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RESUMO: A informagdo genética € parte do acervo geral dos dados médicos,
compreendidos os dados genéticos e protedmicos, bem como se encontra pre-
sente nas mostras biolégicas. A grande quantidade de dados nela compreendidos
leva a idéia de homem transparente. A informagéo genética € Unica, estrutural,
preditiva, probalistica e geracional. Os dados genéticos identificam e caracteri-
zam o individuo através de uma dotacéo genética prépria e distinta dos demais
seres, sendo reflexo de sua individualidade e de seu carédter personalissimo. O
direito a intimidade genética se define como o direito a determinar as condicdes
de acesso a informagdo genética. O elemento objetivo do direito a intimidade
genética se refere ao genoma humano e, em Ultima instancia e,por derivagéo, a
gualquer tecido ou parte do corpo humano em que se encontre a informagéo
genética. O aspecto subjetivo do direito aintimidade genética se refere ao direito
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a “ndo saber” os resultados de provas genéticas praticadas em si ou em um
familiar. Ademais, adimensao axiol 6gicado direito a intimidade genética encon-
tra na dignidade da pessoa humana seu fundamento objetivo, ante o fato de que o
genoma é o gue diferencia todos os seres humanos entre si, e também é o que
diferencia a espécie humana de todas as outras. Nessa linha de raciocinio, a
teoria do direito geral da personalidade se consubstanciaem umaverdadeira cl&
usula geral do sistema juridico, tendo como objeto o conjunto unitério, dinédmico
e evolutivo dos bens e valores essenciais da pessoa, como suporte basico, o
principio fundamental expresso no artigo 1°, |11, da CF, ou sgja, o da dignidade
da pessoa humana. Dai resulta que, como o direito aintimidade genéticando esta
previsto em nenhuma normativa, a sua dimensdo axiol 6gica embasada objetiva
mente na dignidade da pessoa humana constitui o ponto de conexdo e fundamen-
to maior paraerigi-lo aacadade um dos direitos da personalidade do ser humano.

PALAVRAS-CHAVE: Genoma humano; Informagdo Genética; Dados Genéti-
cos; Intimidade Genética.

RIGHT TO GENETIC INTIMACY: A
CONTRIBUTION TO PERSONALITY RIGHTS

ABSTRACT: Genetic information is part of the general medical databank,
comprehending genetic and proteomic data, aswell asbeing present in biological
samples. The great amount of data in it leads to the idea of a transparent man.
Genetic information isunique, structural, predictive, probabilistic and generative.
Genetic dataidentify and characterize the individual by the adoption of aitsown
genetic endowment, and different from other beings, areflex of itsindividuality
and its personal character. The right to genetic intimacy is defined as the right to
determine the conditions of accessto genetic information. The objective e ement
of genetic intimacy right refers to the human genome and, in the last instance and
by derivation, to any tissue or part of the human body where genetic information
is found. The subjective aspect to the genetic intimacy rights refers to the right
“not to know” the results of genetic proofs carried out on the person or on a
relative. In additionto that, the axiological dimension of the genetic intimacy right
findsin the human person dignity its objective fundament, in face of the fact that
the genomeiswhat differentiates all human beings among themselves, and also it
iswhat differentiatesthe human speciefrom all others. Taking thisline of reasoning,
the theory of general personality rights consubstantiate in atrue general clause of
the juridical system, having the unitary set as object, the person’s dynamic and
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evolving assets and essential valuables, as basic support, the fundamental principle
expressed in article 1°, 111, of the Federal Constitution, in other words, human
being dignity. As aresult, as the genetic intimacy rights is not provided in any
normative, the axiological dimension based on the human person dignity constitutes
the greater point of connection and fundament to bring it up to the level of
apersonality rights of the human being.

KEYWORDS: Human genome; genetic information; genetic data, genetic
intimacy.

DERECHO A LA INTIMIDAD GENETICA: UN
CONTRIBUTO AL ESTUDIO DE LOS DERECHOS
DE LA PERSONALIDAD

RESUMEN: Lainformacion genética es parte del acervoa genera de los datos
médi cos, comprendidos | os datos genéticosy protedmicos, asi como se encuentra
presente en las amuestras bioldgicas. La gran cantidad de datos en ella
comprendidosllevaalaideadel hombretransparente. Lainformacion genéticaes
Unica, estructural, preditiva, probalistica y generacional. Los datos genéticos
identifican y caracterizan el individuo através de una dotacién genética propiay
distinta de los deméas seres, por ser reflejo de su individualidad y de su caracter
personal. El derecho alaintimidad genética se difine como el de determinar las
condiciones deacceso alainformacion genética. El elemento objetivo del derecho
alaintimidad serefierea genomahumanoy, en Ultimainstanciay, por derivacion,
acualquier tejido o parte del cuerpo humano en que se encuentre lainformacién
genética. El aspecto subjetivo del derecho a la intimidad genética se refiere a
derecho a“no saber” los resultados de andlisis genéticas practicadas en st mismo
0 en otro familiar. Ademés, la dimension axioldgica del derecho a la intimidad
genética encuentra en la dignidad de la persona humana fundamento objetivo,
ante el hecho de que el genomaeslo que distingue todos |os seres humanos entre
si, y también eslo que distingue la espécie humanade todas |as demas. En ese e
de raciocinio, la teoria del derecho general de la personalidad se consubstancia
en una verdadera clausula general del sistema juridico, y posee como objeto €l
conjunto unitario, dinamico y evolutivo de los bienes y valores esenciales de la
persona, como soporte bésico, el principio fundamental expreso en el art. 1°, 11,
delaCF, o sea, el deladignidad de la persona humana. De eso resulta que, como
derecho alaintimidad genética no se prevé en ningunanormativa, asu dimensién
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axiol 6gica basada objetivamente en la dignidad de la persona humana, constituye
€l punto de conexidn y fundamento mayor para erigirlo al alcance de uno de los
derechos de la personalidad del ser humano.

PALABRAS CLAVE: Genoma Humano; |nformacién Genética; Datos Genéti-
cos; Intimidad Genética

1. CONSIDERACOES PRELIMINARES

O homem é um ser em constante evolugdo, e mantém com seu tempo e com
a sociedade por ele criadauma continuadial ética, em que se manifestasimultane-
amente como promotor e receptor de mudancgas, fato gerador de uma continua
situacéo de adaptacdo.! De igua forma, as novas tecnologias tém contribuido
decisivamente para se possibilitar um conhecimento mais radical do proprio ser
humano, pois durante milénios o homem tem sido um desconhecido parasi mes-
mo. Nos Ultimos anos, os avancos da engenharia genética e da biotecnologia tém
permitido transladar o conhecimento sobre a vida humana da incerteza e penum-
bra das elucubractes para a seguridade dos dados cientificos. Os estudos sobre
0 genoma humano e a consegiiente revel agdo do mapa genético de nossa espécie
constituem um novo marco de referéncia para o estudo e a propria tutela dos
direitos personalissimos.

Nessa dinamica de inovagdo-adaptacao encontra-se arelagcdo entre aengenha-
ria genética e as novas tecnologias, ndo obstante as vantagens que a informacdo
genética oferece para a cura das enfermidades; vantagens que, por outro lado,
podem ser fonte de agressoes e vulneragdes aos direitos e liberdades fundamen-
tais. As possibilidades e os riscos que comportam as analises genéticas sao objeto
de constante discussao, por isso 0 presente estudo tratard de aproximar-se dessa
realidade, centrando-se nas implicagdes no direito aintimidade que derivam da
informac&o genética.

O estudo parte da definicdo de dados genéticos, de acordo com a recente
normativa da Organizagdo das Nagdes Unidas paraa Educacdo, Ciénciae Cultura
(UNESCO), e aborda as caracteristicas e 0 alcance da informagdo genética. Em
sequiéncia, refere-se a intimidade genética, seu conceito e suas dimensdes como
principio de direito; e, embora o principio da intimidade genética tenha outras
dimensdes, é apresentado somente em sua dimensao subjetiva, vale dizer, o direi-
to & autodeterminagdo informativa.

1 DE MIGUEL SANCHEZ, Noelia. Tratamiento de datos personales en el &mbito sanitario:
intimidad “versus’ interés publico. Valencia: Tirant lo blanch, 2004. p. 19.
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Ademais, menciona-se apenas o risco de discriminacdo genética em relacdo
com os demais riscos em que a informagéo genética resulta para os direitos das
pessoas; e em relagdo a discriminagdo genética, o trabal ho se restringe ao concer-
nente & discriminagdo no ambito trabalhista e no setor de seguros.

2. DADOS GENETICOS HUMANOS: CARACTERISTICAS SINGU-
LARES

A Declaraggo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos da Unesco?
(DIDGH), em seu predmbulo, reconhece gque a informacéo genética é parte do
acervo geral dos dados médicos e que o contetido de qualquer dado médico, ai
compreendidos os dados genéticos e os protedmicos, esta intimamente ligado ao
contexto e depende das circunstancias de cada caso, bem como a informacédo
genética também se encontra presente nas mostras biolégicas.® Ademais, reco-
nhece a Declaracdo que os dados genéticos sdo singulares, por sua condicdo de
dados sensiveis, e define que os dados genéticos humanos consistem na infor-
macdo sobre as caracteristicas hereditarias das pessoas obtida por andlises dos
acidos nucléicos’ e outras andlises cientificas (art.2, i ) Reconhece também que

2 Aprovada, por unanimidade e por aclamagéo, na 32° sessdo da Conferéncia Geral da UNESCO, em
16 de outubro de 2003.

3 SANCHEZ-CARO, Javier; ABELLAN, Fernando. Datos de salud y datos genéticos. Su proteccion
en la Unién Europea y en Espafia. Granada: Editorial Comares, 2004. p. 104.

4 Os &cidos nucléicos sao polimeros lineares de nucleotideos. O DNA (acido desoxirribonucléico) e
0 RNA (&cido ribonucléico) sao &cidos nucléicos que desempenham um papel essencial no crescimento
e multiplicagdo das células. Os nucleotideos possuem trés componentes: base (purina ou pirimidina);
aclcar pentose (desoxirribosa no DNA e ribose no RNA) e fosfato. As bases nucleotidicas dos acidos
nucléicos sdo moléculas heretociclicas derivadas das purinas (A, G) ou de pirimidinas (C, U, T). Sao
anéis arométicos planos que contém nitrogénio. A estrutura do DNA foi descoberta por Watson e
Crack em 1953. Eles demonstraram que o DNA consiste em duas cadeias de polinucleotideos,
entretecidas e mantidas juntas por emparelhamento de suas bases até formar uma dupla hélice. As
bases adenina e timina se enlagam através de duas pontes de hidrogénio entre as cadeias opostas,
engquanto a citosina e a guanina o fazem através de trés. O emparelhamento das bases produz dois
polinucleotideos complementares, que se dispdem antiparalelos entre si (MANSON; JONES;
MORRIS. Lo esencial en célula y genética. 2. ed. Madrid: Elsevier Espafia, 2003. p. 78-79). Em
1958, Francis Crack propds a expressdo Dogma Central da Biologia Molecular (DCBM), para
resumir de forma esquemética o conjunto de fatos até entdo conhecidos que tinham a ver com o
fluxo da informacéo genética. O primeiro elemento constitui a replicagdo, mediante a qual a
informac&o genética contida no DNA se autoperpetua, situagdo que nos organismos eucari6ticos
sucede na interfase do ciclo celular. Além da replicagdo, os dois passos mais importantes do DCBM
sdo: a transcricdo, que consiste na sintese de um intermediério molecular do DNA que utiliza como
molde a seqliéncia do gene que se vai expressar e que sera utilizado como um mensageiro para a
sintese de uma cadeia peptidica. Esta molécula intermediaria € o RNA-mensageiro (RNA-m). A
traducdo consiste na sintese de cadeias peptidicas regida pela informagéo genética contida no RNA-
m. Esta operacdo se realiza sequiencialmente, atuando como suporte uns organulos citoplasmicos
especiais denominados ribossomas (JOUVE, Nicolas. La nueva biologia. Los avances en biologia
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os dados protedmicos humanos referem-se ainformacao relativa as proteinas® de
uma pessoa, as quais incluem sua expressdo, modificagdo e interacdo (art.2, ii); e
define mostra bi ol 6gi cacomo qual quer mostrade substéncia biol 6gica (por exem-
plo, sangue, pele, células 6sseas ou plasma sanguineo) que albergue acidos
nucléicos e contenha a dotacéo genética caracteristica de uma pessoa (art.2, iv).

