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RESUM O: Os espetacul ares avancos no conhecimento do genomahumano resultam
em uma clara esperanca para a detecgdo, prevencao e tratamento de numerosas
enfermidades até agorasem solucdo possivel. A grande quanti dade de dados genéticos,
compreendidos no genoma humano, levaaidéiade homem transparente. No entanto,
a0 mesmo tempo, 0 progresso cientifico, nessa matéria, comega a colocar em aerta
0 homem do século XXI, sobre sua vulnerabilidade, como espécie e como Unico
dono de seu destino, pois o conhecimento por terceiros, de suasingularidade genética,
pode resultar em perigosas interferéncias, no ambito de sua vida privada e socidl,
possibilidades eugénicas e perigo de discriminaces genéticas, em diversos setores. A
nova eugenia se apresenta como uma questdo médica, propria da esfera da relagéo
meédi co-pacientee, por isso, um assunto desalideindividual, o direito anascer saudavel.
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HUMAN GENOME: EUGENICS AND GENETIC
DISCRIMINATION

ABSTRACT: The spectacular advances on the genome knowledge have resulted
inaclear hopefor the detection, prevention and treatment of numerousinfirmities
without possible solutions so far. The large amount of genetic data, involved in
the human genome, takes to the idea of atransparent man. However, at the same
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time, the scientific progress in this matter starts to put the 21% century man into
alert about their vulnerability as a specie and as the only owner of their own
destine, since the knowledge by third parties about their genetic singularity may
result in dangerousinterferences concerning their privatelife, eugenic possibilities
and danger of genetic discrimination in many sectors. The new eugenics presents
itself as amedical question, proper of the doctor-patient circle and, therefore, a
matter of individual health, the right to be born healthy.
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GENOMA HUMANO: EUGENIA Y PREJUICIO
GENETICO

RESUM EN: Losespectacularesavancesend conocimiento del genomahumano resultan
enunaclaraesperanzaparadetectarse, prevenirsey tratarselasnumerosas enfermedades
hastaahora sin solucion posible. Lagran cantidad de datos genéticos, comprendidosen
el genoma humano, instaura unaidea de hombre transparente. Sin embargo, al mismo
tiempo, € progreso cientifico, en esamateria, comienzaaponer en dertaa hombre del
siglo X X1, sobre su vulnerabilidad, como especie y como duefio de su destino, pues el
conocimiento por terceros, de su singularidad genética, puede resultar en pdigrosas
interferencias, ene dmbito desuvidaprivaday socid, posibilidadeseugénicasy pdigro
de prgjuicios genéticos, en diversos sectores. La nueva eugenia se presenta como una
cuestion médica, propia de la esfera de la relacion médico-paciente y, por eso, un
asunto de saludindividual, € derecho de nacer individua.
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INTRODUCAO

A gendmicaé umadasinimeras tecnol ogias que apareceram nas Ultimas décadas do
século XX, Os impactos, dessas tecnologias, nas &reas das ciéncias biomédicas e da
salide, so enormes. NosUltimosanos, osavangosdaengenhariagenéticaedabiotecnologia
tém permitido trandadar 0 conhecimento sobre avida humana, daincerteza e penumbra
das ducubragdes, paraa seguridade dos dados cientificos. Os espetaculares avangos, no
conhecimento do genoma humano, resultam em uma clara esperanca para a deteccéo,
prevencgo e tratamento de numerosas enfermidades, até agora, sem solucdo possivel.
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No entanto, a0 mesmo tempo, 0 progresso cientifico nessa matéria, comeca a
colocar em dertao homem do século X X1, sobre sua vulnerabilidade, como espécie e
como Unico dono de seu destino, poiso conhecimento, por terceiros, desuasingularidade
genética, pode resultar em perigosas interferéncias no ambito de sua vida privada e
socia. O uso inadequado da informagdo genética pode gerar perigos e preconceitos
diversos, tais como: o reducionismo e determinismo genético, 0 eugenismo, a
estigmatizacdo e a discriminagdo por condigdes genéticas!, bem como, a perda ou a
diminuicdo da capacidade de autodeterminacdo, ante a intromissao e 0 acesso, hao
autorizados, nas esferas e conhecimentos reservados.

2GENOMA HUMANO: DA EUGENIA ANEOGENIA

Os descobrimentos modernos sobre o genoma humano e o aperfeicoamento e
ampliacéo dastécni cas de reproducdo assitida, tém aberto umaenorme potencididade
instrumental ao pensamento eugénico?.

Francis Gaton é considerado o fundador da eugenia, quando no século passado,
definiu o termo eugenics, como “a ciéncia que trata de todos os fatores que melhoram
as qudidades préprias da raga, incluidas as que se desenvolvem de forma Gtima’’s.
Cumpre notar, que se costumadistinguir entre doistipos de eugenia, em funcdo dafina-
lidadeaque estgjadestinada®. eugenia negativa, que é aquel adestinadaaeliminaco (por
mei o do aborto, do emprego de métodos anti conceptivos ou damortedo recém-nascido)
de uma descendéncia ndo desgjada, que padeca de graves maformacies, e a eugenia
positiva, que é destinada & selecéo de agumeas caracteristicas fisiol 6gicas desgjadas.

