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RESUMO: Artigo destinado a anélise da conformac&o do direito & identidade genética como
uma especie dentre os novos direitos da personalidade considerando o direito civil
contemporaneo. O objetivo da pesquisa € descortinar o alcance da protecdo a identidade
genética a partir das diferentes situacdes que podem envolver a protecdo ao bem juridico em
destague. Como caminho metodoldgico, usou-se a abordagem logico-dedutiva, a fim de
identificar por meio de deducao a melhor interpretacdo no que tange a construcdo da protecéo
do direito.

Palavras-chave: identidade genética; direito da personalidade; informacdo genética; direito
civil contemporaneo; novos direitos.

ACCESS TO GENETIC INFORMATION AND THE CONFORMATION OF NEW
PERSONALITY RIGHTS: THE SCOPE OF PROTECTION TO GENETIC
IDENTITY UNDER THE PERSPECTIVE OF CONTEMPORARY CIVIL LAW

ABSTRACT: This paper aims to analyze the conformation of the right to genetic identity as
a species among the new rights of the personality considering contemporary civil law. The
objective of the research is to uncover the scope of the protection of the genetic identity from
the different situations that may involve the protection of the legal good in focus. As a
methodological path, the logical-deductive approach was used in order to identify by means
of deduction the best interpretation regarding the construction of the protection of the right.
Keywords: genetic identity; right of personality; genetic information; contemporary civil law;
new rights.

1 INTRODUCAO

A possibilidade de acesso a informagdo genética contida no DNA humano é
descortinadora de um plexo de situa¢es que demandam reflexfes de natureza ético-juridica.
Centra-se a proposta justamente nas consequéncias de tal acesso, partindo do reconhecimento

fundamental da individualidade humana como um bem juridico, revelada pela protecdo a
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A informacgdo genética entdo acessivel conforma novos direitos da personalidade,
nitidamente entrelacados por esséncia, como a identidade genética, a intimidade e privacidade
genéticas e a ndo discriminagdo genética. O foco proposto esta na identidade genética por ser
considerado o mais extensivo dentre tais direitos, tendo em vista relacionar-se com 0s outros
de maneira expressivamente significativa. Dessa forma, sabe-se que a abordagem do contetido
da identidade genética pode manter-se relacionada com as manipulacdes biologicas em geral,
gue se conformam de diversas maneiras, consoante, a exemplo, o previsto na lei brasileira de
biosseguranca.

O direito civil contemporaneo, como partidario da protecdo central a pessoa humana,
passou a refletir sobre a teoria dos direitos da personalidade de modo a abranger a realidade
biotecnoldgica e médica que emerge da proposta cientifica atual. A partir do momento em que
a informacdo genética do ser humano passa a ser um dado acessivel, torna-se necessario
disciplinar as condutas que podem violar a protecdo da personalidade, atualmente interpretada
sob a Gtica de diferentes dimensdes.

O objetivo proposto assenta entdo em analisar o alcance da protecdo da identidade
genética considerando 0s espectros possiveis que envolvem a realizagdo de condutas distintas,
e fulcrada no fato de ser ela parte integrante da personalidade humana, portanto, merecedora
de tutela. A identidade genética passa a ser avaliada a partir do direito a irrepetibilidade, a
integridade, ao segredo e ao conhecimento, circunstancias que podem estar delicadamente

relacionadas.

2 O ACESSO A INFORMAGCAO GENETICA: EXAMES E DIAGNOSTICOS
POSSIVEIS

O acesso a informacdo genética é descortinador de uma série de novas situagdes
relacionadas aos direitos da personalidade. Com o fito de compreender essa nova dinamica,
torna-se essencial a contextualizacdo desses novos avangos em sede de genética e
biotecnologia, manifestados pela medicina diagnostica, a partir de informacdes que detalharéo
0 estado atual do conhecimento humano relacionado a temética.

A possibilidade de acessar a constituicdo da esséncia da vida humana faz exsurgir

novas questbes éticas, de modo que empreender qualquer acdo nesta area demanda a
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contabilizacdo das consequéncias antes de pratica-la, por meio da razoabilidade, da prudéncia
e do bom senso. Para Hans Jonas, as consequéncias do uso dos poderes devem ser previstas
em momento precedente a constatacdo de que eles estdo prontos para serem usados (JONAS,
1994, p.63-64). A possibilidade de praticar uma conduta ndo a torna imediatamente
moralmente aceita ou juridicamente admitida. Este pressuposto deve restar esclarecido
quando a questdo versar sobre 0 acesso a informacédo genética, ja que as condutas neste plano
estdo nitidamente associadas a possibilidades arriscadas, que tenham como consequéncia a
violagdo de direitos da pessoa humana, como a intimidade, a privacidade, a saude, a
identidade e a igualdade.

