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RESUMO: Contemporaneamente, a biologia genética é o ramo cientifico que
mais tem se desenvolvido, notadamente em razéo do Projeto Genoma Humano,
conferindo uma nova fisionomia biotecnoldgica a este século. De um lado, as
novas descobertas e conquistas biomédicas acalentam a esperanca da humanida-
de de extirpar as enfermidades incuréveis, de modo a prolongar a vida humana
com melhor qualidade; por outro lado, a mesma ciéncia que traz inimeros bene-
ficios, introduz novos problemas ético-juridicos rel acionados aos direitos da per-
sonalidade, como as questdes da discriminacdo genética e da violagdo da intimi-
dade genética. Dai emerge anecessidade de controle social, através de um direito
mais atuante, capaz de proteger satisfatoriamente a dignidade humana e demais
direitos da personalidade contra as mani pulactes genéticas.
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ABSTRACT: Nowadays, genetic biology isthe scientific areathat has devel oped
the most, especially due to the Human Genome Project, conferring a new
biotechnol ogical appearanceto this century. On the one hand, the new biomedical
discoveries and achievements nurture humanity’s hope of eliminating incurable
diseases in order to increase human life with improved quality. On the other
hand, at the same time that science brings countless benefices, it also introduces
new ethical-juridical problemsrelated to personality rights, such as the questions
of genetic discrimination and violation of genetic intimacy. Thus, it emerges the
need for social control, through a more actuating right capable of satisfactorily
protecting human dignity and other personality rights against genetic manipulations.
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DISCRIMINACION GENETICA Y DERECHOS DE
LA PERSONALIDAD: PROBLEMASY
SOLUCIONES

RESUMEN: Actualmente, labiologiagenéticaeslaramacientificaguemasseha
desarrollado, visiblemente, en razén del Proyecto Genoma Humano, y confiere
unanuevafisonomiabiotecnol 6gicaaeste siglo. Deunlado, las nuevas descubiertas
y conquistas biomédicas dan esperanza a la humanidad de extirpar las
enfermedades incurables, de modo a aplazar la vida humana con mejor cualidad;
por otro, la misma ciencia que trae innimeros beneficios introduce nuevos pro-
blemas ético- juridicos relacionados a los derechos de la personalidad, como las
cuestiones de discriminacion genéticay de la violacién de laintimidad genética.
Desde ahi, surge la nececidad de control social, através de un derecho méas
actuante, capaz de proteger satisfactoriamente la dignidad humana y demas
derechos de la personalidad contra las manipulaciones genéticas.

PALABRAS CLAVE: Derechos de la personalidad; intimidad genética;
discriminaci én genética; biotecnologia; derecho.

1. CONSIDERACOES PRELIMINARES
Os avancos promovidos pelo desenvolvimento cientifico-genético, principal -

mente durante os Ultimos vinte anos, emocionam pelas novas perspectivas vis-
lumbradas e assustam quando se conhecem alguns de seus desdobramentos.
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Através dos meios de comunicagao, as conquistas biotecnol égicas viram man-
chete e sdo apresentadas ao publico sob grandes expectativas, mas também como
algo temerario, de carater apocaliptico.

No entanto, ndo se pode ter uma visao ingénua e puramente otimista da cién-
cia, hgjavista que, se, por um lado, todas essas conquistas renovam as esperan-
¢as de uma vida melhor, por outro, 0 aumento de conhecimento e as crescentes
possi bilidades de um bem-estar maior trazem o risco do imponderavel e daagres-
s80 a propria espécie humana, violando de plano os direitos humanos fundamen-
tais e, especiamente, os direitos da personalidade.

Com efeito, vive-se em uma época de incertezas e de transi¢do. As interroga
¢Oes advindas dos testes genéticos, bem como o advento de uma nova forma de
discriminacéo, fundada naviol agdo daintimidade, sdo algumas dasinimeras con-
seqgiiéncias decorrentes do Projeto Genoma Humano.

Desta forma, observa-se que os desafios impostos a sociedade sdo extremar
mente complexos e variados, o que imp&e um acentuado cultivo do bom senso,
visando evitar o entusiasmo ingénuo tanto como o temor doentio, situacdo que
reclama umareflex@o dos médicos, advogados, juristas e demais profissionais do
direito, na busca de respostas em defesa do ser humano.

N&o se trata apenas de uma discussdo ética, e muito menos de um tema
especulativo, pois as técnicas hiomeédicas tém evoluido rapidamente. Por isso,
urge que os juristas, juntamente com bidlogos, médicos, fildsofos, cientistas e
outros especiaistas, discutam o tema e suas provaveis repercussoes.

A importancia de um estudo sobre as implicagdes juridicas dos avangos
biotecnol 6gicos é fundamental, por dois aspectos: primeiro, porque o Direito ndo
pode ficar inerte diante dos avancos cientificos; segundo, porque é necesséria a
difusdo desta matéria no meio juridico, uma vez gue permanece ainda muito
restrita as abordagens técnicas da medicina e da biologia.

Deste modo, como se pretende uma abordagem ético-juridica do tema, sera
analisada, inicialmente, a teoria geral dos direitos da personalidade, seguida da
abordagem da intimidade genética e da discriminacdo genética, fendbmenos de
percepcao incipiente, mas que, sem divida, jafazem parte darealidade atual.

Cumpre frisar, ainda, que a discriminagdo genética sera estudada em especial
nos ambitos trabal hista e de seguro, haja vista a maior incidéncia nestes ramos,
razao pela qual o trabalho serarestringido as referidas areas.

2. BREVES ANOTACOES SOBRE OS DIREITOS DA PERSONALI-
DADE

A personalidade é atributo que se agrega ao homem, conferindo-lhe caracte-
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risticas proprias e diferentes de todos os demais seres existentes na natureza. De
fato, é a personalidade que confere ao individuo, de modo geral, umafisionomia
Unica e peculiar, derivando dai a caracteristica de irrepetibilidade de cada ser
humano, amedidaque a configuragdo biopsiquica nunca se manifestaigualmente
em duas pessoas. Em razéo desses fatos, evidente a necessidade de protecdo da
personalidade em face de eventuais lesdes contra ela perpetradas.

No entanto, somente com a Constituicdo Federal de 1988 foi enfatizada a
relevancia e necessidade de se conferir maior protegdo aos direitos da personali-
dade, corolério da dignidade da pessoa humana, principio maior do Estado De-
mocrético de Direito.

Desta forma, em diversas oportunidades o texto constitucional referiu-se a
esta categoria de direitos, em especial no art. 5°, a0 mencionar expressa protegao
aos direitos aintimidade e a privacidade.

Sob este prisma, os direitos da personalidade, segundo Rubens Limongi Fran-
¢a, “sdo as faculdades juridicas cujo objeto sdo os diversos aspectos da prépria
pessoa do sujeito, bem assim as suas emanagdes e prolongamentos’ .t

Entre as diversas caracteristicas destes direitos, forcoso indicar as mais im-
portantes, quais sgjam:

I- Irrenunciabilidade: por serem direitos insitos ao ser humano, ndo podem
ser renunciados.

I1- Imprescritibilidade: sdo direitos inconciliaveis, por sua prépria natureza,
com o instituto da prescrico, e, por isso, ndo estdo sujeitos a limite de tempo.

[11- Indisponibilidade: sdo direitos inalienaveis e intransferiveis, porque, em
principio, estdo fora do comércio e ndo possuem valor econdémico imediato.

IV- N&o-limitacdo: os direitos da personalidade ndo sdo taxativos, mas, sim,
clausula aberta, a qual podem ser acrescidos novos direitos.?

L ancadas as bases dos direitos da personalidade, indispensaveis ao satisfatério
entendimento do tema, insta proceder ao enfoque principa deste estudo.

3. A IDENTIDADE GENETICA COMO NOVO OBJETO DE TUTE-
LA JURIDICA

Com as novas descobertas sobre 0 genoma humano e a composi¢do genética
dos individuos, tornou-se possivel identificar as pessoas por meio de testes ge-

1 FRANCA, Rubens Limongi. Manual de Direito Civil. 3.ed. S8 Paulo: RT, 1975. p. 403.
2 LEITE, Rita de Céssia. Os Direitos da Personalidade. In: SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite
(org.). Biodireito: ciéncias da vida, os novos desafios. S&8o Paulo: RT, 2001. p. 158-159.