A Recomendacdo n.° R(97)5, do Conselho da Europa, relativa a protecéo dos
dados médicos, afirma que a expressdo “dados médicos’ refere-se a todos o0s
dados de caréter pessoal relativos a salide de uma pessoa, abrangendo igualmen-
te os dados estreitamente rel acionados com a salide, assim como as informagdes
genéticas.® Nao obstante, também qualifica os dados genéticos como dados de
gualquer tipo relacionados com as caracteristicas que compdem o patrimdnio de
um grupo de individuos aparentados, os quais parecem outorgar-lhes certa
especificidade.” Portanto, nem todos os dados pessoais sdo dados de caréter
pessoal: estes sdo espécies dagqueles, caracterizando-se os dados de caréter pes-
soal por referirem-se a uma pessoa identificada ou identificavel .2

molecular y genetica, Aula Aberta na Faculdade de San Damaso, Madrid, Espanha, data: 28 abril
2004).

5 A esséncia da vida na Terra embasa-se na diversidade de funcles das células. Pode-se dizer que o
DNA e o RNA servem somente de veiculos para armazenar e expressar a informagdo genética. As
proteinas sdo as macromoléculas mais abundantes presentes nas células. Como produto final dos
genes, desempenham mudltiplas fungdes. Por exemplo, 0s pigmentos respiratorios hemoglobina e
mioglobina transportam oxigénio, que é essencial para o metabolismo celular. O colageno e a
queratina sdo duas proteinas estruturais associadas a pele, ao tecido conjuntivo e ao cabelo dos
organismos. O grupo maior de proteinas sdo as enzimas. (KLUG, William S; CUMMINGS, Michael
R. Conceptos de Genética. 5. ed., Traduccion: José Luis Ménsua Fernandez y David Bueno i
Torrens, Madrid: Prentice Hay, 1999, p.400).

¢ DE MIGUEL SANCHEZ, Noeli de. Tratamento de datos personales en el ambito sanitario:
intimidad “ versus® interes publico (Especial referencia al sida, técnicas de reproduccién asistida e
informacion genética). Valencia: Tirant lo Blanch, 2004, p. 180.

7 PERALTA LOSILLA, E. “El Consegjo de Europa y sus trabajos en materia genética’. Revista de
Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundacién BBV, n. 2, 1995, p. 219; RIPOL CARULLA, S.
“La proteccién de datos médicos y genéticos en la normativa del Consejo de Europa’ (I) Revista
de Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundacién BBV, n. 5, 1996, p. 117 e ss; RIPOL CARULLA,
S. “La proteccion de datos médicos y genéticos en la normativa del Consejo de Europa” (I1) Revista
de Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundacion BBV, n. 6, p. 111, jan./jun., 1997, p. 111 e ss.
8 SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio. “De la intimidad genética a derecho a la proteccion de
dados genéticos (partell). Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundacion BBV, n. 17,
p. 137, jul./dez.2002. A Declaracéo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos da Unesco
define trés espécies de dados: a) dados associados com uma pessoa identificavel, como os que
contém informagdes como 0 nome, a data de nascimento e a direg8o, gragas as quais € possivel
identificar a pessoa a que se referem; b) dados dissociados de uma pessoa identificavel, como os
dados nado associados com uma pessoa identificavel, por haver-se substituido ou desligado toda a
informacdo que identifica essa pessoa utilizando um cédigo; c) dados irreversivelmente dissociados
de uma pessoa identificavel, como 0s que ndo podem associar-se com uma pessoa identificavel por
haver-se destruido o nexo com toda informag&o que identifique a quem forneceu a mostra (art.2° ).
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Além disso, a identificacdo pode realizar-se de forma direta, mediante um
nome, ou de forma indireta, mediante um nimero de telefone, a matricula do
automovel, o nimero do documento de identidade, um conjunto de caracteristi-
cas distintas que permita a pessoa isolar-se em um grupo (idade, cargo, diregdo),
ou através daimagem, davoz, das provas digitais, bem como das caracteristicas
genéticas.®

O principio da sensibilidade refere-se aos dados pessoai s concernentes a sal-
de que se consideram qualificados por informagdes “sensiveis’, ou sgja, as que
devem ser objeto de uma tutela juridica reforcada, por afetarem o nucleo do
direito das pessoas a intimidade;*° por isso sdo chamados dados “ especialmente
protegidos’, ou “dados sensiveis’.!t

Heredero Higueras'? observa que, com relacéo aos dados sensivels, existem
na normativa duas tendéncias. Paraa primeira, os dados sdo sensiveis per se, por
sua natureza; ou sgja, pelainformacdo que expressam e pelas conseqiiéncias de
seu possivel uso incontrolado, devem ser objeto de protecdo especial. Para a
segunda, os dados s8o especia mente protegidos em fungdo do contexto, isto &,
ndo existem dados que requeiram tal protecdo por sua natureza, porém qual quer
dado pode requeré-la, segundo 0 contexto em que se use.

A Declaracéo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos preferiu a
segunda opcdo, estabelecendo que os dados sdo especialmente protegidos em
funcéo do contexto, ao dispor no seu preAmbul o que ainformag&o genética cons-
titui parte do acervo geral dos dados médicos e que o contetido de qualquer dado
médico, ai compreendidos os dados médicos e os protedmicos, esta “intimamen-
te ligado ao contexto e depende das circunstancias de cada caso”.

Observa-se, além disso, que, segundo o artigo 4° da DIDGH, os dados gené-
ticos sdo singulares, porque

[...] podem indicar predisposi¢cdes genéticas dos individuos; podem ter
para a familia, compreendida a descendéncia, e as vezes para todo o grupo
a gue pertence a pessoa em questao, conseqliéncias importantes que se
perpetuam durante geracOes; podem conter informagdo cuja relevancia ndo

9 HEREDERO HIGUERAS, M. La Directiva Comunitaria de Proteccion de los Datos de Carécter
Pessoal, op. cit., pdg. 74. apud SEOANE RODRIGUEZ, (parte I1), op.cit., p. 139.

0 PEREZ LURNO, Antonio-Enrique. “El derecho a la intimidad...”, op. cit., p. 273.

11 Ademais, com efeito, o artigo 4° b) da Declaragédo Internacional sobre os Dados Genéticos
Humanos da Unesco adverte que “se deveria prestar a devida atengé@o ao carater sensivel dos dados
genéticos humanos e instituir um nivel de protecdo adequado desses dados e as mostras hiolégicas’.
12 HEREDERO HIGUERAS, M. La Ley Organica 5/1992, de regulaci6n del tratamiento
automatizado de los datos de caréacter personal. Comentario y textos. Madrid: Tecnos, 1996. p.
98.
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se conhega necessariamente no momento de extrair as mostras bioldgicas,
podem ser importantes do ponto de vista cultural, para as pessoas ou 0s
grupos.

Em resumo: os dados genéticos podem identificar uma pessoa, oferecer in-
formacgdo desconhecida pela pessoa objeto da prova, revelar uma enfermidade
genética de importancia futura e incerta, proporcionar informacéo sobre a progé-
nie e outros parentes e permitir uma classificagdo permanente das pessoas que se
tenham submetido a prova e de seus familiares.®* Conforme explanado, os dados
genéticos sdo dados de caréter pessoal, médicos, sensiveis e singulares.

3. INFORMACAO GENETICA

A seqlienciacdo do DNA tem permitido decifrar o “livro davida’* ou o “livro
do homem” s abrindo uma nova porta ainvestigacao cientifica e dando lugar ao
conhecimento de caracteristicas de nosso organismo até agora ignoradas e ao
descobrimento de novas terapias capazes de solucionar problemas que se acre-
ditava serem de dificil ou impossivel solucdo. Por outro lado, no caso da infor-
macdo genética, evidenciam-se alguns perigos, decorrentes de sua implicacéo
para os demais membros da familia, suas consegiiéncias sobre as tomadas de
decisdo por parte de terceiros e o perigo de discriminagdes genéticas.

Destarte, € preciso admitir a existéncia, nainformagdo genética, de peculiari-
dades que imprimem certaindividualidade em relac&o ao resto dainformacdo de
carater sanitario.’” A grande quantidade dos dados nela compreendidos fornece
um consideravel volume de informaces, levando aidéia de homem “transparen-
te” ou “decristal” a que reiteradamente tem aludido a doutrina.*®

13 NIELSEN, Linda. Pruebas genéticas y derecho a la intimidad: una perspectiva europea. Revista de
Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundaciéon BBV, n. 4, p. 66, ene./jun.1996.

14 ROMANILLOS, Alfredo Aguilar. El programa calidad de vida de la unién europea y el genoma
humano: aspectos cientificos, socieconomicos y éticos. In: BENITEZ ORTUZAR, Ignacio Francisco
(coord.). Genética Humana en el Tercer Milenio. Aspectos éticos e juridicos. Madrid: Akal,
Universidad Internacional de Andalucia, 2002. p. 166.

15 NIELSEN, op. cit., p. 66.

6 DE MIGUEL SANCHEZ, op.cit., p. 179.

7 |bidem, p. 181.

8 DE MENDIZABAL ALLENDE, R., Dimension constitucional del genoma humano y su incidencia
en el derecho a la intimidad. Revista de Derecho y Genoma Humano, n. 2, 1995, p. 25; ROMEO
CASABONA, C. M., Del Gen al Derecho, Universidad Externado de Colombia, Bogota, 1996, p.
81; MARTIN SANJUAN, Cristina. “Cribado Genético: El Conflicto entre el derecho a la informacion
y el derecho a la intimidad”, p. 321. In: MARTINEZ MORAN, N. (Coord.). Biotecnologia,
Derecho y Dignidad Humana. Biblioteca de derecho y ciencias de la vida, n. 18, Granada: Editorial
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Com €feito, ainformagdo genética pode apresentar dois niveis distintos:® pri-
meiro, pode ser umainformagdo genética primaria, relativa a espécie humana, e
como tal, pertence ao dominio publico e ndo permite umaidentificagdo do indivi-
duo; em segundo lugar, pode ser umainformacdo genética secundéria, que iden-
tifica plenamente a pessoa e as patol ogias que af etam ou podem afeté-la. Afirma-
se que, sem duvida, é esse segundo nivel de informagdo 0 que requer maior
protecdo juridica e onde o aconselhamento genético encontra 0 seu maximo ex-
poente dentro da medicina genémica.

Por esse raciocinio, ainformag&o genética apresenta diversas caracteristicas
basicas que a diferenciam, a saber: a) € Unica; b) é estrutural; ¢) é preditiva; d) é
probabilistica; €) é geracional .