A possibilidade de ter acesso a determinadas informacgdes da constituicdo da vida
humana, por meio de diagndsticos ou manipulagdes biologicas, ndo pode, por si so, ser
considerada um fator autossuficiente, ou seja, ndo deve ser praticada simplesmente porque a
Ciéncia a recepcionou como uma conduta vidvel. Essa tensao é resumida pela dificil tarefa de
conciliar de forma coesa as descobertas da Ciéncia, possibilitando a consecusdo de seus
avangos, com os pressupostos fundamentais da Etica, precipuamente sinalizados por Van
Potter (POTTER, 1971; POTTER, 1988).

A classificacdo dos mecanismos de transmissdo hereditaria foi possibilitada pela
descoberta do DNA em 1944. Na sequéncia, em 1953, James Watson, juntamente com outros
cientistas, descobriu a sua estrutura helicoidal dupla, que contém a informacéo genética que
propicia a codificagdo das caracteristicas do individuo (BARTH, 2005).

Las consecuencias basicas y aplicadas que se han derivado de la identificacién del
ADN como material hereditario son de tal envergadura que ha supuesto un cambio
de paradigma pocas veces igualado en la historia de la Ciencia. Se puede decir que
en la historia de la Genética hay un “antes del ADN” y un “después del ADN”" que
la dividen en dos lapsos de tiempo mas o menos equivalentes: desde 1865 en que
Mendel hizo publicos sus experimentos y 1900 en que se “redescubren” las leyes de
Mendel hasta 1944 - el “antes del ADN”’- y desde 1944 hasta nuestros dias, el
“después del ADN” (LACADENA, 2011, p.8).

Variados beneficios foram concretizados a partir da descoberta do DNA, como a
obtencdo de novos medicamentos “a partir do momento em que 0s cientistas comecaram a
utilizar a tecnologia do DNA recombinante para misturar e equiparar pedacos e pecas de
material hereditario”. Foram também descortinadas informacGes genéticas relacionadas a
perturbacdes da leitura (associadas ao cromossomo 15) & esquizofrenia (cromossomo 5), a

psicose (cromossomo 11) e psicose maniaco-depressiva (11 e X). Descobriu-se a ligacao
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ao autismo, a sindrome de Tourett, a dependéncia quimica e a hiperatividade (BARBAS,
2007, p.47).

Com o inicio do projeto Genoma Humano, em 1986, foi criada a HUGO (Human
Genome Organisation) com o0 objetivo de “promover a coordenacdo e cooperagao
internacional do Projeto Genoma Humano”, constituida por quarenta e dois membros de
nacionalidades diferentes. A organizacdo € um orgdo de consulta, ndo tem fins lucrativos e
objetiva propiciar a cooperacao global e fornecer as informacgdes descobertas relacionadas ao
conhecimento genético (BARBAS, 2007, p.49).

O Projeto Genoma portou-se como um marco de transformacdo da relagdo do
homem com a informagdo de natureza genética. Os avancos alcancados simbolizam a
transformacdo das possibilidades diagndsticas relacionadas a conformacgdo de patologias
maltiplas. O Projeto anunciou em abril de 2003 a descodificacdo de 99.9% do genoma e a
existéncia de 30 mil genes humanos, mas o trabalho ainda ndo esta definitivamente concluido.
A sintese dos principais objetivos do Projeto pode ser captada pela proposta de mapeamento e
analise do genoma com a finalidade de obter a sua sequéncia ordenada para, entdo, identificar
0 que determina as enfermidades, comprovando a fungdo dos genes na etiologia e na
patogenia da doenca. Disso resulta a possibilidade de desenvolver e melhorar os exames que
possam ser usados na sequéncia do DNA e dos testes genéticos, de forma a criar formas de
aperfeicoamento para reparagcdo ou substituicdo dos genes que apresentem indicadores
patolégicos (BARBAS, 2007, p.56 e 75).

O Projeto Genoma corroborou o desenvolvimento e a ascensdo da medicina
preditiva, que visa a prevencdo da manifestacdo de uma determinada patologia com certa
antecipacéo.

Con el desarrollo del PGH, la medicina ha entrado en una nueva era, la llamada
“medicina genémica”, que se caracteriza por un rol mas preventivo que curativo.
En esta era, los tests genéticos preventivos tienen un rol preponderante, ya que
permiten realizar un screening de las mutaciones que posee una determinada
persona, para informarle de los riesgos especificos de contraer patologias
especificas en el futuro o, incluso, detectar enfermedades antes del nacimiento,
desde el estado embrionario y fetal” (ALCANTARA, 2004, p.192).

