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1. Consideracg0es Iniciais.

O presente trabalho tem a tarefa de analisar oecimento genético
humano sob a perspectiva da possibilidade de eaisndiscriminagdes decorrentes deste saber,
isto €, se pode o conhecimento acerca do codigétigende individuos gerar estigmas. Para
tanto, iremos avaliar o desenvolvimento da genélgsale os experimentos do monge Mendel até
o hodierno Projeto Genoma Humano e suas finalidades

Tudo isso, considerando os avancos tecnoldg@ssconsequéncias do
progresso cientifico e a relevancia atual do damélai engenharia genética e da biotecnologia,
posto que, consoante nos alerta Hodfte un ‘saber’ acerca de la vida, hemos pasado a un
‘poder’ sobre la vida”.

Neste trilho, buscaremos compreender a impcgéta Bioética e como
ela € admitida e reconhecida juridicamente, pasa, iprecisaremos entender como ocorreu o
processo de positivacdo dos direitos humanos magoséanteriores e como isso pode refletir
sobre a Bioética como um direito, para tanto, olassemos os direitos fundamentais com a
preocupacao de tentar classificar a Bioética emadgerguas geracoes.

Ademais, examinaremos a relevancia do direitibeérdade de pesquisa
cientifica e a forma de seu reconhecimento juridiera entdo, analisar se a referida liberdade
encontra alguma limitacdo ou, até mesmo, se ast iliciativa cientifica entra em conflitos
com outros direitos quando contextualizada.

Destarte, iremos apresentar casos pontuaisodom de refletir e fomentar

a discusséao acerca da possibilidade da divulgag@ddigo genético de uma pessoa poder gerar
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uma nova espécie de discriminacdo, oportunizadss @alancos tecnoldgicos e pelo atual estagio
de desenvolvimento da genética. Por fim, visaestigdo avaliar se 0 conhecimento por terceiros
acerca do cédigo genético de determinado ser hurdainoemente permitido ou podem ser
impostas limitagBes juridicas para assegurar aletvilidade de tais dados.

2. Aspectos Historicos da Genética e os Avancgos Melbgicos.

No que diz respeito ao estagio do conhecimentcedatga, como se sabe,
tal tema constitui matéria recente e possui non@& tecnoldgicos a sua grande forca
propulsora. Sem embargo, € lugar comum salientarpartancia das pesquisas genéticas e a
relevancia de se aprofundar no conhecimento dangatio genético humano, de modo que, a
biotecnologia e o desenvolvimento da engenharigétgen sdo umas das mais importantes
revolugdes cientificas dos ultimos tempos.

Neste sentido, Torresfirma que a engenharia genética junto ao dominio
da energia atbmica e da informatica sdo as tréslugies cientificas e tecnoldgicas mais
importantes do século que se finalizou. Por suahéguem ouse asseverar que a Genética seré a
ciéncia do século XXI, como analisa Maluf

Com precisdo Hodftcontextualiza tal desenvolvimento técnico-cieotifi
da seguinte forma:

“Un desarrollo cientifico y tecnologico vertiginosogpor momentos
contradictorio y ambivalente, se nos presenta camalato irrefragable

de la realidad. En ese nuevo contexto ha hechopati@édn en el actual

estadio de la evolucion de la humanidad, un corejat ciencia, como
expresion de un creciente poder directo, no sOlsglare las cosas sino
sobre el hombre mismo, una ciencia que muestraatera cada vez mas
nitida, su estrecha e intima ligazon con la tecgi@p hasta un punto tal
que se torna dificultoso distinguirla de ella, comna creciente

prevalecencia del polo técnico.”
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Para melhor compreensao, importante se fazedaac a engenharia
genética ou bioengenharia que segundo Sauwen éeMige trata-se déuma especialidade da
biologia que se ocupa dos estudos e da modificdeaestrutura dos genes de diferente espécies
de animais e vegetais, assim como, da possibilidsdgerar organismos totalmente novos.”
Ademais, a biotecnologia atual possui arrimo funel@i@mente na engenharia moderna. Em seu
turno, tem-se por Biotecnologia, na licdo de Fio® Diaférid, um ramo da engenharia genética
que tem por finalidade a manipulacdo genéticaag@&ad de organismos transgénicos através do
uso dos"sistemas e organismos biologicos para aplicacoestificas, industriais, agricolas,
medicinais e ambientais.”