N&o obstante, com a apari¢céo da biotecnologia da engenharia genética e, em
particular, com as técnicas de reprodugdo humana assistida, surge a necessidade de
reformular o conceito “cléssico” de eugenia e respresenta-lo em outros termos. E o
que se conhece como neo-eugenia®. E preciso salientar, nesse ponto, que a neo-
eugeniatem asuadisposi ¢ao poderosos mei osdabiotecnol ogiadaengenhariagenética,

1 SEOANE RODRIGUEZ, José Antonio. De la intimidad genética a derecho a la proteccion de dados
genéticos (parte 11). Revista de Derecho y Genoma Humano. Bilbao, n.17, p.137, jul./dez. 2002, p.152-154.
2 ROMEO CASABONA, C. M. Las précticas eugenésicas. nuevas perspectivas. In: . (Ed.).
La Eugenesia Hoy. Granada: Comares,1999. p.9. i

3 GALTON, F. Inquiry into human faculty. Londres, 1883 apud OSSET HERNANDEZ, Miquel. Ingenieria
genética y derechos humanos. Barcelona: Icaria, 2000. p.119. N&o obstante isso, o termo eugenia possui
longinquos antecedentes histéricos. A necessidade de cuidado da raca (genea) aparece ja na Grécia cléssica,
nos poemas homéricos, nas tragédias gregas e, inclusive, nas obras de Platéo e Aristételes. Além disso, a
eugenia desempenhou uma influéncia consideravel na obra de Darwin e sua teoria da evoluggo baseada na
supervivéncia do mais apto: selecio natural (OSSET HERNANDEZ, op. cit., p.119-120).

4 Ibidem, p.120.

5 ROMEO CASABONA, Las practicas eugenésicas: nuevas perspectivas, op.cit., p.9. CASABONA
comenta que THOMAS, V. Les Fondements de L"Eugénisme. Paris: PUF, 1995, p.89, entende que
a vinculagdo da eugenia com a biotecnologia poderia perseguir um efeito estigmatizador global da
mesma. No entanto, na opinido do autor, poderia dar lugar a uma nova eugenia, que, por certo,
teria pouco em comum com os movimentos “classicos” (ROMEO CASABONA, Las practicas
eugenésicas. nuevas perspectivas, op.cit., p.10); OSSET HERNANDEZ, op.cit., p.121.
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0S quais proporcionam um conhecimento, cada vez mais amplo e preciso, sobre 0
genomahumano daespécie edosindividuos. Ressalve-se, queta conhecimento, néo
diz respeito, somente aenfermidades organi cas, mastambém, aenfermidades mentais,
a comportamentos considerados desviados, a atitudes, a habilidades e caréncias’.

Nesse particular aspecto, cumpre destacar a diferenca entre a neoc-eugenia e 0s
movimentoseugénicosde principiosdo século X X, caracterizados por barbaraspréaticas
deegterilizacso de deficientesfisicos ou mentaisou por politicas criminosasdediminagéo
de grupos étnicos (judeus ou ciganos) e de pessoas de determinadas orientagdes sexuals
(homossexuais), praticadas por dgunsregimespoliticos’. Tais pessoas, eram concebidas
como um problema socia e coletivo, cuja solucdo era promovida por cientistas,
pensadores, juristas e politicos. A novaeugeniase gpresentacomo umaquestdo médica,
propria da esfera da relacdo médico-paciente e, por isso, como um assunto de salide
individual®, de salide dos propriosinteressados, de um direito asalide—anascer saudavel
—em relagdo a seus progenitores e suas faculdades ou liberdades reprodutivas’.

O ressurgimento das correntes eugénicas— neoeugenia- gpresentavéarias frentesna
atudidade, segundo Romeo Casabona, quer pelasandlisesgenéticas, quer pelastécnicas
dereproducdo assstidaou daengenhariagenétical®. Deinicio, asandisesgenéticas, por
seuvaor preditivo - inclusive emindividuos assintométicos - e pdainformagdo indireta
gue fornecem sobre os familiares do sujeito submetido as andlises, podem ter por
objetivo, fins, exclusivamente, eugénicosde eugenia negativa, evitando adescendéncia,
afim de prevenir atransmissdo aela, de enfermidades genéticas de que s20 portadores
0s progenitores, ou quando o embrido ou o feto, sfo portadores de patol ogias graves™.