Em primeiro lugar, todo individuo € um ser geneticamente irrepetivel e tnico.
Os dados genéticos identificam e caracterizam o individuo através de uma dota-
¢80 genética propria e distinta dos demais seres, sendo reflexo de sua individua-
lidade e de seu carater personalissimo.? No entanto, discute-se, dentro dessa
perspectiva, arelacdo entre identidade genética e identidade pessoal .22 Compre-
ende-se identidade como a qualidade de idéntico, a persisténcia do ser em sua
unidade através de suas multiplas mudancas e determinacdes.?® A identidade pes-
soal vem assegurada naidéiade integridade, que corresponde ao que éintangivel,
isto &, ao que ndo pode ser tocado.?*

Comares, 2003.

® RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, Juan. Genoma Humano y Constitucion. Madrid: Civitas.
Cuadernos Civitas, 2002. p. 37.

% SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 143; SANCHEZ-CARO; ABELLAN, Fernando. Datos de
salud y datos genéticos. Su proteccion en la Unién Europea y en Espafia. Granada: Comares,
2004.

2 SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 143.

2 A identidade pessoal tem duas dimensdes: i) uma dimensdo absoluta ou individual, em que cada
pessoa tem uma identidade definida por si mesma, expressdo de caréter Unico, indivisivel e irrepetivel
de cada ser humano; ii) uma dimensao relativa ou relacional: cada pessoa tem sua identidade
igualmente definida em fung@o de uma memodria familiar conferida por seus antepassados, assumindo
aqui especial relevancia os respectivos progenitores, podendo falar-se de um “direito a historicidade
pessoal” (OTERO, Paulo. Personalidade e Identidade Pessoal e Genética do Ser Humano: um
perfil constitucional da bioética. Coimbra: Almedina, 1999. p. 64). Convém distinguir o direito a
intimidade pessoal do direito a persnoalidade. A identidade refere-se ao ser em si, ontologicamente
considerado. A personalidade é o desdobramento e a atualizagéo das potenciaidades e faculdades que
realiza o ser humano ao longo de sua vida. Ambas devem distinguir-se do direito a personalidade
juridica que proclama o artigo 6° da Declaragdo Universal de Direitos Humanos, segundo o qual todo
ser humano tem o direito a ser reconhecido como sujeito de direitos e obrigacdes (VILA-CORO,
Maria Dolores. Introduccién a la Biojuridica, Madrid: Universidad Complutense de Madrid. Servicio
Publicaciones Facultad Derecho, 1995. p. 208-209)

Z VILA-CORO, op.cit., p. 207.

2 BARACHO, José Alfredo de Oliveira. A identidade genética do ser humano: Bioconstituicao:
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O conceito de identidade genética corresponde ao genoma de cada ser huma-
no e &s bases hiol 6gicas de sua identidade.® A individualizagdo de um novo ser
requer que se lhe déem duas propriedades: a unicidade — qualidade de ser Unico —
e aunidade - realidade positiva, que se distingue de toda outra, isto &, ade ser um
$0.% Em relag8o a unicidade, deve-se fazer referéncia aos gémeos monozigéticos
produzidos pela divisdo de um embri&o original, que é o Unico caso possivel da
identidade genética entre os individuos humanos, aém da clonagem por transfe-
réncia dos nucleos (clonagem reprodutiva).?” Nesse sentido, a identidade é sin6-
nimo daindividualidade genética.?® A identi dade genética aparece consagradanos
seguintes documentos internacionais:® artigo 3° da Declaragdo Internacional dos
Dados Genéticos Humanos da Unesco,® e artigo 2° da Declarac8o Universal so-
bre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos da Unesco.

Em outro sentido, o direito a identidade genética do ser humano encontra-se
dotado de uma inequivoca universalidade, como expressdo do surgimento de
uma novaregrade ius cogens, afirmando-se 0 genoma humano, simbolicamen-
te,%2 como patriménio da humanidade.® Percebe-se umaduplaarticul acéo daiden-

Bioética e Direito. Revista de Direito Constitucional e Internacional. Sdo Paulo: Editora Revista
dos Tribunais, ano 8, n.32, jul./set. 2000, p.90.

% |bidem, p. 90.

% | ACADENA, Juan-Ramén. Individualizacion y mismidad genética en el desarrollo humano,
p.116. In: MAYOR ZARAGOZA, Federico; ALONSO BEDATE, Carlos (coords.) Gen-Etica,
Barcelona: Ariel, 2003.

27 LACADENA, Juan-Ramén. Individualizacion y mismidad genética en el desarrollo humano ,
op.cit., p. 116.

% BARACHO, op.cit., p. 90.

2 A Constitui¢do Portuguesa foi um dos primeiros textos constitucionais em nivel europeu, inclusive
em termos mundiais, que reconheceu expressamente a identidade genética do ser humano,
relacionando-a com a dignidade da pessoa e com a limitagdo da tecnologia e da experimentagéo
cientifica. O artigo 26.3 do referido diploma, apds a reforma de 1997, consagra “a salvaguarda da
dignidade pessoal e da identidade genética do ser humano” (OTERO, op. cit., p. 84).

30 *Articulo 3: Identidad de la persona. Cada individuo posee una configuracion genética caracteristica.
Sin embargo, la identidad de una persona no deberia reducirse a sus rasgos genéticos, pues en ella
influyen complejos factores educativos, ambientales y personales, asi como los lazos afectivos,
sociales, espirituales y culturales de esa persona con otros seres humanos, y conlleva ademéas una
dimension de libertad”.

8L Articulo 2 a) Cada individuo tiene derecho a respecto de su dignidad y derechos, cualesquiera que
sean sus caracteristicas genéticas; b) Esta dignidad impone que no se reduzca a los individuos a sus
caracteristicas genéticas y que se respete el caracter unico de cada uno y su diversidad.

%2 A Declaragdo de Manzanillo, de 1996, declara em seu considerando n.2b que o genoma humano
constitui patriménio comum da humanidade como uma realidade e ndo como uma expressao
meramente simbdlica (SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite. “Clones, Genes e Imortalidade”.
Revista Biotecnologia Ciéncia & Desenvolvimento, ano |11, n. 18, jan./fev. 2001, p. 24).

3 OTERO, op. cit., p. 86. O genoma humano diz respeito tanto ao homem considerado
individualmente, como a humanidade. Sobre o assunto ver ESPIELL, Héctor Gros. El patrimonio
comun de la humanidad y el genoma humano. Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao:
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tidade genéticado ser humano. A primeiracorresponde aidentidade personalissima
do individuo, com suas caracteristicas genéticas singulares; e a segunda refere-
se a identidade genética do ser humano enquanto espécie e a0 genoma como
patriménio da humanidade.®* A preservacdo da integridade do genoma humano
depende essencialmente da protecdo a identidade genética personalissima dos
individuos; ambas articulam uma relacéo de dependéncia na qual a manutencéo
das caracteristicas de uma depende da outra, exceto as mutagdes® impelidas
pelos influxos naturais e sociais.*®

Em segundo lugar, ainformag&o genética € estrutural; acompanhao individuo
desde 0 nascimento até a morte,® e por isso possui caracteristicas especiais que
adiferenciam das outras. éinvoluntaria, indestrutivel, permanente esingular. Ante
o fato de ser involuntaria, existe a auséncia do sentimento de responsabilidade
individual culturalmente assentado, porquanto, ao menos no caso das enfermida-
des monogénicas, nada tem a ver com 0 comportamento do sujeito quanto a
producédo de um mal,® pois, sendo a informag&o genética involuntéria,® sua
origem e caracteristicas genéticas nao dependem da vontade do individuo, trans-
mitidas que foram por seus pais, inclusive sem a intervencdo destes. Ademais,
seu suporte é indestrutivel , e por esse motivo esta presente em todas as células
do organismo, enquanto este esta vivo e, normamente, também depois de mor-
t0.% E permanente e inalteravel,*! salvo nas mutagdes genéticas espontaneas ou
provocadas pela engenharia genética ou pela agéo de outros agentes exdgenos,
por exemplo, os radioativos. Por fim, sua singularidade ndo se comparte com

Fundacién BBV, v. 3, p. 91-103, 1995; DIEDRICH, Gislayne Fatima. “Genoma Humano: Direito
Internacional e Legislagdo Brasileira’, p. 223-224. In: SANTOS, Maria Celeste Cordeiro Leite.
Biodireito. Ciéncia da vida, os novos desafios. S&o Paulo: Revista dos Tribunais, 2001.

3 XAVIER, Elton Dias. A identidade genética do ser humano como um biodireito fundamental e sua
fundamentac&o na dignidade do ser humano, p. 58. In: LEITE, Eduardo de Oliveira. Grandes Temas
da Atualidade. Bioética e Biodireito. Rio de Janeiro: Forense, 2004.

% Uma mutacdo é um cambio permanente herdavel da segiiéncia de DNA. As mutagOes sdo cambios
que se herdam de forma aleatéria, em quantidade ou estrutura, do material genético. Podem herdar-
se ou produzir-se de modo esporadico. No &mbito monogénico, podem ser resultado de uma:
substituicdo (mutacéo pontual); delecéo, insercdo, expansdo de tripletes e inversdo (MANSON;
JONES; MORRIS. Lo esencial..., op. cit., p. 100 e 140).

% XAVIER, op. cit., p. 58.

% SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 144.

® DE MIGUEL SANCHEZ, op. cit., p.180-181.

3% ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Del gen al Derecho. Bogota: Universidad Externado de
Colombia, 1996, p. 80; ROMEO CASABONA, Carlos Maria. Los Genes y sus Leyes. El derecho
ante e genoma humano, Granada: Comares, 2002. p. 63; SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 144.
4 ROMEO CASABONA, Del gen al Derecho. op. cit., p. 80; ROMEO CASABONA, Los Genes y
sus Leyes. op. cit., p. 63; SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 144.

4 |bidem, p. 144.
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ninguém, a excecdo dos gémeos monozigdticos e sua vinculagdo com a familia
biol6gica.®?

Em terceiro lugar, ainformagéo genéticaé preditiva, pois constitui umindica-
dor da possivel saiide do individuo.* Dainformag&o genética derivaum conheci-
mento de probabilidade e aproximativo: a predi¢do do futuro do individuo néo é
inteiramente certa, porém aproximada e limitada.* A chamada medicinapreditiva
€ um novo ramo da biomedicina* para 0s seres humanos ja nascidos e sua prética
consiste em fazer predi¢des quanto a possibilidade, no plano fenétipo, do desen-
volvimento de alguma enfermidade, com base em testes diagndsticos realizados
no plano gendtipo” .* Portanto, como lembraReinaldo Pereirae Silva, duas séo as
areas de atuacéo da medicina preditiva:*®

o diagndstico pré-sintomético das enfermidades monogénicas, situacdo
em que existe grande previsibilidade, porém baixa possibilidade de modifi-
cacdo do risco de surgimento da enfermidade; e diagndstico de enfermida-
des multifatoriais poligénicas, situagdo em que um Unico teste tem baixa
previsibilidade, porém as opgdes de ser manipulado o ambiente para evitar
o surgimento da enfermidade séo grandes.

Como ja visto, de acordo com o estado atual da ciéncia médica, parece que
todos somos portadores de alguma anomalia genética, embora 0s meios técnicos
e cientificos existentes ndo permitam que todos sejamos investigados acerca de
tudo.*” A terapia genética rompe com o hinbmio paciente/enfermo; de fato, no
futuro é possivel que todos os seres humanos sejam pacientes desde o nascimen-
to.®

Por fim, ainformac&o genética revela nossa heranca e a conexao com nossos

2 ROMEO CASABONA, Carlos Maria. El Principio de no Discriminacién y las Restricciones
Relativas a la Realizacion de Andlisis Genéticos. In: ROMEO CASABONA, Carlos Maria. El
Convenio de Derechos Humanos y Biomedicina. Su entrada en vigor en el ordenamiento juridico
espafiol. Granada: Editorial Comares, 2002. p. 166.