Sem duvida constitui marco importante na higt@a genética, com
merecido destaque, os estudos do monge austriheord&Gregor Mendel realizados no século
XIX, que ao experimentar centenas de cruzamente @mvilhas diferentes constatou algumas
regras que explicam como aparecem certas caréici@sina hereditariedade.

Posteriormente, Walter Sutton em 1903 postalaexisténcia de
determinadas estruturas celulares, os cromossaonstituindo estes a estrutura fisica onde os
genes se localizam, assim, criou-se a base daigen@derna. Deste fato MyszcZdnsina que
se“estabelece, pela primeira vez no mundo cientifioma relacdo entre o comportamento dos
cromossomos e o fendmeno da hereditariedade degpaitMendel.”

Décadas depois Watson e Ctigkopuseram um modelo estrutural do
acido desoxirribonucleico (ADN), mostraram que oM constituido por uma molécula em
dupla hélice composta por quatro pares de basetaespcessdo dessas bases em fileiras, isto é,
apresentou-se para a sociedade cientifica o caigético. Sendo que, o material genético &
composto de uma substancia existente nos cromossajue por sua vez é formada de uma
extensa fita dupla helicoidal de nucleotideos gue por bases adenina (A), timina (T), guanina
(G) e citosina (C), que forma o codigo genético uhea pessoa e que se exterioriza nas

caracteristicas de cada ser humano. A adeninau@-se a timina (T), por sua vez, a guanina
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(G) liga-se a citosina (C), de modo que tais comntiiles repetidas em cada célula dara as
caracteristicas proprias de cada pessoa, as Gaeisgtaveis por toda a vida.

Na década de 90, surgiu o Projeto Genoma Huparndtima revolucao
técnico-cientifica no campo da genética, a qualssdiecéo cientifica de Watson se propds, num
esfor¢co de contribuicdo internacional, identifiogrgenes e estabelecer a sequéncia de bases nos
pares de cromossomos, assim, a referida pesqgisa mapear e localizar cada um das centenas
de milhares de genes que tem nas células do carparto, isso, com o fim de tentar codifica-lo
completamente.

Até que na data de 14 de abril de 2003 foneaiawlo pelalinternational
Consortium Completes Human Genome Projeet o citado projeto foi concluido com sucesso,
com a sequéncia de 99% do genoma humano decodificsd com uma precisdo de 99,99%.
Segundo explica Robettd Projeto em questdo foi desenvolvido com espeqaeprincipios da
privacidade da informacao genética, segurancecaaidi da medicina genética, da autonomia, da
qualidade e da justica no uso da informacéo genétic

E certo que a engenharia genética e a biotegiaohoje s&o mais que uma
realidade e podem servir ao homem de diversas maneomo na geracado de novos seres por
meio da reproducdo assistida, transplante de sélidaco, entre outros. Bem como, num futuro
nao distante a biotecnologia podera proporcionaagbes como livrar o ser humano de algumas
doencas com a personalizacdo da medicina de mogelccau o conhecimento detalhado da
fisiologia de um individuo poder-se-a realizar araéntos especificos e produzir remeédios
especializados segundo o cédigo genético de cadaus®gno (farmacogenética), a antecipacao
do conhecimento do potencial desenvolvimento denghse congénitas assintomaticas também
sera possivel, entre outras circunstancias.

A partir do desenvolvimento tecnologico e digrd, em relacdo as
investigacdes e intervencdes sobre o genoma hureargy a necessidade do debate e reflexéo
ética e juridica acerca dos reflexos, limites eigosr destas investigacfes.j( processo de
clonagem, destruicdo de equilibrios bioldgicos,) gmtretanto, nosso corte epistemoldgico, nos

conduzird a aprofundar-nos na tarefa de debateergt®a Humana e seus reflexos diante de
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situacbes em que o conhecimento de dados genéécama pessoa possa gerar discriminacao
em diferentes aspectos.

3. O Genoma Humano como Direito Fundamental.

Para entendermos as geragOes de direitos femdais é imprescindivel
definirmos antecipadamente o que sdo direitos hamandireitos fundamentais. Os direitos
humanos s&o valores conquistados através dos temposurgidos em determinadas
circunstancias, momentos histéricos, compondotdsdmanentes a condi¢cdo da existéncia do
ser humano; por sua vez, por direitos fundamentaispreende-se a consagracao dos direitos
humanos nos textos legais.