Muitas doencas passaram a ser conhecidas, sendo que ja “foram inventariadas mais
de quatro mil espécies de alteracGes geneticas e que algumas delas correspondem a doencas

hereditarias com grande incidéncia”. Testes genéticos ja propiciaram o diagnéstico de
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doencas como fibrose quistica, Alzheimer, Tay Sachs, hemofilia, deficiéncia alfa-1-
antitripsina, esclerose lateral amiotréfica, ataxia talangectasia, gaucher, cancro de ovario, da
mama, e do colon hereditario, hiperplasia adenal congénita, distrofia muscular de Duchenne,
distonia, anemia de Falconi, sindroma X-fragil, neurofibromatose de tipo I, fenilcetonuria,
doenca poliquistica renal entre outras (BARBAS, 2007, p.86). A medicina preditiva preve,
com muito pequena margem de erro, o aparecimento futuro, a largo prazo, por exemplo, em
décadas, de manifestacbes de enfermidades. Especula-se que poderd ser previsto que
determinado embrido, feto ou pessoa venha a sofrer, daqui a alguns anos, desta ou daquela
doenca, no entanto, ressalta-se que, se o diagnostico for de predisposicdo, a previsdo podera
ser de extremo interesse para o diagnosticado, que poderd mudar o seu estilo de vida,
modificando seu comportamento, para fins profilaticos por exemplo. Se as doengas ndo forem
curaveis e nem influencidveis pela profilaxia, o valor da informac&o genética preditiva parece
ser consubstancialmente reduzido (OSSWALD, 2005, p.20), ja que substancialmente alterara
a conformacdo da vida das pessoas, fazendo com que muitas sequer tenham desejado ter

acesso a tal condigdo genética.

Una de las caracteristicas mas peculiares de la informacion genética es su
capacidade predictiva, pues su anticipacion puede abarcar incluso enfermedades
respecto a las cuales el individuo es todavia asintomatico, es decir, cuando ni
siquiera esta padeciendo la enfermedad o todavia no ha manifestado sus primeros
sintomas en el momento en el que se somete a las pruebas analiticas pertinentes.
Esta capacidad predictiva es especialmente significativa en relacién con las
enfermedades monogénicas, de las que es responsable um solo gen deletéreo, bien
dominante (basta com que uno de los dos heredados de ambos progenitores sea
defectuoso para que la enfermedad aparezca), bien recesivo (seria necesario que
ambos progenitores transmitiesen el gen deletéreo para que se manifestase la
enfermedad; si s6lo lo transmite uno de los padres, el hijo sera sano, pero portador
de la enfermedad, que podra a su vez transmitir a sus propios hijos). Pero lo es
menos en relacion con las enfermedades plurigénicas en las que, ademas de
intervenir varios genes, incluso situados en cromossomas diferentes, es necesaria la
concurrencia de otros factores exdgenos o ambientales (por ello se conocen como
enfermedades plurifactoriales), en ambos casos por mecanismos no bien conocidos
en la actualidad y por ello se habla en sentido mas propio de susceptibilidad o
predisposicion para padecer la enfermedad. (CASABONA, 2002, p.285)

Ressalta-se, neste contexto, a necessidade de compreender as doengas a partir da
Otica multifatorial, pois, conforme alertado, o ambiente também ¢é responsavel pela
manifestacdo delas. “Fatores ambientais, tanto os ligados ao estilo de vida quanto o0s
decorrentes de exposicdes nos locais de trabalho ou no ambiente geral, tém influéncia distinta

sobre os individuos com relagdo ao risco de determinadas doencas” (SEGRE; GATTAS;
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WUNSCH FILHO, 2002, p.160).

O alcance do conhecimento sobre o codigo genético implica na necessaria
consciéncia de algumas questdes. Nenhum estudo neste campo comprovou gue a composi¢ao
genética é o unico fator responsavel pela constituicdo da natureza humana. Ainda ndo ha
elementos que corroborem o determinismo génico do comportamento humano, posto que €
dificil “demonstrar associacbes entre variantes genéticas especificas e tracos
comportamentais” (CASTIEL; CARDOSO, 2003, p.654 e 656)

Em termos individuais, ndo h& ddvidas dos beneficios trazidos em torno da
prevencao de doengas que podem se manifestar no futuro, pois, o fato de conhecer as prdprias
predisposi¢es genéticas pode conduzir a uma mudanca de comportamento, no sentido de
afastar fatores ambientais que possam interagir e contribuir para a incidéncia da patologia
(KUTUKDJIAN, 2004, p.117). O mapeamento alcangado torna possivel a identificacdo de
genes “responsaveis por doencas, assim como a suscetibilidade a determinadas doencas
profissionais; a determinados climas; a determinadas alergias e a outros riscos, além de
detectar portadores assintomaticos de disfungdes genéticas que podem ser transmitidas para 0s
descendentes.” (SCHRAMM, 2006, p.12).