4 ROMEO CASABONA, Del gen al Derecho. op. cit., p. 80; Los Genes y sus Leyes. op. cit., p. 63;
SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 145.

“ SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 145.

% SILVA, Reinaldo Pereira e. Introducdo ao Biodireito. Investigacdes politico-juridicas sobre o
estatuto da concepgdo humana. S&o Paulo: LTr, 2002. p. 296.

% |bidem, p. 296.

47 FALCAO DE OLIVEIRA, G F. Implicaciones juridicas del conocimiento del genoma (I1). Revista
de Derecho y Genoma Humano, n. 7, 1997, p. 89.

8 MARTIN SANJUAN, Cristina. Cribado Genético: El Conflicto entre el derecho a la informacion
y ¢ derecho a la intimidad. p. 316. In: MARTINEZ MORAN, N. (Coord.). Biotecnologia, Derecho
y Dignidad Humana. Biblioteca de derecho y ciencias de la vida, Granada: Editorial Comares,
2003. n. 18
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parentes e familiares. Nesse sentido € umainformagéo geracional, isso é, quase
nao estaligada ao sujeito portador, porém se transmite entre geragdes.*® Estamos
diante de uma“familia genética’, dentro da qual ndo ha vinculos nem elementos
contingentes, exceto os estruturais. A diferenca da“familiasocial” é que, quando
se solicita ou conhece informacgéo sobre os membros da familia genética, na
realidade se estd buscando o conhecimento ou informagéo sobre si mesmo.%°

4. INTIMIDADE GENETICA

A intimidade € um direito inerente a pessoa, que ndo é preciso ser conquistado
para ser possuido nem se perde por desconhecé-lo. E uma caracteristica propria
do ser humano pelo mero fato de sé-10.5 Esse direito, que na Constituicéo Federal
brasileira tem caracteristica de direito fundamental (art. 5°, X), apresenta suas
raizes no direito ao respeito a liberdade da pessoa, que se encontra na base de
todo tipo de convivéncia e de relagdes humanas.

A privacidade e a intimidade sdo caracteristicas do homem que tém estado
presentes ao longo de sua histéria de uma forma ou outra; porém aimportancia
gue lhes foi dada nas distintas épocas, assim como seu papel, seu ambito de
atuacdo, seus limites e defesas, tém sido muito diferentes ao longo dos tempos.>
A intimidade passou de privilégio de uma crescente minoria, sempre relacionada
com a cultura e a propriedade, a um direito universal, disposto no artigo 12 da

% SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 145.

%0 SEOANE RODRIGUEZ, op. cit., p. 146.

51 SANCHEZ CARAZO, Carmen. La Intimidad y el Secreto Médico. Madrid: Diaz de Santos, 2000.
p. 233.

%2 |bidem, p. 233.

% A intimidade, a confidencialidade e a privacidade sdo realidades histéricas, culturais e subjetivas.
Sdo realidades histéricas porque se tem mudado a consciéncia delas ao longo do tempo; culturais
porgue, segundo uma sociedade ou outra, o &mbito do privado, do intimo e do confidencial se
modifica, torna-se mais amplo ou limitado e subjetivo, porque para uns pode ser absolutamente
intimo e para outros pode ser visto como meramente privado. A privacidade abarca todas aquelas
facetas de nossa vida que “nos sdo préprias’, existe um leque de gradualidade privada. A privacidade
e a intimidade formam parte de um todo. A diferenca é que o privado é mais amplo que o intimo,
pois todo o intimo estd dentro da privacidade de uma pessoa, porém nem todo o privado € intimo.
A intimidade seria a parte da vida privada que cada ser humano - por motivos sociais, educacionais
ou da prépria natureza humana - queira guardar para si de uma forma muito especial e que somente
daréa a conhecer, se decidir fazé-lo, a um circulo reduzido de pessoas nas quais tenha fé compartilhada
ou confianga e com as quais, por isso, formard um ambiente de “confidencialidade”. No éambito
cultural, o centro da intimidade encontra-se em nossa vida interior - pensamentos, sentimentos,
desejos, ideologias e crencas -, em algumas parcelas de nossa vida exterior - como relagdes
intimas, atos fisiologicos, etc., e na periferia, certos dados sobre nossa pessoa, entre eles os que
estdo relacionados com nossa procedéncia, tais como os dados genéticos (SANCHEZ CARAZO,
op. cit., p. 233).
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Declaragcdo Universal dos Direitos Humanos de 1948.%

No plano juridico-constitucional isso significa estabel ecer uma conexédo entre
0 artigo da intimidade e o conjunto de direitos e bens juridicos constitucional-
mente protegidos, em particular pelo o artigo 1°, 11, da CF. Em suma, o direito a
intimidade, derivado da dignidade da pessoa, protege uma necessidade ou um
bem basico paraalivre autodeterminacdo individual .

Nessa ordem de idéias, o conceito de intimidade genética se define como o
direito a determinar as condi¢des de acesso a informagao genética.>® O principio
da autonomia determina que o consentimento abarque também o controle sobre
os dados genéticos obtidos. Esse direito do individuo de decidir por si mesmo
“acercada utilizac8o de seus dados médicos e especia mente de seus dados gené-
ticos, implica o direito de poder aceder aos mesmos, controlar sua existéncia e
veracidade e autorizar suarevelagdo” .5’

O direito a intimidade genética encontra seu fundamento em diversos textos
internacionais, a saber: a Declaragdo Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos da Unesco (art.7°);% o Convénio relativo aos Direitos Huma-
nos e Biomedicinado Conselho da Europa, realizado em Oviedo, em 4 de abril de
1997 (art.10);* e a Declaracdo Internacional sobre os Dados Genéticos Huma-
nos, aprovada na Conferéncia Geral da Unesco, em 16 de outubro de 2003 (art.
14 a), ® entre outros.

Nessa linha de raciocinio, o direito a intimidade genética se configura sobre
dois elementos. um objetivo e um subjetivo. O elemento objetivo do direito a
intimidade genética se refere “ao genoma humano em Ultima instancia e, por
derivacdo, a qualquer tecido ou parte do corpo humano em que se encontre a

54| bidem, p. 233.

% PEREZ LUNO, A. E. Intimidad y proteccion de datos personales: del habeas corpus al habeas
data. In: GARCIA SAN MIGUEL, L (ed.). Estudios sobre el derecho a la intimidad. Madrid:
Tecnos, 1992. p. 38-44.

% RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad. Revista de Derecho y
Genoma Humano, Bilbao: Fundacion BBV, n.14, jan./jun. 2001, p. 150.

57 CORCOY BIDASOLO, Mirentxu. Medicina predictiva y discriminacion, p. 31. In: Medicina
predictiva y discriminacion, Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, n.4, Barcelona:
Fundaci6 Victor Grifols i Lucas, 2001.

% Art. 7. da DUGH: “Se debera proteger en las condiciones estipuladas por la ley la confidencialidad
de los datos genéticos asociados con una persona identificable, conservados o tratados con fines
de investigacion o cualquier otra finalidad” .

5 Art. 10. do CDHB: “Vida privada y derecho a la informacion — 1. Toda persona tendra derecho
a que se respete su vida privada cuando se trate de informaciones relativas a su salud (...)".

5 Art. 14. a) DIDGH: “Los Estados deberian esforzarse por proteger la privacidad de las personas
y la confidencialidad de los dados genéticos humanos asociados con una persona, una familia o,
en su caso, un grupo inidentificables, de conformidad con el derecho interno compatible con el
derecho internacional relativo a los derechos humanos” .
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informagdo genética’.®! Diante dessa afirmacéo se observaque o direito aintimi-
dade genética supbe, em certa medida, a superacéo do conceito de intimidade
corporal — de carater limitado e circunscrito aguelas partes do corpo humano
afetadas pel o recato ou pudor pessoa — pelo fato de incluir partes em relagéo as
guais ndo se pode predicar normalmente uma reserva de pudor, mas que podem
servir “certamente para produzir uma agressdo a intimidade genética, ja que o
material bioldgico em geral € susceptivel de revelar as caracteristicas genéticas
de um individuo e suafamilia’.®? Por suavez, o elemento subjetivo do direito a
intimidade genética se constitui na vontade do sujeito de determinar quem e em
que condic¢des pode acessar a informagdo sobre seu genoma. Refere-se a “auto-
determinacdo informativa’.®

Nos ensinamentos de K noppers, aintimidade genética apresentaumanatureza
“triptico-diptica’, pois ainformagéo genética €, por sua propria natureza, indivi-
dual, familiar euniversal ,* porquanto incorporaaidentidade, aindividualidadeea
integridade da pessoa.® Nesse particular aspecto, observa-se que a informagdo
genética — que se tem denominado de polimorfa - configura um aspecto muito
concreto da conhecida intimidade genética, que, pela sua natureza polimoérfica,
apresenta trés niveis de informac&o.%® No primeiro nivel, a identidade genética
corresponderia a constitui¢do genética da pessoa, sendo esse 0 nivel que deve ser
objeto de uma especial protecdo, afim de se preservar o controle da pessoa sobre
si.5” O segundo nivel é relativo a individualidade genética, que se traduz na
expressao fenotipica da pessoa, com suas propensdes, predisposicies e fatores
de risco.®® O terceiro nivel, alusivo a integridade genética, inscreve-se na esfera
social da genética humana, operando no nivel dos mecanismos de protecdo
socioecondmica e de concepcado de politicaestatal paralimitar a estigmatizacéo e
a discriminagdo.®® Argumenta-se que o enorme potencial informativo, e por con-
sequiéncia potencial lesivo da intimidade-, da informac&o genética se deve levar
ndo somente a equiparar o cédigo genético individual a histéria clinica, mas a

81 RUIZ MIGUEL, La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad. op. cit., p. 150.

& SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op. cit., p. 124.

8 RUIZ MIGUEL, La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad. op. cit, p. 151-154.

8 KNOPPERS, B. M. Hacia una intimidad genética. p. 387-388. In: AA.VV. El Derecho ante el
Proyecto Genoma Humano, v.1, Bilbao: Fundacion BBY, 1994; RODRIGUEZ-DRINCOURT
ALVAREZ, Juan. Genoma Humano y Constitucion. Madrid: Civitas, 2002 p. 122; DE MIGUEL
SANCHEZ, op. cit., p. 181.

% RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, op. cit., p. 122.

6 CORCOY BIDASOLO, op. cit., p. 39; RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, op. cit., p. 122;
SANCHEZ-CARO;ABELLAN, op. cit., p. 107.

6 CORCOY BIDASOLO, op. cit., p. 39; RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, op. cit., p. 122.
% RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, op. cit., p. 122.

% RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, op. cit., p. 122.
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procurar-lhe inclusive maior protecdo que a prevista para os chamados dados
sensiveis que afetam o ndcleo duro da intimidade.”

Aqui convém destacar que Ruiz Miguel™ defende umanaturezatridimensional do
direito a intimidade genética, podendo-se observar pelo menos trés dimensdes. a
subjetiva, a objetiva e a axiolégica. Pois bem, como direito subjetivo, a intimidade
genéticacongtitui um poder exercitavel pelo titular tanto negativa como positivamen-
te. Assim, o tipo negativo ou de defesa supde 0 poder dotitular paraexcluir osdemais
do acesso ou tratamento de sua informagdo genética. Em sua vertente positiva ou
prestacional, implica a faculdade de exigir a intervencdo dos poderes publicos para
proporcionar uma efetiva protecdo ainformacao genética.”