Nesta toada, o reconhecimento gradual desteisodi e sua positivagao em
determinados tempos, sempre influenciado por cstapji pelo desenvolvimento social, pelas
caracteristicas de cada tempo, entre outros fatmietividido em geracgdes.

Na licdo de Bobbi8 evidencia-se a classificacéo geracdesde direitos

que, no decorrer dos tempos, foram conquistadeshoehem:

“0 desenvolvimento dos direitos do homem passourpsrfases: num
primeiro momento, afirmaram-se os direitos de ldzate, isto é, todos
aqueles direitos que tendem a limitar o poder dtads e a reservar para
o individuo, ou para grupos particulares, uma eafele liberdadeem
relagcdo aoEstado; num segundo momento, foram propugnadog&itod
politicos, os quais concebendo a liberdade ndo apemegativamente,
como nao impedimento, mas como autonomia - tivereemo
consequéncia a participacdo cada vez mais amplajergdizada a
frequéncia dos membros de uma comunidade no podkticp (ou
liberdade no Estado); finalmente, foram proclamadssdireitos sociais,
gue expressam o amadurecimento de novas exigéA@asemos mesmo
dizer, de novos valores — como os do bem estarigudéddade ndo apenas
formal, e que poderiamos chamar de liberdade@vésou por meio do
Estado.”

10 BOBBIO, Norberto.A era dos direitos.Trad. Carlos Nelson Coutinho. Rio de Janeiro:
Campus, 1992, p. 32.



Assim, apresentam-se como direitos fundamerdaigorimeira geracao
aqueles de vertentes e garantias individuais, goed individuo como titular, em especifico,
constituem-se os direitos de liberdade, tantovis cbomo o0s politicos, sonhado pelos iluministas
e contextualizados, principalmente, na Revolucdanéesa, de 1789, sendo tais liberdades
conquistadas frente ao absolutismo e se refletemliberdade de ir, vir e ficar, liberdade de
expressao, liberdade religiosa, propriedade, enitr®s.

De outra banda, a segunda geracéo de dirgitagmentais € formada por
direitos sociais, isso, devido a influéncia do ttmsionalismo social do pos— | Grande Guerra,
dos reflexos da industrializacdo e pela influémmapensamento socialista do inicio do século
XIX, de modo que, nesta oportunidade levou-se emacodo mais apenas o individuo, mas
também o seu meio social. Nesta época surge arBeétaUniversal dos Direito do Homem.
Tudo isso, faz nascer novos direitos fundamentaisoco direito a educacao, ao trabalho, a saude
e a previdéncia.

Em relacéo aos direitos de terceira geracamagarecem apos a |l Grande
Guerra, vale dizer que o carater marcante é aitdinglualidade destes direitos, isto €, possuem
como titular toda a humanidade, e floresceram,cjpaimente, ante a escassez de bens que
ameaca toda a humanidade. Séo direitos que visaantga futuro, sendo que representam esta
geracao o direito ao meio ambiente, ao patrimértistico e cultural, etc.

Atualmente, em consequéncia do reconheciment® direitos
transindividuais, também com o processo de glohgdia, fale-se numa universalidade de
direitos que pertenceriam a quarta geracao deatirtindamentais. Tais direitos surgiram com
0S avancos tecnologicos e cientificos em areas @nmforméatica e a manipulacdo genética.
Ademais, Bonavidés classifica o direito & democracia, ao pluralisma éformacdo como
direitos de quarta geracdo. Cabe ressaltar quentelodo e os valores representados por esta
quarta geracao estao ainda em desenvolvimentonsdgEmpo, seja em construcdo doutrinaria —
0 que ainda exige longos debates.

Nesta esteira, é importante registrar que wog@ humanaem sido

comumente reconhecido como direito fundamentalepeente a quarta geragdo, neste sentido

11 BONAVIDES, PauloCurso de direito constitucionado Paulo: Malheiros. 1996.



ensina Robertf que“estando o genoma humano incluido com um dos ditéiicos da quarta
geracdo de direitos humanos, a humanidade tem eitdirsubjetivo de vé-lo integro e néo
alterado geneticamente, quica quando afirma-se ederresponsavel pelas caracteristicas da
propria espécie humana.”

No mesmo diapas&o é a licdo de Cfuguando diz que:

“os ditos direitos de quarta dimensao, que serafea informética e a
manipulacao genétickato sensuou Biodireito, encomtram-se, todavia, em
estagio ainda embrionario, quando analisados soloreprisma do
constitucionalismo contemporaneo. A preocupacaesgmte ja em muitas
discussdes técnicas e politicas, € relativa a cemgodera controlar e
regular estas atividades.”

