins ilicitos), ou a outros
direitos fundamentais, tendo em vista os propdsitos de utilizagdo dessa informacéo,
vez que pode se fazer dela uso abusivo, discriminatério ou desviado dos objetivos
autorizados inicialmente (CASABONA, 1999, p. 57).

Diante dessa perspectiva, Hammerschmidt (2009, p. 126) argumenta

que o tratamento da informagdo genética coloca em tensdo diversos direitos
fundamentais reconhecidos na Constitui¢do Federal, tais como o direito a dignidade
e integridade das pessoas, pela possibilidade de modificar o patriménio bioldgico
delas; direito a liberdade e ao livre desenvolvimento da personalidade, pois a
informagdo genética supde o conhecimento de si mesmo e forma parte da realizagéo
como pessoa; o principio da igualdade de oportunidades, vez que o conhecimento de
predisposi¢des genéticas de cada individuo poderd resultar em discriminagdes
sociais e laborais.

Resta evidente que os bancos de dados genéticos podem constituir fonte de
informacdo de todo o patrimbnio genético da pessoa, revelando suas caracteristicas fisicas,
psiquicas e comportamentais. Portanto, apesar de a Lei n. 12.654/2012, acrescentar o art. 5
A, § 1° na Lei n. 12.037/2009’°, no qual se proibe a revelagdo de tracos somaticos ou
comportamentais das pessoas, exceto determinacdo genetica de género, esse critério €

"lacdnico e abstrato, pois ndo estabelece claramente o objeto da analise pericial, o que amplia

informacdo recolhida sobre a sua salide. Todavia, a vontade expressa por uma pessoa de nao ser informada deve
ser respeitada."”

6 «“Art. 50-A. Os dados relacionados a coleta do perfil genético deverdo ser armazenados em banco de dados de
perfis genéticos, gerenciado por unidade oficial de pericia criminal. 8 10 As informagdes genéticas contidas nos
bancos de dados de perfis genéticos ndo poderdo revelar tragos somaticos ou comportamentais das pessoas,


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2007-2010/2009/Lei/L12037.htm#art5a
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as possibilidades de violagdo a intimidade da pessoa, principalmente se for admitido o acesso
a integralidade do genoma humano". (SILVA, 2014, p. 67-68).

N&o héa duvida que o uso inadequado da informacdo genética pode gerar perigos e
preconceitos como discriminacdo ou prestigiar alguém por suas condi¢fes genéticas, bem
como a perda ou a diminuicdo da capacidade de autodeterminagdo, ante a intromisséo e o
acesso ndo autorizados nas esferas e conhecimentos reservados.

Por isso, nos ensinamentos de Casabona (1999, p. 57),

o0 principio da liberdade e da autonomia do interessado deve ser o primeiro a ser
garantido, implicando na liberdade inicial de decisdo daquele e seu consentimento
oportuno para submeter-se as provas analiticas correspondentes, e inclusive, para
ceder amostras bioldgicas para que seja possivel sua realizagdo. Outra consequéncia
juridica originada é a necessidade de protecdo dos dados genéticos como
confidenciais e o correlativo dever de segredo por parte dos profissionais e de outras
pessoas que, por qualquer motivo, tenham acesso a informagdo obtida. Por esse
motivo, assegurar a confidencialidade dessa informagdo estd em primeiro plano,
como meio de protecdo da vida privada — na qual se destaca a intimidade — e de
outros direitos, e também como meio de prevenir condutas discriminatdrias.

Nessa toada, em razdo do principio da autonomia, determina-se que o
consentimento do investigado abarque também o controle sobre os dados genéticos obtidos.
Esse direito do individuo de decidir por si mesmo "acerca da utilizacdo de seus dados médicos
e especialmente de seus dados genéticos, implica o direito de poder aceder aos mesmos,
controlar sua existéncia e veracidade e autorizar sua revelagdo." (CORCOY BIDASOLDO,
2001, p. 31).

