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PREFACIO

Representa para mim um gosto e honra prefaciar mais um livro e, desta vez, uma
obra que relne quatro brilhantes dissertagoes.

Refiro, publicamente, que ao longo da minha vida, declinei outras solicitacoes para
fazer o prefacio de algumas obras por entender que estas ndo reuniam as condicoes para
a respetiva publicacdo. Porém, no livro em apreco nao tive qualquer duvida.

Tive o privilégio de privar de perto com os Autores nao sé quando fui professora
de doutoramento dos Autores mas também durante o periodo das orientacoes das
respetivas dissertagoes de mestrado.

A obra é constituida por quatro dissertagdes, a saber:

A primeira dissertacido subordinada ao tema “Direito a historicidade: o conheci-
mento da identidade genética como um direito fundamental protegido pelo principio
da dignidade da pessoa humana na Bioconstituicdo” é de autoria de Silvio Augusto Pe-
llegrini de Oliveira. O mestre Silvio é Oficial do Registro Civil das Pessoas Naturais do
3° Subdistrito da Sede da Comarca de Sao José do Preto/SP, doutorando, Especialista
em Direito Civil e Direito Notarial e Registral pela Universidade Anhanguera-Uniderp.

A segunda dissertacao intitulada “Direito ao arrependimento da gestante de
substituicao” foi escrita por Daniela Sessino Rulli. A mestre Daniela é professora de
Cursos EAD, doutoranda, advogada em Sao Paulo, especialista em Direito Processual
Civil pela PUCSP. Também é mediadora, conciliadora e autora de um livro.

A terceira dissertacao subordinada ao tema “O nome no casamento e a igualdade
juridica dos cénjuges sob o enfoque do Estado de Direito e dos valores democraticos”
¢é de autoria de Leticia Franco Maculan Assumpcdo. A mestre Leticia é Oficial de
Registro Civil; doutoranda; Oficial do Registro Civil das Pessoas Naturais do Distrito
do Barreiro, em Belo Horizonte/MG; professora e autora de varios livros; mediadora
e conciliadora.

A quarta dissertacao com o tema “Filiacao socioafetiva no Direito Luso-Brasileiro”
foi elaborada por Tatiana Dias da Cunha Déria. A mestre Tatiana é tabelia no Estado de
Sao Paulo, doutoranda, mediadora e conciliadora.

A obra reline estudos da maior valia para o Direito Luso-Brasileiro.

Na qualidade de Orientadora destas quatro dissertagdées é com muito orgulho e
satisfacao que felicito os Autores por apresentarem um trabalho de elevado nivel juridico,
ético e filosofico onde se revelam as respetivas excelentes capacidades de pesquisa e
de espirito analitico e critico.

Recomendo vivamente a leitura do livro!

Lisboa, 23 novembro de 2020

Stela Barbas

Ph.D.

Professora Associada / Associate Professor Universidade Auténoma de Lisboa
Jurisconsulta / Legal Consultant

Portugal
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Direito a Historicidade:

O Conhecimento da Identidade Genética
como um Direito Fundamental Protegido
pelo Principio da Dignidade da Pessoa
Humana na Bioconstituicao

Silvio Augusto Pellegrini de Oliveira
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REsUMO

O ser humano, nos Ultimos anos, obteve um enorme avango tecnolégico nas
pesquisas que envolvem o genoma humano e as técnicas de reproducao, obtendo re-
sultados que, até pouco tempo atras pareciam ser impossiveis. E os resultados que
essas descobertas vém trazendo, acabam por gerar discussdes nao apenas no campo da
biomedicina, mas também para o Direito, onde a coisificagao do ser humano passa a ser
tratada como uma violagao da dignidade da pessoa humana, e consequentemente, aos
direitos fundamentais. Nesse sentido, os direitos fundamentais acabam ocupando um
enorme destaque no ambito da seara juridico-constitucional contemporanea. Assim, é
preciso analisar se, com os avancos da Biomedicina, é possivel afirmar que os direitos
fundamentais passariam a sofrer os impactos das novas tecnologias aplicadas, com re-
flexos na dignidade da pessoa humana. Para tanto, enfrentar-se-ao algumas questoes
como saber o que é o genoma humano, e o entendimento que é atribuido as expres-
sdes “identidade genética” e “identidade pessoal”. Com isso, podemos examinar os
projetos existentes sobre o genoma humano na atualidade, e as principais tecnologias
existentes. Na tentativa de descobrir se existem ameacas aos direitos fundamentais,
analisa-se a evolugao juridica do genoma humano, através dos diplomas legislativos exis-
tentes. Além do que, é preciso compreender o que se entende por dignidade da pessoa
humana. Entender como a Constituicao de Portugal enfrenta o conhecimento da iden-
tidade genética como um direito fundamental a luz do principio da dignidade da pessoa
humana, é um ponto de enorme destaque, e que se justifica, na medida em que, como
manifestagdo da personalidade humana, o direito a historicidade do ser humano é uma
conquista que deve ser protegida pelo Direito. Seguindo com a pesquisa, pretende-se
investigar como as novas técnicas da Biomedicina influenciam nos direitos fundamen-
tais, quais os direitos que a pessoa humana possui quando estao envolvidas as questoes
genéticas, e quais os direitos e deveres dos envolvidos nestas questdes. E por fim,
quanto a problematica dos limites que o direito fundamental a identidade genética traz
ao ser humano, serao abordadas questdes como as técnicas de procriacdo mediamente
assistidas, e os casos onde nao ha a assisténcia médica; as doacdes de gametas e o di-
reito ou nao ao anonimato do doador, concretizando esses problemas através dos con-
flitos existentes a luz dos direitos fundamentais, como o direito a salde, a liberdade de
investigacao cientifica, e atuacao do Estado-Juiz e do Legislador frente a essas situacoes.