No que toca aos sujeitos de protecdo a intimidade genética, a Declaracéo de-
fende que os ndo-nascidos tém o direito assegurado, ao afirmar que “o sujeito
ativo do direito deve ser necessariamente todo ser humano seja qual seja seu
momento de vida, estendendo estes efeitos, por ser humano todo ser dotado de
genoma humano diferenciado”.” Da mesma forma, os sujeitos passivos seriam
0s poderes publicos e particulares, pois a ambos concerne o respeito a dignidade
humana que estrutura aintimidade genética.™

4.1 ASPECTO SUBJETIVO DO DIREITO A INTIMIDADE GENETICA:
“AUTODETERMINACAO INFORMATIVA”

A medicina preditivaem geral e agenéticaem particular tém por objeto detec-
tar a presenca do fator ou dos fatores determinantes das enfermidades que, sendo
assintométicas no momento de realizar as andlises, podem, eventualmente ou
com certeza, manifestar-se posteriormente.” O conhecimento da presenca do
fator genético permitirg, assim, tomar as medidas necessarias para prevenir a
enfermidade, atrasar sua apari¢do ou limitar seus efeitos.”™

 MARTINEZ BULLE GOYRE. Genética humana y derecho a la vida privada. In: Genética
humana y derecho a la intimidad. Mexico, 1995, p. 34-35; CORCOY BIDASOLO, op. cit., p. 39.
T RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad. op. cit., p. 151-154; DE
MIGUEL SANCHEZ, op. cit, p. 182.

2 RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad. op. cit., p. 152.

7 RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad. op. cit., p. 153; SANCHEZ-
CARO; ABELLAN, op. cit., p. 125.

7 RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera del Derecho a la Intimidad. op. cit., p. 155-156;
SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op. cit., p. 125.

™ SOLA, Carlos de. Privacidad y datos genéticos. Situaciones de conflicto (I). Revista de Derecho
y Genoma Humano, Bilbao, n. 1, p. 179-190, jul./dez.1994, p. 182

76 Quando a presenca do gene (0s genes) responsavel resulta uma grande probabilidade de que surta
a enfermidade no futuro, a prevencdo pode consistir na retirada do érgéo que podera ver-se afetado:
tal é a hipdtese bem conhecida do cancer de colo (SOLA, Privacidad y datos genéticos. Situaciones
de conflicto (I), op. cit., p. 182).
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N&o obstante, o resultado de uma andlise genética de progndstico pode ter um
impacto na constituicdo emocional e psicossocial da pessoa examinada. A dife-
renga entre o conhecimento de uma determinada predisposi¢cdo genética a uma
enfermidade e 0 de outrajaexistente é aincerteza. Dai resulta que nas enfermida-
des monogénicas a incerteza se refere a0 momento de sua manifestacdo, e nas
enfermidades multifatoriais, ndo somente 0 momento de sua aparicéo é incerto,
mas também a manifestacdo da enfermidade no futuro. Por conseqiiéncia, nas
enfermidades monogénicas a tni ca possi bilidade de reacéo ativa da pessoa gene-
ticamente af etada € realizar algum tipo de preparagéo psicolégica.”

De fato, um dos dilemas morais que surgiram a colagéo do Projeto Genoma
Humano é que, a partir de agora, 0 que realmente acompanhara a vida sera o
conhecimento, a compreensdo da natureza e fungdo genética, em lugar da sua
feliz ignoréncia.” Como consequiéncia de tais assertivas, constata-se que 0 pos-
tulado “conhecimento é poder” parece perder suatradicional forgae magnetismo
para admitir que a partir de agora ignorance is bliss, pois o fator risco e a
correspondente atitude perante ele desempenhardo um papel -chave no momento
de optar por “saber” ou “ndo saber” suainformagdo genética.”

A liberdade pode ser invocada por um sujeito que decidavoluntariamente sub-
meter-se a provas genéticas, alegando seu direito a conhecer-lhes o resultado.
Entretanto, também esse mesmo valor fundamental pode-se aduzir em uma hipo-
tese inversa, como € o caso de um individuo que reclame o direito a “nao saber”
os resultados de provas genéticas praticadas em si ou em um familiar.?2 Diante
disso, se o titular dos dados genéticos tem o direito de ndo informar aterceiros os
dados que Ihe dizem respeito, € obvio que também tem direito de ignoré-los, em
razéo de que esse “ direito € simplesmente exercicio de seu direito aliberdade” .8t
Argumenta-se que intimidade e autonomia pessoal sdo duas caras da mesma
moeda, devendo estar sempre unidas, como assinala Westin:® “em um Estado
moderno a vida privada esta no coragéo daliberdade”. Nesse particular aspecto,

"BERBERICH, K. El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano, op. cit., p. 81. apud HENDGES,
Yara. El genoma humano y el contrato de seguro. Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao:
Universidad de Deusto, n. 11, p. 241, jul./dez. 1999.

8 BLAZQUEZ RUIZ, Javier. Derechos Humanos y Proyecto Genoma. Granada: Editorial Comares,
1999, p. 151. Biblioteca de derecho y ciencias de la vida, n. 6.

" BLAZQUEZ RUIZ, op. cit. p. 152-53.

8 GARCIA MIRANDA, Carmen Maria. Perspectiva Etica y Juridica del Proyecto Genoma Humano,
Corufia: Universidad da Corufia. Servicio de Publicaciéns, 1997, p. 71.

8 CORCOY BIDASOLO, op. cit, p. 32.

& WESTIN. Privacy and Freedom. New York: [s. n.], 1967. p. 350. apud MARTIN SANJUAN,
Cristina. Cribado Genético: El Conflicto entre el derecho a la informacién y el derecho a la
intimidad. p. 320. In: MARTINEZ MORAN, N. (coord.). Biotecnologia, Derecho y Dignidad
Humana. Granada: Editorial Comares, 2003. Biblioteca de derecho y ciencias de la vida, n. 18.
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paraaguns o Projeto Genoma Humano incidird profundamente no temadaliber-
dade humana, a ponto de questionar a verdadeira existéncia dela.®

Nessa perspectiva, impende examinar os trés sentidos de liberdade: liberdade
de eleicdo; liberdade moral eliberdade social, politica ou juridica.®* A liberdade
de eleicdo ou liberdade psicol 6gica € um dado antropol 6gico da condi¢do huma-
na, que diferencia os homens dos animais e possibilita 0 ato de escolha entre
diversas aternativas ou possibilidades.®® e por isso € constitutiva da nogdo da
pessoa.® Por suavez, aliberdade moral seriaametado dinamismo daliberdade
gue decorre da liberdade de eleicéo e supde a eleicdo livre de planos de vida, de
estratégias de felicidade, ou - referido de maneiramais tradiciona - de idéias de
bem ou de virtude, como a moralidade privada de cada um.®”

No que toca a liberdade juridica, a dialética autonomia-universalidade exige
gue esse plano de vida tenha aceitacéo de cada sujeito (autonomia) e ab mesmo
tempo seja susceptivel de generalizagdo, de uma oferta que se possa converter
em lei geral (universalizagéo).® Cumpre notar que aliberdade juridica é sempre
liberdade por meio do Direito. Configura-se juridicamente

como valor ou principio juridico e desenvolve-se através dos direitos fun-
damentais e dos principios de organizacdo e constitui 0 que podemos cha-
mar de moralidade publica legalizada, que estabelece como objetivo cen-
tral do Direito, ele que organiza a sociedade de tal maneira que cada um
possa escolher livremente sua ética privada.®

8 GARCIA MIRANDA, Carmen Maria. Perspectiva Etica y Juridica del Proyecto Genoma Humano,
Corufia: Universidad da Corufia. Sevicio de Publicacions, 1997, p. 71.

8 PECES-BARBA, Gregorio. La Libertad del Hombre y El Genoma. Revista del Instituto Bartolome
de Las Casas, Madrid, Universidad Carlos Ill de Madrid, n. 2, out./mar. 1994, p. 320; APARISI
MIRALLES, Angela. El Proyecto Genoma Humano: Algunas Reflexiones sobre sus Relaciones
con el Derecho. Valencia: Tirant lo Blanch, 1997. p. 77.

8% PECES-BARBA, op. cit., p. 320.

8 APARISI MIRALLES, op. cit., p. 77.

8 PECES-BARBA, op. cit., p. 320; APARISI MIRALLES, op. cit., p. 77. As duas nocdes de
liberdade - a de eleicdo e a de liberdade moral - sdo inseparaveis. Uma liberdade de eleicdo sem uma
meta , isto &, que ndo pretenda alcangar a liberdade moral, € eleicdo pela eleicdo, € um sem-sentido
que leva ao subjetivismo ético radical. Uma liberdade moral que ndo esteja baseada na liberdade de
eleicdo supde que estejamos obrigados a alcancé-la porque é a verdade moral e nossa opinido é
insignificante ante ela. Se n& podemos impor inclusive contra nossa vontade. E a expressio do
dogmatismo e do fundamentalismo (PECES-BARBA, op. cit., p. 320).

8 PECES-BARBA, op. cit., p. 320.

8 A liberdade juridica pode ser entendida como: “i) néo interferéncia.Trata-se do reconhecimento
a cada homem de um ambito de atuacdo e decisdo em que ndo fica nenhuma intervencéo de caréter
externo; ii) liberdade promocional. Esse tipo de liberdade implica um direito de crédito para o
Estado, o qual estd obrigado a realizacdo e promogao de determinadas atividades que permitam
dotar a liberdade de um conteido material. Fundamentaria os direitos econdmicos, sociais e culturais;
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A luz dessa diretriz, convém destacar que, integrando-se aidéia de liberdade
dentro dessas trés dimensdes, preconiza-se que “a liberdade juridica € o instru-
mento para construir na vida social, a liberdade moral de cada homem, fazendo
possivel o mais pleno e completo exercicio da liberdade de elei¢do” .

Nesse tema se decanta que o principio da a autodeterminacéo informativa
apresenta uma consequiéncia essencial, que é 0 “ direito ando saber” ! ou 0 “direi-
to a autodeterminacdo da informacgdo genética” - Recht auf geninformationelle
Sebstbestimmung.® Como bem se ressalva, o direito de protecéo a vida privada
contra intromissoes externas ressurge nesses momentos como garantia da deci-
sdo individual tomada, partindo do entendimento de que esse direito a“ ndo saber”
ndo é, narealidade, sendo umamanifestacdo do direito aintimidade® ou ao respei-
to avida privada.

Observa-se que o afetado tem direito a*“nado saber”, no sentido de que nédo se
Ihe imponham conhecimentos de que outros disponham acerca de sua constitui-
¢&0 genética, poistambém constitui parte do desenvolvimento daindividualidade
a liberdade de decisdo acerca de quais sejam 0s conhecimentos de sua propria
pessoa que o individuo considera necessarios e desgjaveis. Assim, esse direito
se considera como direito personalissimo garantido constitucionalmente, que se
propde proteger a intimidade do individuo das investigacdes ilicitas e de um
desmascaramento de sua disposi¢do genética.®® E oportuno agregar que o direito
a autodeterminagéo dainformac&o genética protege o individuo de ser forgado a
“olhar uma bola de cristal”.%

Em consonancia com esse el emento subjetivo daintimidade genética (autode-
terminacdo informativa), impende observar que o direito a liberdade deve ser
entendido como a possibilidade que tem cada pessoa de determinar sua vida e
suas agles de acordo com sua propria natureza, direito que se encontra presente

iii) liberdade participagio. E aquela que fundamenta os direitos politicos (de sufrégio, participagéo
politica, etc.), implica a possibilidade de intervir nos mecanismos que determinam a tomada de
decisdes em nivel legislativo e no estabelecimento de fins e valores da atividade do Estado”
(PECES-BARBA, op. cit., p. 321).