Em sentido contréario, Schlommer Honéékaduz que as investigacées
genéticas ndo dizem respeito aos direitos fundaisede quarta geragdo, mas pertence aos de
primeira geracao, isso, porque se trata de protacdmnidade da pessoa humana, portanto,
incluidos nos direitos individuais de liberdade.

Deveras, a importancia do debate e das conse@8éque envolvam o
Biodireito e a manipulagéo genética residem e stfigam no seu reconhecimento como direito
fundamental conquistado, que influéncia e prescseaeobservacao pelos homens e pelo Estado,
bem como, que importa em reflexos sobre toda hutadsi tudo isso, independentemente da
geracdoque € lotada. Contudo, assiste razdo ao posioem® que o classifica em direito
fundamental de primeira geracdo, isto porque a podagao genética estd atrelada
imanentemente @ida, bem como, ndo ha como conceituar a vida semdenasia dignidade da
pessoa humana — o que implica num direito inditidmeira geracéo), com carater dirigido a
universalidade: humanidade (quarta geracao).

4. A Pesquisa Cientifica como Direito Fundamental.

12 ROBERTI op. cit., p. 79.

¥ CRUZ, Paulo Marcio."Direitos fundamentais:da liberdade ao biodireito. In: CORREA, Elidia
Aparecida de Andrade; GIACOIA, Gilberto; CONRADO ,aMelo. Biodireito e dignidade da pessoa
humanaCuritiba: Jurud, 2008, p. 250.

4 SCHLOMMER HONESKO, Raquel'Discusséao histoérico-juridica sobre as geracdes dieeitos
fundamentais.” In: FACHIN, Zulmar. Direitos fundamentais e cidadani&ao Paulo: Método,
2008. p. 194.



Por outro lado,é certo que a liberdade de pesquisa permite e produ
avancos que sao por vezes desfrutados pela cdédej contudo, a tecnologia, a pesquisa, 0s
experimentos e 0s avangos criam perspectivas gdenpger preocupantes, ainda mais em se
tratando da seara de manipulagédo genética.

Nesta esteira, é cedico que a iniciativa dardiade de pesquisa também
constituem um direito fundamental (artigo 5° inciéq CF), o que inclui a liberdade de
investigacdo sobre a genética humana. Entretaimda ajue pese a legitimidade da pesquisa

genética, é preciso estabelecer limites. Sem emplgjona Casabofia a saber:

“aunque se reconoce La legitimidad de La investi§accientifica,

considerandola como uma libertad publica de losdadanos, y se
propugna, ademas, que sea eficazmente impulsadalgsorpoderes
publicos, sin que quede por ello excluida La irige privada, esta
libertad — como qualquier outra libertad publicaderecho fundamental —
tiene sus limites.”

Ocorre que as limitacbes, para serem legitifrante ao direito
fundamental a pesquisa, devem ser devidamente riemtadas. Assim, consoante bem explica
Bechard®, “devera ser fundamentada ndo a liberdade da ciéncias o conjunto de suas
limitagbes”.

A respeito da legitima limitacdo, o direito d@mental & pesquisa encontra
barreiras quando colocado diante da dignidade dsopehumana (que € mais que direito
fundamental, no Brasil € um dos fundamentos da BREaj. Nesta linha, estariamos
aparentemente diante de um conflito, mas néo: msasoconstitucionais devem ser aferidas com
espeque na proporcionalidade e extrai-se que oroensua dignidade formam a pedra angular
de todo o0 nosso sistema juridico. Com isso, a [pagquisa na area genética sempre encontrara
freios na dignidade da pessoa humana, posto qgenama humano e o futuro das caracteristicas
da humanidade estdo em cena e ndao podem ficar socou arbitrio de um personagem que

porventura possui anseios egoisticos ou tortuosssim, protege-se a vida, a saude, a

1> CASABONA, Carlos Maria RomedDo gene ao direito Trad. Fabricio Pinto Santos. S&o Paulo:
IBCCrim, 1999, p. 59.
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Zouk, 2007, p. 37.



integridade fisica, entre outros bens juridicosemsiais ao convivio social. E o homem
reconhecido no seu valor imanente que forma aibairdransponivel aos excessos da ciéncia.
Carvalhd’ define que &dignidade humana constitui o limite infranqueawatavés do qual
devem ser tragados os limites a liberdade de iiyasdo terapéutica.”