Palavras Chave: Biomedicina; direitos fundamentais; dignidade da pessoa hu-
mana; identidade genética; historicidade.






ABSTRACT

In the last few years, human beings have made enormous advances in research
involving the human genome and reproduction techniques, obtaining results that until
recently seemed impossible. And the results that these discoveries have brought about,
end up provoking discussions not only in the field of biomedicine, but also in the law,
where the right to humane treatment is treated as a violation of the dignity of the hu-
man person, and consequently, the rights fundamental rights. In this sense, fundamental
rights end up occupying an enormous prominence within the scope of contemporary
legal-constitutional court. Thus, it is necessary to analyze if, with the advances of Bio-
medicine, it is possible to affirm that fundamental rights would suffer the impacts of
the new applied technologies, with reflections on the dignity of the human person. To
do so, we will face some questions like knowing which is the human genome, and the
understanding that is attributed to the expressions “genetic identity” and “personal
identity”. With this, we can examine the existing projects on the human genome today,
and the main existing technologies. In an attempt to find out if there are threats to fun-
damental rights, the legal evolution of the human genome is analyzed through existing
legislative instruments. Besides, we must understand what is meant by the dignity of the
human person. Understanding how the Constitution of Portugal confronts the know-
ledge of genetic identity as a fundamental right in the light of the principle of the dignity
of the human person, is a point of great prominence, and that is justified, inasmuch as, as
a manifestation of the human personality, the right to the historicity of the human being
is an achievement that must be protected by law. Following the research, we intend to
analyze how the new techniques of Biomedicine influence fundamental rights, what ri-
ghts the human person has when genetic issues are involved, and what rights and duties
of those involved in these issues. And finally, as regards the problematic of the limits that
the fundamental right to genetic identity brings to the human being, will be approached
questions such as the medically assisted procreation techniques, and the cases where
there is no medical assistance; the donations of gametes and the right or not to the
anonymity of the donor, concretizing these problems through existing conflicts in the li-
ght of fundamental rights, such as the right to health, freedom of scientific investigation,
and the role of the State Judge and the Legislator in these situations.

Keywords: Biomedicine; fundamental rights; dignity of human person; genetic
identity; historicity.
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INTRODUGAO

Todos somos testemunhas das conquistas alcancadas pelo homem nos ultimos
anos no campo da genética, tarefa esta que até pouco tempo atras parecia ser quase
impossivel. Ao mesmo tempo que as pesquisas avan¢cam, avancam também as preocu-
pacoes de suas aplicagdes junto ao ser humano, pois sabemos que para se chegar a um
alto nivel de conhecimento, sao necessarios recursos particulares, estando cada vez mais
presente o risco de reduzir-se a pessoa a mero objeto, violando-se a dignidade da pessoa.

Assim, se de um lado nao se questiona o quao importante sejam os avangos tec-
nolégicos trazidos pela biomedicina - obtidos através dos projetos do genoma humano
- de outro, essas descobertas acabam por representar reais ameacas a vida, a dignidade
e aos direitos fundamentais em geral. E é justamente em razao dessas ameacas ou viola-
¢oes aos direitos fundamentais, que o Direito tem reconhecido o surgimento de novas
geracdes ou dimensodes de direitos fundamentais.

Porém, o importante é salientar que o sentido, as fungdes e a eficacia dos direi-
tos fundamentais na era tecnolégica ocupa uma posicao de grande destaque no direito
constitucional contemporaneo.

O direito ao conhecimento da historicidade de cada ser humano, é um direito
personalissimo que deve ser protegido pela legislacio de cada pais. Portanto, o objetivo
da presente pesquisa é analisar como este direito fundamental do conhecimento das
origens genéticas, e como consequéncia, a historicidade, pode se adequar ao principio
da dignidade da pessoa humana, sem que ofenda outros direitos e garantias fundamen-
tais que sao alicerces do Direito de Familia.

Neste sentido, é importante entender qual o conceito de genoma humano e qual
o sentido atribuido para as expressoes “identidade genética” e “identidade pessoal”.
Uma vez examinados estes conceitos, partir-se-a para o estudo dos testes genéticos
em seres humanos das terapias génicas, entendendo como estao ocorrendo essas pes-
quisas e seus avangos.