Assim, Casabona (1999, p. 61-62):

nesse contexto, a intimidade encontra trés suportes principais de prote¢do. O
primeiro diz respeito a protecdo da intimidade em sua manifestacdo, como abrigo da
personalidade, refere-se a esfera da intimidade que fica direta e exclusivamente
reservada ao préprio interessado ou a sua familia e a protecdo pode ser obtida
através da protecdo de certas manifestacfes do segredo e da prdpria intimidade, na
esfera civil e penal. O segundo refere-se & protecdo da intimidade em sua
manifestacdo de confidencialidade compartilhada. S&o aqueles aspectos da
intimidade que, por prescricdo da lei ou pela prépria natureza das relacdes
interindividuais ou sociais, facultam o acesso a terceiros, mas que estdo obrigados
por lei a manter a confidencialidade. E o dever de segredo profissional ou funcional
dos funcionarios publicos e a infracdo a esse dever aparece com carater geral tanto
no &mbito civil, como penal. E por fim, o terceiro seria a protecdo da intimidade em
relagdo ao processamento de dados, através das novas tecnologias da informacao e
comunicagdo, onde o interessado deve dar a informacdo pessoal privada, mas possui
certa capacidade de controle dessa informagdo, no mesmo sentido da chamada
liberdade e identidade informaticas.

exceto determinacdo genética de género, consoante as normas constitucionais e internacionais sobre direitos
humanos, genoma humano e dados genéticos."
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Verifica-se pelo explanado a existéncia de um sério debate juridico e ético quanto
a manutencdo dos bancos de dados de perfis genéticos para fins de investigacdo criminal,
principalmente quando o0 sujeito esta obrigado a fornecer material genético para sua
identificacdo, o0 que afronta na esfera geral o direito a intimidade e num prisma especifico o
direito a intimidade genética.

E certo que como todo direito fundamental, o direito & privacidade da informacao
genética ndo ganha contornos absolutos. No entanto, 0 acesso a informacdo genética de
outrem e a admissdo de excecdes ao direito a intimidade encontram-se condicionados por um
valor que serve como fundamento e limite a todos os direitos fundamentais: o respeito a
dignidade da pessoa humana.

Apesar de certo relativismo na ponderacdo de direitos fundamentais em conflito, a
garantia de protecdo do nucleo essencial dos direitos fundamentais aponta para a parcela do
contetdo de um direito sem a qual ele perde a sua minima eficacia, deixando, com isso, de ser
reconhecivel como um direito fundamental. Com efeito, a limitacdo de um direito
fundamental ndo pode priva-lo de um minimo de eficacia.

De acordo com Sarlet (2012, p. 411),

a ideia fundamental deste requisito é a de que existem conteldos inviolaveis dos
direitos fundamentais que se reconduzem a posi¢des minimas indisponiveis as
intervengdes dos poderes estatais, mas que também podem ser opostas — inclusive
diretamente - a particulares, embora quanto a este Gltimo aspecto exista divergéncia
doutrinaria relevante. Mesmo quando o legislador esta constitucionalmente

autorizado a editar normas restritivas, ele permanece vinculado a salvaguarda do
nlcleo essencial dos direitos restringidos.

Desta feita, no aspecto em discussdo, diante de todo o perigo que circunda a
extracdo de material genético para a constituicdo de bancos de dados criados para este fim, a
obrigatoriedade de cessdo da amostra bioldgica encontra-se apartada do valor que, repita-se,
serve de fundamento e limite a todos os direitos fundamentais, qual seja: a dignidade da
pessoa humana.

Portanto, a possibilidade de cessdo de material genético para quaisquer fins ndo
pode ser uma imposicao, sob pena de afronta ao direito a intimidade, pois em razdo dele o
homem deve ser protegido em seu direito de ndo ver devassado o seu genotipo e inclusive de

ignorar sua constituicdo quando assim o preferir.
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45. VIOLACAO A DIGNIDADE HUMANA: UMA OFENSA QUE VAI ALEM DA
INTIMIDADE

A Dignidade da Pessoa Humana representa mais do que um principio construido
pela historia, acima de tudo, significa um valor que visa proteger o ser humano contra tudo
que Ihe possa levar ao menoscabo.

Trata-se de valor fundamental da ordem juridica em vérias ordens constitucionais
que nutrem a pretensdo de constituirem um Estado Democratico de Direito, pois a concepcao
jusnaturalista consagra que o homem, em virtude tdo somente de sua condi¢do humana e
independentemente de qualquer outra circunstancia, € titula de direitos que devem se
reconhecidos e respeitados por seus semelhantes e pelo Estado.

Pode-se dizer, entdo, que a dignidade existe independentemente de ser
reconhecida pelo Direito, ndo havendo a necessidade de se buscar uma definicdo juridica da
dignidade da pessoa humana, embora o direito exerca papel crucial na sua protecéo e
promocao.