Por fim, a Declaragdo Universal do Genoma Humandos Direitos
Humanos, editada pela UNESCO, reconhece o direitpedquisa e sua importancia em relacao
ao progresso da humanidade (art. 12, “b”), contedodisposicado anterior (art. 10) declara que
pesquisas relacionadas ao genoma humano deveroraeteu aos direito humanos, as liberdades

fundamentais e a dignidade da pessoa humana.

5. Discriminacédo Genética: divulgacao do codigo gético humano.

E remansoso que 0s avancos tecnolégicos podent aecaietividade de
diversas formas e na area de Medicina Genética pazier conforto, cura, otimizar tratamentos,
escolher aptiddes e caracteristica dos filhos (ca@moor dos olhos), inclusive, antecipar
diagnosticos de futuras doencas de determinadovithoti que poderdo ser tratadas com
probabilidades de éxito muito maiores em razacedepsévio conhecimento.

Ocorre que inerentes aos avancos e o domin® amhecimentos
biotecnologicos estdo os riscos que podem ser fiaties pela vaidade humana, pelo egoismo,
entre outros fatores ndo louvaveis ou eticamergsgonsaveis (salvo para a ética utilitarista).

De outro viés, em razdo do mapeamento genétiaadividuo é certo que
surgirdo algumas discriminacdes em razdo de doengaaracteristicas que a pessoa podera (ou
ndo) desenvolver ao longo do tempo, isso, casfoamacdo genética das pessoas cheguem até

as maos de terceiros.

Podemos imaginar a hipétese de um empregadernmnido dos dados

genéticos de um candidato a vaga de emprego, d® maexclui em razdo que de seu

" CARVALHO, Gisele Mendes dePatriménio genético e direito penaBdo Paulo: Revista dos
Tribunais, 2007, p. 135.



levantamento genético extrai-se que ao longo deigiaaaquela pessoa desenvolvera algum tipo
de patologia que o impossibilitara de realizarecatividade laboral.

Neste mesmo sentido, poderiamos pensar a psgle dos planos de
saude terem acesso ao mapa genético de um indieidoorazdo das caracteristicas ali expostas,
com fundamento nas doencas que podem ser deselaspela pessoa, balizar seus contratos
com a estipulacdo de maiores valores ou ndo aveegarazao das eventuais patologias que
podem ou ndo a pessoa desencadear no futuro.

Ora, ambas as possibilidades configuram, emay@gra discriminacéo que
poderdo estar assentadas nas relacdes sociais eempo ndo tdo longinquo, as quais fardo
padecer as expectativas do individuo e, por fiigmatiza-lo. Alias, a referida “discriminacéo
genética” também pode ocorrer em sede familiarafoastos impossibilitados pelo Estado em
razéo da probabilidades dos filhos de determinadsais que combinados podem gerar filhos
portadores de enfermidades), podemos ainda peasdiscriminacdo de ordem educacional (a
escola podera escolher matricular apenas os alj®possuem potencial para serem melhores
instruidos e capacitados), entre outros. De moég @gtas rotulagens produzem discriminacdes e
ferem a dignidade da pessoa humana e o tratamesigud! deve ser limitado juridicamente.

Nesta esteira, deve-se buscar limites legitipera possibilitar o acesso
aos dados genéticos do individuo, sendo certo gue/r® acesso gerara discriminacdes
insuperaveis. Também, soma-se a esta preocupagéeeo de responsabilidade que a presente
geracao e seus pesquisadores possuem por seygnabogo futuro da humanidade e diante de
todas as caracteristicas determinantes do ser lounfaentidade genética), consoante
considerada licdo de JonhsAdemais, assiste razdo a CbStguando afirma que tal
responsabilidade por conseqiéncias futuras possdiamento ndo sob o prisma das futuras
geracdes em si, mas em razdo da dignidade dasguypessoas concretas que serdo vitimas do

agir dos homens de hoje.

18 JONAS, Hans.O principio responsabilidade: ensaio de uma éticarapa civilizacdo
tecnoldgica.Trad. Marijane Lisboa, Luiz Barros Montés. Rio daeiro: Contraponto: PUC-RIo,
2006.
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Coimbra: Editora Coimbra, 2005.
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Ainda, acerca da necessidade de balizas aadifuss dados genéticos das
pessoas, Jaramifidensina que:

“La mayor parte de los especialistas reconocen fabra que legislar
especificamente para evitar el uso de datos gevetigor parte de
empresas y agencias gubernamentales, sobre todwiath del peligro de
difusion poir métodos electronicos. La aquisici@dhtos genéticos fuera
Del contexto familiar puede llevar a la estigmatidm y discriminacién de
los individuos por motivos bioldgicos.”