No que tange a evolucido da protecao juridica do ser humano, seja no plano
interno ou no internacional, quatro Declaracdes Internacionais merecem destaque: a
Declaracao Internacional sobre Dados Genéticos Humanos; a Declaracao Universal
de Bioética e Direitos Humanos; a Declaragao das Nacdes Unidas sobre a Clonagem
Humana e a Declaracao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos.
Aponta-se, também, a Convencao sobre os Direitos do Homem e da Biomedicina; a
Carta Europeia de Direitos Fundamentais, e no plano do direito comparado, as Cons-
tituicdes da Suica e do Brasil.

Em todos os diplomas mencionados, existe uma preocupacao central e que per-
segue todos os paises, qual seja, o de que a comunidade internacional compartilha seve-
ras preocupacdes com os avancos decorrentes da genética aplicada as ciéncias da vida,
e por isso, tendem a produzir, cada vez mais, normas que atendam aos ditames dos
direitos humanos fundamentais e a dignidade da pessoa humana.

Compreender o que é a dignidade da pessoa humana é um problema recorrente
tanto para os filésofos como para os juristas. Parte-se, portanto, das concepgdes de
Kant, de Hegel, de Dworkin e de Habermas, para em momento posterior, analisar a
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compreensao juridica da dignidade da pessoa humana e como ela esta tratada no Direi-
to Constitucional de Portugal. Entender o que é a dignidade da pessoa humana, é um
trabalho intelectual que exige conhecimentos da histéria da humanidade nao apenas no
campo do Direito, mas também da filosofia, da ética, da moral e de outros elementos
sociais e antropoldgicos que nos cerca, e que vem passando por mutacdes na medida
em que a sociedade evolui.

Nesse ponto, a identidade genética, e o conhecimento de suas origens, passa a
ser considerado como um direito pessoal e irrenunciavel de cada ser humano, como
corolario do principio da dignidade da pessoa humana, um dos direitos fundamentais
constitucionalmente previstos. E, a Constituicdo de Portugal de 1976, como lei funda-
mental do pais, traz a dignidade da pessoa humana dentre o rol de direitos e garantias
fundamentais, sendo um principio fundamental do Estado Democrético de Direito. As-
sim, & muito importante abordar o significado e o alcance do principio da dignidade da
pessoa humana, pois quanto mais as pesquisas cientificas envolvendo o genoma humano
se intensificam, as consequéncias que esses avancos trazem para a vida humana mere-
cem um cuidado especial, para que nao se cometam abusos ou violagdes aos direitos e
garantias fundamentais. Consequentemente a esta ideia, os direitos fundamentais acabam
se tornando o centro das atencoes diante da manipulacao do material genético humano.

N3o se pode negar o impacto que as novas pesquisas no campo da Biomedicina
trazem aos direitos fundamentais, principalmente no que toca ao Direito de Familia. E
como consequéncia, surge no ordenamento juridico contemporaneo o termo “Bioconsti-
tuicao”, que tem como objetivo, proteger o ser humano no que toca a seus direitos e ga-
rantias fundamentais, em especial quanto ao principio da dignidade da pessoa humana.

Como consequéncia desta ideia, um debate sobre os direitos fundamentais apa-
rece no novo cenario juridico-constitucional, qual seja, sobre as dimensbes ou geracdes
dos direitos fundamentais. Essas dimensoes, acabam sendo uma consequéncia das mu-
dancas que a sociedade como um todo tem experimentado ao decorrer da histéria,
que faz com que, a cada nova experiéncia, a cada nova descoberta do ser humano, e de
sua evolucao, o pensamento quanto aos valores sociais mudem, e o Direito tem de se
adequar a cada nova realidade experimentada.

Diante deste quadro apresentado, passamos por varios periodos histéricos, que
continuam a evoluir. Os séculos XVII e XVIll, podem ser apontados como o primeiro
marco de dimensao dos direitos fundamentais. Nesta época, pensadores como Rous-
seau, Kant, Hobbes e Locke, traziam um pensamento iluminista baseado nas liberdades
individuais, mas foi somente com as revolucoées liberais dos séculos XVIII e XIX, que
essas questoes comegaram a ser positivadas.

E é neste cenario de evolucdo biotecnolégica que os direitos fundamentais, em
especial o principio da dignidade da pessoa humana pode ser afetado, pois varias ques-
toes juridico-constitucionais precisam ser enfrentadas como decorréncia das pesquisas
com os genomas humanos. Como exemplo, poderiam ser apontadas, questdes como:
a) Existe a possibilidade de uso de embrides excedentarios advindas das clinicas de
fertilizacdo humana por outras pessoas que nao obtiveram éxito em sua fecundacao
(adogao de embrides)?; b) A doagao de embrides permitiria o fenédmeno da tripla ma-
ternidade (mae hospedeira, mae genética e mae social)? Continuando nessa indagacao:
o Direito Portugués permite esta possibilidade?; c) Em que momento exato se entende
como o inicio da vida?; d) Como o Direito vai abranger essas novas formas de consti-
tuicao familiar?; e) E possivel regrar o anonimato do doador de material genético, im-
pedindo ao ser humano gerado por essas técnicas de ter acesso a sua origem genética?;
f) E possivel a desbiologizacdo da paternidade?; g) Os avancos da bioética e do direito
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de filiagao possibilitam ao individuo o direito a sua identidade genética?; h) Como as
pessoas menos abastadas, que nao podem pagar pelos procedimentos de procriacao
medicamente assistidas, e que de forma clandestina, realizam fecundacées, poderao
garantir os seus direitos e de sua prole?