© PECES-BARBA, op.cit., p. 321-22.

% CORCOY BIDASOLO, Mirentxu. Medicina predictiva y discriminacion, p. 31. In: Medicina
predictiva y discriminacion, Cuadernos de la Fundacié Victor Grifols i Lucas, n.4, Barcelona:
Fundaci6 Victor Grifols i Lucas, 2001.

92 BERNAT, Erwin.” Aspectos legales de |os avances en genética humana. Un punto de vista austriaco”.
Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n. 3, p. 37-44, jul./dez. 1995, p. 39.

% ROMEO CASABONA, Los Genes y sus Leyes. op. cit., p. 71.

% TAUPITZ, Jochen. Andlisis genético y derecho de autodeterminacion en el Derecho Civil
Alemén. Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundacion BBV, n. 4, p. 87-1020, jan./
jun. 1996, p. 100.

% BERNAT, op. cit., p. 39.

% |bidem, p. 39.
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na maior parte dos conflitos éticos e juridicos que suscita o desvelar de nossa
identidade genética.”’

No caso particular em exame, as conseqliéncias do Projeto Genoma Humano
incidem sobre aliberdade de eleicdo e aliberdade juridica. A liberdadejuridica-
entendida como néo-interferéncia- vé-seigua mente fundamentada em dois cam-
pos.*® o da liberdade de pesquisa e o da liberdade pessoal para a realizacdo de
andlises de carédter genético. Assim, nesse contexto, € importante registrar que a
liberdade de pesquisa apresenta o problema da colisdo desse direito com outros
interesses legitimos einclusive superiores, como o do respeito avida, aintegrida-
de fisica e moral ou & intimidade. Por outro lado, a realizacdo de investigacéo
genética ou de qualquer outro tipo de provas dessas caracteristicas pde em relevo
a necessidade de assegurar a liberdade das pessoas frente a fortes interesses
econdmicos, sociais ou politicos.*®

Asrestrigdes a este direito se apresentam a medida que o exercicio daliberda-
de pessoal entra em colisdo com outros valores, como a vida, a dignidade, a
intimidade, ou simplesmente se chocam as liberdades individuais com osinteres-
ses coletivos.’® A pesquisa cientifica no campo da engenharia genética ndo so-
mente suscita o risco potencial de atentar contra principios e direitos constituci-
onais, mas também faz emergir um perigo bioldgico de “fabricar” uma segunda
natureza. '

N&o obstante, outro aspecto digno de nota é que, se alguém pretende invocar
o direito de “nao saber”, é assente o entendimento de que ele ja sabe.®> Melhor
explicando: somente quando o interessado

j& tenha consciéncia de pertencer a um grupo de risco em relagdo a uma
enfermidade genética ou ao menos conhega a existéncia de antecedentes
semelhantes em algum membro da familia; além de ter conhecimento que
conforme o estado atual da ciéncia ndo ha meios adequados para prevenir
essa possivel enfermidade, tratéa-la ou paiélal®

% GARCIA MIRANDA, op. cit., p. 71.

% APARISI MIRALLES, op. cit., p. 80.

% APARISI MIRALLES, op. cit., p. 80.

10 GARCIA MIRANDA, op. cit., p. 71.

101 ALBANESE, F. Diritto dell’'uomo e genetica. Enciclopedia juridica Treccani, v. XI, Roma,
1989. apud: RODRIGUEZ-DRINCOURT ALVAREZ, op. cit., p. 135; HABERMAS, Jiirgen. El
futuro de la naturaleza humana. Hacia una eugenesia liberal?. Barcelona: Paidds, 2002.

102 ROMEO CASABONA, Los Genesy sus Leyes. op. cit., p. 71; SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op.
cit., p. 127.

13 ROMEO CASABONA, Los Genes y sus Leyes. op. cit., p. 71; ROMEO CASABONA. El
tratamiento y la proteccion de los datos genéticos. In: MAYOR ZARAGOZA, Federico; ALONSO
BEDATE, Carlos. Gen-Etica, Ariel, p. 252-255.
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De toda a sorte, para alguns,’®* o conhecimento de enfer midades que podem
se manifestar posteriormente e que sdo0, o momento, incuraveis, longe de ser de
utilidade prética ao sujeito, gera uma situagdo de coacdo fisica, de angustia psi-
quica, que pode representar para ele fonte de perturbagéo e impedi-lo de viver
com a tranquilidade que Ihe permitiria a ignorancia.® Em razéo disso, ndo se
deve permitir a realizacdo de provas diagndsticas em tais circunstancias.’® Por
outro lado, para outros, quando o risco de ser portador de uma doenca genética
incuravel é muito elevado, a incerteza pode ser ainda mais insuportavel para o
sujeito que a verificagdo da presenca dessa doenca.’®” Nesse sentido, observa
Peter Singuer que “o principio ao respeito a autonomia nos indica que se deve
permitir que 0s agentes racionais vivam suas proprias vidas de acordo com as
suas proprias decisdes autbnomas, livres de coercdo ou interferéncia’.’® Além
disso, a proibicéo de provas diagnosti cas preditivas nesses casos privariao af eta-
do de planificar sua vida adequadamente conforme as suas expectativas pesso-
ais.1®

E preciso salientar que é assente na doutrina que a decisio de informar ou ndo
corresponde ao proprio sujeito. De qualquer forma, € preciso acrescentar que o
conhecimento da realidade fornecera os elementos de informagéo para atomada
das decisdes pertinentes. N&o € outro o entendimento de alguns textos internaci-
onais que pontualmente tratam do tema, como se reconhece expressamente no
Convénio sobre Direitos Humanos e Biomedicinado Conselho da Europa(art.10.2);
110 na Declaragéo Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos (art.10); 1
bem como na Recomendagéo 10 c) da Comunidade Européia sobre as repercus-

104 DAUSSET. La médecine prédictive. CIB. Paris:. UNESCO, 1995. I1l. p. 8; apud BLAZQUEZ
RUIZ, op. cit., p. 156. Segundo argumenta DAUSSET, principamente as de tipo psicoldgico, que
podem se seguir ao conhecimento de um resultado patoldgico, seja ansiedade, complexo de
inferioridade, deterioracdo da imagem de si mesmo, auto-estima, etc..

1% HENDGES, op. cit., p. 239.

16 ROSCAM ABBING. La informacion genética y los derechos de terceiros. Cémo encontrar un
adecuado equilibrio?. Revista de Derecho y Genoma Humano, n. 2, Bilbao: Universidad de Deusto,
1995, p. 38.

107 BERG, K. Cuestiones de confidencialidad en genética médica: la necesidad de leyes, reglamentos
y c6digos de buena préctica para una accién 6ptima contra la enfermedad. In: Etica y genética
humana, p. 122-134, Consejo da Europa, 2° Simposio de Bioética, 1994. apud SOLA. Privacidad
y datos genéticos. Situaciones de conflicto (1), op. cit, p. 179-190.

18 SINGER, Peter. Una vida ética. Escritos. [s. |.]: Taurus, 2002. p. 231.

19 SANCHEZ-CARO;ABELLAN, op. cit., p. 128.

110 Art.10.2 “ Toda persona tendra derecho a conocer toda informacion obtenida respecto a su
salud. No obstante, debera respetarse la voluntad de una persona de no ser informada” .

111 Articulo 10: Derecho a decidir ser o no informado de los resultados de la investigacion.
“ Cuando se recolecten datos genéticos humanos, datos protedmicos humanos o muestras biolégicas
con fines de investigacion médica y cientifica, en la informacién suministrada en el momento del
consentimiento deberia indicarse que la persona en cuestion tiene derecho a decidir ser o no
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sOes éticas e juridicas e sociais dos testes genéticos (Bruxelas, 2004).12 Dessa
maneira, se a pessoa prefere ndo ser informada dos dados sobre sua salde ou
genéticos, haver-se-a de respeitar sua vontade, evidentemente, com aressalvade
gue o direito a ndo saber, como o direito a ser informado, ndo se pode conceber
como um direito absoluto ou ilimitado.

4.2. DA DIGNIDADE DA PESSOA HUMANA: PONTO DE CONEXAO
ENTRE A TEORIA GERAL DO DIREITO DA PERSONALIDADE E
O ASPECTO AXIOLOGICO DO DIREITO A INTIMIDADE GENE-
TICA

Os direitos da personalidade ndo seguem a doutrina do numerus clausus, mas
contém uma tipicidade aberta, de maneiratal que ndo se pode admitir que todos
osdireitos pertinentes aelavenham arrolados pelo legislador um aum. E forgcoso
reconhecer que os direitos fundamentais a prote¢do da pessoa humana sdo com-
ponentes de um direito geral de personalidade, o que faz com gque ndo se esgo-
tem em listas prévias constantes de leis especificas, mas estejam contidos em
uma clausula geral, aberta e sem conteido.'*®

No pensar de Tereza ArrudaAlvim Wambier,

Cléusulas gerais sdo normas em que vém explicitados principios juridicos e
que tém a fungdo de dar ao Codigo Civil aptidao para acolher (= passar a
abranger) hip6teses que a experiéncia social ininterruptamente cria e que
demandam disciplina. Assim, estas clausulas, pode-se dizer, tém um poten-
cia de abrangéncia infinitamente maior do que as regras juridicas de estru-
tura tradicional, mais minuciosas e que contém em si mesmas descrita sua
hip6tese de sua incidéncia® (...) As clausulas gerais utilizam em sua formu-

informada de los resultados de la investigacion. Esta disposicion no se aplicara a investigaciones
sobre datos irreversiblemente disociados de personas identificables ni a datos que no permitan
sacar conclusiones particulares sobre las personas que hayan participado en tales investigaciones.
En su caso, los familiares identificados que pudieran verse afectados por los resultados deberian
gozar también del derecho a no ser informados” .