Bandeira e Scariot - Discriminagio Genética e Direitos da... 51

néticos, método que promete ser um espléndido meio de reconhecimento pesso-
al, a medida que a identidade original de cada ser humano esta impressa em seu
genoma, em seu imutével patrimbnio genético, que serve para distinguir uma
pessoa das demais.

O direito aidentidade genética, destarte, pode ser entendido como aquelerela-
cionado ao genoma de cada individuo e as demais caracteristicas biol6gicas de
suaidentidade.® Compdem a identidade genética os elementos originarios alber-
gados pelos homens desde o0 nascimento, e elementos adquiridos, que lhe véo
sendo agregados a personalidade durante a vida.

Dentro dos primeiros esta a composi ¢ao genética, que € Unica e irrepetivel. A
parte estética da identidade esta composta por elementos permanentes, que tém
muita estabilidade e dificilmente sdo modificados, como a composicdo genética
de cadaindividuo.

Com €feito, a personalidade humana esta assentada na sua unicidade e exclu-
sividade biol 6gicas, prerrogativas em que se funda o direito aidentidade genéti-
ca, parte integrante dos direitos personalissimos, imanentes a todos os
individuos, com importancia inquestionavel na conformacéo do ser huma-
no em todos os planos.

Sob este prisma, observa-se a existéncia de duas facetas distintas e
interdependentes pelas quais o direito a identidade genética pode ser analisado,
correspondendo a primeira a “identidade personalissima do individuo, com suas
caracteristicas genéticas singulares; e a segunda refere-se a identidade genética
do ser humano enquanto espécie e ao genoma como patriménio da humanida-
de’ .4

Destas constatacfes decorrem importantes caracteristicas imanentes ao di-
reito emtela, quais sejam, involuntariedade, indestrutibilidade, singularidade, per-
manénciaeinalterabilidade.® A primeiraestaligada, evidentemente, ao fato de que
as informagbes genéticas independem da vontade do individuo, pois sdo transmi-
tidas pelos seus genitores, derivando dai seu carédter singular, haja vista que o
patrimbnio genético de uma pessoa é impar, ndo havendo outro igual aquele, a
excegdo dos gémeos univitelinos. E indestrutivel e permanente, porque esta pre-
sente em todas as células do corpo humano durante toda a vida do homem,

3 BARACHO, José Alfredo de Oliveira. A identidade genética do ser humano: Bioconstituicdo:
Bioética e Direito. Revista de Direito Constitucional e Internacional. Sdo Paulo: RT, ano 08,
n. 32, jul./set. 2000, p. 90.

4+ HAMMERSCHMIDT, Denise. Direito e Intimidade Genética. Revistas de Ciéncias Juridicas
da UEM. Maring& UEM, v. 03, n. 02, p. 146/147, jul./dez. 2005.

5 Idem, ibidem.
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sobrevivendo a morte de modo inalterével, salvo na hipétese de modificagéo es-
pontanea ou provocada por técnicas de engenharia genética.®

O reconhecimento da identidade genética do individuo é possivel através de
cessfes do DNA (ADN), o que, naAlemanha, por exemplo, deu origem a “um
arquivo de dados’ de DNA de todas as pessoas condenadas por homicidio, estu-
pro, agressdo sexual, abuso, corrupcdo de menores e outros delitos graves. Da
mesma forma, a Inglaterra recentemente anunciou a criagdo de um banco de
dados de DNA para os suspeitos de préticas de crimes.

Ainda, nota-se que ja existem, em diversos paises, projetos dirigidos acriagdo
da“carta de identidade genética’, na qual serdo consignados dados informativos
referentes aos caracteres genéticos, instrumento ja utilizado por algumas empre-
sas dos Estados Unidos com a finalidade de individualizar pessoas que, por pos-
suirem anomalias congénitas, estejam mais propensas aos riscos laborais.

A preservagdo do genoma humano depende essencial mente das defesas pos-
siveis em torno daidentidade genética personalissima do individuo, dai aimpor-
tancia de todas as articulagfes politico-normativas para sua protegao.

Dada a importéncia e peculiaridade do tema, algumas normas interna-
cionais fazem, implicita ou expressamente, referéncia a identidade genéti-
ca do ser humano. A Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos néo se refere de modo direto a identidade genética, mas
esta pode ser inferida do contetido do art. 2°, b, e art. 3°7

No direito brasileiro, apesar de ndo haver mencgéo expressa aidentidade gené-
tica, pode-seinferi-lado disposto na Constituicdo Federal, art. 225, |1, impde, ao
Poder PUblico, o dever de “preservar a diversidade e aintegridade do patriménio
genético do Pais e fiscalizar as entidades dedicadas a pesquisa e manipulacdo de
material genético”, introduzindo, timidamente, a questdo no ordenamento juridi-
co.

Ante 0 exposto, importa destacar algumas idéias que devem ser articuladas
para se construir um posicionamento democrético apto a enfrentar a questéo:

a) o reconhecimento do direito a identidade genética do ser humano con-
duz a um conjunto de préticas limitantes do excesso proveniente das técni-
cas que manipulam elementos genéticos humanos; b) que essa limitacdo

5 Idem, ibidem.

7 Artigo 2° - b) Essa dignidade faz com que seja imperativo ndo reduzir os individuos a suas
caracteristicas genéticas e respeitar sua singularidade e diversidade.

Artigo 3° - O genoma humano, que evolui por sua propria natureza, é sujeito a mutagdes. Ele
contém potencialidades que sao expressas de maneira diferente segundo o ambiente natural e social
de cada individuo, incluindo o estado de satde do individuo, suas condi¢bes de vida, nutricdo e
educacéo.
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leva a consideracdo da necessidade de se preservar 0 nuicleo genético, a
identidade genética do ser humano, através da normalizagdo dos proces-
sos interventivos no Genoma Humanos; c) que é possivel concebermos o
direito a identidade genética como um biodireito fundamental; d) que a
partir desse reconhecimento, estrutura-se e sistematiza-se toda uma cate-
goria de direitos fundamentais, consagradores e garantidores do individuo
em um Estado Democrético de Direito, sob uma ordem juridico-politica
aberta, democrética e popular.®

Assim, é necessdria a construcdo de um corpo normativo que resguarde o
direito aidentidade genéticado ser humano, com base no principio dadignidade.
Oportuno, assim, lembrar as palavras de Habermas:

0 codigo genético é irrevogavel nao no sentido de fixar de tal modo a
identidade de uma pessoa como um senhor o faz com o status do escravo.
Além disso, a histéria da vida € o meio pelo qual as pessoas comegam a
formar a sua identidade inconfundivel.®

4. A PROTECAO DA INTIMIDADE GENETICA

Nos ultimos decénios, principalmente apés o desenvolvimento do Projeto
Genoma, a protecdo juridica da intimidade tem sido alvo de preocupages, hgja
vista as pressdes politico-econémicas e as promessas de um futuro melhor para
a vida em sociedade, circunstancias que tém potencializado os procedimentos
passiveis de vulnera-la, atuando como estimulo ao estudo da quest&o.

Inicialmente, cumpre analisar o contexto juridico do direito aintimidade, cujo
cunho personalissimo, de onde derivam as caracteristicas de irrenunciabilidade e
imprescritibilidade, insere-o0 no rol dos direitos da personalidade.

Odireito aintimidade visaresguardar avidaintimado individuo daingeréncia
alheia, de modo que ele possa manter um ambito préprio e reservado frente a
acdo e conhecimento dos demais, condic&o indispensavel ao desfrute de minima
gualidade devida.

Com efeito, devido a evolugao da sociedade, este conceito deve ser adaptado

8 XAVIER, Elton Dias. Identidade genética do ser humano como um biodireito fundamental e sua
fundamentac&o na dignidade do ser humano. In: LEITE, Eduardo de Oliveira (Coord.). Grandes
Temas da Atualidade. Bioética e Biodireito. Aspectos Juridicos e Metajuridicos. Rio de Janeiro:
Forense, 2004.