Essas sdo apenas algumas questoes que foram inicialmente pensadas e que serao
objeto de nossa pesquisa. Mas o importante é que sao questdes atuais e que ainda des-
pertam duvidas e curiosidades no mundo cientifico do Direito, e que o Estado nao pode
deixar de se abster em responder.

E, neste cenario de desenvolvimento Biotecnolégico constante e incessante, a
Bioética nos aparece com a intencao de cada vez mais, preservar o principio da dignida-
de da pessoa humana, pois sdo necessarios novos debates juridicos, novas perspectivas
juridicas para que o tratamento dessas questdes sejam solucionadas e os seres huma-
nos possam ter garantidos os seus direitos fundamentais. E como consequéncia légica
desses debates, o Biodireito deve se alinhar a Bioética, como dois institutos que se
complementam na tentativa de impedir abusos e violacdes de direitos.

A utilizacao de estudos genéticos, em especial no que diz respeito ao genoma hu-
mano, pode ser considerado nos tempos atuais como uma importante ferramenta que
os cientistas possuem para a evolucao humana, pois muitas doencas tem sido preveni-
das e curadas com os estudos até entao realizados, sem se falar na possibilidade de se obter,
com grande grau de precisao, a determinagao da origem genética do ser humano.

Possibilitar a cada ser humano o direito ao conhecimento de sua identidade ge-
nética é uma realidade cada vez mais presente na pés-modernidade. As pessoas, a cada
dia, vém buscando a sua historicidade, seja para encontrar meméorias familiares, obter
uma cidadania em paises de origem familiar, seja para conhecer a sua heranga genética,
dentre outros. Trata-se de uma dimensao da individualidade de cada ser humano, que
ndo pode ser negado e ¢ irrenunciavel e inalienavel. Conhecer as origens da ancestrali-
dade possui efeitos em muitos campos, ndo apenas no da medicina, mas também para
fins de origem bioldgico ou genética, e por que nio, para evitar questdes que possam
causar impedimentos matrimoniais.

Vé-se com grande margem de seguranca, a possibilidade de se obter uma declara-
cao de ascendéncia bioldgica sem se desconstituir a filiacdo existente e gerar efeitos su-
cessorios ou, ao contrario, conhecer a sua ascendéncia, sem que com isso, possa-se gerar
a paternidade forcada de quem n3o a deseja, como nos casos de quem, no passado, doou
material genético para uma clinica de fertilizacdo humana. Esta tutela ao direito de conhe-
cimento das origens genéticas e de sua historicidade, visa assegurar o direito de perso-
nalidade, que mais uma vez é decorréncia do principio da dignidade da pessoa humana.

1 Genoma Humano

1.1 Conceituacoes basicas: Identidade Genética, Identidade Pessoal, Genoma
Humano e Intimidade Genética

Cada ser humano é Gnico em sua individualidade, e apresenta caracteristicas im-
par que o torna especial dentre os demais. Algumas dessas caracteristicas, sao visiveis a
olho nu, como a cor do cabelo, dos olhos, da pele, e sdao conhecidas como fenétipo; ja
outras, necessitam de maior andlise para a sua constatagdo, como o tipo sanguineo, que
advém da carga genética que possuimos, se denominam genétipo.'

I O gene é a unidade de informagao hereditaria do individuo (fisica e funcional), e que o acido desoxir-
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Nesse sentido, o ADN é a base da heranca genética que recebemos dos pais
(metade de cada um) ao sermos fecundados, o que individualiza cada ser humano, ge-
rando a evolucao da espécie. E, nessa transmissao da carga genética advinda dos pais,
ha espago para mutagdes genéticas.

Pode-se conceituar, assim, o genoma humano como “o conjunto do material
genético contido nos cromossomos de uma célula, ou ainda, a informagao sobre cada
individuo, sobre sua familia biolégica e sobre a espécie a que pertence”.?

Esse conjunto de caracteristicas, da ensejo a expressao “identidade genética”. E,
para que se possa entender o seu derradeiro conceito, € preciso esclarecer, de ante-
mao, que a ideia de identidade genética esta voltada para o individuo, ou seja, na identi-
dade genética do individuo como base bioldgica de sua identidade pessoal.? Isso significa
dizer que a identidade genética corresponde ao genoma de cada ser humano individu-
almente considerado.* Assim sendo, “identidade genética” e “individualidade genética”
sdo expressoes que se confundem, mas respeitadas as diferencas de cada uma.