Sarlet (2015, p. 27-29) ensina que a dignidade encontra-se latente em tudo que diz
respeito a esséncia do ser humano. Caracteriza-se como uma qualidade intrinseca e
indissociavel de todo e qualquer ser humano, de forma que a destruicdo de um implicaria a
destruicdo do outro, fazendo com que o respeito e a protecdo da dignidade da pessoa
constituam-se em meta permanente da humanidade, do Estado de Direito.

De acordo com Vieira (2006, p. 67-68),

o principio da dignidade da pessoa humana, expresso no imperativo categdrico de
Kant, refere-se substantivamente a esfera de protecdo da pessoa enquanto fim em si,
e ndo como meio para a realizacdo de objetivos de terceiros. A dignidade afasta os
seres humanos da condicdo de objetos a disposicdo de terceiros. A dignidade afasta
os seres humanos da condicdo de objetos a disposicdo de interesses alheios. Kant
contempla a dignidade humana como uma exigéncia de imparcialidade. Se todas as
pessoas sdao um fim em si, todas devem ser respeitadas. E ser "fim em si" significa

ser considerado como feixe de razdo e sentimentos que ndo podem ser
injustificadamente suprimidos.

Sob a 6tica de uma ordem constitucional, Haberle (2009, p. 81) assevera

que a dignidade humana constitui a norma fundamental do Estado. Assim, uma
constituicdo que se compromete com a dignidade humana langa os contornos da sua
compreensdo do Estado de Direito e estabelece uma premissa antropoldgico-
cultural. Nesse diapasdo, respeito e protecdo da dignidade humana como dever
juridico fundamental do Estado constitucional constitui a premissa para todas as
questdes juridico-dogmaticas particulares.
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Na ordem juridica nacional, a Constituicdo Federal patria elevou a dignidade da
pessoa humana a condicdo de principio estruturante de todo 0 nosso ordenamento juridico. A
importancia dada a este principio impde compreendé-lo enquanto clausula geral voltada a
efetivacdo dos direitos fundamentais, capaz de nortear a unidade material de nossa carta
magna.
Nesta senda, Barroso (2003, p. 29-31) proclama que
os principios constitucionais figuram como uma sintese dos valores abrigados no
ordenamento juridico. Espelham a ideologia da sociedade, seus postulados basicos,
seus fins. Os principios ddo unidade e harmonia ao sistema, integrando suas
diferentes partes e atenuando tensdes normativas. Servem de guia para o interprete,
cuja atuacdo deve pautar-se pela identificagdo do principio maior que rege o tema
apreciado, descendo do mais genérico ao mais especifico, até chegar a formulacéo
da regra concreta que vai reger a espécie. Principios contém, portanto, uma maior

carga valorativa, um fundamento ético, uma decisdo politica relevante, e indicam
uma determinada direg&o a seguir.

Para Sarlet (2015, p. 75),

ao consagrar a dignidade da pessoa humana como um dos fundamentos do nosso
Estado Democratico de Direito, no titulo dos principios fundamentais, nossa
Constituinte de 1988, além de ter tomado uma decisdo fundamental a respeito do
sentido, da finalidade e da justificacdo do exercicio do poder estatal e do préprio
Estado, reconheceu que é o Estado que existe em fun¢do da pessoa humana, e ndo o
contrario, ja que o ser humano constitui a finalidade precipua, e ndo meio da
atividade estatal.

Com efeito, o principio da dignidade da pessoa humana guarda intima conexao
com os direitos fundamentais, a medida que se configura como uma espécie de matéria-prima
que reune os direitos fundamentais. Nessa condicdo de valor e principio normativo
fundamental, ordena o reconhecimento e a protecdo dos direitos fundamentais de todas as
dimens@es. Por isso, afirma Sarlet (2015, p. 96-97), "os direitos fundamentais constituem
explicitacbes da dignidade da pessoa".

Desta forma, continua o autor,

pode-se dizer que em cada direito fundamental se faz presente um conteldo da
dignidade da pessoa. A dignidade da pessoa humana, na condicdo de valor e

principio normativo fundamental, exige e pressup8e o reconhecimento e protecao
dos direitos fundamentais de todas as dimensdes. (SARLET, 2015, p. 96-97).