® HABERMAS, Jirgen. Escraviddo genética? Fronteiras morais dos progressos da medicina da
reproducdo. In: A constelagdo pés-nacional: ensaios politicos. Traducdo de Marcio Seligmann
Silva. S&o Paulo: Littera Mundi, 2001. p. 209.
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a realidade social contemporénea, tempo marcado pelo avanco cada vez mais
répi do dagenética, sendo mais consentanea com a atualidade a seguinte defini¢éo:

O direito a intimidade é a garantia conferida ao ser humano de que ele ndo
serd vitima de intromissdes ou investigacdes indesgjadas sobre sua vida
privada e que tais intromissdes ndo podem ser divulgadas (aspecto negati-
V0), assim como a garantia de que os dados pessoais do ser humano que se
tornem conhecidos por qualquer meio, sejam biolégicos ou informéticos,
ndo serdo propagados indiscretamente (aspecto positivo).°

O trecho supracitado esta em consonancia com as descobertas biotecnol dgicas,
de onde se extrai amais novavertente do direito aintimidade: aintimidade genéti-
ca. Consiste ela na garantia conferida ao ser humano de determinar as condicdes
de acesso ainformagéo genética, que, por se constituir em informagdes historicas
sobre 0 ser humano, ndo pode deixar de ser integrada na esfera intima do homem.

A intimidade genética deve ser identificada em seus el ementos objetivo e sub-
jetivo. O primeiro € “integrado pelo préprio genoma ou por qualquer tecido ou
parte do corpo humano em que seja possivel encontrar informagdo genética,
assim como o direito de aceder as informag6es contidas no genoma’.** O segun-
do, por suavez, “consiste na autodeterminacéo informativa, ou sgja, na garantia
conferidaa pessoainvestigada de determinar quem e em que condi¢des € possivel
aceder as informacfes sobre o genoma” .2

Neste sentido pronuncia-se José Rogue Junges:

O Projeto Genoma abrira a possibilidade do acesso a intimidade genética de
cada ser humano. A carteira de identidade podera incluir um codigo de
barras que expresse 0 genoma do portador. A pessoa sera como um cristal
totalmente transparente a0 menos no seu aspecto biol dgico-genético. E o
que os autores estdo chamando de ser humano de cristal. Os segredos
genéticos de cada um poderdo ser devassados. A possibilidade do uso
publico dessas informacBes sobre 0 genoma pessoal levanta sérias ques-
tdes éticas.™®

10 OLIVEIRA, Flavia de Paiva Medeiros de. Genoma Humano, Direito a intimidade e novo cédigo
civil: problemas e solugdes. Revista da Faculdade de Direito. Porto Alegre: PUC, v. 28, ano
XXV, p. 118, 2003/2.

1 |dem, ibidem.

12 1dem, ibidem.

13 JUNGES, José Roque. Bioética: perspectivas e desafios. Sdo Leopoldo: Unisinos, 1999. p.
241.(Colegdo Focus).
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Desta forma, importa ressaltar o relevo gque este tema assume na atualidade,
principalmente quando se reconhece que sua raiz repousa na agéo do proprio
Estado, que tem colocado em primeiro plano a captagéo crescente de informagéo
sobre os aspectos intimos ou reservados dos cidadédos, com o fim de realizar
suas funcdes e prestar servicos mais eficazes. Tal prética esta sendo paulatina-
mente incorporada também ao setor privado, o qual tem visto, na posse de infor-
magdes ou na possibilidade de acesso a ela, a garantia do éxito de certas ativida
des, ainda que com isso se afete um direito fundamental das pessoas.

Diante disso, o problema pode ser resumido nas seguintes perguntas: a quem
e como informar os dados genéticos obtidos através da técnica de seqliéncia do
genoma humano? Quais requisitos devem ser observados na obtencdo e trans-
missdo dos dados obtidos?

De fato, ao paciente pertencem as informagdes prestadas ao médico, os resul-
tados de exames realizados com finalidade terapéutica, diagndsticaou prognostica,
o conteido contido no prontuario, arquivo ou boletim médicos, de modo que os
referidos dados s podem ser utilizados para atender as necessidades do paciente.

Como toda informac&o genética deve ser confidencial, é vedada a difuséo
indevida da composi¢do genética de uma pessoa, pois os resultados dos testes
genéticos de uma pessoa ndo poderdo ser comunicados a alguém sem a sua
permissdo, salvo aos familiares com elevado risco genético, apds o fracasso de
todos os esforgos envidados nabusca da obtengdo do consentimento do probando.

Ora, esta acuidade no tratamento da quest&o tem respal do na prépria natureza
da informagdo protegida, o DNA, cujo contetdo difere de todos os demais tipos
de informagdo, a medida que importa, ndo em um mero relatério clinico, com
dados transitérios e passiveis de modificacdo, mas em um resultado invariavel:
esta presente durante toda a vida da pessoa e representa sua programacao biol 6-
gica no passado, no presente e no futuro.

Em vista disso, surgem como derradeiras duas excegdes, em que estaria
justificada a revelacdo de dados genéticos. possibilidade de danos ao paciente e
perigo para a sociedade. No que tange ao primeiro caso, insta destacar que,
mesmo diante de iminente risco, se 0 paciente estiver no gozo pleno de suas
faculdades mentais, sendo capaz de avaliar conscientemente o problema e as
conseqliéncias de sua decisao, impera seu direito de ndo ver revelados seus da-
dos genéticos.

N&o obstante, se a enfermidade detectada através da andlise do genoma esti-
ver no rol das doencas de notificacdo obrigatdria pelas normas sanitarias do Bra-
sil, caberd a0 médico cientificar o Poder Publico, mesmo contra a vontade do
paciente, pois deve prevalecer, neste caso, o interesse publico sobre o particular,
mais especificamente, a preservacdo da salide publica sobre o direito aintimida-
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de. Geramente, a necessidade de notificacdo a autoridade sanitéria é requerida
em casos de doencas infecto-contagiosas, quando entdo a sua detecgdo € essen-
cia ao controle de sua propagacdo.*

Por forga de tais ponderacGes, conclui-se que as informagdes genéticas ndo
podem estar disponiveis incondicionalmente as autoridades governamentais, o
gue tem incentivado o surgimento de varios movimentos em prol da regulamen-
tacdo do uso de tais dados.

No direito alem&o, por exemplo, houve o reconhecimento do “direito a ndo
saber”, 0 que, no Brasil, é conhecido como o “direito a autodeterminagédo da
informagao genética’, segundo o qual o individuo deve ter suaintimidade genéti-
ca protegida, além de ter o direito de ndo saber sua composi¢ao genética.

Devido ainquestionavel relevanciado tema, o art. 7°, daDeclaracdo Universal
do Genoma Humano e dos Direitos Humanos, dispde que “os dados genéticos
associados a uma pessoa identificavel e armazenados ou processados para fins
de pesquisa ou para qual quer outrafinalidade, devem ser mantidos em sigilo, nas
condigdes previstas em lei”. E mais: acrescenta no art. 9° que “as limitagOes aos
principios do consentimento e do sigilo s6 poderdo ser prescritas por lei, por
razdes de forcamaior, dentro dos parametros dalegislagéo publicainternacional e
dalei internacional dos direitos humanos’.

Neste sentido, o ordenamento juridico brasileiro ndo esta de todo desprotegido,
pois, embora ndo haja disposi¢des especificas sobre a ciéncia genética, os direi-
tos da personalidade, previstos de maneira esparsa em todo ordenamento juridi-
co, inclusive na Constituicdo, protegem os direitos basicos do cidad&o, inclusive
o direito aintimidade, conexos aos direitos a vida e a dignidade humana.

N&o obstante, é forcoso reconhecer que tais normas ndo sdo suficientes para
regular matéria de tamanhaimportancia, emergindo dai a necessidade daelabora
¢do de normas dirigidas tanto ao setor publico quanto ao privado, com afinalida-
de de proteger a salude dos individuos, bem como a sua descendéncia e ascen-
déncia, impedindo, consequentemente, a difusdo incontrolada de tais dados.