Desta forma, a respeito da discriminacdo ene @@ conhecimento ou
divulgacdo do cbdigo genético e as caracteristieagleterminada pessoa, devemos encontrar
limites irrenunciaveis que garantam a inviolabifidalos dados genéticos do individuo.

6. Direito Fundamental a Privacidade: limite juridico a informacao genética e protecao dos

dados genéticos.

O cerne da questdo, que envolve o patriménio genétisua divulgacao,
deve encontrar como divisa o respeito ao direifmivacidade de todo individuo. Para tanto, é
necessario estabelecer se 0 codigo genético dpessaa € um bem particular inviolavel ou néo,
e em caso negativo, até onde esta intimidade podé® ser flexibilizada. Assim, analisaremos o
direito a privacidade de todo individuo sob a pectpa daquele que tem seus dados genéticos
examinados.

Primeiramente, vale lembrar que ao ser humaiw reconhecidos 0s
direitos de personalidadg@ireitos do individuo que dizem respeito a aspediversos da pessoa
humana, agueles imanentes, como: a vida, a hotiteerdade, entre outros). Entre tantos vieses
que correspondem aos direitos de personalidade, raguinteressa ater aspeito a vida
privada. Ora, o ser humano, em observancia a sua dignidede ter protegida a sua vida

pessoal e familiar, 0 que engloba o direito a s& @pdivulgacdo de sua vida particular. Mais

20 JARAMILLO, Samuel E.“Proyeto de genoma humano’n: CASABONA, Carlos Maria Romeo;
RESTREPO, Maria Patricia Castaiierecho, Genoma Humano y Biotecnolodgagota: Temis, 2004,
p. 13.
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além, o direito a privacidade pode se desdobradieeito a intimidade e direito ao segredo,
conforme explica Szaniawski

“Os partidarios da subtipificacdo do direito a vidarivada em direito a

intimidade e em direito ao segredo conceituam apinio como o direito

gue a pessoa possui de se resguardar dos sentide®s, principalmente

da vista e ouvidos dos outros, enquanto que otdi segredo consiste
na nao-divulgacdo de determinados fatos da vida attguém, cujo

conhecimento foi obtido licitamente”

O que se visa resguardar € a vida privativa dasopes direito que se
estende para salvaguardar, também, a liberdadeoara. Neste sentido, dependendo da forma
que for divulgado o cédigo genético de uma pessoderpse-a estar ferindo o direito a
privacidade nas suas vertentes direito a intimidadedireito ao segredo (hipotese que o
conhecimento dos dados genéticos por terceiro eclaiforma licita, contudo, ndo se autoriza a
sua divulgacdo). Ademais, So@zadverte que &dentidade genética humana se traduz numa
expressdo da dignidade humana e por conseguinteanomova dimensao dos direitos da
personalidade”

Destarte, a Carta Magna em seu art. 5° incispre¢é como direito
fundamental a preservacdo da intimidade, por canmsieg tudo isso também envolve a
intimidade do patrimdnio genético. Neste sentid®eglaracdo Universal da UNESCO sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos, em seu affighz que a confidencialidade do dos
dados genéticos relacionados a uma pessoa aindzoguefins de investigacdo devera ser
protegido por lei.

Sem embargo, a divulgacdo do cédigo genétivelaesse em flagrante
ofensa ao direito & intimidade. Nesta esteira, iMeat’ afirma que“é evidente que, para
proteger a dignidade de todo ser humano, sua liagedindividual e — fundamentalmente — seu

direito a privacidade, a difusdo indevida de suamposicdo genética deve ser legalmente

21 SZANIAWSKI, Elimar. Direios de personalidade e sua tute®fio Paulo: Revista dos Tribunais, 1993,
p. 128.

22 SOUZA, Paulo Vinicius Spodeler dBem juridico-penal e engenharia genética humaB&o Paulo:
Revista dps Tribunais, 2004, p. 263.