No anteprojeto da Declaracio Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos (DUGHDH), o art. 2.°, trazia a nogao de que “o genoma humano de cada in-
dividuo representa a sua identidade genética propria”, o que fundamenta a ideia de que
identidade genética e individualidade genética, sao termos sinénimos. Estabelecendo o
direito a nao manipulacido do patriménio genético, de se destacar o contetudo da Reso-
lucdo da Assembleia Parlamentar do Conselho da Europa, do ano de 1982, que no to-
cante a engenharia genética, diz que: “les droits a la vie et a la garantie humaine garantis
par les articles 2 et 3 de la Convention Européenne des Droits de |’Homme impliquent
les droits d’héritier de caractéristique génétiques nayant subi aucune manipulation”.?

A identidade pessoal, por sua vez, nao se confunde com a identidade genética.
Trata-se de um conceito mais amplo, que engloba dois elementos, quais seja, a parte
biolégica, que corresponde a identidade genética; de outro prisma, se considera o lado
social, ou seja, a convivéncia do ser humano em sociedade com os outros individuos,
que da ensejo, portanto, a sua identidade pessoal.

A doutrina, de forma quase unissona, defende a existéncias de duas dimensbes
da identidade pessoal: uma dimensao individual e uma dimensao relativa da identidade
pessoal. OTERO diz que a dimensao individual “torna cada pessoa humana um ser uni-

ribonucleico (ADN) é a substancia que constitui tais genes. Frequentemente comparada a forma de
uma escada torcida em torno de um eixo imaginario, a molécula de ADN contém toda informacao
genética relativa ao ser vivo, informacao que esta distribuida ao longo dos cromossomos. Cada espécie
tem um ndmero caracteristico de cromossomos, estruturas situadas no nlcleo de uma célula que o
armazenam bem como transmitem informacoes genéticas, sendo estrutura fisica portadora dos genes.
A possibilidade de variacdo de um individuo para o outro, dentro da espécie humana, que conta com
23 pares de cromossomos, existe gracas ao grau de maleabilidade do genoma humano (conjunto de
informacao genética contida nos 46 cromossomos), permitindo o desenho de novas combinacdes de
genes. In: PETTERLE, Selma Rodrigues — O Direito fundamental a identidade genética na Cons-
tituicao Brasileira. Porto Alegre: Livraria do Advogado Editora, 2007. p. 24.

2 ROMEO CASABONA, Carlos Maria — Genética y Derecho. Buenos Aires: Astrea, 2003. p. 2 a 4.

PETTERLE, Selma Rodrigues — op. cit. p. 25.

4 SILVA, Reinaldo Pereira e — Introducao ao Biodireito: Investigacoes Politico-Juridicas sobre o
Estatuto da Concepcao Humana. Sao Paulo: LTr, 2002. p. 29-30.

5 Ibid. Traducao livre do Autor: “Os direitos a vida e a garantia humana garantidos pelos artigos 2 e 3
da Convencao Europeia dos Direitos do Homem implicam os direitos de herdeiro de caracteristicas
genéticas que ndo sofreram nenhuma manipulagao”.

w
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co, original e irrepetivel, diversidade esta que enriquece a humanidade, integrando o
nucleos da respectiva dignidade e o respeito pelo carater unico e diversos dos seus ele-
mentos genéticos”.® E BARBAS, tecendo comentarios a dimensao relativa da identidade
pessoal, revela que “compreende justamente ideia de relacio com as outras pessoas,

ou seja, toda a construcio da histéria pessoal, nocao bem mais complexa e abrangente”.”

De todos esses conceitos, extrai-se que a identidade pessoal do ser humano esta
em constante transformacao, na medida em que a pessoa vai se desenvolvendo, se
relacionando com outros membros da sociedade, e tendo novas experiéncias. A iden-
tidade genética, assim, como elemento da identidade pessoal, deve sofrer a necessaria
protecao pelo Direito.

O genoma humano, na definicio de BARBAS, é “um conjunto de genes nucleares
responsaveis pela transmissido dos caracteres hereditarios e localizados os cromosso-
mas, pode alterar radicalmente o comportamento do ser humano”.? Revela que “o

genoma é tio intimo que esta no cerne mais oculto da cédula e do cromossoma”.?

O Projeto Genoma Humano foi criado inicialmente nos Estados Unidos, nos anos
de 1990, com a intencio de, até o ano de 2005, mapear todos os genes que carac-
terizam a espécie humana, associando-os as possiveis enfermidades, prevenindo-as,
combatendo-as, tratando-as e erradicando-as. Com o uso da informatica e das novas
tecnologias no setor medico, em especial da engenharia genética, os cientistas tem con-
seguido acelerar esse mapeamento, e a cada dia, novas descobertas sdo apresentadas.