Assim, quando ndo reconhecidos ou desrespeitados os direitos fundamentais que
sdo inerentes a pessoa humana, estar-se-a negando-lhe a propria dignidade. Nesse particular,
ndo é dificil vislumbrar que submeter alguém a obrigatoriedade de ser identificado pelo seu

perfil genético, mediante extracdo de DNA - &cido desoxirribonucleico, ainda que por técnica
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adequada e indolor, é ndo reconhecer direitos e garantias previstas no Texto Constitucional, e,
como consequéncia, a propria dignidade da pessoa humana.

As medidas de intervencao corporal obrigatéria implicam a sujeicdo da pessoa a
procedimentos que tém por finalidade a obtencdo de informacfes de relevancia criminal, a
partir do proprio corpo humano. Logo, a execucdo dessas medidas afeta, potencialmente,
direitos fundamentais.

Inicialmente, quanto ao direito a liberdade fisica ou liberdade ambulatorial, pode-
se afirmar que consiste na autodeterminacdo da pessoa para produzir movimentos fisicos.
Trata-se de um direito que recebeu especial atencdo no ordenamento juridico brasileiro, ja que
sua previsao se faz presente ndo s6 na legislacdo infraconstitucional, mas também em varios
dispositivos da Constituicdo Federal (art. 5°, XLI, XLVI, "a", LIV, LXVI, LXVIII), e no seu
prefacio.

A restricdo a esse direito é uma consequéncia inevitdvel das medidas de
intervencdo corporal, uma vez que sua execucao provoca limitacbes ambulatoriais a pessoa,
reduzindo sua liberdade ao espaco fisico em que a ingeréncia corporal sera realizada ou
limitando seus movimentos corporais no instante em que a intervengao é promovida. Portanto,
ainda que essa limitacdo seja por periodo insignificante de tempo, ndo se pode negar que
existe uma vulneracao a liberdade fisica da pessoa.

De igual modo, resta evidente a violacdo ao direito a integridade fisica. Este, diz
respeito a inviolabilidade do corpo humano contra ingeréncias que possam causar danos a
integridade corporal, funcional, bem como a saude da pessoa. Protegem-se os atributos fisicos
do individuo contra lesGes corporais, psiquicas e até morais, permitindo o livre e sadio
desenvolvimento do ser humano.

Partindo desse olhar, Silva (2014, p. 61) afirma:

parece claro que as medidas intervencionistas sdo restricdes ao direito a integridade
fisica de uma pessoa, j& que submeté-la a extracdo de sangue, inspe¢des nas
cavidades corporais, exames de raio-X e ultrassonografia constituem intervenc6es
que, em grau de intensidades diferentes, importam uma vulneracdo ao corpo
humano, notadamente quando essas medidas ocorrem sem o consentimento do
afetado. Logo, devem ser descartadas quaisquer ingeréncias que acarretem graves
riscos para a salde ou dores desnecessarias. Intervencdes cirlrgicas para extrair
objetos do estdbmago ou para a extracdo do liquido cefalorraquideo sdo medidas que

representam perigo a integridade fisica da pessoa, 0 que deslegitima o seu uso para
fins penais.

De mais a mais, vale trazer a baila que a intervencdo obrigatoria podera trazer
ofensas ao direito de liberdade religiosa e de consciéncia. Trata-se de direitos individuais

fundamentais que identificam a pessoa as suas concepc¢des. Diante da pluralidade das
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manifestacBes de ordem religiosa, politica e filoséfica, a liberdade de escolha das proprias
conviccbes é ponto importante para a formacdo da autonomia intelectual e para o
desenvolvimento da personalidade. Considerando que o Brasil é um Estado laico, e, além
disso, garante o direito a liberdade de consciéncia que se relaciona com a protecdo que tem o
individuo de formular juizos e ideias sobre si mesmo e sobre 0 meio externo que o circunda, o
Estado ndo pode intervir nas concepgdes religiosas, politicas ou filosoficas dos cidaddos, o
que implica o respeito as suas conviccoes.

Quando a medida interventiva, desse modo, atingir dogmas associados as crencas,
devocdes e convicgdes pessoais, esses direitos fundamentais serdo violados. E o caso, por
exemplo, da extracdo de sangue das "Testemunhas de Jeova" que defendem a proibicdo da
manipulacdo do sangue pela Biblia ou integrantes das tribos indigenas Yanomani e as
Karitianas, para quem o sangue tem uma representacdo espiritual atrelada aos seus costumes e
tradicGes, contrapondo-se as analises laboratoriais e seus resultados cientificos.