Daniel Cohen, um dos pesquisadores em destaque atuantes no desenvolvimento do
Projeto Genoma, afirma que é necessario distinguir um “eugenismo positivo que consiste em
querer criangas 'melhoradas’, o que, no estagio atual de nossa compreensdo do ser vivo e da
evolucéo social, s6 desemboca, na maioria das vezes, em delirios de carater racista e nazista”;
e, do outro lado “um eugenismo negativo, que consiste tdo somente em evitar 0 nascimento de
criancas que, sabemos, serdo gravemente doentes e apresentardo handicaps sérios” (COHEN
apud SCHRAMM, 2006).

O eugenismo ou a neoeugenia, para empregar uma terminologia contemporanea, € a
possivel e real consequéncia de um uso ilimitado da informacdo genética. O acesso a
informacgdo genética propicia o descortinar de um elemento de constituicdo humana que
enseja consequéncias delicadas, quando manejado de maneira inapropriada. A primeira
justificacdo do uso desmedido da informacdo de natureza genética pode ser identificada no
plano da condigdo de salde, ou seja, a priori, € possivel justificar todas as intervencGes ou
acesso as informacdes de natureza genética a partir da motivacdo terapéutica. A questdo ndo é
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tdo simples quanto parece ser, ja que a constituicdo genética de cada individuo hoje também
integra parte de sua condicdo elementar e consequentemente de sua personalidade.

O acesso a informacdo genética é conduta desveladora de parte da esséncia de cada
ser humano, ndo estando disponivel a toda e qualquer pessoa ou a instituicdo empresarial ou
estatal. Enquanto elemento integrante da condigdo essencial do ser humano, merece protecédo
por resvalar em direitos normativamente assegurados.

A protecdo a personalidade da pessoa estd hodiernamente configurada sob o molde
de novos arranjos ao considerar situacdes que podem trazer implicages novas. A evolucdo da
Genética e consagaracao da Medicina de funcdo preditiva passaram a contribuir para essa
nova configuracdo protetiva dos direitos da personalidade, na medida em que possibilitam a

consecuséo de agdes que tocam na esséncia da constituicdo da natureza do ser humano.

3 OS NOVOS DIREITOS DA PERSONALIDADE RELACIONADOS A GENETICA

A relacdo da Genética com a personalidade humana parte de uma analise que aponta
para uma perspectiva de natureza constitucionalizada. A ligacdo entre direitos fundamentais e
direitos da personalidade, exaustivamente proposta doutrinariamente, evidencia que 0 acesso
a informacdo genética tangencia questdes atinentes aos espectros publico e privado. Direitos
humanos, direitos fundamentais e direitos da personalidade manifestam-se como prospecgdes
protetivas ontologicamente proximas, de modo que também podem estar relacionados com as
consequéncias da proposta da Genética na atualidade. Mesmo em ambitos de protecédo
distintos, pode-se perceber que o cerne da tutela € o ser humano ontologicamente considerado,
em suas necessidades existenciais e materiais.

Assim, também pode-se registrar que a entrelagada relagdo existente entre direitos
humanos, direitos fundamentais e direitos de personalidade tem como diferenca objetiva o
plano de manifestacdo da personalidade humana, pois, os direitos humanos estdo sediados e
reconhecidos em documentos internacionais, 0s fundamentais nas Constituicdes democraticas
e os de personalidade nas relacdes de natureza privada (SCHREIBER, 2011, p.13).

A construcdo dos direitos da personalidade adveio da necessidade de conferir
protecdo a personalidade humana, considerando a situacdo da humanidade no periodo pés-

guerra onde passou-se a falar na existéncia de um “direito geral de personalidade” (CAPELO
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Constituicdo Federal de 1988 consagrou os direitos da personalidade em normas esparsas e 0
Caodigo Civil de 2002 disciplinou, especificadamente, a matéria entre os artigos 11 a 21,
passando a compor entdo um dos principais assuntos da doutrina hodierna e um dos pontos de
fundamental importancia do Direito Civil contemporaneo.

O fio que relaciona os diferentes ambitos de protecdo juridica do ser humano € a
dignidade da pessoa humana, essencial a discussdo em tela. Trata-se de um valor intrinseco
inerente a condicdo de ser humano que tem como fundamento primordial o reconhecimento
de sua autonomia existencial e de sua dimensao espiritual. A dignidade, enquanto um conceito
plurimo, polissémico e de dificil afericdo, esta nitidamente imbricada com a possibilidade de
acessar a informacdo genética. O conteido do DNA humano também ¢é parte integrante da
autocompreensdo pessoal, € algo que é capaz de descortinar complexas interpretacdes em
torno de si mesmo e pertence portanto a uma esfera de intimidade.