PETTERLE, cita, a titulo exemplificativo, o programa de apoio institucional ao
PGH, desenvolvido pelos Institutos Nacionais de Saide e o Departamento de Energia
dos Estados Unidos, onde de 3 a 5 % dos orcamentos destinados a esses setores, sao
revertidos para a pesquisa como genoma humano, tendendo a promover programas de
estudos sobre aspectos éticos, legais, sociais, ou ainda, no ambito da Unido Europeia,
o Sexto Programa Marco, de 2002 a 2006, que destinou mais de dois bilhées de Euros
com o fim de a Europa poder explorar mais concretamente os resultados relativos aos
genomas dos organismos vivos, em beneficio da saide publica, bem como, colocar a
Europa no mercado competitivo da industria de biotecnologia.'

Mas, muito embora o PGH seja um grande avanco da medicina moderna, ten-
dendo a diminuir o sofrimento humano, aumentando a qualidade de vida, de outro lado,
vem despertando a audaciosidade de determinados setores, que com o acesso dessas
descobertas, acabam, por muitas vezes, ofendendo a intimidade genética.

E 0 que vem ocorrendo, por exemplo, com as companhias de seguros e os con-
tratos de trabalho. As companhias de seguro querem, por 6bvio, firmar contratos de
seguro com pessoas que nao possuam qualquer tipo de problemas genéticos que pos-
sam causar eventual sinistro, ou ainda, no caso de sua confirmacio, aumentar o valor do
prémio. E para o segurado, existe o direito a nao se submeter a essa pesquisa genética.
O mesmo ocorre com os contratos de trabalho, onde o trabalhador poderia ser forca-

6 OTERO, Paulo — Personalidade e Identidade Pessoal e Genética do Ser Humano: um perfil
Constitucional da Bioética. Coimbra: Almedina, 1999. p. 66.

7 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves — Direito ao Patrimoénio Genético. Reimpressao da Edi-
cdo de 1998. Coimbra: Almedina, 2006. p. 196.

8 Ibid. p. 204.

9 Ibidem.

10 PETTERLE, Selma Rodrigues — op. cit. p. 27-28.
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do a se submeter a um teste genético antes da assinatura do contrato de trabalho, ou
em contrapartida, o trabalhador sonegar informacdes a respeito de qualquer doenca predi-
tiva que possa ter, criando, com isso, uma burla ao sistema e obtendo beneficios indevidos.

Permitindo-se a adocao dessas medidas, “o individuo cidadao passa a ser descon-
siderado e criam-se categorias de individuos, os pacientes coletivos da nova medicina.
Mesmo na auséncia de sintomas, o risco genético é endeusado como a prépria doenga”."’

BARBAS, a respeito dessas questdes exemplificadas acima, nos lembra que:

A Resolugao sobre os problemas éticos e juridicos da manipulacao genética, adoptada pelo
Parlamento Europeu em |6 de Marco de 1989, reclama a proibigao de modo juridicamente
compulsivo da seleccdo de trabalhadores com base em critérios genéticos, (n.° 14) e, solicita
que os exames genéticos de trabalhadores... nao sejam permitidos antes da sua contratacao e
que s6é devem ser efectuados com caracter voluntario...; apenas os interessados terao acesso
aos resultados destes exames...; e que as violacdes sejam punidas penalmente...(n.° 16)'2

A mesma Resolucao, acima mencionada, trata das questoes dos contratos de seguro.

Vemos, diante dos exemplos acima colacionados, que o direito a intimidade genética
estd em rota de colisdo com os avancos das pesquisas cientificas do campo da genética,
e em razao dos dados genéticos serem integrantes da esfera intima do homem, devem
ser protegidos.

Conforme a classificacao apresentada por FRANCA, o direito a intimidade é es-
pécie do género direito a privacidade, o qual diz respeito a todos aqueles costumes pes-
soais que cabe somente ao individuo a escolha de sua divulgacao ou nao, representando
a disposicio do cidadido sobre todas as informagdes a seu respeito.'

O ndcleo do direito a privacidade, como leciona CARVALHO:

E a faculdade concedida ao individuo, a todos oponivel, de subtrair a intromissao alheia e ao
conhecimento de terceiros certos aspectos da sua vida que nao deseja participar a estranhos,
ou seja, de decidir o que vai desnudar aos outros, de que forma e em que circunsténcias.

HAMMERSCHMIDT, fazendo um levantamento sobre a normatizacao do direito
a intimidade genética nos textos internacionais, diz que:

O direito a intimidade encontra seu fundamento em diversos textos internacionais, tais
como: a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e dos Direitos Humanos da
Unesco (art. 7.°); o Convénio relativo aos Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho
da Europa, realizado em Oviedo, em 4 de abril de 1997 (art. 10.°); e a Declaragao Inter-
nacional sobre os Dados Genéticos Humanos, aprovada na Conferéncia Geral da Unesco,
em |6 de outubro de 2003 (art. 14.°, “a”)."

Il GARRAFA, Volnei; COSTA, Sérgio Ibiapina Ferreira; OSELKA, Gabriel — A bioética no século XXI.
Bioética. Brasilia, v.7, n. 2, 1999. p. 21 1.