Vale a pena enaltecer que "em decorréncia dos conhecimentos relacionados ao
genoma humano, aventa-se a possibilidade de se criar uma categoria de ‘cidaddos de segunda
classe', discriminados em razdo de suas especificidades genéticas." (SILVA, 2014, p. 69). De
acordo com S& e Naves (2015, p. 196), "trata-se de uma discriminagdo que se instaura pela
determinacdo de caracteristicas genéticas, fazendo com que um individuo seja escolhido ou
preterido em virtude de sua formacao congénita”.

O direito a ndo discriminacao esta previsto nos arts. 3°, inciso IV e 5°, inciso XLlI,
da Constituicdo Federal, mas também pode ser interpretado como uma decorréncia do direito
fundamental a igualdade, o qual veda qualquer pratica discriminatéria que atente contra a
dignidade humana. Além disso, o art. 7°, alinea "a""’, da Declaragdo Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos, e o art. 6°’® da Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e
os Direitos Humanos, fazem mencéo expressa a esse direito.

Vé-se que a discriminagdo em comento estd intimamente ligada ao acesso aos
dados genéticos. No ambito criminal, o uso indevido de informacdes genéticas pode gera
discriminacdes de contornos preocupantes.

"A possibilidade de aplicar terapias profilaticas realizadas por meio de

manipulacdes genéticas em criminosos ¢ uma realidade”. (SILVA, 2014, p. 70). A partir do

7 "Deverdo ser feitos todos os esforgos no sentido de impedir que os dados genéticos e os dados protedmicos
humanos sejam utilizados de um modo discriminatério que tenha por finalidade ou a dignidade humana de um
individuo, ou para fins que conduzam a estigmatizacdo de um individuo, de uma familia, de um grupo ou de
comunidade."



124

momento que se identifica um gene associado a um tipo de delito, abrem-se as portas para que
0 Estado promova sua cura, neutralizacdo ou simplesmente a eliminagdo de seus portadores,
de modo que a atuacgdo estatal ndo se limite ao aspecto repressivo, mas também profilatico,
agindo sobre potenciais criminosos a fim de prevenir futuros delitos.

Aliado a tal situacéo, enseja-se a seletividade de criminosos em razdo do seu perfil
genético de forma a se ver aplicado o questiondvel Direito Penal do Autor, ou até mesmo o
discurso lombrosiano.

O Direito Penal do Autor coaduna com a ideia de que o desvalor de um crime esta
em caracteristicas que residem no autor em virtude de uma situacdo de inferioridade moral,
bioldgica ou psicolégica. O que se analisa para a aplicacdo da pena, conforme tal teoria, € a
periculosidade do agente criminoso e ndo a danosidade da conduta praticada. Conforme os
defensores da corrente o criminalizado é um ser inferior e, por isso, se vé apenado
(inferioridade moral; estado de pecado; inferioridade mecénica; estado perigoso) numa
negacdo da condicdo humana do individuo. Nas palavras de Batista e Zaffaroni (2011, p. 132)
"o direito penal do autor parece o produto de um critico desequilibrado da dignidade humana
daqueles que o sofrem e o praticam™.

N&o bastando isso, a criagdo de banco de dados de perfis genéticos apenas de
condenados por crimes dolosos com violéncia grave contra a pessoa ou por crimes hediondos,
favorece a politica do etiquetamento penal, ja levando a sociedade a chama-los de criminosos,
no contexto lombrosiano, dando tratamento policial a problemas sociais.

Em linhas finais, resta violado o direito ao siléncio consagrado no art. 5°, inciso
LXIII, da Constituicdo Federal, o qual assegura ao imputado permanecer calado e a néo
produzir provas contra si mesmo (nemo tenetur se detegere). Tal direito também encontra
albergue no art. 8°, 2, "g""°, da Convencdo Americana sobre Direitos Humanos, na qual se
declara o direito de toda pessoa de "ndo ser obrigada a depor contra si mesma, nem a
confessar-se culpada”.

Para Lopes Junior (2013, p. 243), "a Lei n. 12.654/2012 mudou radicalmente a

situacdo juridica do sujeito passivo no processo penal, acabando com o direito de ndo produzir

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

" "Toda pessoa acusada de um delito tem direito a que se presuma sua inocéncia, enquanto ndo for legalmente
comprovada sua culpa. Durante o processo, toda pessoa tem direito, em plena igualdade, as seguintes garantias
minimas:

[-]

g) direito de ndo ser obrigada a depor contra si mesma, nem a confessar-se culpada;][...]"
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este tipo de prova contra si mesmo, fulminando a tradi¢do brasileira de respeitar o direito de
defesa pessoal negativo — nemo tenetur se detegere — relacéo a esse tipo de prova".