% MARTINEZ, Stella Maris.Manipulacdo genética e directo pendlrad. Fabricio Pinto Santos. S&o
Paulo: IBCCrim, 1998, p. 211.
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proibida.” Alias, sobre o direito a intimidade ou segredosedados genéticos, oportuno citar
Casabond, que diz:

“O asseguramento da confidencialidade sobre a imfacdo, que

concerne a cada pessoa, se eleva também a um pripkino dessa

perspectiva, como meio de protecao da vida privade qual se destaca
a intimidade — e de outros direitos e, em espec@mo meio preventivo
de condutas discriminatérias.”

Por tudo issosalienta-se que o profissional de medicina temrayatéo
ética e juridica de zelar pela intimidade da pesassim, ante a possibilidade de armazenamento
dos dados genéticos que foram objeto de analise, agrofissional observar sempre o devido
sigilo em face do conhecimento do cddigo genétim examinou. Alids, em relacdo a revelacao
dos dados genéticos a terceiros, este é 0 ensit@aueCirioR:

“El secreto profesional médico debe actuar en elsgo genético al igual

que lo hace en otros campos de la medicina, a énsalvaguadar el

derecho a la intimidad personal. Ademas se ha derten cuenta, que en
el contexto del consejo genético se averiguan daddicos y genético de
las personas, lo que conduce a que el deber deetsege deba consolidar
aun mas. El motivo radica en que los datos gengtigmrtan informacion

sobre el individuo y sobre su familia biolégicaremfen informacién sobre
enfermedades genéticas de importancia futura eeiitesi pudiendo llegar

a causar serios problemas de determinismo socidé astigmatizacion.

Por ello, es necessario proveera estos datos genale una mayor

proteccion legal.”

Igualmente, em casos de armazenamento dec®rddo determinacio
judicial pensamos que enquanto os dados colhidesnfaiteis ao processo, o exame de ADN
deve restar armazenado seguramente, entretantoy gee finalizada a demanda, os dados
referente ao codigo genético devem ser destruidses, porque a divulgacdo inapropriada ou
negligente pode revelar todos os caracteres queafaruma pessoa, e assim, ofender direito

fundamental, qual seja, o direito a preservacaridacidade.

24 CASABONA op. cit., p. 57.

%> CIRION, Aitziber Emaldi. “La responsabilidad de los professionales sanitériem el marco de
asesoramiento genéticoln: RESTREPO, Maria Patricia Castafio; CASABONAYI@s Maria Romeo.
Derecho, Genoma Humano y Biotecnoloddagota: Temis, 2004, p. 150.
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O sigilo dos dados genéticos da pessoa € asgaxtante, nesta esteira,
vale lembrar os exemplos vistos anteriormente, eenuqma empresa consiga o cédigo genético
de candidatos a vaga de emprego ou de seus empsegaich 0 fim de contratar ou despedir
funcionarios que possam desenvolver determinaadoggd, bem como, atentemo-nos a hipétese
de empresas de medicina privada poderem escolhgs segurados ou impor precos
diferenciados em razéo de possuir informacdes igasados clientes, olvidando o risco inerente
desses contratos e levando desproporcional vaniaa&s, a propria pessoa tem o direito “de
ndo saber” de eventuais patologias que lhe surgb&aturo, conforme assevera CASABONA
Assim, é bem possivel que tais condutas decorramneainova forma de discriminacdo, o que
deve ser rechacado — preservando-se o direito tadmidade e a dignidade humana de cada
individuo.

Por outro lado, esses limites juridicos ndoepoder absolutos, mas em
raras excecdes deverdo ser flexibilizados por rdeidundamentos razoaveis. E a hipotese da
familia ter direito a saber dos dados genéticopatente, principalmente, acerca de patologias
graves que poderédo desenvolver, e assim, sereaddsapreviamente, majorando a possibilidade
do sucesso do tratamento; também pode ser frang@eadimidade quando se tratar de razbes
sanitarias, sendo legitimo aos hospitais teremsases dados genéticos para a contratacao de
enfermeiras, que possam desenvolver determinadabgias que possam em razao do meio
laboral implicar em riscos a propria enfermeirambém aos pacientes; semelhante, € o caso de
pilotos de avido que podem desenvolver enfermidmdees que impliquem em mau subito, o
que legitimaria o conhecimento dos dados genétiogsiloto pela empresa de aviacao.