112 Recomendagdo 10 c): “Deve-se reconhecer a importancia do direito do paciente a saber ou a ndo
saber, e devem incorporar-se a prética profissional mecanismos que o respeitem (...)" (25
recomendaciones sobre las repercusiones éticas, juridicas y sociales de los tests genéticos. Bruselas
2004. Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao, n. 20, 2004, p. 246)

13 AMARAL, Francisco. Direito civil: introducdo. 4. ed. Rio de Janeiro: Renovar, [s. d.]. p. 78-79.
114 “ As normas de estrutura tradicional ndo sdo mais capazes, sozinhas, de disciplinar a totalidade da
vida social. Por isso, como dissemos antes, vém variando as fei¢Bes das técnicas de que se vale o
legislador, sendo a das clausulas gerais uma das mais adequadas a complexidade das sociedades
contemporéaneas, mais especificamente da segunda metade do século XX (WAMBIER, Teresa
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lacdo linguagem intenciona mente aberta, fluida ou vaga, e esta técnicatem
diversas fungdes. As vezes, alei se serve de conceitos precisos (por exem-
plo: um ano) e, por outras vezes, cada vez mais freqlientemente, de concei-
tos que lingulisticamente tém sido chamados de conceitos vagos ou
indeterminados (por exemplo: unido estavel, bom pai de familia, interesse
publico,etc).1®

Por conseqliéncia, o emprego desta técnica de legislar com base em férmulas
abstratas, amplas e de contelido ndo previamente definido vem ao encontro do
movimento de transformagdo da doutrina da tutela da personalidade, a qual se
inicia com a concepgado de direitos da personalidade, que se configura em uma
listarestritade direitos do homem e desaguanateoriado direito geral dapersona-
lidade. Assim, afirma-se que os direitos da personalidade sdo ilimitados e que a

[...] identificac8o desta caracteristica é contemporénea e coerente com a
concepcdo da existéncia ndo de um Unico direito geral, mas de tantos direl-
tos especificos da personalidade quantos lograssem acolhida na conscién-
cia da sociedade e paulatino reconhecimento e tutela da ordem juridica e
legal .16

Nessalinha, alegislagdo alem&, em seu artigo 2°daLei Fundamental de Bonn,
ao mencionar o direito do ser humano ao livre desenvolvimento da personalidade
e adignidade, afirma-se que o “direito geral da personalidade” resulta de ambos
0s preceitos, “tendo em vista a evolucdo moderna e as novas ameagas que leva a
aparel hadas para a personalidade, cobra significacéo especia”.*Y’

Em que pese aisso, ndo se pode dizer que a constitui¢do brasileira ndo tenha
incorporado adoutrina do direito geral da personalidade,*® pois adotou-aem seu

Arruda Alvim. Uma reflexéo sobre as “clausulas gerais’ do cadigo civil de 2002 — a funcédo socia do
contrato. Revista dos Tribunais, v. 831, jan. 2005, p. 59-60.

15 \WAMBIER, op. cit., p. 59-60.

16 BARRETO, op. cit., p. 116.

7 SEOANE RODRIGUEZ, (parte 1), op. cit., p. 103. A Lei Fundamental de Bonn garante, em seu
art. 2° que toda pessoa possui o direito ao livre desenvolvimento da sua personalidade, dentro dos
limites dos direitos de outrem, da ordem constitucional e da ordem moral. A clausula gera que
contempla o direito geral de personalidade na Alemanha vem expressa na Lei Fundamental de
Bonn: Art.2°, Alinea 1: “Todos tém direito ao livre desenvolvimento da sua personalidade, nos
limites de outrem, da ordem constitucional e da ordem moral”.

118 H4 sistemas juridicos que adotam a teoria de umatutela geral da personalidade humana, destacando-
se, neste cendrio, paises como a Suica (art.28 do Cadigo Civil), a Grécia (art.57), a Austria (§ 16),
Portugal (art.70) e a Alemanha (art.2°, n. 1 da Lei Fundamental de Bonn), os quais ndo adotam um
rol de direitos, preferindo a técnica da clausula geral, medida que lhes permite garantir direitos
especiais de personalidade sobre certos aspectos desta; mas também lhes permite proteger diretamente



444 Revista Juridica Cesumar, v. 6, n. 1, p. 421-455, 2006

Titulo I, concernente aos principios fundamentais do Estado brasileiro, prote-
gendo a dignidade humana e a prevaléncia dos direitos fundamentais do homem
(art.1°, 111, CF). Dai afirmar-se que o ordenamento juridico brasileiro “no tocan-
te a tutela da personalidade humana, adotou um sistema de prote¢do misto. O
direito brasileiro traz um sistema geral de protecéo da personalidade, ao lado de
direitos especiais de personalidade tipificados na Magna Carta’ .*° Ademais, sus-
tenta-se que a

tutela juridica dos direitos da personalidade € de natureza constitucional,
civil e penal, tendo como suporte bésico o principio fundamental expresso
no art.1°, 11, da Constituicdo Federal brasileira, o da dignidade da pessoa
humana. Significa que este principio, que orienta e legitima o sistema juridi-
co de defesa da personalidade, que a pessoa humana é o fundamento e o
fim da sociedade, do Estado e do Direito.'?

Convém sdientar que a cada momento historico surgem necessidades huma-
nas que se agregam aguelas ja existentes, as quais, somadas a estas Ultimas,
permitem se concretize o respeito a dignidade da pessoa, 0 que seria impossivel
de ocorrer se fosse adotada para esse ramo do direito a doutrina do numerus
clausus, pois adindmica e avelocidade da vida social, em especia na sociedade
tecnol dgica, acabam por originar lesdes e infracbes & personalidade em ndimero
maior do que pode o legislador tipificar.!® Fala-se de numerus apertus, ou segja,
dapossihilidade de se reconhecer um nimero ilimitado de direitos da personalida-
de, segundo “as necessidades e as conveniéncias ditadas pelo maior ou menor
desenvolvimento e aprimoramento da cultura e do Direito de cada Estado”.'?
Além disso, esse procedimento pode ser descrito como um processo interpretativo
eintegrativo pelo qual o juiz usa o direito geral de personalidade como elemento
de captacdo, isto €,

se em um caso particular ndo se lesionou nenhum direito especial da per-
sonalidade, fica por examinar se existe uma violagdo do direito gera da

alguns bens que ainda ndo gozam de autonomia, como o proéprio direito de ndo ser discriminado em
razéo de seu genoma, ou &reas nas quais estejam convivendo vérios bens inerentes a personalidade
humana. Por outro lado, outros paises, tais como a Franga e a Italia, ndo contam com uma regra
explicita para tutela geral da personalidade (CAPELO DE SOUZA, Rabindranath Valentino Aleixo.
O direito geral de personalidade. Coimbra: Coimbra Editora, 1995. p. 123).

19 SZANIAKSKI, Elimar. Direitos de personalidade e sua tutela. 2. ed. ver. atual. e amp. S&o Paulo:
Revista dos Tribunais, 2005. p. 137.

120 AMARAL, Francisco. op. cit., p. 135.

2L LIMA NETO, op. cit, p. 116.

122 BARRETO, op. cit., p. 116.
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personalidade, o que pude efetuar-se tomando em consideracéo a configu-
racdo especial do caso e os interesses que entram em jogo.'2

No Brasil, este direito geral da personalidade estaria expresso no inciso 111 do
artigo 1° da Constituicéo Federal de 1988, que institui como fundamento da Re-
publicao dever de se respeitar a dignidade da pessoa humana e adota a clausula
geral como principio fundamental da ordem juridica constitucional brasileira.
Assim, nossa Constitui¢&o, embora ndo possua inserido em seu texto um dispo-
sitivo especifico destinado atutel ar a personalidade humana, reconhece etutelao
direito geral da personalidade através do “ principio da dignidade humana da pes-
s0a, que consiste em uma cldusulageral de concregdo da protecdo e do desenvol-
vimento da personalidade do individuo” .1

Esta afirmacéo decorre do fato de que, sendo o principio da dignidade um
principio fundamental diretor, segundo as li¢des do mestre Luiz Regis Prado,

[...] observa-se que a forga normativa do principio da dignidade esparge
por toda a ordem juridica e serve de alicerce aos demais principios fun-
damentais; por exemplo uma transgresséo ao principio da liberdade, da
cul pabilidade implicara também em Ultima instancia, uma lesdo ao principio
constitucional da dignidade da pessoa humana.'?

De maisamais, o artigo 11 do Cédigo Civil apresenta uma clausula geral de
protecdo dos direitos da personalidade,'? ao dispor que: “com excegdo dos casos
previstosem lei, os direitos dapersonalidade sdo intransmissiveiseirrenunciaves,
ndo podendo o seu exercicio sofrer limitagdo voluntaria’. Além disso, como cl&
usula geral “tem por caracteristica exatamente a desnecessidade de enumeracéo
seja das espécies de direitos da personalidade, seja das suas caracteristicas’.*¥

Sob outratrilha, na dimensdo axiolgica, o direito aintimidade genética afir-
ma que “ 0 genoma humano pode contempl ar-se desde duas perspectivas: por um
lado, o genoma € o que diferencia todos os seres humanos entre si; por outro
lado, é o que diferencia a espécie humana como tal de todas as demais’.*?® Sobre
esse enfoque, Ruiz Miguel lembraque o genomahumano € algo que objetivamen-

12 LARENZ, op. cit., p. 164.

124 SZANIAKSKI, op. cit., p. 137.

125 PRADO, Luiz Regis. Curso de Direito Penal Brasileiro, v. 1, 4. ed., 2004, p. 137-138.

126 BARRETO, op. cit., p. 99.

127 BARRETO, op. cit., p. 99.

122 MATHIEU, Bertrand. Génome Humain et Droits Fondamentaux. Paris: Economical Presses
Universitaires d"Aix Marseille, 2000. p. 10-36; RUIZ MIGUEL, Carlos. La Nueva Frontera...., op.
cit., p. 154.
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te nos define como seres humanos, e nesse sentido, constitui “um”- melhor “0”
—fundamento objetivo dadignidade humana, sendo essafundamentacéo nadigni-
dade o que confere ao direito a intimidade genética sua dimensao axiol 6gica.'?®

Como é facil observar, surge no nucleo da ética civica de uma sociedade
moderna o reconhecimento da dignidade dos seres humanos, e dessa forma se
consideraimoral instrumentaliza-1os™°. Adela Cortina enfoca o principio do res-
peito a dignidade das pessoas sob quatro enfoques fil osoficos:

[...]o nicleo Kantiano do principio da ndo-instrumentalizacdo, expresso
nas formulagdes do imperativo, que é sem divida o fundamento mais com-
pleto da dignidade humana,*** o enfoque das capacidades de Amartya
Sem, que pode gjudar-nos a desenvolver esse nicleo, porque insiste na
vertente positiva do apoderamento, do reforco das capacidades;**? a pro-

129 A informacgao normativa “todos os seres humanos sdo iguais em dignidade” encontra sua
fundamentac&o objetiva e cientifica no fato de que todos formamos parte de uma espécie que é
genomicamente distinta de todos os demais seres vivos, e ao derivar-se imediatamente do principio
da dignidade, o direito a intimidade genética adquire um “maior valor” em relagdo a outras normas.
Assim pois, ante um conflito de normas, devera prevalecer aquela que se encontre mais diretamente
conectada com a norma fundamental. Dessa forma, o caréater axiol4gico do direito a intimidade
genética ostenta sua eficacia normativa (RUIZ MIGUEL, Carlos. “La Nueva Frontera...”, op. cit.,
p. 154).

130 CORTINA, Adela. Etica das biotecnologias, p. 73-89, Isegoria. Revista de Filosofia Moral y
Politica, Madrid, n. 27, dez. 2002, p. 79-80.

181 Kant sustenta que “o homem e em geral todo ser racional existe como um fim em si mesmo, ndo
simplesmente como um meio para ser utilizado discricionariamente por esta ou aquela vontade,
mas que em relagdo as agles orientadas a si préprio como as dirigidas até outros seres racionais 0
homem deve ser considerado sempre ao mesmo tempo como um fim” (KANT, Immanuel.
Fundamentacion para uma metafisica de las costumbres. Tradugdo: Roberto R. Aramayo, Madrid:
Alianza Editorial, 2002. p. 114).