Desse modo, se € direito da pessoa ndo produzir provas contra si mesma, 0 sujeito
ndo estaria obrigado a participar de uma atividade que Ihe possa ser prejudicial. Ora, a
intervencdo corporal demanda a participacdo fisica da pessoa em um procedimento cujo
resultado pode ensejar futura condenacéo, ja que o seu perfil genético ficaria cadastrado em
um banco de dados para futuro confronto, de maneira que o individuo estaria cooperando
coercitivamente com uma atividade conflitante com os seus interesses.

Portanto, para além de ofensa ao direito & intimidade e a intimidade genética, a
obrigatoriedade de submissdo do individuo condenado por crimes dolosos, praticados com
violéncia de natureza grave a pessoa, ou por quaisquer dos crimes considerados hediondos,
constitui-se numa violacdo direta a outros direitos fundamentais aqui discorridos, e como
consequéncia, ao vetor maior que condiciona as a¢0es do Estado e o fundamento e limite de
todos os direitos fundamentais: o respeito a dignidade da pessoa humana.
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CONCLUSAO

Antes de se partir para algumas consideracdes finais, resta imprescindivel advertir
que, diante da imensidao de possibilidades e assuntos relacionados ao tema, ndo se objetivou
em momento algum esgotar a analise ou solucionar todas as questdes que o envolvem.

Demonstrou-se que as promessas decorrentes dos avancgos da Revolugdo Genética
sdo imensas. Quem sabe dentro de pouco tempo a humanidade serd agraciada com a
possibilidade ndo sé de diagnosticar antecipadamente doencas genéticas, mas também com
um tratamento adequado e eficaz para muitas destas doencas através da Terapia Génica.

Ao analisar o Projeto Genoma Humano se constatou que as mudancas
proporcionadas sdo profundas, sendo que os conhecimentos advindos das conclusdes até
agora alcancas trazem beneficios incomensuraveis a humanidade. A Medicina Preditiva e a
Terapia Génica, as novas tecnoldgicas farmacéuticas, ou seja, a possibilidade de criacdo de
remédios especificos para o doente, que ndo lhe tragam tantos efeitos colaterais e que
combatam eficazmente as suas doencas, sao alguns dos ganhos oriundos do estudo genético.

O desenvolvimento da ciéncia nesse campo é de extrema importancia para a busca
constante do melhoramento da qualidade de vida dos seres humanos, contudo, a partir do
exame superficial destes beneficios e promessas ndo se precisou divagar muito para, pelo
menos, imaginar quais sdo ou podem ser os problemas advindos do conhecimento genético.

Sabe-se que, infelizmente, a tdo propalada neutralidade cientifica ndo condiz com
a realidade de nossa humanidade, sendo que tais conhecimentos tanto podem ser usados para
0 bem da humanidade, como para a sua possivel destruicéo.

A convergéncia dos problemas decorrentes do desenvolvimento do conhecimento
na area da Genética é, sem duvida alguma, a possibilidade de reducdo do ser humano
estritamente as suas caracteristicas genéticas, olvidando-se da complexidade da natureza e do
comportamento humano.

Advertiu-se que ao se dispensar imensa relevancia as caracteristicas genéticas a
humanidade correra o risco de verificar o surgimento de uma nova categoria de excluidos: a
dos “sadios doentes”.

E, ainda pior, a humanidade, diante dos novos conhecimentos decorrentes da
Genetica, podera constatar o fortalecimento dos ideais advindos do determinismo genético e
da ideologia eugénica de melhoramento da espécie humana, em que pese estar esse ideario ser
totalmente desprovido de valor cientifico.

Apesar da pseudocientificidade da eugenia, tal “ciéncia” acabou por fundamentar
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0 nazismo e acarretar em acontecimentos terriveis na histérica da humanidade, quando o ser
humano foi reduzido a condicéo pior do que a de animal irracional.

O risco de que atrocidades como as ocorridas no regime nazista se repitam em
nome de uma ideologia eugénica, ap0s os conhecimentos desenvolvidos pelas ciéncias
biotecnoldgicas, € incomensuravel. Principalmente quando se inverte a posi¢do central que
deveria ocupar o ser humano, tornando-se cada vez mais real a possibilidade de coisificagéo e
de instrumentalizacdo do ser humano, com a sua reducéo as suas caracteristicas genéticas.