Em suma, a intimidade e a privacidade genéticas sdo mais do que meras
inquietudes cientificas. envolvem sérios problemas éticos, com repercussdo no
cotidiano das pessoas, razéo pela qual devem ser regulamentadas, expressamen-
te, as circunsténcias em que se poderdo realizar exames genéticos. quem tera
acesso as informagfes resultantes desta andlise; a quem poderdo ser comunica-
dos os resultados e em que condi¢des; que medidas de protegdo a informacdo

14 FONSECA, Rodrigo Rigamonte. Os dados genéticos e a protecdo a intimidade no direito
brasileiro: apontamentos. Disponivel em: <http://www.jusnavigandi.com.br>. Acesso em: 23 jun.
2006.
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deverdo ser adotadas; e, se houver um conflito de interesses de terceiras pessoas
ou supra-individuais, quais critérios deverdo ser observados.®™®

Apos todo o expendido, conclui-se que a matéria abordada demanda uma
detidareflexdo dosjuristas, com afinalidade de serem apresentadas solugdes aos
problemas relativos a intimidade genética, que, por se constituir em garantia do
individuo, deve permanecer imune a qualquer intromissdo ilegitima e imotivada.

5. A PROIBICAO DA DISCRIMINACAO EM RAZAO DAS CARAC-
TERISTICAS GENETICAS

Ao lado do grande entusiasmo provocado pelos avancos da genbmica e da
ansiedade sobre as descobertas que ainda estao por vir, ha uma outra realidade
gue vem evoluindo a passos lentos no meio social, mas que ja preocupa. Trata-se
de uma nova espécie de discriminacdo, fundada nos caracteres genéticos, prética
gue vem se difundido especial mente no ambito trabal hista, naexclusdo de empre-
go para os portadores de anomalias genéticas, e dos contratos de seguro.

Em decorréncia da aquisicdo de conhecimentos na érea genética, relativo a
influéncia dos genes na determinagdo do comportamento do homem e no
surgimento de doencgas congénitas, ativistas de associacfes americanas e euro-
péias temem o surgimento de uma genetic under class (seres humanos de uma
subclasse genética), considerada ndo-empregavel em razdo do surgimento de
uma nova forma de discriminacéo, de mais um atentado ao principio daigualda-
de, qua sgja, adenominada “ discriminagéo genética’.

Referido fendmeno, segundo Francisco Vieira Lima Neto, consiste em:

[...] um tratamento diferencial de individuos ou seus parentes consanguii-
neos baseado na sua atual ou presumida diferenca genética em relacéo aos
outros seres humanos e que decorre do fato de apresentarem sintomas de
uma doenca de origem genética ou da possibilidade de virem a apresentar
determinado comportamento social ou caracteristica “néo desgjavel” (sub-
versdo, indoléncia, excesso ou falta de inteligéncia, homossexualidade,
obesidade, etc.), que seria decorrente da suposta e automatica submissdo
do ser humano aos comandos provenientes de seus genes.'®

15 CASABONA, Carlos Maria Romeo. El Derecho y la Bioética ante los limites de la vida
humana. Madri: Editorial Centro de Estudios Ramon Areces, 1994. p. 68-69.

% LIMA NETO, Francisco Vieira. Etica, mapeamento de DNA e discriminagso genética: novos
desafios da pés-modernidade. In: LEITE, Eduardo de Oliveira (Coord.). Grandes Temas da
Atualidade. Bioética e Biodireito. Aspectos Juridicos e Metgjuridicos. Rio de Janeiro: Forense,
2004. p. 85.
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O processo de discriminagdo genética tem sua origem na realizacdo de exa-
mes, voltados averificago de existénciade anomalias hereditarias, procedimento
gue pode ser realizado em todas as etapas da vida, inclusive na fase embrionaria,
através do diagnostico pré-natal .’

Desta forma, observa-se que os riscos de discriminacéo estdo relacionados,
em primeiro lugar, com a informag&o, sua obtencdo e, sobretudo, seu uso
inapropriado e abusivo, o que pode conduzir a um determinismo e reducionismo
cientificos.

Embora os diagnésticos preditivos estejam evoluindo rapidamente, especial-
mente apds o desenvol vimento do Projeto Genoma, a possibilidade daidentifica-
¢do de algumas doencas genéticas empregando-se outras estratégias, além do
DNA, existe hd muitos anos. Por exemplo, a sindrome de Down é causada pela
presenca de um cromossomo 21 extra, que pode ser detectado por um exame
microscopico dos cromossomos de um individuo. Portadores heterozigotos de
doencas como Tay-Sachs e anemia fal ciforme também sdo identificados ha al-
gum tempo. Mesmo que estes individuos ndo tenham a doencga, suas células
demonstram caracteristicas diferenciadas quando comparadas com as células
normais.

Destarte, observa-se que 0 screening genético (ou triagem), consistente no
“exame do DNA de um individuo, visando determinar se ele possui ou ndo uma
doenca genética ou é portador heterozigoto de um gene recessivo”,® ocorreu,
pelaprimeiravez, em 1970, nos Estados Unidos, em relago aanemiafalciforme.
Tal doenca afeta, quase exclusivamente, as pessoas de cor negra, e conduz, via
de regra, a morte prematura. Vinte e nove Estados e o Distrito de Columbia
promulgaram leis sobre 0 exame genético em massa, para a anemia falciforme,
sendo compul sério, namaioria deles. A maioria dos legisladores negros o apoiou
decididamente.

Apesar de sua louvavel intengdo de cientificar estes individuos acerca dos
riscos de gerar criangas acometidas por tal enfermidade, muitas pessoas néo
compreenderam a diferenca entre ser um portador do gene e ter a doenca, de
modo que esta interpretacdo equivocada provocou uma resposta hostil da popu-
lac&@o negra, trazendo a baila varios Obices ndo vislumbrados quando da

17 Este exame pré-natal, de acordo com Casabona, consiste no seguinte: “Todas aquellas acciones
prenatales que tengan por objeto el diagndstico de un defecto congénito, entendiendo por tal toda
anomalia del desarrollo morfoldgico, estructual, funcional o molecular presente al nacer (aunque
puede manifestarse mas tarde),externa o interna, familiar o esporadica, hereditéria o no, Unica o
multiple”.

18 KREUZER, Helen; MASSEY, Adrianne. Engenharia genética e biotecnologia. 2. ed. Porto
Alegre: Artmed, 2002. p. 314.
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implementacéo da medida. Em consequiéncia, a maioria dos Estados revogou, de
imediato, as leis que obrigavam a realizac&o dos testes, substituindo-as por pro-
gramas voluntérios.

Ocorre, ndo obstante, que, desejada ou ndo pela humanidade, arealidade atual
retrata uma forma de discriminacdo que tende a aumentar com o decorrer dos
tempos e com os avangos biotecnol 6gicos.

Hodiernamente, h& noticias de vérios casos de discriminagdo genética, em
especial nos paises desenvolvidos, manifestada, de modo freguiente, no &mbito
das rel agbes de emprego, consubstanciada na exigéncia de testes preditivos rela-
cionados a0 DNA e a composicdo do genoma de candidatos, assim como na
esfera das seguradoras de salide. Com a exigéncia de exames desta natureza, 0s
“seresimperfeitos’ sero submetidos a problemas que podem lhes custar desde o
emprego até avida. Logo, a discriminagdo genética € questdo atual, que induz as
pessoas a esconderem suas anomalias, a fim de ndo sofrerem os efeitos
discriminatérios.

Preocupada com os aspectos suscitados, a Universidade de Arizona (EUA)
realizou recente pesquisa, cujos resultados foram publicados na conceituada Re-
vista Science, na data de 25 de outubro de 1996 (conforme matéria publicada no
jorna Folha de Sdo Paulo de 25.10. 1996, 1° Caderno, p. 14: “Familia com mal
genético é discriminada’), e revelou que, de 332 pessoas de familias americanas
com um ou mais problemas genéticos, 40% tiveram de responder a perguntas
sobre doencas genéticas em formulrios de seguro-salide e 15% em processo de
selecdo para empregos, sendo que 83% dos entrevistados responderam gque n&o
deixariam suas seguradoras terem acesso aos seus testes, caso eles mostrassem
seu alto rico de desenvolver doenca hereditaria.’®

Em face deste quadro, importante destacar 0 que parece uma contradicdo: o
homem pode prever muitas doencas, mas a maioria delas ainda ndo possui trata-
mento terapéutico, como a anemiafalciforme, cujo teste de screening esta dispo-
nivel ha quase 40 anos, mas para a qual ainda ndo existe cura, emergindo, dai, o
seguinte paradoxo, ilustrado a partir da doenca de Huntington.