132 Amartya Sen comparte expressamente a critica de Marx ao que ele chamou “fetichismo das
mercadorias’, que converte as posses em coisas cuja posse € valiosa por s mesma. Sen opina que 0s
bens ndo sdo valiosos “em abstrato” e por si mesmos, mas pelo contrério, sdo valiosos simplesmente
como meios para lograr outros fins. Portanto, o relevante ndo é o que se possui, nem quanto se
possui e o tipo de vida que se leva. Assim, ao discutir o conceito de “nivel de vida’. Sen considera
essencial estabelecer uma disting@o entre os conceitos de “capacidades’, “realizacdes’ e “bens e
servigos’. As capacidades referem-se a nossa habilidade para alcancar determinadas condigdes de
vida, a uma virtualidade de sujeitos cuja possessdo permite a transformagédo de sua situag@o precéria
inicial. As realizagdes se referem as diversas condi¢des de vida que podem ou ndo ser alcancadas
gracas a essas capacidades. Uma realizagdo € um logro, enquanto uma capacidade € a habilidade para
acancar esse logro. Nesse sentido, entende-se que as capacidades séo modalidades de liberdade, que
abrem as oportunidades reais respeitantes a vida que se pode levar. No discurso de Sem observa-se
que se trata de distribuir de modo equitativo ndo somente ingressos e recursos, mas “capacidades’
para desenvolver fungdes humanas fundamentais, isto é, capacidades de viver uma vida digna e
razoavel, mais que a oportunidade de acumular bens (ORTEGA COTARELO, Rubén. Justicia socia
y desarrollo: el debate entre Amartya Sem y Martha C. Nussbaum, p. 181-189. In: CAYUELA
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posta da ética do discurso,'® que entende a autonomia também como
participagdo em um dialogo; e o principio da responsabilidade de Hans
Jonas, segundo o qual, que ndo assume o cuidado de um ser vulneravel e
valioso, podendo fazé-lo, comporta-se de forma imoral .**

Em outras palavras: adignidade humana exige ndo instrumentalizar as pesso-
as, nem danifica-las, mas somente benefici&-las. Segundo Kant, a humanidade é
fim positivo das intervengGes humanas.** Potenciar as pessoas € um dever, po-
rém mais basico € ainda o de néo as prejudicar. Nesse sentido Kant afirmava:

O principio supremo da doutrina da virtude é o seguinte: trabalha segundo
a maxima dos fins de forma que prop6-los possa ser para cada um uma lel
universal. Segundo este principio, 0 homem é fim tanto parasi mesmo como
para os demais, e ndo basta com que esteja autorizado a usar a S mesmo
COmMo meio, nem a usar aos demais (...), mas que € em si mesmo um dever do
homem se propor com fim ao homem em geral %

Nesse contexto, respeitar a dignidade ndo significa unicamente ndo utilizar
0s seres humanos como meios, tampouco significa unicamente ndo prejudica
los, mas também ajudé-1os positivamente para que levem adiante seus projetos de
auto-redlizagdo, sempre que com isso ndo prejudiguem outros seres humanos.
Em consonancia com esse postulado, deve-se “beneficiar sem prejudicar”, colo-

CAYUELA, Aquilino; MARTIN, Julian Vara; ROMERO, Francisco J; VILLAR AMIGO, Vicente
(Ed.). Etica, bioética y desarrollo. EI hombre como ser dependiente. Granada: Comares, 2004. p.
184)

133 A grande pergunta da manipulagdo genética humana ndo é se é possivel eticamente intervir, mas
se é possivel nas intervengfes genéticas ir além da eugenia negativa , isto €, além da eugenia
terapéutica, entrando no ambiguo terreno da eugenia positiva, a eugenia da melhora. Nesse ponto
€ que Habermas oferece uma resposta a partir da ética do discurso: existe uma idéia regulativa que
permite tracar a fronteira entre a eugenia negativa e a positiva: a idéia de um consenso com o
possivel afetado, supondo ao menos contrafacticamente. Com efeito, segundo Habermas, para
tracar uma fronteira entre as eugenias negativa e positiva € preciso tomar como modelo a fronteira
que existe entre duas atitudes: a do terapeuta, que atua em virtude do futuro, pressuposto de forma
contrafactica; e do desenhador, que adota frente ao embrido uma atitude instrumentalizadora e
otimizadora (HABERMAS, Jirgen. El futuro de la naturaleza humana.Hacia uma eugenesia liberal 2.
Barcelona: Paidos, 2002. p. 118, 124). A ética discursiva criada por Karl-Otto Apel e Jirgen
Haberman pertence ao grupo de éticas que podem ser qualificadas como antropocéntricas, que
entendem que as pessoas s80 responsdveis pelas conseqiiéncias de sua agfes no meio ambiente, em
especial as consequiéncias para os seres vivos, incluidas as geragdes humanas futuras (CORTINA,
Adela. Por una ética del consumo. 4. ed. Taurus: Madrid, 2004. p.153).

134 CORTINA, Adela. Etica das biotecnologias. op. cit., p. 73-89.

135 |bidem, p. 83.

136 KANT, Immanuel. La Metafisica de las Costumbres. op. cit., p. 249-250.
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cando-se 0s mei os técnicos a servico do desenvolvimento humano, com o fim de
prevenir enfermidades e potencializar capacidades. ™

Por esse raciocinio, o contelido da dignidade humana abarca a faculdade do
individuo, derivada da idéia de autodeterminagdo, de decidir basicamente por si
mesmo quando e dentro de que limites podera revelar situagdes referentes a sua
propriavida® E dizer: capacidade de escolher entre diversas opcdes, capacidade
de raciocinar e de comunicar-se e capacidade de seguir um caminho, um plano
devidaparaalcangar a plenitude.**

Do exposto resulta que o direito aintimidade genética também apresenta uma
dimenséo axiol égica. Vale dizer que esse direito encontra na dignidade da pessoa
humana seu fundamento objetivo, ante o fato de que o genoma é o que diferencia
todos os seres humanos entre si, e também é o que diferencia a espécie humana
detodas as outras. Agregue-se aisso que ateoriado direito geral de personalida
de se consubstancia, assim, em verdadeira clausula geral do sistema juridico, a
gual norteia o sistema e protege a pessoa humana contra lesdes em sua constitui-
¢do fisica, moral e intelectual, sendo seu objeto o conjunto unitério, dindmico e
evolutivo dos bens e valores essenciais da pessoa. Os direitos da personalidade
tém como suporte basico o principio fundamental expresso no art.1°, 11, da CF:
o da dignidade da pessoa humana. Significa que este principio constitui uma
verdadeira clausula geral, aberta e sem conteddo, o que faz com que ndo se
esgote em listas prévias constantes de leis especificas. Assim, como o direito a
intimidade genética ndo esté previsto em nenhuma normativa, a sua dimensao
axiol 6gica, embasada objetivamente na dignidade da pessoa humana, constitui o
ponto de conexdo e fundamento maior paraerigi-lo aalcadade um dosdireitosda
personalidade da pessoa humana.

5. CONSIDERACOES CONCLUSIVAS

A possibilidade de manipulagdo dos genes dalugar a“ novagenética’. Demais
amais, aampla compreensao da base genética das doencas envolve um conheci-
mento das diferencas genéticas entre os individuos. Por esse raciocinio, o fim do
seglienciamento do genoma humano sup8e o “fim do principio”, porque da
gendmica estrutural passou-se a genémica funcional, que trata de descobrir a
fungdo de cada seqliéncia génica conhecida. Assim, uma das maiores promessas
da medicinagendmicaé aprevencdo de doengas genéticas ou de suas conseqiién-
cias através de diagndstico precoce (muitas vezes, pré-sintomatico/preditivo) dos

137 CORTINA, Adela. Etica das biotecnologias. op. cit., p. 80.
138 SEOANE RODRIGUEZ, (parte 1). op. cit., p. 104.
1% PECES-BARBA, op. cit., p. 320.
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individuos em risco. De igual modo, fala-se inclusive que a medicina genémica
tende a modificar o papel do médico: em vez de um profissional que tem como
objetivo restituir a salide aos paci entes, sua fungéo estara concentrada em manté-
la, impedindo o estabelecimento das doengas.

A informagdo genética oriunda dos dados genéticos, dados protedmicos e
mostras biol 6gicas humanas, constitui umainformacgdo que, indo além do conhe-
cimento, desnuda a pessoa humana, porque revela o mais intimo de sua esséncia:
aconstitui¢do genéticaou genomaindividual suaedesuafamilia. Ademais, resul-
ta dela um grande poder, que podera ser utilizado para o bem ou parao mal. O
uso abusivo dainformagao genética podera gerar ndo somente a vulnerabilidade
dos direitos fundamentais — como direito a vida, aintimidade e a liberdade - e
dos principios dajustica, solidariedade e responsabilidade, entre outros, mastam-
bém risco de transformacéo do genoma da espécie humana, em definitivo.

Nesse contexto, o direito a determinar as condigdes de acesso a informagéo
genéticalevaao direito aintimidade genética. Este direito se configurasobre dois
elementos. um objetivo e um subjetivo. O elemento objetivo do direito aintimida-
de genética é constituido pelo genoma humano, isto €, qualquer parte do corpo
humano em gue se encontre a informag&o genética. Diante disso, supera o con-
ceito de intimidade pessoal, de carater limitado e circunscrito aquelas partes do
corpo humano af etadas pel o recato ou pudor. Cumpre notar que o direito aintimi-
dade genética apresenta pelo menos trés dimensdes. a objetiva, a subjetiva e a
axiolégica. A dimensdo objetiva, como jafoi visto, agrega-se ao fato de que nessa
dimensdo ha um interesse geral de defesa, que se traduz no estabel ecimento de
Orgéos e de procedimentos que operam na defesa do direito independentemente
de seu titular.

Por suavez, aintimidade genética na dimensdo subjetiva, ou seja, aautodeter-
minagdo informativa, € o direito que tem qualquer pessoa de “saber” ou “nédo
saber” sobre seus dados genéticos, um direito do individuo adecidir por si mes-
mo acerca da entrega e utilizagdo de seus dados. Embora ndo seja objeto deste
estudo, o direito de informar corresponde ao proprio sujeito, e se este ndo quer
ser informado sobre seus dados genéticos, sua decisdo devera ser respeitada,
porgue o individuo ndo pode ser forcado a olhar para uma bola de cristal. Assim,
esse direito se considera como personalissimo e se propde a proteger o sujeito
das investigagdes ilicitas e de um desmascaramento de sua disposicéo genética.

Nessa perspectiva, o direito a intimidade genética também apresenta uma di-
mensdo axiolgica. Vale dizer que esse direito encontra na dignidade da pessoa
humana seu fundamento objetivo, ante o fato de que o genoma é o que diferencia
todos os seres humanos entre si, e também é o que diferencia a espécie humana
de todas as outras. Essa observagdo resulta da informagdo normativa de que
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todos os seres humanos sdo iguais em dignidade. Agregue-se aisso que ateoria
do direito geral de personalidade se consubstancia, assim, em verdadeira clausu-
lageral do sistemajuridico, a qual norteia o sistema e protege a pessoa humana
contra lesdes a sua constituicdo fisica, moral e intelectual, sendo seu objeto o
conjunto unitério, dindmico e evolutivo dos bens e valores essenciais da pessoa.
Tais valores sdo a vida, o corpo na sua integridade e nas suas partes, quando
individualizadas e separadas, a honra, avida privada, aintimidade, aliberdade -
inclusive a de manifestagcdo de pensamento - entre outros.

Dessamaneira, os direitos da personalidade da séo de natureza constitucional,
civil e penal, tendo como suporte basico o principio fundamental expresso no
art.1°, 11, da CF: o da dignidade da pessoa humana. Significa que este principio
constitui uma verdadeira clausula geral, aberta e sem contelido, o que faz com
gue ndo se esgote em listas prévias constantes de leis especificas. Assim, como o
direito a intimidade genética ndo esta previsto em nenhuma normativa, a sua
dimensdo axiol6gica, embasada objetivamente na dignidade da pessoa humana
,congtitui o ponto de conexdo e fundamento maior para erigi-lo a al¢cada de um
dos direitos da personalidade da pessoa humana.
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