Numa leitura rapida sobre a linha de pensamento kantiano, a qualidade de ser
humano automaticamente implica no reconhecimento de sua dignidade, adquire-se,
juridicamente, a dignidade apenas pelo simples fato de ser humano. N&o se pode mais
contestar que a primazia da pessoa humana “corresponde ndo s6 a uma das reivindicacfes
mais profundas do homem, mas, sobretudo, a uma exigéncia ética”. Sendo assim, para Kant, a
dignidade humana “ndo reside em deixar suas acOes e sua existéncia conformes com a lei
eterna, ou seja, com a ordem de Deus, [...] mas em seu estatuto de agente racional. Existe em
cada homem um direito a dignidade, porque ha identicamente em todos os individuos um
mesmo potencial humano racional” (RIVERO; MOUTOUH, 2006, p.343).

Para Ingo Wolfgang Sarlet, a mudanca de paradigma do fundamento do Direito
Natural (de um direito de ordem divina a um direito racional) fez com que a concepgéo de
dignidade humana passasse por um processo de racionalizacdo e laicizacdo, sem,
naturalmente, abandonar a nogéo de que todos 0s homens sdo iguais em dignidade (SARLET,
2001, p.32). Nesse liame, sendo um atributo inerente a todos os seres humanos, a dignidade
independe de origem, raga, cor, Sex0 Ou quaisquer outros requisitos. Logo, também néo
admite discriminacdes calcadas em andlises genéticas de probabilidades que possam revelar
caracteristicas fisicas, condi¢Bes psiquicas ou patologias. O sentido construido ao longo dos
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tempos para a dignidade humana como um valor juridico precisa também ser preservado pela
dindmica das intervenc6es e manipulacdes de natureza genética.

A protecdo a pessoa humana, no @mbito das relagdes sociais que ela pode integrar,
parte do reconhecimento da importéancia das projecOes de sua personalidade, como a vida, as
integridades fisica e psiquica, a honra, a imagem, a intimidade e o nome. Os direitos da
personalidade sdo, portanto, o objeto das relacdes e situacdes juridicas, posto representarem o
reconhecimento normativo das projecGes humanas. Se toda pessoa € titular de personalidade
juridica, pode ela exigir e defender os direitos atinentes a conformacéao de sua existéncia.

Delineando sua conceituacdo, os direitos da personalidade estdo domiciliados na
esfera mais intima da pessoa, pois, consistem na protecdo dos atributos da personalidade
humana (SZANIAWSKI, 2005, p.19). Segundo Roxana Borges, sdo “projecGes fisicas ou
psiquicas da pessoa, Oou as suas caracteristicas mais importantes. As projecdes da
personalidade, suas expressdes, qualidades ou atributos sdo bens juridicos e se apdiam no
direito positivo.” (BORGES, 2007, p.20). Ana Carolina Brochado Teixeira (2010, p.205)
entende que tais direitos s&o como uma “projecdo de algum aspecto da personalidade em
espacos de subjetividade e intersubjetividade, que deve ser tutelado pelo Estado na medida da
necessidade individual, de acordo com os valores que a propria pessoa estabeleceu como
prioritarios”.

Os direitos da personalidade ndo podem ser concebidos como numerus clausus,
posto que se referem a protecdo plena da personalidade humana, constituindo-se de forma
dindmica e em natural expansdo. Esta perspectiva é corroboradora do desenvolvimento da
sociedade e das potenciais possibilidades advindas da evolucdo da biotecnologia, que podem
ocasionar violagdes e prejuizos a pessoa humana. A concepcédo da existéncia de direitos desta
natureza deve partir da compreensdo de uma perspectiva aberta de sistema juridico
(HABERLE, 2002), consoante o surgimento de novos direitos ligados a personalidade
humana, como os direitos a identidade genética, a intimidade genética e a ndo discriminacéo
genetica.

A informacdo genética é capaz de revelar as predisposi¢des genéticas dos individuos
e também de promover a identificacdo da pessoa. Os dados genéticos relativos a um ser
humano conformam a sua individualidade e sdo, portanto, unicos, preditivos, estruturais,

probalisticos e geracionais. Sdo Unicos posto serem reveladores de informacgdes genéticas do

@ (1) © | Revista Brasileira de Direito Civil em Perspectiva | e-ISSN: 2526-0243 | Maranh3o | v.3 | n. 2 | p.
138 - 157 | Jul/Dez. 2017.
146