Nessalinha, entreas possibilidades deeugenia negativa, enumera-se 0 aborto eugénico.
A legidacéofrancesa, reldivaao aborto, permitequedesgaredizado emqua quer momento,
caso hgjaforte probabilidade de que o nascituro sgjaportador deumaafeccéo departicular

8 ROMEO CASABONA, Las précticas eugenésicas: nuevas perspectivas, op.cit., p.9.

7 EGOZCUE, Josep. Aportaciones al debate: medicina predictiva y discriminacion. Cuadernos de la
Fundaci6 Victor Grifols i Lucas, Barcelona, n.4, p.19-72, 2001.

8 Nesse sentido, Josep Egozgue critica 0 termo eugenia ao mencionar que segundo “Galton (1883) a eugenia
€ uma intervencdo socid sobre as caracteristicas hereditérias da populaggo, portanto, se torna ébvio, em pri-
meiro lugar, que a eugenia é impossivel, porgue a eliminacdo de individuos afetados ndo diminui a freqiiéncia
de um gene na populagdo, e para incrementar a freqiiéncia de genes que se consderam “favoravels’ tem-se
que recorrer a uma endogamia forgada; que favoreceria a aparicdo de genes recessivos ndo desgjados e é
inaceitdvel em um Estado democrético. Em segundo lugar, porque a genética tem sempre o seu tempo, o que
faz que nos organismos com reprodugdo sexud sgjaimpossivel fixar os gendtipos que se consideram “melhores’
em um dado momento”. Afirma, ainda que “a sdegdo de embrides saudaveis, ou a detecgdo de fetos afetados
de uma enfermidade para evitar 0 nascimento de criangas enfermas ndo € eugenia, posto que se redliza a nivel
individual. De assim, se poderia quaificar-se de promocéo da salide’ (EGOZCUE, op.it., p.72).

9 FLEMING, V.John I. La Eticay € proyecto genoma humano sobre diversidade. Revista de Derecho y
Genoma Humano, Bilbao, n.4, p.174, 1996. CASABONA &firma que quem assinda nessa dirego é LUCA
Cavalli-Sforza quem cita textualmente “o diagnéstico antenatal de transtornos hereditérios e da interrupcéo
da gravidez ndo so exemplos eugénicos, sdo procedimentos profiléticos’; “ em um mundo melhor uma
crianca teria o direito a nascer saudavel”; e “ odemos prevenir o nascimento de criangas com algumas das
enfermidades mais graves e estendidas e poderiamos eliminar praticamente em sua totdidade o nascimentos
de criangas com importantes enfermidades genéticas’.(ROMEO CASABONA, Las précticas eugenésicas:
nuevas perspectivas, op.cit., p.11)

10 ROMEO CASABONA, Las précticas eugenésicas. nuevas perspectivas, op.cit., p.9.

1 |bidem, p.9.
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gravidade e reconhecida como incuravel, no momento do diagnégtico (art. L 162-12 do
cddigo desaide pliblica). Nesse cas, trata-se de um aborto eugéni co, muito dbusivamente,
chamado tergpéutico, freqlientemente, realizado em fung&o das caracteristicas defeituosas
do feto®. A interruption thérapeutique de grossesse (1.T.G) evoluiu, consideravelmente,
sob apressio dos melos de detecgdo de anomdias fetais,

Segundo condta, entreasmoativacBesquetrouxeram adespendizacdo do aborto eugénico
Se encontra a preocupacdo de ndo impor aos pais, quando ndo a sociedade, uma carga
muito pesada®. Ademais, outro fundamento desta despendizacéo é representado pela
andise, segundo aqud, avidadacriancaseria, detal modo defeituosa, que ndo vaeriaa
pena ser vividal®; argumenta-se que * nenhum ser humano tem direito aprocriar criangas
destinadas & desgraca™. Nesse entendimento, o Tribunal Constitucional Espanhol®®
considerou queapossibilidadedo recurso ao aborto eugénico eraj udtificadape apossibilidede
de ndo e utilizar o mecanismo da repressfo pend quando pesa sobre um cidaddo, uma
cargainsuportével. No mesmo sentido, o Cddigo Pend deméo (art.21 89, prevé que o
aborto eugénico ndo sera punido, se o estado psiquico da mée for suscetivel de s,
gravemente, desestabilizado pel o nascimento de umacrianca deficiente'®.

A indicacdo de aborto eugénico ndo é agasalhada pela legidaco brasleira®. Nao
obstante, nos paises que admitem o aborto eugénico,

[...] Essaindicagdo permite o aborto quando existem riscos
fundados de que o embri&o ou o feto sgam portadores de
graves anomalias genéticas de qualquer natureza ou de outros
defeitos fisicos ou psiquicos decorrentes da gravidez. Trata
se de causa de exclusdo da culpabilidade, pelainexigibilidade
de conduta diversa. Demais disso, argumenta-se que ndo se
pode exigir que a mée dedique sua propria vida a cuidar de
alguém portador de graves anomalias. Confere-se, pois
preponderancia ao interesse materno de preservar a prépria
saude ante a vida do nascituro, despojada das garantias
minimas de bem-estar® [...].