Pois bem, percebe-se que os exemplos acimaesmpaen situacbes que
ultrapassam o limite da individualidade, posto podem alcancar interesses adiantes, direitos de
terceiros, como a vida, a saude e a integridad=a fée uma coletividade. Desta feita, para que
seja mitigada a privacidade do individuo devem sepesados os interesses envolvidos,
assistindo razdo a possibilidade da flexibilidadeleito a privacidade em restrita observancia a

proporcionalidade quando envolva direitos de untetiecdade.

26 CASABONA op. cit., p. 68.
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Em semelhante sentido, posiciona-se Carfalao afirmar qué'se, por
um lado, € certo que alguns casos, nos quais sengacem risco a saude de terceiras pessoas, 0
direito a privacidade da informacdo genética degdear, ndo assumindo contornos absolutos”.

A guisa de conclusdo, percebe-se que ante 0s avaecooldgicos e o
mapeamento genético humano, uma nova modalidadetigigetamentode individuos, com
consequente discriminagdo social, surgira se né&genem limites juridicos (até mesmo penais,
observado aultima ratio e ndo um direito penal simbolicogsponsaveis a impor barreiras a
divulgacdo de dados genéticos das pessoas, serdorisela uma classe de desempregados e
pessoas que ndo poderdo ser assistidas, suprisendssim, a barreira valorosa da dignidade
humana e do direito a privacidade. De outra badd&ilida a inobservancia ao direito a
privacidade em absoluto, desde que na hipétesa passtir ofensa a direitos de terceiros, sob o

espeque da devida proporcionalidade.

7. Consideracdes Finais.

Conforme todo o exposto, é salutar reconheceresaartia da genética e
seus desdobramentos na presente sociedade, bemrestacevidente que a tecnologia e o seu
avancar proporcionaram o desenvolvimento de tarsabntifico. Ocorre que, as consequéncias
dos avangos da engenharia genética e da biotecadlagem consequéncias que podem revelar-
se favoraveis ou desastrosas ao homem. Assim,oané¥entuais riscos, surge a necessidade
cautelar de se estabelecer limites e responsateidacerca do que diz respeito ao ser humano e
a manipulacdo genética, quer em razdo da dignidagessoa humana daqueles que compdem a
atual geracdo, quer diante da responsabilidadedgs@e ja temos, para com aqueles que irdo
compor as geracdes futuras, em razédo de tratag-Beiohidade genética - caracteres inerentes a
constituicdo da espécie humana.

Destarte, foi possivel observar que o citadsedeolvimento tecnoldgico e
cientifico acerca da manipulacdo genética impliwoneconhecimento do genoma humano como
um direito, direito de estirpe fundamental, em aegrlassificado como de quarta geracao

(direitos de uma universalidade - da humanidadecotidos da globalizacdo e de seu carater

2" CARVALHO op. cit., p. 140.

15



transindividual), embora, entendemos tratar-seidgta@ fundamental de primeira geracdo com
caracteristicas de quarta geragcdo uma vez quataede direito inerente a vida. Por outro lado,
nao se olvida que é expressamente garantido doditgsidamental a livre pesquisa, contudo,
verifica-se que tal liberdade cientifica deve sdtigada, sendo que tal limitacdo encontra-se
fundamento na dignidade da pessoa humana, princépéd, quando se diz respeito a
manipulacdo genética, assim, ainda que pese sata- liberdade cientifica de direito
fundamental é necessario observar que o homemsuardignidade, € o cerne do ordenamento
constitucional, o que faz ser proporcional a preskmitacdo juridica.

Sabe-se que através da ciéncia e da tecnatog@mem passou a saber
“mais de si” e que atualmente o cddigo genéticodnorfoi desvendado praticamente em sua
integralidade, com isso, verifica-se que a dividgagu o conhecimento dos dados genéticos de
uma pessoa pode gerar estigmas, de modo que earmtigia e seu desenvolvimento faz surgir
uma nova espécie de discriminacdo (a genética)pqde acarretar prejuizos ao individuo em
diferentes campos, como o social e o laboral.

Por fim, evidencia-se que é importante sediardirthites a divulgacao dos
dados genéticos da pessoa, posto que, o0 genomaddazaparte dos direitos da personalidade,
imanentes ao ser humano, e encontra-se alocadwoeito & privacidade. Assim, € inviolavel o
codigo genético de uma pessoa e a sua informagémdea terceiros constitui ofensa a
intimidade ou ao sigilo, salvo nos casos em quedahecimento produz efeitos ou implica em
direitos de terceiros, quando, entdo, a intimidaoidera ser flexibilizada - desde que observado o

brocardo da proporcionalidade.
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