\\// O ACESSO A INFORMACAO GENETICA E A CONFORMACAO DOS NOVOS DIREITOS DA PERSONALIDADE: O

N/~ ALCANCE DA PROTEGAO A IDENTIDADE GENETICA SOB A PERSPECTIVA DO DIREITO CIVIL CONTEMPORANEO
ser humano enquanto espécie, 0 que constitui, sob este espectro, parte integrante do

G

patrim6nio genético natural da humanidade; sdo estruturais por traduzirem caracteristicas
especificas de uma pessoa, diferenciando-a das outras, tornando-a singular; probabilisticos
pela potencial capacidade de apontar as possibilidades do desenvolvimento de alguma
enfermidade ou patologia; e sdo, também, geracionais porque evidenciam a heranga genética
do individuo e sua relacdo com a cadeia de ascendéncia (HAMMERSCHMIDT, 2008, p. 17-
20).

Corroborando a perspectiva exposta no sentido de relacionar a informagdo genética
com a conformacao sistémica dos direitos da personalidade, acrescente-se que tal informacéo
pode traduzir-se em predicdo do futuro (potencial habilidade de apontar predisposicOes a
doencas); informacao secundaria (quando a proposta tem alguma relacdo entre a informacéo
obtida geneticamente e a resposta a alguma medicamento); e informacdo sobre a origem
bioldgica (determinacéo da ascendéncia genética) (EMALDI CIRION, 2001, p. 201).

Sabe-se que a evolucdo do acesso ao conhecimento em Genética proporcionou ao
processo penal a utilizacdo do DNA, permitindo definir com melhor precisdo as diferencas
entre as pessoas para constituicdo da prova do crime. Assim é sabido que a informacéo
genética é de extrema valia para a consecusdo da medicina legal moderna, revolucionando o
curso das investigacdes criminais.

Enquanto informacdes obtidas, ou passiveis de se obter, do DNA e RNA humanos,
deve-se, conforme Bruno Torquato e Maria de Fatima Freire de S4, esclarecer que “a protecao
juridica ndo se faz presente apenas quando o material genético é transformado em informacao;
a mera potencialidade de se converter em informacéo ja produz efeitos juridicos”. Prossegue
os autores afirmando que “o dado genético e material genético ndo sdo coincidentes; aquele €
0 resultado da transformacdo deste em informacdo ou, ao menos, a potencialidade de
transformar o material genético em informacdo”(TORQUATO; SA, 2012, p.244).

Considerando as caracteristicas dos direitos da personalidade ja tradicionalmente
conhecidas (necessidade; extrapatrimonialidade; intransmissibilidade; indisponibilidade;
vitaliciedade e outras), para comprovar a estreita relacdo entre eles e os dados genéticos, 0s

autores fazem interessante reflexdo:

Ha, aparentemente, perfeita correspondéncia entre os dados genéticos, a definicéo e
as caracteristicas dos direitos de personalidade. Aqueles sdo informagdes vitais para
o desenvolvimento da vida humana; sdo necessarios, ja que toda a matéria viva é
regida, biologicamente, pelas informacfes de seus genes; sdo vitalicios, pois se
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constituem em bens que acompanham o curso da vida humana; sdo indisponiveis e
intransmissiveis, pois sua disposi¢do ou transmissdo implicaria na cessacdo da vida
de seu titular; e, por fim, sdo extrapatrimoniais, devido a impossibilidade de
avaliagdo econdmica, por isso sdo considerados bens fora do comércio
(TORQUATO; SA, 2012, p.244).

O surgimento de novos direitos da personalidade relacionados aos dados genéticos
aponta para conforma-los em trés possibilidades: a identidade genética, a ser tratada de
maneira aprofundada no proximo capitulo, a intimidade genética e a ndo discriminacdo
genetica.

O direito a intimidade e privacidade genéticas conformam-se pelas vedagdes as
exigéncias de mapeamentos ou testes preditivos para fins empregaticios ou contratuais, que
podem envolver situacbes admissionais e alocacdo de funcbes especificas ou a conformacao
de contratos de plano de saude (HAMMERSCHMIDT, 2008; ECHTERHOFF, 2010). A ndo
discriminagdo genética (LIMA NETO, 2008), como um direito de personalidade, conforma a
proibicdo do uso da informacdo genética para fins segregacionistas ou discriminatorios
aplicaveis em qualquer relacéo social, considerando a necesséaria protecdo da dignidade dos
seres humanos, violada em caso de etiquetamento proveniente das probalidades genéticas que

0s mesmos carregam em seu DNA.