12 MATHIEU, Bertrand. Génome Humain et Droits Fondamentaux. Paris: Universitaires d Aix
Marseille, 2000, p.75.

13 |bidem.

1 O motivo mais antigo de interrupgdo de gravidez, ligado a ameaga que esta faz pesar sobre a salide da méae
parece hoje muito arcaico. Fora do problema especifico dos pedidos de I.T.G por patologia psiquiétrica da
mée, ndo tem na verdade razéo de exigtir (Etique et décison médicale, Analyse sociologique et juridique du
fonctionnement d"um comité de vigilance d'um département de gynécologie obstétrique de C.H.U.,
Cahiers de recherches de la MIRE, n.2, jun.1998, p.32 apud MATHIEU, op. cit., p.75).

15 MATHIEU, op. cit., p.75.

16 |bidem.

7 CARREL, Aléxis. L*homme cet inconnu, 1935, Plon, 1942 apud MATHIEU, op.cit., p.75.
18Decisd@o de 11 de abril de 1985 (53/85)(MATHIEU, op.cit., p.75).

1 |bidem.

2 PRADO, Luiz Regis. Curso de direito penal brasileiro. 5.ed. Sdo Paulo: Revista dos Tribunais,
2006. v.2. p.117-118.

2 Ademais, observa Luiz Regis Prado que “aindicaggo eugénica tem, na audidade, campo de golicacéo bastante
limitado. Esta subordinada ao atendimento de determinados requisitos — gera's e especificos — indispensvels para
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Nesse contexto, as técnicas de reproducdo assigtida sfo, a0 mesmo tempo um
eficaz instrumento de eugenia positiva, pois, por meio delas é possivel a selecdo de
gametas ou zigotos isentos de anomalias ou portadores de caracteristicas desgjadas®.
Dessa observacdo, segue que é dificil pensar que um casal que se submete a uma
fertilizagdo in vitro e“ solicitaum diagndstico genético pré-implantaciond, paraevitar a
transmissfo a sua descendénciade umaenfermidade hereditaria, vaase empenhar para
gue setrangfiraamulher, um embri&o com a patologia que se desgja evitar” %, Por fim,
atesta-se que a engenharia genética podera ser utilizada como instrumento terapéutico
(terapianalinhasomatica), etambém nalinhagerminal, como procedimento deeugenia
positiva, ja que poderé oferecer determinados genes (manipulagdo genética germinal
perfectiva ou de melhora), cujas possibilidades ficam abertas ao futurc®.

Sob outro prisma, observa-se em alguns setores publicos, anecessidade de adotar
umaposi ¢ao ativaeintervencionistacoadjuvanteaeugenia. Inclusive, volta-seadefender
0 recurso ametodos coercitivos, especial mente, quando a€le se acresce anecessidade
de estabelecer prioridades, quanto as prestacOes sanitérias e sociais e aos custos
econdmicos, em relagio aos deficientes ou ao crescimento econdmico?. E dizer: as
enfermidades provenientes de fatores genéticos constituem atualmente uma das
principai s causas de mortalidade no Mundo Ocidental ; e essas enfermidades genéticas,
Cujo custo pessoal, socid e econdmico € realmente ingente, compreendem tanto as
monogénicas como as multifatoriai . Mas, ndo é sb, pois a apresentacdo da questéo
€bem smples. seépossivel prevenir o nascimento de centenas ou milharesde criancas
comanomaliasou deformidades, por quendo fazé-lo, evitando assim, ter que despender
recursos econdmicos e sociais para sua assisténcia sanitaria e socia ?

Véem entdo aguns nesse ponto, 0 da coer¢éo, o ponto de encontro da neo-
eugeniacom aeugeniado principio do século XX, quetdo nefasta se mostrou paraos
direitosindividuais®. Em que pese aisso, para outros, € justamente nesse ponto que

aadmissio desse tipo de aborto e eventud inclusio do mesmo entre os casos de aborto legd. Sfo requisitos geras:
@) prética do aborto por médico; b) realizagdo do aborto em estabelecimento hospitalar ptblico ou privado
creditado pela Administragdo Publica; €) consentimento expresso da gestante ou de seu representante lega: o
consentimento deve condtituir a expressao da auténtica liberdade de autodeterminacdo da mulher gravida
(consentimento informado)” [...] E os requisitos especificos: @) presuncdo de que o feto nascera com graves
enfermidades fisicas ou psiquicas; b) prazo para a redizagZo do aborto eugénico: o aborto deve ser efetuado nas
vinte e duas primeiras semanas da gravidez, prazo hébil para o diagnéstico seguro de certas anomdias e para a
solidificagéo da decisdo de abortar; ) parecer prévio emitido por dois especidistas digtintos dos executores da
préticas abortiva (PRADO, Curso de direito penal brasileiro, v.2, op.cit., p.118-119).