Os sintomas da enfermidade de Huntington desenvolvem-se a partir dameia-
idade, sendo caracteristicos a perda da capacidade de pensar e desenvolvimento
de movimentos involuntérios do corpo, como espasmos e tremores. O quadro
tende a se agravar até a morte, pois ainda ndo existe cura ou tratamento adequa-
do. Todavia, como o gene responsével pela doenca é dominante, todos os filhos
de um portador apresentam 50% de chance de apresentar a doenca. Além disso,

% LIMA NETO, Francisco Vieira. Responsabilidade civil das empresas de engenharia
genética — em busca de um paradigma bioético para o direito civil. Leme: Editora de Direito,
1997. p. 174.
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como elando se manifesta até a meia-idade, muitas vitimas jativeram filhos sem
saber que possuiam o gene.®

Diante disso, indaga-se: um individuo de 20 anos de idade deveria procurar
saber se é portador do gene dominante para a doenga que, primeiramente, o
debilitara, e, finamente, o matara, quando atingir a meia-idade? Se as pessoas
devem saber, qual é amelhor idade para que isso seja revelado?

Questbes desta natureza ainda carecem de resposta juridica, pois o apareci-
mento de novas tecnol ogias genéticas ndo tem sido acompanhado pela producéo
legidlativa, apesar da preocupagdo da comunidade cientifica com a questdo da
discriminagdo genética. Ocorre que, desta maneira, os problemas advindos des-
tas situagBes ndo encontram respaldo legal para sua resolucdo. Nos EUA, por
exemplo, somente em 2005 o senado aprovou um projeto de lei proibindo adis-
criminagcdo com base em informagdes sobre 0 patrimbnio genético.

No Brasil, arealidade legidlativanéo é diferente. N&o hdno ordenamento patrio
umalegislagéo especifica para protegdo de dados pessoais, de modo que 0s casos
gue ocorrerem hoje no pais — de acesso e uso de informagdes do patrimoénio
genético indevido —, serdo discutidos na seara dos direitos fundamentais, conti-
dos na Constituicéo Federal e em algumas leis esparsas, invocando-se, principal-
mente, o direito aigualdade (art. 5°, caput, da CF).

Apesar de, hoje, os impactos da biogenética serem novidade no Brasil, certa-
mente as praticas ja existentes nos paises desenvolvidos, como os EUA ealngla-
terra, serdo difundidas por todo o mundo, tendéncia notada, principal mente, pela
crescente produgdo bibliogréfica sobre o tema.

Neste sentido, insta concluir que, embora o fascinio gerado pelas conquistas
biogenéticas possa ofuscar e deturpar a realidade, a personalidade ndo é fruto
exclusivo dos componentes biol 6gicos do ser humano, mas produto da cultura e
da influéncia da sociedade, circunstancias que requerem a promogdo de uma
medi cina genética comprometida com o respeito a dignidade.

Assim, importante o amadurecimento do didlogo entre o direito eaengenharia
genética, compatibilizando-os na busca de resultados satisfatorios, ainda ndo al-
cancgados, no combate a discriminagdo genética, mais um dos grandes desafios
do biodireito, ao qual incumbe a exaltacdo da dignidade de um presente certo em
face de um futuro incerto, mas previsivel.

Destarte, nos t6picos seguintes serdo analisadas as peculiaridades da discri-
minagdo genética nos contratos de seguro e nas relagdes trabal histas, areas esco-
Ihidas tendo-se em vista a maior incidéncia da préatica discriminatoria.

2 VARGA, Andrew C. Problemas de Bioética. Trad. Pe. Guido Edga Wenzel. Sdo Leopoldo:
Unisinos, 1998. p. 214-215.



Bandeira e Scariot - Discriminagio Genética e Direitos da... 61

5.1. OS CONTRATOS DE SEGURO

Conforme informagdes anteriormente veiculadas, a anemiafal ciforme ressur-
giu como um grande problema de salide publica nos EUA, no fina da década de
60 einicio dade 70, o que impeliu o governo federal a criar um programa nacio-
nal de testagem para deteccéo da doenca. No entanto, as confusdes proliferaram.
Em Washington, DC. e no Estado de Massachusetts, a anemia falciforme foi
transformada, por lei, em doenca contagiosa e os estudantes negros foram sub-
metidos a testes compulsdrios. Em fungdo disso, empresas passaram a ndo em-
pregar portadores dos tragos fal ciformes, alegando que el es se acidentavam mais
facilmente, e aAcademiada ForcaAérea s6 em 1981 passou a admiti-los. Porta-
dores do traco e da doenca passaram a ter tal informagdo em seus registros
médi co-hospitalares, aos quais as companhias de seguro exigiam pleno acesso,
com o fim de negar 0 seguro tanto aos doentes como aos portadores desta ane-
mia.®

Estes fatos, ocorridos ha 36 anos ja indicavam a probabilidade de a area de
seguro ser um setor diretamente comprometido com os trabal hos de investigacéo
genética. O certo é que as companhias de seguro perceberam muito rapidamente
gue a andlise genética de seus futuros clientes poderia ser de capital importancia
paraarealizacdo dos chamados seguros pessoais, de vida e de acidente, de modo
a estabelecer, de acordo com o resultado daguele, condi¢bes mais ou menos
rigorosas, ou, inclusive, evitar a celebracdo de contrato, como ocorreu no Reino
Unido com os portadores do gene responsavel pela enfermidade de Huntington.

Com efeito, esta sendo disseminada a realizagdo de testes genéticos pelos
candidatos a contratar com as companhias de seguro privado, visando obter
diagnosticos preditivos acerca do risco pessoal daquele individuo em relagcdo a
doencas e morte. De posse destas informagdes, as seguradoras determinam quais
individuos ou grupos podem ser segurados, negando-se a contratar com pessoas
gue tenham predisposi¢cdo a doengas cujos procedimentos medicos sejam mais
caros, além de calcular osriscos e o valor do prémio, o que significadificultar ou
impedir 0 acesso de um grande contingente de pessoas a um plano de salde.

Deste maodo, a politica discriminatéria pode atingir ndo apenas a pessoa que
teve seus dados genéticos devassados, mas também seus familiares, questdo
delicadaquerequer protecdo rigorosado sistemajuridico, o que denotaaiminéncia

2 OLIVEIRA, Féima. O consentimento livre e esclarecido e a confidenciaidade dos dados obtidos em
triagem genética populacional: o caso da anemia falciforme — questdes de bioética. In: BERGEL,
Salvador Dario; CANTU, José Maria. Bioética y Genética. ECUENTRO LATINO AMERICANO
DE BIOETICA Y GENETICA, 2, 2000. Anais... Buenos Aires: Ciudad Argentina, 2000. p. 276-277.
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do conflito entre interesses das companhias seguradoras e 0s interesses dos po-
tenciais clientes, em uma relagdo em que as primeiras se encontram em uma
posi¢ao indi scutivel mente dominante. Por outro lado, éigualmente provavel queo
individuo, ciente de sua predisposi¢ao genética a uma enfermidade grave e incu-
rével, omitatal informac&o, quando da celebracéo do contrato de seguro.

Recentemente, no New York Times, foi relatado o caso de uma jovem com
forte historiafamilial de cancer de mama, cujo teste genético mostrou a presenca
de uma mutagdo em BRCAL. Informada do risco de 85% de desenvolvimento de
cancer de mama até os 70 anos, a paciente optou por fazer uma mastectomia
preventiva. Para tal, pediu a autorizagdo do seu plano de salde, sem revelar o
resultado do teste genético, mas relatando sua forte histéria familiar. O plano de
sallde negou o pedido, argumentando que ndo pagaria por medicinapreventiva. A
paciente, entdo, apresentou o resultado do teste de BRCAL. A companhia nova
mente negou, agora argumentando que a paciente tinha uma doenga preexi stente,
um “defeito genético”, quando ingressou no plano, e que ndo estaria entao cober-
ta. A paciente pagou pela cirurgia com recursos préprios e, no estudo
anatomopatol égico, foi constatada a presenca de um tumor canceroso que nao
havia sido detectado pela mamografia. A seguradora foi obrigada a ressarcir a
cliente dos custos do procedimento cirlrgico.?