4 O ALCANCE DA PROTECAO A IDENTIDADE GENETICA SOB A
PERSPECTIVA DO DIREITO CIVIL CONTEMPORANEO

A identidade genética enquanto novo direito emanado da personalidade humana pode
ser projetada a partir de distintas conformacdes por envolver situacbes diferentes. Em
verdade, a precisdo de seu contetdo tem sido constantemente apontada pela doutrina a partir
da relacdo com outros direitos novos ligados a personalidade atinentes ao acesso a informacéo
genética. Pode-se entdo entender que o esclarecimento do contetudo do direito a identidade
genética demanda aportar todas as situagdes que possam de alguma maneira manter relacdo
com o bem juridico em foco. A identidade genética pressupde o direito de ndo ser repetido, ou
seja, de ndo ser clonado; o direito de manter em resguardo o contetido da informacao genética
pessoal; o direito de ndo submissdo a praticas de engenharia genética; e, por fim, ainda o
direito de conhecer a identidade ou origem genética (a ascéndencia bioldgica). S&o, portanto,

desdobramentos que precisam de detalhamento posto que podem restar também confundidos
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ALCANCE DA PROTEGAO A IDENTIDADE GENETICA SOB A PERSPECTIVA DO DIREITO CIVIL CONTEMPORANEO

com os direitos a intimidade genética e a ndo discrimnacdo genética.

A protecdo a identidade genética do ser humano tem sua construcdo assentada na
perspectiva de defesa e prestagdo. Cabe ao Estado entdo respeitar a autonomia da pessoa em
geral, abstendo-se de interferéncias arbitrérias, e, ao mesmo tempo, agir de maneira
interventiva quando restar consolidada a viola¢do do bem juridico.

A compreensdo do conceito de identidade genética a partir da ideia de clonagem esta
no resguardo a integridade do patriménio genético de cada ser humano, devendo manter-se
intangivel no que tange a possibilidade de repeticdo. A questdo demanda o esclarecimento
guanto os dois tipos de clonagem possiveis: a reprodutiva, que origina um ser humano
geneticamente igual a outro, e a ndo reprodutiva, que busca a obtencdo de 6rgéos e tecidos
para fins terapéuticos.

A a lei 11.105/2005, lei de biosseguranca, proibiu a pratica da clonagem humana,
sem especificar se apenas estaria restringindo a préatica da clonagem a finalidade reprodutiva.
Conforme depreende-se do conteudo legislativo, a proibicdo abrange também a clonagem
para fins terapéuticos, alvo de criticas por parte da doutrina especializada (PRADO;
HAMMERSCHMIDT, 2017), ja que sua finalidade seria a promocdo da saude através da
extracdo de células-tronco para, a longo prazo, obter tecidos e 6rgaos.

Pode-se concluir entdo que, quanto a clonagem reprodutiva, cumpriu o seu papel o
Estado brasileiro quando proibiu a pratica do procedimento, preservando a identidade
genética do ser humano a partir do seu direito de ndo ser repetido. No que tange a proibigéo
extensiva a clonagem ndo reprodutiva, a controvérsia persiste, tendo em vista que, neste tipo
de procedimento, ndo ha o objetivo de implantacdo do embrido clonado para geracdo futura
do clone. O escopo da clonagem terapéutica € a obtencdo de tecidos e 6rgdos, a partir dos
embrides, que, na atualidade, é realizada ainda em alguns paises sob a forma de pesquisa, ou
seja, demanda estudos pela medicina especializada. E necessario atentar que a lei brasileira de
biosseguranca permitiu que embrides humanos excedentes aos processos de fertilizacdo em
laboratdério fossem destinados a pesquisas cientificas, apontando para um tratamento que
relativiza a integridade da vida humana embrionaria em estagio de ndo implantagdo. Ha quem
critique a vedacdo a clonagem terapéutica justamente por compreender tratar-se de antinomia
normativa, ja que no Brasil embrides ndo implantados podem ser destinados a pesquisas

cientificas quando manifestado o consentimento de seus genitores.
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A protecdo a identidade genética a partir do direito de manter em resguardo o
conhecimento do contetdo do DNA mantém Gbvia relacdo com que o que se entende hoje
como direito a privacidade e intimidade genéticas. No entanto, pode-se pensar também que a
relacdo com a identidade é facilmente aferida. Selma Pertele aponta para o direito de “ndo ter
a identidade genética revelada através de testes genéticos, salvo em beneficio a saude da
pessoa testada” (PERTELE, 2007, p.115).

A possibilidade de realizar testes ou diagnosticos genéticos traz consigo realidades
distintas que merecem observacdo e cuidados também diferenciados. O crescimento de tais
possibilidades, impulsionado pelo Projeto Genoma, tem seu apice nas realizacOes
diagnosticas, que podem ter finalidade apenas de aconselhamento pessoal ou familiar ou ainda
de procriagdo. A medicina preventiva € uma consequéncia direta da medicina preditiva, posto
que, primeiro se prediz ou se anuncia o que pode se suceder no futuro de um individuo, para
que, posteriormente, se possa promover a prevencdo, antecipando a preparacdo de uma
resposta ou um tratamento aquilo que se anunciou (EMALDI CIRION, 2001, p.10).