2 ROMEO CASABONA, Las practicas eugenésicas. nuevas perspectivas, op.cit., p.9.

2 SANCHEZ-CARO, Javier; ABELLAN, Fernando. Datos de Salud y Datos Genéticos. Su
Proteccion en la Union Europea y en Espafia. Granada: Comares, 2004, p.146.

2“ROMEO CASABONA, Las précticas eugenésicas: nuevas perspectivas, op.cit., p.9.

% |bidem, p.12.

% BLAZQUEZ RUIZ, Francisco Javier. Derechos humanos y eugenesia. In: ROMEO CASABONA, Carlos
Maria (Ed.). La eugenesia hoy. Granada: Comares. Fundacion BBV, 1999. p.290. Em geral, consideram-
se trés tipos de enfermidades genéticas em humanos.?® &) monogeénicas (controladas predominantemente
por um Unico gene); b) cromossdmicas (provocadas por ateragdes mais grosseiras do genoma, envolvendo
a falta, excesso ou ateragBes na estrutura dos cromossomos ou parte deles); ¢) multifatoriais ou doencas
complexas (causadas por varios genes e com papel importante do ambiente).

27 ROMEO CASABONA, Las précticas eugenésicas. nuevas perspectivas, op. cit., p. 13.
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se encontra um novo conceito de justica social que abarque a possibilidade de evitar
determinadas desigual dades naturais, até agoraatribuidas ao azar ou aloteriadavida®®:
a selecdo natural. E evidente que a pessoa que “sofre de discapacidades (Sic), por
falta de informagao genética aos seus progenitores ou por falta de possibilidades de
acesso de seus progenitores ao aconsel hamento genético € objeto de umainjustica’ 2.

No quetocaaliberdade reprodutiva, seindaga se aobrigacéo de prevenir danos de
transmissdo genética serg, suficientemente, forte a ponto de judtificar que se limite, de
agumaforma, aliberdade reprodutiva ou seinterfiranela. Nesse tema, se decanta que
ndo se admitem direitos absolutos, ante a possibilidade de evitar ou potencializar
determinadas condicdes transmissivels, geneticamente®, isso, porque tais “ decisdes
gjudam adar formaanaturezadasociedade em que outrosirdo viver, o queoriginacerta
razao para que a sociedade realize uma tomada de decisies coletiva:.

Como conseqliéncia de tais assartivas, para dguns, os esforgos sociais por prevenir
danosdetransmissio genéticaealiberdade reprodutivadosindividuos ndo estéo, necessa
riamente, em conflito, “ja que o previsivel é que amaior parte dos pais tem um grande
interesse no bem edtar de seus possiveisfilhos e utilizem, voluntariamente, ainformagéo
ou asintervengdes genéticas disponivels para prevenir danos ou diminélos.” 2

Dai resulta, que 0 ambito reprodutivo &, particularmente, vulnerdvel a adogéo de
préticas discriminatdrias paraos casais, principa mente, quando se pretende impor-Ihes
decisfes reprodutivas. Contudo, segundo observa Mathieu®

[...] agenerdizacdo dos referidos testes pré-natas inscrever-se-
ia no ambito de uma politica eugénica. Os desenvolvimentos
ligados a0 conhecimento do patrimdnio genético do embri&o, ou
mesmo de um futuro embrido, erigido como figura virtud que
eventuamente ndo deverd ser criado, modificam a visio que s
tem sobre a crianga por nascer. Essa evolucdo traduz-se por um
enfraguecimento consideravel da protecéo dada ao embrido,
sobre o qual os textos juridicos recentes, sobretudo
internacionais, mostram-se particularmente evasivos, e por uma
vontade de fundar em direito o desgjo dos pais quanto aqudidade
de suafutura progenitura. A esses interesses de ordem individud,
somam-se ainda preocupagdes, ainda mascaradas de salde
plblica. A sdegéo tende a se tornar, nesse sentido, uma prética

2 BUCHANAN, Allen; BROCK, Dan K; DANIELS, Norman; WIKLER, Daniel. Genética y justicia.
Cambridge University Press, 2002. p.208.

2 |bidem.

% Pode-se falar de alguns antecedentes nesse sentido. Por exemplo: “é o caso da talasemia, amplamente
difundida no Chipre, onde o Estado tinha estabelecido um programa de deteccdo genética que obriga os
casals que desgiam casar-se a obter uma licenga ou certificado pré-matrimonia que exija 0 submetimento
das mesmas as andlises para detectar 0 gene de citada enfermidade, cujo padecimento origina a morte em
uma idade muito precoce’ (SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op.cit., p.143).

3 BUCHANAN; BROCK; DANIELS; WIKLER, op.cit., p.204.

32 |bidem.