Além deste caso, foi publicado um livro, nos Estados Unidos, em que Theresa
Morelli, procuradora publica, em um dos capitul os conta que seu pai teve diag-
nadstico apontando para a grande probabilidade de ser vitima da doenca de
Huntington. Mesmo sem ser submetido a exames preditivos, e ausentes os sinto-
mas da enfermidade, seu nome foi automaticamente incluido na“listacinza’ das
companhias norte-americanas de seguro-salde. Este fato impediu seu acesso a
gualguer plano se salde, pois as empresas negavam-se a com ele contratar,
embasados no simples diagnéstico indicado, que, alias, mostrou-se equivocado,
jdque mais tarde se comprovou que €le ndo era portador da doenca.®

Diante disso, ressalta-se que o0 contrato de seguro deve ser pautado, acima de
tudo, no principio da boa-fé entre as partes, proibindo o acesso aos resultados de
analises genéticas por parte das companhias de seguros, bem como determinan-
do o dever do cliente de informar previamente os riscos conhecidos por ele, de
modo a evitar a formacdo de uma subclasse genética ndo asseguravel, assim
como os propositos de fraude por parte dos clientes.

2 ALBANO, Lilian Maria José. Biodireito: os avancos da genética e seus efeitos ético-juridicos.
S&o Paulo: Atheneu, 2004. p.71.

% GARRAFA, Volnei. O diagnéstico antecipado de doengas genéticas e a ética. Revista O Mundo
da Saude. S&o Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo, v. 24, n. 05, p. 426, set/out 2000.
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Em qualquer caso, aidentificacdo de uma predisposi¢cdo a contrair determina-
da doenca, embora esta ainda tenha se manifestado, ndo deve ser um elemento
suficiente para variar as condicdes gerais do contrato, pois ndo é justo que, por
exemplo, o individuo portador de um gene gue o predisponha a um determinado
tipo de cancer, capaz de abreviar sua vida, sgja levado a fazer um seguro de
milhdes de reais.

Ante 0 exposto, ha um consenso internacional sobre a proibicdo de exigir
estudos genéticos como requisito prévio ao contrato de seguro de vida, pois a
predisposicdo a certas enfermidades ndo assegura que estas se manifestardo na
vidado individuo, jaque podem depender de muitos fatores ambientais. A tendén-
cia marcada em um estudo genético ndo significa que a morte do individuo se
produzira por essa enfermidade. Além disso, ainvasdo da esfera intima da pessoa
ao buscar informagdes genéticas ocasiona um impacto psicolgico violento, a
medida que restringe aliberdade individual, sgja diretamente, pela revelacéo dos
resultados, seja indiretamente, por negar-lhe o contrato de seguro ou aumentar
seu valor significativamente.?

Desta forma, observa-se que a prevencdo de prejuizos para ambas as partes
demandarg, provavelmente, uma revisdo da legislagdo correspondente, com o
fim de conciliar os diferentes interesses, assegurando o equilibrio necessé&rio e a
na&o-discriminagao.

Nos Estados Unidos, a regulamentacéo destas situagfes ja foi iniciada. Foi
criado um Comité (“Task Force”) de Testes Genéticos, cuja analise da exatidao
dos testes preditivos seria utilizada na edi¢do de recomendagdes para garantir o
desenvolvimento de testes genéticos seguros e eficientes; o controle daqualidade
dos laboratérios; 0 uso apropriado dos testes pela comunidade médica e o esti-
mulo ao desenvolvimento de novos testes.

Em 1997, nesse mesmo pais, aprovou-se uma lei com o escopo de garantir
gue, se um individuo estiver em um plano de salide ha pelo menos um ano etenha
uma doenca genética diagnosticada nos Ultimos seis meses, esta informagdo ndo
podera ser utilizada para cancelar ou limitar a cobertura do plano. Igualmente
ilegal ser& negar seguro de vida ou seguro de salide com base em resultados de
testes preditivos. A idéia de impedir o aumento do preco dos planos de seguro
médico em razdo de mutagdes genéticas é comungada por vinte dos cinglienta
Estados norte-americanos.

No Brasil, mostra-seilegal einconstitucional o uso ou aexigénciada apresen-
tacdo de exames genéticos como condi¢do sine qua nhon para a formalizagdo de
contratos de plano de salde ou seguro. A Lei n° 9.656, de 03 de junho de 1998,

% GUTIERREZ, Gracidla N. Messina de Estrela. Bioderecho. Buenos Aires: Abeledo-Pemot, 1998. p. 111.
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gue trata dos planos e seguros privados de assisténcia a salide, deixa suficiente-
mente claratal situagéo:

Art. 11. E vedada a exclusfo de cobertura as doengas e leses preexistentes
a data de contratagdo dos produtos de que tratam o inciso | e 0 § 1°, do art.
19, desta Lel apds vinte e quatro meses de vigéncia do aludido instrumento
contratual, cabendo a respectiva operadora o énus da prova e da demons-
tragdo do conhecimento prévio do consumidor ou beneficiario.
Paréagrafo tnico. E vedada a suspensio da assisténcia & satide do consu-
midor ou beneficiario, titular ou dependente, até a prova de que trata o
caput, na forma da regulamentacéo a ser editada pela ANS.,

Assim, cumpre considerar que a propria natureza do contrato de seguro im-
plica em uma cota de risco, a qual ndo pode ser reduzida a custa da violagdo da
privacidade do ser humano, possibilitada pela utilizagcdo compulsoria de testes
genéticos, sendo imperioso, desde ja, o combate veemente a esta préatica
discriminatoria.

5.2. AS RELACOES TRABALHISTAS

As informag0es genéticas sdo potenciais promotoras da quebra de privacida-
de e do estabel ecimento de politicas de excluséo, aexemplo do que vem ocorren-
do, de modo crescente, no &mbito laboral.

A incidéncia desta problemética nas rel agdes trabal histas tem sido objeto de
inlmeras discussdes, tendo-se em vista o interesse cada vez mais acentuado das
empresas quanto a obrigatoriedade da realizac8o de testes genéticos pelos seus
empregados ou candidatos a postos de trabalho, de modo que, mesmo sendo
apto a desempenhar certa atividade naquele momento, se os resultados revelarem
a probabilidade de padecimento futuro de uma enfermidade ou a predisposi¢cdo a
ela, o inviduo ter4 recusada a sua contratag&o.

N&o obstante, apesar de ressurgir esta temética com maior forga com o Pro-
jeto Genoma Humano, a discriminacdo genética no trabalho ndo é um fato novo.
Como manifestado em outra oportunidade, em 1970, muitas empresas se recusa-
ram acontratar negros com tragos genéticos caracteristicos daanemiafalciforme,
embora essas pessoas apresentassem condicdes adequadas de salide para o em-
prego e auséncia de riscos de desenvolver a doenca.

Alguns anos depois, em 1982, 59 grandes companhias norte-americanas in-
formaram ao “ Congressional Office of Technology Assessment” que plangjavam
submeter seus empregados, nos proximos Cinco anos, a exames geneéticos, sen-
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do que a E.T. du Pont de Neumours & Co., a Dow Chemical Company e 15
outras companhias maiores ja usavam alguma forma de exame genético em
seus trabalhadores.®

Também hé relatos reportando a discriminacdo genética perpetrada por em-
pregadores nos anos 90, quando entdo surgiram algumas leis pertinentes a ques-
t8o, as quais, todavia, abordaram a ilegalidade da discriminagdo com base nas
doencas, mas ndo mencionaram o caso da predisposicdo genética.

Isto tudo denota que as empresas, de grande ou pequeno porte, desde logo
despertaram para o fato de que, através da andlise do genoma, podem-se obter
dados acerca da capacidade fisica e mental e do estado de salide dos candidatos
a um emprego, bem como acerca do coletivo dos trabalhadores empregados,
dados que permitem também conhecer quais enfermidades futuras poderédo
acometé-los.