12 BARBAS, Stela Marcos de Almeida Neves — op. cit. p. 204

I3 FRANCA, Rubens Limongi — Direitos Privados da Personalidade. Revista dos Tribunais. Vol. 370.
Sao Paulo: Editora Revista dos Tribunais, 1966. p. 10-11.

14 CARVALHO, Ana Paula Gambogi — O consumidor e o direito a autodeterminacao informacio-
nal. Revista de Direito do Consumidor. Vol. 46. Sao Paulo: 2003. p. 83-84.

I5 HAMMERSCHMIDT, Denise —Alguns Aspectos da informacao, intimidade e discriminacao genética
no ambito juridico internacional. [Em linha]. Brasil: [sd]. [Consult. 16. Mar. 2019]; Disponivel em http://
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Para RUIZ MIGUEL, o conceito de intimidade genética pode-se definir como:

O direito a determinar as condicdes de acesso a informagao genética, a qual se configura
sobre dois elementos: um objetivo e outro subjetivo. O elemento objetivo do direito a
identidade genética se refere ao genoma humano em ultima instancia e, por derivacao, a
qualquer tecido ou parte do corpo humano em que se encontre a informagao genética; e
o elemento subjetivo, que se constitui pela vontade do sujeito de determinar quem e em
que condicbes se podem acessar a informagao sobre o seu genoma, refere-se, por isso, a
autodeterminacio informativa.'¢

Do ponto de vista do direito fundamental, RUIZ MIGUEL defende uma natureza

tridimensional do direito a intimidade genética: subjetiva, objetiva e axiolégica.'”

1.2 Os Testes Genéticos em Humanos e a Terapias Génicas a Fim de Conhecer o
Genoma Humano

O ser humano sempre foi fascinado pelo aperfeicoamento de sua espécie. Desde

os tempos mais remotos, ficcoes e lendas (em especial na Mitologia Grega), traziam
no imaginario humano a ideia de padronizagdo do homem, retirando-se as fragilidades
humanos e acrescentado a figura de deuses, o que culminou nos Hércules.'®

17
18

www.enm.org.br/docs/biblioteca/Alguns%20aspectos%20da%?20informa%C3%A7%C3%A30,%20
intimidade%20e%?20discrimina% C3%A7%C3%A30%20n0%20%C3%A2mbito%20
jur%C3%ADdico%20internacional%20-%20UEM.doc. Art. 7.° da DUGH: “Se debera proteger en las
condiciones estipuladas por la ley la confidencialidad de datos genéticos asociados con una persona identi-
ficable, conservados o tratados con fines de investigacion o cualquieroutra finaidad”. Art. 10.° da CDHB:
“Vida privada y derecho a la information - |. Toda persona tendra derecho a que se respete su vida pri-
vada cuando se trate de informaciones relativas a su salud (...)”; Art. 14.°, “a”, da DIDGH: “Los Estados
deberian esforzarse por proteger la privacidad de las personas y la confidencialidad de los dados genéticos
humanos asociados con una persona, una familia o, en su caso, um grupo inidentificables, de conformi-
dad con el derecho interno compatible con el derecho internacional relativo a los derechos humanos”.
Traducio livre do Autor: Art. 7° da DUGH: “A confidencialidade dos dados genéticos associados a uma
pessoa identificavel, conservada ou tratada para fins de pesquisa ou para qualquer outra finalidade deve ser
protegida nas condicoes estipuladas por lei.” Art. 10.° da CDHB: “ A vida privada e o direito a informacao
- |. Toda pessoa tem o direito de ter a sua vida privada respeitada no caso das informacées relativas a sua
sadde (...) “; Art. 14.°, “a”, DIDGH: “Os Estados devem procurar proteger a privacidade das pessoas e a
confidencialidade dos dados genéticos humanos associados a uma pessoa, familia ou, se for caso disso, um
grupo nao identificavel, em conformidade com o direito interno compativel com o direito internacional em
matéria de direitos humanos “.

RUIZ MIGUEL, Carlos — La nueva frontera del derecho a la intimidad. Revista de Derecho y Genoma
Humano. Bilbao: Fundacién BBV, n.° 14. p 150. ene./jun.,2001. p. 147-167. Explicando esses conceitos, o
autor afirma que “Do ponto de vista subjetivo, a intimidade genética constitui um poder exercitavel pelo
titular, tanto negativamente como positivamente. Assim, o tipo negativo ou de defesa supde o poder do
titular para excluir dos demais o acesso ou tratamento de sua informacao genética. E em sua vertente po-
sitiva ou prestacional, implica a faculdade de exigir a intervencdo dos poderes publicos para proporcionar
uma efetiva protecao genética. A dimensao objetiva do direito a intimidade genética significa que se concede
relevancia a protecao desse direito, sendo de interesse geral a sua defesa, que se traduz no estabelecimento
de drgaos e de procedimentos que operam na defesa do direito independentemente da atuacao do titular.
E, na dimens3o axiolégica, o direito a intimidade genética afirma que o genoma humano pode contemplar-
-se desde duas perspectivas: por um lado, o genoma é o que diferencia todos os seres humanos entre si;
por outro lado, é o que diferencia a espécie humana sob todas as demais.