% MATHIEU, op.cit., p.76-77.
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normalizada, no qual aspectos benéficos sao valorizados,
enquanto que seus riscos, tanto em termos de direitos
fundamentais e de eugenismo, sfo esvaziados™.

Segundo Orbita, paraaguns, € “mais smples e menos custoso eiminar fetos
que gpresentam imperfei¢des bioldgicas, em lugar de elaborar um sistema socia e um
sistema de educacdo adaptados a essas criangas.”* Desse modo, aeugeniaatua voltou
asucumbir atentacOes discutiveis ou inaceitavei s®. A imposicao, em aguns paises, das
andlises genéticas aos casal's, antes de contrairem matriménio e a proibicdo deste, em
funcdo dos resultados das andlises, sdo préticas eugénicas coercitivas nas quais,
certamente, primam objetivos de salide plblica e econbmicos, mais que de depuracdo
racia ou rigidas paliticas de planificacdo familiar, com o fim de conter o crescimento
demogréfico, ou de assegurar que o filho ao qual o casal tem “direito”, sga saudave,
inclusive, com interferéncias das concepgdes culturais sobre 0 sexo preferido do filho™.

3GENOMA HUMANO: DISCRIMINACAO GENETICA

Osavangosdainvestigacao genética permitem anteci par, em menor ou maior medida,
a probabilidade de que uma pessoa desenvolva determinada enfermidade. O uso que a
sociedade pode fazer, da referida informaco, abre muitas portas, as quais em sua
maioria s3o positivas, como o €, a possibilidade de identificacdo, prevencdo e curade
enfermidades heredité&rias, porém, outras sdo de cardter negativo, com a possivel
discriminagdo pelo seu uso, achamada discriminagao genética.

Nessa linha, fala-se que algumas discriminagdes atentam, ndo somente contra o
principio da igualdade®, mas também, contra o da dignidade. S8o discriminagdes
fundadas no patrimdnio genético, que tendem a considerar a existéncia de graus no

% No que concerne ao rastreamento genético antenatd, ele era limitado, nos anos setenta, somente a deteccéo
da trissomia 21. O desvio eugénico concernente a esta prética deve-se tanto & extensio das doengas diagnosticadas
quanto a0 aumento dos grupos de populacéo concernida. Como ressdta o professor Mattel, deixa-se a medicina
individual para tomar uma aggo de massa (Cf. L avie em question, pour une éhique biomédicale, rapport au
Premier ministre, La Documentation francaise, 1994 apud MATHIEU, op.cit., p.77).

% KNOPPERS, Dignité humaine et patrimoine génetique. Montreal : Faculty of Law, 1991, p.83.
% FLEMING, V. John |. La Eticay el Proyecto Genoma Humano sobre diversidade. Revista de
Derecho y Genoma Humano, n.4, p.174, 1996.

37 Em algumas culturas, a preferéncia por filhos varGes sobre as mulheres por razdes econdmicas (nessas
sociedades os primeiros sdo considerados produtivos, por se incorporarem muitos jovens ao mercado
labora, enquanto que o matrimdnio das filhas jovens requer uma minima capacidade econdmica da familia
para reunir o dote consuetudinariamente requerido), tal fato agravado pela limitagdo imposta por meios
indiretos de ultrapassar um ndmero determinado de filhos (um na China), o que levou a proibir que o
diagnéstico pré-natal sgja utilizado para conhecer o sexo do feto, savo para prevenir enfermidades ligadas
a0 mesmo. Assim, o proibem a Lei sobre Protecio da Salide Materna e Infantil, de 27 de outubro de 1994,
da Republica Popular da China (art.32.2), e da Lei n.57 sobre Técnicas de diagnostico pré-natal (regulagéio
e prevencado de sua utilizagao abusiva), de 20 de setembro de 1994, da India (art.5.2).(ROMEO CASABONA,
Las précticas eugenésicas: nuevas perspectivas,op. cit., p.13).

% O principio da iguadade e sua possivel negacéo, a discriminagdo, se tém apoiado historicamente em vérios
aspectos, que se poderiam sintetizar em trés. Em primeiro lugar se poderiam mencionar as caracteristicas
naturais, tais como: cor da pele ou sexo, principalmente; depois os fatores de cardter cultural e socid, como
religido, nacionaidade ou classe social; e por fim, aspectos juridicos, por exemplo, o status juridico ou civil
emanado da pertenca a um o outro tipo de Estado (BOBBIO, N. El tiempo de los derechos, 1991, p.48).
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reconhecimento dosdireitosligadosapertencadaracahumana®. A Declaracdo Universd
daUnesco, sobre 0 GenomaHumano e os Direitos Humanos, proibe a discriminacéo
genética em seu artigo 6
Ninguém podera ser objeto de discriminagdes fundadas em
suas caracteristicas genéticas, cujo objeto ou efeito seria atentar
contra seus direitos humanos e liberdades fundamentais e o
reconhecimento de sua dignidade.