Diante disso, as companhias alegam que os exames genéticos podem determi-
nar predisposi¢des das pessoas a certas doengas causadas por materiais usados
no ambiente de trabalho, portanto a dispensa ou recusa desses pessoas héo ca-
racterizavam ato de discriminagdo. Ora, tal argumento mostra-se destituido de
amparo médico-cientifico, pois, namaioriados casos, €impossivel predizer quando
uma pessoa portadora de certa caracteristica vai desenvolver uma doenca em
conseqliéncia da exposic¢ao a determinada substancia.

Na verdade, um empregador, de posse dos dados genéticos, estara munido do
instrumento necessario parainiciar uma politicadiscriminatéria, consistente, por
exemplo, em demitir ou ndo empregar pessoas com capaci dade | aborativa menos
desenvolvida, prética que, se ndo for devidamente contida, pode dar origem a
umanova classe social de marginalizados, os excluidos do acesso ao mercado de
trabalho, o que inclui também os familiares dos sujeitos analisados.

Faz-se inarredavel, ante tais colocagdes, indagar-se: estar-se-4 caminhando
para a via da concessdo do emprego mediante atestado de perfeicdo genética?
Parece um caminho abominavel, mesmo porque os cientistas afirmam que toda a
humanidade deve possuir alguma anomalia genética. Porém, é possivel que de-
more algum tempo para as pessoas perceberem esta realidade, e, até que isto
acontega, muitos serdo rejeitados e excluidos pelo sistema.?®

Em suma, o empregador, ao compelir os trabal hadores e candidatos ao em-
prego a submeter-se a testes genéticos o f&lo com dupla finalidade, acumulada

% VARGA, Andrew C. Problemas de Bioética. Tradugdo de Pe. Guido Edga Wenzel. S&o Leopoldo:
Unisinos, 1998. p. 87.

% OLIVEIRA, Simone Born de. Da Bioética ao Biodireito - Manipulagdo Genética & Dignidade
Humana. Curitiba: Jurua, 2003. p. 106.
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ou alternativa. A primeira é proceder a uma selegdo negativa, com o propdsito de
ndo contratar os candidatos em que se haja diagnosticado qualquer anomalia de
segura apari¢cao no futuro (enfermidades de origem monogénica de transmissdo
hereditaria) ou de simples predisposi¢cdo de carater multifatorial; aoutraéareali-
zacao de selecdo positiva, com o fito de selecionar os trabal hadores mais aptos ao
emprego, de acordo com suas caracteristicas genéticas (maior resisténcia fisica
ao sol, a determinados agentes toxicos e cancerigenos, dentre outros).

Os relatos expostos evidenciam o beneficio auferido por um s6 dos pélos da
rel agdo trabal hista, 0 empregador, que, através da préticadiscriminatéria, expbe a
intimidade genética do empregado, ainda quetais aspectos em nada se rel acionem
com a vida profissional do trabalhador, em manifesta violaco dos interesses
deste Ultimo.

Na verdade, a privacidade e intimidade dos empregados ndo podem ser
devassadas arbitrariamente, podendo o empregador solicitar informagéo genética
em casos excepcionais, quando demonstrada a necessidade e a relevancia de
avaliar a aptidéo quanto a execugdo do contrato de trabalho e, sobretudo, quando
manifestar, de forma inequivoca e sem margem para ddvida, que 0 recurso aos
testes genéticos serd a Unicavia capaz de assegurar o direito a salide do trabalha-
dor. Isto ndo significa que a entidade empregadora podera ter acesso a0 mapa
biol 6gico do individuo, bastando que o médico se pronuncie no sentido de que o
trabalhador esta apto a desempenhar as fungdes a que se candidata.

Segundo Graciela Messina, 0 empregador podera exigir o estudo genético do
aspirante ao emprego nos seguintes casos.

a) que el puesto de trabajo concreto entrafie um peligro considerable
para terceros; b) que exista um determinado diagndstico de alta
probabilidad de contraer una enfermedad muy grave al entrar em contacto
con €l entorno laboral; c) que no exista alternativa de que el empleador
mejore las condiciones de seguridad del entorno laboral; d) que ofrezca
un puesto de trabajo alternativo al empleado con la misma categoria y
salario y em la misma empresa; €) que el incumplimiento de estas
condiciones sea considerado infracciéon penal.?

Mesmo gquando o empregado, voluntariamente, participa de programas de
monitoramento genético, a sua situagdo de subordinacdo perante o patréo pode
influenciar sua decisdo, o que ocorre, por exemplo, devido ao medo de ser demi-
tido, ou ainda por receio de perder beneficios trabalhistas. Depreende-se, destas

2 GUTIERREZ, op. cit., p. 112.
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circunstancias, que a coleta de informagdes genéticas no ambiente de trabalho
deve ser antecedida do consentimento informado do empregado, além de contar
com a participagéo efetiva dos sindicatos e 6rgaos do governo, visando cercar os
trabalhadores de todas as garantias legais e juridicas quanto ao uso dessas infor-
magdes.

Destaforma, tal prética é indiscutivelmente discriminatria, e compromete a
protecdo daigual dade, dadignidade pessoal, daintimidade e daidentidade genéti-
ca humana, valores amparados constitucionalmente, que preval ecem ante o con-
fronto com o direito ainiciativa econdmica, pois ndo se podem aniquilar osdirei-
tos fundamentais dos trabalhadores sem que haja razdes juridicas e interesses
relevantes da entidade empregadora que justifiquem tamanho sacrificio.

Destarte, os testes genéticos tocam no amago da intimidade genética e da
igualdade, o quetornailegitimaaobrigatoriedade de suarealizagdo, namedidaem
gue existe umaimpostergavel dimensao de ferimento da privacidade, um pronun-
ciamento potencializador de marginalizagdes desumanas e um comprometimento
daliberdade individual das pessoas, as quais ndo podem ficar entregues a mercé
daautonomia privada.

N&o obstante, ha quem defenda o uso indiscriminado dos testes genéticos,
sob 0 argumento de que el e traz mai s vantagens do que desvantagens ao aspirante
ao emprego, a medida que o empregador pode melhorar a salide do trabal hador,
oferecendo-lhe um emprego de acordo com suas caracteristicas genéticas.?® En-
tretanto, amaioria dos debates interdisciplinares sobre a permissibilidade ou ndo
dos testes genéticos tem se inclinado pela sua ndo-obrigatoriedade, e, ainda que
poucos paises tenham regulado especificamente a matéria, este nUmero certa-
mente aumentara em um futuro proximo, pois sdo Varios os projetos de lel em
trémite.

Nos Estados Unidos e em alguns paises da Europa, como a Suica, foram
adotadas medidas impeditivas da discriminagdo genética na contratacdo ou pro-
mog&o de trabal hadores.

Com €feito, estas primeiras iniciativas legislativas revelam dois aspectos sig-
nificativos: 1) que € necessdria aintervencao legislativa, em razdo dos interesses
envolvidos, e 2) que tais experiéncias servem de modelo aos demais paises, 0s
qguais devem reproduzir as disposicdes eficazes e rechacar aquilo que nédo
correspondeu as expectativas.

No Brasil, embora o Direito do Trabalho ndo faga mencéo expressa aos direi-
tos aintimidade e aigualdade, por constituirem espécies dos direitos fundamen-
tais consagrados na Constituicao, esses direitos sdo oponiveis ao empregador,

% |dem, ibidem.
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devendo ser respeitados, pois o contrato de trabalho ndo podera constituir-se em
um titulo legitimador de ofensas aos direitos constitucionais assegurados ao em-
pregado como cidadéo.