O poder do conhecimento genético estende os seus tentaculos sobre varios outros
pontos, em especial quando se avalia a relevancia da informacdo genética. Observa-se que a
humanidade vive na era da informacgdo. Todo o sistema capitalista ¢ fundado no poder de
obter informacéo, razdo pela qual se entende que a informacdo genética se constitui num
precioso poder nas maos de terceiros. Em especial quando se examina as diversas e perversas
possibilidades de utilizacdo de tais informacgdes com o intuito discriminatorio e eugénico.

Quando os interesses econdmicos estdo em jogo, em regra eles comandam as
questdes relacionadas a informacdo genética, abandonando-se a relevancia dos interesses do
individuo e os seus direitos humanos assegurados ha décadas.

O uso abusivo e/ou ilicito das informacBes genéticas se agiganta quando se
examina a utilizacdo de bancos de dados para 0o armazenamento, uso e transferéncia dessas
informagdes genéticas. Os assim denominados biobancos ou bancos de dados de perfis
genéticos. Nestes, ndo se armazenam meros dados pessoais, mas sim informacdes que
possuem caracteristicas especiais que a distinguem das meras informacdes pessoais. A
informacdo genética é involuntaria (ndo depende da vontade do individuo em possui-la), é
indestrutivel, (estd presente em todas as células da pessoa), permanente e inalteravel (revelam
uma situacao definitiva).

Certamente, os biobancos podem trazer beneficios a comunidade, pois a
informacdo genética além de ser uma fonte para as pesquisas cientificas e médicas, é também
um acervo da humanidade, sendo que o seu armazenamento podera no futuro beneficiar a
espécie humana.

Contudo, os biobancos também podem ocasionar problemas de grande monta, a
exemplo: discriminacdo genética e social, impacto psicologico, desrespeito aos direitos
humanos (dentre eles a privacidade, a igualdade, etc.).

Deste modo, ao se examinar as caracteristicas especiais dos dados genéticos acaba
por se constatar que estas informagdes pertencem & categoria dos dados nominativos

sensiveis, pois a informacao genética concentra ndo s6 dados sobre a salde atual e futura do
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individuo, como também é uma informacdo pessoal, podendo ser utilizada para identificar o
seu portador, estabelecendo as suas caracteristicas biologicas e a de seus familiares.

Destarte, analisando o conceito de direito a intimidade, constata-se claramente que
os dados geneéticos, como informacgdes diretamente relacionadas ao ser humano, sdo
integrantes da esfera intima do homem, devendo, assim, serem protegidos, principalmente
diante das disposi¢des internacionais (através de convengdes internacionais, declaracoes
universais, etc.) e sobremaneira em razdo das disposi¢fes constitucionais brasileiras, visto que
a legislacao patria é carente de regulamentacdo quanto a sua protecao.

Sendo assim, ap6s se examinar o conteudo da Declaragdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos, bem como, e especialmente, a Declaracéo
Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos se constatou que tais declaracGes sdo
instrumentos habeis de interpretacdo e direcionamento da legislacdo dos paises signatarios
porque estes documentos reafirmam o principio da dignidade da pessoa humana e o direito a
intimidade dos dados genéticos.

No tocante a submissdo obrigatéria de extracdo de material genético, pano de
fundo deste trabalho, resta evidente que a criminalidade crescente é um dos problemas sociais
que nas Ultimas décadas tem mobilizando a sociedade brasileira em busca de uma solucéo. Os
riscos causados pela "onda" de violéncia e a sensacdo da inseguranca publica tem ampliado o
debate politico acerca do tema, forcando o poder publico, de certo modo, a implementar
politicas publicas com o fim de minorar os elevados custos trazidos pelo crime em grande
escala.

Diante disso, buscando dar uma resposta a problemética, a fim de garantir
protecdo ao povo, de paz e de tranquilidade na convivéncia social, o Estado brasileiro elege o
Direito penal como ferramenta ndo apenas de controle, mas, também, de banimento das cifras
da criminalidade. Assim, aliada a uma tendéncia repressora, mais e mais leis penais sdo postas
no ordenamento juridico para justificar a resposta estatal.