Nessesentido, em seu artigo 7°, aDecl aracéo I nternacional sobreos Dados Genéticos
Humanos, da Unesco™, observa que

[...]Dever-se-ia fazer todo o possivel para garantir que os
dados genéticos humanos e os dados protedmicos humanos
ndo se utilizem com fins que discriminem - tendo como
conseqliéncia a violagdo dos direitos humanos, das
liberdades fundamentais ou da dignidade humana de uma
pessoa - ou que provogquem a estigmatizacdo de uma pessoa,
uma familia, um grupo ou comunidade.

A Carta dos Diretos Fundamentais, da Uni&o Européia® também, contém a
seguinte disposicao, em seu artigo 21

Proibe-se toda discriminaggo, e em particular aexercida por moti-
VO de SeX0, raga, Cor, origens énicas ou ocias, ou caracterigticas
genéticas, lingua, religido ou convicgBes, opinides politicas ou
de quaquer outro tipo, pertencaaumaminorianaciond, patrimd-
nio, nascimento, incapacidade, idade ou orientacdo sexua*.

Naslinhasacimaescritas, adverte-se quanto apossi bilidade de discriminacdo derivada
do uso dainformag&o genética sobre 0 gendtipo de uma pessog, ja que a correspondente
condtitui cGo genética, diversapor natureza, pode ser objeto, ndo somente, dediferenciacéo,

3% MATHIEU, Bertrand. Génome Humain et Droits Fondamentaux, Paris: Economica, 2000, p.84.
“ Ricardo Cruz-Coke afirmaque: “os temas que contém a Declaragio sobre dados genéticos séo complementérios
a anterior de 1997, pois agregam aspectos especificos sobre colheita, tratamento, utilizagdo e conservaggo
de dados genéticos e mostras bioldgicas humana. O texto explica em detalhe os principios bioéticos que
permitem prevenir os riscos de aplicagdes técnicas que podem afetar a observéancia dos direitos humanos, as
liberdades fundamentais e o respeito a dignidade humana’ (CRUZ-COKE, Ricardo. “Principios bioéticos
sobre dados genéticos humanos’, Revista de Derecho y Genoma Humano, n.19, 2003, p.35)

4 A Recomendagdo 11 da Comunidade Européia sobre as repercussies éticas, juridicas e sociais dos testes
genéticos assm dispde: “a) Os dados procedentes de fontes genéticas ndo se devem utilizar para prejudicar
ou discriminar injustamente aos individuos, familias ou grupos, nem no contexto clinico, nem em outros
como os de emprego, de seguros, de a integracd socia e as oportunidades de bem-estar gerd”. (25
recomendaciones sobre las repercusiones éticas, juridicas y sociales de los testes genéticos Bruselas 2004,
Revista de Derecho y Genoma Humano, Bilbao: Fundacién BBV, n.20, 2004, p.246).

“2 Ademais, o principio da ndo-discriminac&o vem reconhecido de forma geral no artigo 1° do Convénio do
Consalho da Europa sobre Direitos Humanos e Biomedicina (CDHB), ao garantir os direitos e liberdades das
pessoas em relagdo as atividades biomédicas, sem nenhum tipo de discriminaggo. Os direitos que o CDHB
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mas também, de injustica®, e por outra parte, Ndo sera propriamente genética, mes, de
outra natureza, sgaqud for ainjustica socid. Como aerta Jervis, apartir do momento
em que se é marcado ou etiquetado como desviado, “ edta etiqueta passaaocultar e negar
o fato de que é umavitima, e absolve de qualquer responsabilidade 0 Sstemasocid”*.
Cumpre notar que Billing, constata haver uma discriminac@o genética, definidade
forma rigorosa, como uma situagdo derivada, exclusivamente, das diferencas
genotipicas®. A utilizaco dos diagndsticos genéti cos preditivos pode dar lugar, também,
aum novo grupo de individuos. Ta grupo serianovo eirred, porque nos referimos “a
individuos que ndo sdo propriamente enfermos, porém, comegam a ser discriminados,
antesmesmo que se manifeste seu gendtipo”+7. Osindividuos poderiam ser classificados
em funcdo de sua predisposicao genética, estabel ecendo-se hierarquias sociais, o que
“suporia umaredugdo da cidadania e a negagéo do direito fundamenta a salide.”
Segundo o artigo 12 do CDHB:

[...] somente poder&o fazer-se provas preditivas de
enfermidades genéticas ou que permitam identificar o sujeito
como portador de um gene responsavel de uma enfermidade,
ou detectar uma predisposi¢cdo ou uma susceptibilidade
genética auma enfermidade, com fins médicos ou de pesquisa
médica e com um assessoramento genético apropriado.