Ibid. p. 152.

Nisso, encontra-se a relagdo da mitologia grega com a genética, onde, na visio de GUERRA: “Inicial-
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O homem, ao longo dos anos, sempre tentou produzir bens de consumo mais
modernos e eficientes, e a cada dia, novos produtos sao lancados, e as propagandas de
incentivo dessas mercadorias faz-nos parecer que os mesmos sao indispensaveis, onde
a auséncia pode colocar em risco a sobrevivéncia da raca humana. E o que acontece
com os aparelhos de telefonia celular, com os televisores, computadores, tablets, ele-
trodomésticos, dentre outros.

O ser humano possui uma capacidade de desenvolvimento surpreendente e ini-
maginavel. E o mesmo pensamento de evolucao esta presente no campo médico, onde
as pesquisas, em especial envolvendo os genes humanos, obtiveram um aprimoramen-
to nunca pensado. E a grande preocupacao que gira em torno deste tema, é saber se a
intervengdo no genoma humano podera adquirir uma conotacao financeira, passando
a se tornar mais um objeto de consumo indispensavel e que enriqueca alguns poucos
investidores. LIEDKE, diz que essa visao econémica vem confrontando os limites do
paradigma socioambiental que pretende a utilizacdo da biodiversidade de forma cons-
ciente e moderada, no sentido de suprir as necessidades vitais do ser humano”'’. A
ciéncia, de um modo em geral, deve priorizar a qualidade de vida do ser humano, dando
prioridade a valores ja conquistados, como a igualdade, a nao discriminacao e a Justica.

A criacao cientifica é um direito garantido na Constituicdo de Portugal. As pes-
quisas sao legitimas e fomentam novos estudos e investimentos no setor, que cresce a
cada dia. Porém, ainda nao existem estudos que demonstrem os riscos da manipulacao
do genoma humano para o homem ou para o meio ambiente. E, se houver, o instituto
da responsabilidade, possibilita que penalidades sejam aplicadas aos infratores.

Muito embora a manipulacao genética seja um procedimento adotado pelo ser
humano ha muitos séculos (como na antiguidade, onde a selecdo de plantas e graos,
bem como os enxertos para a melhoria de qualidade dos alimentos), foi no século XX
que ocorreu o que se pode denominar de Revolugcdo Genética.”®

mente, a relacdo entre Histéria mitoldgica grega e a Genética, ainda que sem plena consciéncia de seus
criadores, da-se através dos antigos que procediam as primeiras experiéncias de manipulacdo genética,
utilizando-se exclusivamente de animais. Deram origem, portanto, a cies com trés cabecas e a cauda
de dragao (Cérbero), cavalos alados (Pégaso). Mas, uma das mais temidas criaturas, fruto de recombi-
nacbes genéticas multiplas, o mais eclético desses eres é a Quimera. Habitualmente, era descrita com
cabeca de ledo, torso de cabra e parte posterior escamada de um réptil, tal como dragao ou serpente.
Ha, no entanto, outras representacdes plasticas, como a de um ledo com uma cabeca de cabra em
sua espadua. Muitos outros sao os casos mitolégicos que se pode mencionar, haja vista o Centauro, o
Minotauro; além de, remetendo-se ao Egito, as Esfinges, Contérfias etc”. In: GUERRA, Arthur Magno
e Silva — Direitos fundamentais e manipulacdo da vida intra-uterina: suporte bioético a in-
terpretacao constitucional. [Em linha]. Brasil: [s.d]. [Consult. 16. Mar. 2019]; Disponivel em http://
www.publicadireito.com.br/artigos/?cod =2c2fb9efd4b8al f8.

19 LIEDKE, Ménica Souza — Protecao do genoma humano e socioambientalismo: aspectos bioé-
ticos e juridicos. [Em linha]. Brasil: [s.d]. [Consult. |6. Mar. 2019]; Disponivel em https://repositorio.
ucs.br/xmlui/handle/ 1 1338/445. p. 63.

20 Gregor Mendel, em 1865, foi o precursor na descoberta das leis fundamentais da hereditariedade, e das
pesquisas realizadas com ervilhas, Mendel revelou que ali haviam unidades hereditarias, ou elementos,
como denominou. Referidos elementos, no processo de reproducdo, ndo se misturavam, mas eram
transmitidas de geracdo em geracdo. Os elementos de Mendel, sao os genes, designados pela ciéncia mo-
derna. No ano de 1910, Thomas Morgan, estudando moscas nas frutas, demonstrou que os cromosso-
mos contém os genes, que sao transmitidos através da hereditariedade, e cuja descoberta pode ser con-
siderada como o inicio da Genética, e no mesmo ano Phoebus Levene descobriu o acido nucleico (RNA).
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