Nesse cenario, introduziu-se na legislacdo penal brasileira a Lei n. 12.654/2012,
que previu a coleta de perfil genético como forma de identificacdo criminal, bem como a
criacdo de um banco de dados de perfis genéticos para fins criminais.

Porém, apesar de constituir um importante instrumento de técnica investigativa,
ao impor a obrigatoriedade aos condenados por crimes hediondos ou praticados com violéncia
de natureza grave a pessoa, a submeterem-se a identificacdo do perfil genético, mediante

extracdo de DNA — 4&cido desoxirribonucleico, a normatizagcdo em epigrafe trouxe em seu
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bojo violagdes a direitos fundamentais relacionados a intimidade, e, numa dimensdo
axioldgica, a dignidade da pessoa humana.

Assim, partindo-se de reflexdes extraidas de tudo o que foi discutido, do direito a
intimidade genética e do valor constitucional dignidade humana, conclui-se:

a) diante de todo o perigo que circunda a extragdo de material genético para a
constituicdo de bancos de dados criados para este fim, a obrigatoriedade de cesséo de material
bioldgico encontra-se apartada do valor que, repita-se, serve de fundamento e limite a todos
os direitos fundamentais, qual seja: a dignidade da pessoa humana. Logo, a cessdo de material
genético para quaisquer fins, ndo pode ser uma imposic¢do, sob pena de afronta ao direito a
intimidade, visto que em razdo dele o homem deve ser protegido em seu direito de ndo ver
devassado o seu gendtipo e inclusive de ignorar sua constitui¢cdo quando assim o preferir;

b) as medidas de intervencdo obrigatoria implicam em violacdo ao direito a
liberdade fisica ou liberdade ambulatorial, tendo em vista a sujeicdo da pessoa a
procedimentos que tém por finalidade a obtencéo de informacdes genéticas a partir do préprio
corpo humano, sem qualquer conivéncia do imputado penalmente;

c) fica evidente a violacdo ao direito a integridade fisica, uma vez que as
intervencdes importam uma vulneragdo ao corpo, em grau de intensidades diferentes;

d) h& ofensa ao direito de liberdade religiosa e de consciéncia, pois 0 acesso a
extracdo de material biolégico sem o consentimento do sujeito condenado podera atingir
dogmas associados as crencas, devocdes e conviccdes pessoais;

e) acarreta o afastamento do direito a ndo discriminacdo, na medida em que o
conhecimento do genoma humano implica na criagdo de uma categoria de cidaddos pela
determinacdo de suas caracteristicas genéticas, fazendo com que um individuo seja escolhido
ou preterido em virtude de sua formacdo congénita. Ndo bastasse isso, partindo de uma
concepcao lombrosiana e questionavel do Direito Penal do Autor, instaura-se a seletividade
do cidaddo criminoso, abrindo-se a possibilidade de promogédo de cura, neutralizacdo ou
simplesmente a eliminacdo de cidaddos com perfis genéticos especificos, evitando-se, assim,
a pratica de futuros delitos;

f) estabelece-se a cultura do etiquetamento penal, ja que a criagdo de bancos de
dados de perfis genéticos relaciona-se, apenas, aos condenados por crimes dolosos com
violéncia grave contra a pessoa ou por crimes hediondos.

g) viola-se o direito ao siléncio e o de ndo produgdo de prova contra si mesmo,
considerando que o cidaddo esta obrigado a participar de um procedimento, cujo resultado

pode ensejar futura condenacdo, visto que o seu perfil genético ficara cadastrado em um
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banco de dados para futuro confronto, de maneira que o individuo estaria cooperando
coercitivamente com uma atividade conflitante com os seus interesses.

Assim, quando ndo reconhecidos ou desrespeitados os direitos fundamentais que
sdo inerentes a pessoa humana, estar-se-a negando-lhe a propria dignidade. Nesse particular,
ndo € dificil vislumbrar que submeter alguém a obrigatoriedade de ser identificado pelo seu
perfil genético, mediante extracdo de DNA - &cido desoxirribonucleico, ainda que por técnica
adequada e indolor, é ndo reconhecer direitos e garantias previstas no texto constitucional, e,
como consequéncia, a propria dignidade da pessoa humana.

Por tudo isso, impossivel imprimir obrigatoriedade na extracdo de material
genético para qualquer fim. Somente a cessdo facultativa, bem como a adeséo irrestrita aos
valores internacionalmente impostos a esta matéria é que cada individuo podera se sentir

protegido na sua esfera mais intima: das informacdes genéticas.
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