Detoda sorte, 0 uso dainformacdo genética, fora da edtrita finalidade assistencial,
pode apresentar, no futuro imediato, problemas éticos e juridicos de extraordinaria
complexidade, quando incorporado, massivamente, a suporte informético. Observa-
s, que ‘0 armazenamento e mango ingtituciond —sgja ou ndo no sistema publico de
salide — de milhdes de dados genéticos de um grande nimero de cidaddos, constitui,

reconhece especificamente em relagio a0 genoma humano sfo: a proibicdo de qualquer forma de discriminacéo
de uma pessoa por motivo de seu patriménio genético (art.11); a proibi¢do da realizagdo das andlises
genéticas preditivas das enfermidades genéticas ou das que permitem identificar o sujeito como portador de
um gene responsdvel por uma enfermidade ou detectar uma predisposicdo ou susceptibilidade genética a uma
enfermidade, as quais somente poderdo redlizar-se com fins médicos ou de investigacdo médica e em um
contexto de um consalho genético apropriado (art.12). As intervengBes que tenham por objetivo a modificacdo
do genoma humano somente poderdo ser realizadas por razoes preventivas, diagnésticas ou terapéuticas, e
desde que ndo tenham como fim a introduggo de qualquer modificacdo no genoma da descendéncia (art.13).
Além dissn, ndo se permitird a utilizagdo das técnicas de asssténcia médica a reproducéo para sdlecéo do sexo
da futura crianca, salvo com o propdsito de evitar uma enfermidade hereditaria grave ligada ao sexo (art.14).
“ BLAZQUEZ RUIZ, Javier. Derechos humanos y Eugenia. In. ROMEO CASABONA, Carlos
Maria (Ed.). La Eugenia Hoy. Granada: Comares, 1999, p.164.

4“4 BLAZQUEZ RUIZ, op. cit., p.164; APARISI MIRALLES, Angela. El proyecto genoma humano:
algunas reflexiones sobre sus relaciones con el derecho. Valencia: Tirant lo Blanch, 1997, p.145.
% JERVIS, G. Manual Critico de Psiquiatria. Anagrama. Barcelona. 1977, citado por NEMESIO, R:
SERRA, |., “Personalidad y socializaciéon”. In: VV.AA., Fundamentos de Sociologia, Tirant lo
blanch, Valencia, 1991, p. 164. Apud: APARISI MIRALLES, op. cit., p.145.

4 BILLING, PR., “La libertad y la nueva genética’, El Derecho ante el Proyecto Genoma Humano,
vol. I, Fundacién BBV, 1994, p.243. Apud: APARISI MIRALLES, op. cit.,p.145.

‘7 BLAZQUEZ RUIZ, Javier. Derechos Humanos ..., op. cit., p.169.

“ SANCHEZ-CARO; ABELLAN, op.cit., p.113.
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hoje em dig, umaameacaque se véincrementada pel afacilidade de suatransmissio por
meio dos sistemas eletronicos®”.

4 CONSIDERACOESFINAIS

A informagao genética oriunda dos dados genéticos, dados protedmicos e mostras
bi ol 6gi cashumanas congtitui umainformacdo que, indo a ém do conhecimento, desnuda
apessoa humana, porque revelao mais intimo de suaesséncia: a congtituicdo genética
ou genomaindividud suaede suafamilia

Asandisesgenéticas, astécnicasde reproducio assistidae daengenhariagenética, apre-
sentam enormepotencid eugénico, quer por meio daeugeniapositivaou negativa. N&o obs-
tante, aneogeniadeveraser evitada, quer peajudtificativade ser assunto de salideindividud
—dospropriosinteressados ou por meio do discurso dejudticasocid, porqueingtrumentdiza
0 ser humano atentando contra suadignidade. Como lembra Luiz Edson Fachin™:

[...] Osnovos paradigmas civilizatérios ndo devem se converter
em espagos de uma barbarie pds-moderna. Um Estado
Democrético de Direito e umasociedade com minimo dejustica
econdmica recoloca a dignidade humana e a igualdade no
cenério da ciéncia e do desenvolvimento tecnol égico.

Nessatrilha, néo parecejustificavel, em um primeiro momento, aredizacdo de provas
gendticas preditivas, salvo se orientadas a protecdo contra riscos concretos a salide das
pessoas envolvidas. Sao vérios os fundamentos para essa conclusdo, aguns das quais,
merecem destague. O primeiro, é a necessdade do consentimento informado do sujeito
em submeter-se as andises genéticas para 0 conhecimento de sua informaggo genética,
berm como, o dever de segredo. Outro, € o uso do principio da proporcionalidade, afim
de que se estabel ecauma ponderacdo entre afindidade econdmicaelabora deacesso aos
dados genéticoseaeventud lesdo apsdireitosfundamentals, em epecid aintimidadeea
privacidade pessod, como meio de Se assegurar aigud dade de posigies entre interesses
contrgpogtos, a fim de goroveitar os aspectos benéficos do uso e acesso a informagéo
genética em diversos setores, diminando-se a0 mesmo tempo, 0s negativos.
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