Em resumo, o conhecimento dos riscos genéticos no ambito laboral apresenta
diversos matizes, variaveis em funcéo da 6tica de que se parta: 1) para o trabalha-
dor, com o fim de prevenir, tratar ou trocar de emprego; 2) para 0 empregador ou
empresario, de forma a reduzir os custos derivados de enfermidades futuras de
seus trabalhadores (tanto no tocante ao respeito a atividade produtiva, quanto as
responsabilidades por acidentes originados por seus trabalhadores); 3) para ou-
tros trabal hadores, garantindo sua seguridade e prevenindo acidentes que possam
prejudicéa-los, provocados por companheiros com predisposicao; 4) para tercei-
ros relacionados com a empresa (por exemplo, clientes), de modo a evitar aci-
dentes advindos da manifestagdo da enfermidade do empregado que apresenta
genes mutantes (por exemplo, condutores de meios de transporte de passagei-
ros), e 5) para o Estado, com o objetivo de cumprir de modo mais eficaz suas
funcdes de prevencdo de acidentes e imposi¢cdo de medidas de prevencdo deris-
cos laborais.®

Destarte, € previsivel que os exames genéticos no ambito laboral se dissemi-
nem nos préximos anos, a medida que aumente a capacidade diagndstica das
enfermidades. Como toda a coletividade seré afetada, a discussdo deve ocorrer
nos vé&rios dmbitos da sociedade, de forma multidisciplinar e inter-relacional,
cientificando a sociedade das peculiaridades do problema e de suas consequiénci-
as previsiveis. A ela, entdo, compete decidir se desgja ou ndo a intromissio no
genoma. Manifestados os anseios sociais, ao Estado competira legislar sobre
esses desgjos, garantindo sua protecdo e impedindo que seja solidificada mais
uma forma de discriminacao.

6. A NECESSARIA INTERVENGCAO DO DIREITO SOBRE AS IN-
VESTIGACOES GENETICAS

Sendo certo que cada momento historico da ao problema social uma resposta,
também é certo que o jurista contemporaneo € chamado a responder aos desafios
advindos do avanco cientifico, alguns de natureza epi stemol 6gica- namedidaem
gue modelos da ciéncia juridica tradicional se mostram defasados diante das in-
dagacOes atuais - e outros de cunho eminentemente normativo, devido aincapa-
cidade do ordenamento juridico de coibir os abusos e lesdes a integridade do
homem.

2 CASABONA, op. cit., p. 82.
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De fato, alei € um instrumento habil e eficaz, desde que bem elaborado, na
luta contra préticas cientificas condenaveis, porque descompromissadas com a
moral e osdireitos dapersonalidade. Aliés, todaintervengdo natentativade prote-
ger os direitos da personalidade, em especial a intimidade genética, é recebida
com satisfacao.

O problema que surge, entdo, € o de saber como promover o preenchimento
da lacuna legidativa, logo, qual o caminho a ser adotado para que as leis que
vierem a regulamentar essas matérias sejam justas, necessarias e socialmente
aceitas.

Inicialmente, cumpre frisar 0 seguinte: 0 Direito ndo é o Unico mecanismo
disponivel para garantir a convivéncia social e os valores assumidos pela socie-
dade; existem outros instrumentos de regulacdo ndo menos importantes e do
mesmo modo efetivos. N&o se esta questionando o fato de que o Direito €, sem
embargo, um poderoso meio de coagdo nas méos do Estado, perante o individuo;
no entanto, para ser eficaz, deve possuir uma configuragdo democrética, quando
entdo o respeito pela dignidade humana aparece como principio reitor.

Apos estas consideracdes, insta asseverar que os profissionais do Direito ndo
possuem conhecimento suficiente para elaborar leis referentes as questfes
bioéticas, fazendo-se necessério promover discussdes interdisciplinares sobre o
tema. Encerrados os debates e reconhecidos os bens juridicos dignos de prote-
¢d0, é preciso comprovar quais comportamentos podem lesionar ou acarretar
riscos aos bens eleitos.

Ante o0 exposto, a lei parece ser o instrumento privilegiado para orientar o
desenvolvimento das ciéncias da vida. Nao obstante, a norma por si sO serd
ineficaz, se ao lado dela ndo caminharem a doutrina, ajurisprudéncia, os princi-
pios gerais e 0 sentimento social, que servem para orientar as condutas dentro da
prépria sociedade.

Com efeito, o biopoder vem colocando o Direito na retaguarda dos fatos
sociais, transmitindo até mesmo a impressdo de que a vida andou a frente do
Direito, sendo premente ainversdo deste fenémeno. Este processo gerou o vazio
juridico do presente, o qual, uma vez reconhecido e identificado, deve ser supe-
rado, através da el aboracéo de novas regras e da reciclagem daguel as existentes,
por serem inadequadas as situacbes emergentes, o que demanda, também, uma
continua adaptacdo doutrinaria e jurisprudencial .

7. CONSIDERACOES FINAIS

A analise da problemética genémica conduz a seguinte conclusdo: a humani-
dade esta se encaminhando, rapidamente, para uma nova configuragdo da manei-
rade ser e de viver. Os seres humanos estdo inseridos numa realidade tdo nova e
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surpreendente, que eles se sentem perplexos entre o entusiasmo das conquistas e
0 medo simultaneo de como €elas podem se desenvolver, introduzindo, esta situa-
¢80, um sentimento semelhante aguele com que se depararam Adéo e Eva no
paraiso, quando tinham diante de si umaarvore que podiatanto abrir novos cami-
nhos de vida, quanto de morte.

De acordo com as analises desenvolvidas no decorrer deste estudo, conclui-
se que as novas possi bilidades de interferéncia na vida humana podem represen-
tar riscos ou mesmo graves prejuizos, resultados estes que devem ser analisados
aluz de consideragdes de ordem ética.

Na realidade, o desenvolvimento da biotecnologia caminha para um mundo
gue ndo se sabe qual €. Também ndo se sabe se ele serd 0 desgjado por todos;
assim como ndo se sabe que mundo é esse. Confabula-se arespeito do que néo se
desgja nele, com certeza. Com tanta pesquisa sendo desenvolvida no campo da
genética, a perfeicdo e a auséncia de defeitos serdo desejadas por todos, com
gualidade de vida, longevidade e outras benesses.

De fato, com tantos projetos sendo desenvolvidos, algumas questdes conti-
nuam sendo suscitadas e, para estas, ainda ndo existem respostas dadas pela
comunidade cientificaresponsavel, nem pelacomunidade cientifica que os acom-
panha a distancia, e muito menos pelos individuos em geral. Entdo, indaga-se:
estar-se-a tentando brincar de Deus? E o que muitos perguntam, diante das inter-
feréncias concretizadas através da manipulagdo genética.

As referidas constatagOes fazem surgir a seguinte indagagdo: como promover
a protecdo dos diretos da personalidade, entendidos estes como elementos
constitutivos da ordem juridica contemporanea e da realiza¢do do Estado Demo-
crético de Direito?

Relevantes temas, oportunamente abordados, destacaram a existéncia de pro-
blemaslegaisaresolver, amaioriaenvolvendo o respeito aos direitos da persona-
lidade, como a protecdo aintimidade pessoal, 0 combate a discriminagéo genética
e a garantia da preservagdo da identidade genética.

Depois de tudo quanto foi assinalado no decorrer deste estudo, mister destacar
gue as investigactes sobre o genoma humano e as aplicacles de seus resultados
criam um campo de expectativas talvez sobreval oradas, tendo-se em vista o co-
nhecimento adquirido até o presente. No entanto, certo é que os descobrimentos
prosseguem sem cessar e 0 que parecia impossivel se vislumbra no horizonte,
podendo-se perfilhar seus contornos com precisdo cada vez maior. Por conse-
guinte, ndo € banal ocupar-se dos beneficios e dos riscos que podem se consoli-
dar no meio social, sem esguecer, por outro lado, o respeito que a ciéncia merece.

Os questionamentos apontados, ainda sem resposta, como tantos outros rela-
tivos abiotecnol ogia, incentivam a elaboracdo de outros trabalhos como este, que
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tentem analisar criticamente uma parcela do potencial derivado do desenvolvi-
mento das pesquisas genéticas.

A luz do panorama tragado, incumbe aos profissionais do Direito, neste sécu-
lo XXI, proteger os direitos da personalidade, buscando novas formas protetivas,
incentivando campanhas publicas de informagdo, demandando a atualizagao
legidlativa na esteira do desenvolvimento técnico-cientifico e garantindo a cada
um o respeito, a seguranca e a liberdade na fruicdo desses direitos. Esse serd,
sem duvida, um dos grandes desafios deste novo século.

Para finalizar, as palavras de Francois Miterrand, proferidas na inauguracéo
do Comité National dEthique:

N&o cabe ao Estado editar regras segundo as quais todos os homens da
ciéncia deveriam se conformar, mas também ndo cabe aos pesquisadores
decidirem sozinhos, assim como a sociedade ndo pode se desobrigar de
uma responsabilidade que é de todos.*°
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