Os testes ou diagndsticos genéticos ndo podem ser realizados sem que reste
manifestada com nitidez o consentimento do diagnosticado. A informacdo genética €
reveladora de contetdo de natureza intima que pode, inclusive, ndo somente apontar indicios
de uma patologia fisica, mas, também comprometer a saude psiquica de uma pessoa. Lidar
com o contetdo de uma informagdo genética demanda um preparo pessoal e sobretudo o
elemento volitivo, a vontade de conhecer o conteudo a ser revelado.

Os testes ou diagndsticos genéticos também sdo comumente chamados de
aconselhamentos geneticos e podem ser feitos com vistas a diferentes finalidades. Os
profissionais aconselhadores devem repassar a informacéo genética isenta de valores pessoais
ou julgamentos que possam direcionar sua compreensdo. O reconhecimento da neutralidade
moral do aconselhador em face da informacdo genética confirma o fato de que “o
aconselhamento genético ndo € mais um instrumento de higiene social servindo a ideais
eugénicos, mas uma peca educativa fundamental a promoc¢éo da saltde publica e dos direitos
humanos” (DINIZ; GUEDES, 2009, p.249).

O teste ou aconselhamento pode ser feito sem que o0 paciente esteja com intencéo de
procriacdo, apenas com o objetivo de identificar a possibilidade de incidéncia da doenca em si

proprio ou em familiares, mas, também pode representar uma finalidade procriativa. Chamado

@ (1) © | Revista Brasileira de Direito Civil em Perspectiva | e-ISSN: 2526-0243 | Maranh3o | v.3 | n. 2 | p.
138 - 157 | Jul/Dez. 2017.
150



\\// O ACESSO A INFORMACAO GENETICA E A CONFORMACAO DOS NOVOS DIREITOS DA PERSONALIDADE: O

~N\\/Z~ ALCANCE DA PROTECAO A IDENTIDADE GENETICA SOB A PERSPECTIVA DO DIREITO CIVIL CONTEMPORANEO
também de teste genético (screening), sobre ele recaem as discussdes em torno do uso

G

adequado da informacdo genetica em determinadas relagcdes contratuais, como nos contratos
de salde, de seguro em geral e de trabalho. Assim, pode-se concluir que a protecdo a
identidade genética da pessoa também estd assentada na necessidade de resguardar a
possibilidade de acesso ao conteido do seu DNA, somente legitimada quando manifestado o
seu assentimento.

A lei 11.105/2005 (lei de biosseguranga) proibiu, no seu art. 25, a pratica da
engenharia genética em célula germinal humana, zigoto ou embrido humano. No entanto,
pecou o legislador ao ndo esclarecer a abrangéncia da referida previsdo normativa, no sentido
de deixar claro se a proibicdo abrange qualquer tipo de manipulacdo biologica e/ou terapia
génica que envolva os entes celulares identificados. E possivel relacionar a questio ao foco
discutido quando se identifica um direito de ndo ter a identidade genética alterada pela pratica
da engenharia genética e da terapia génica, que podem modificar a constituicdo natural do
patrimonio genético.

Esclarece-se que a proibicdo contida na lei esta cingida a pratica de engenharia
genética e terapia génica nas células germinativas (gametas e embrides), podendo ser
realizada em células somaticas (as adultas, portanto, ja desenvolvidas no corpo humano). A
restricdo € explicada pelo fato de que uma alteragdo na estrutura do DNA numa celula
germinativa seria transmitida as geracbes futuras, comprometendo a naturalidade do
patrimoOnio genético em seu espectro coletivo.

Assim, a terapia génica em células somaticas tem fulcro terapéutico e ndo provoca
alteracbes geneticas transmitidas aos seus descendentes, enquanto que a a terapia génica
germinal provoca a alteracdo genética nas geracoes futuras e ainda pode comportar-se como
mecanismo de conformacdo de praticas eugénicas, ja que ndo existem limites muito claros
entre a proposta da terapia génica germinal e a pratica do melhoramento genético (PERTELE,
2007, p.130-131).

A identidade genética enquanto expressdo da origem genética (ou bioldgica) de um
individuo demanda esclarecimentos importantes ligadas a liberdade reprodutiva. Sabe-se que
a existéncia de um ser humano esta biologicamente condicionada pelo encontro de dois
gametas reprodutivos que originardo o embrido que se tornara feto e posteriormente pessoa.

Assim, a origem biologica do ser humano € insita a qualquer forma de reproducdo ou a
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qualquer projeto parental procriativo. Todas as pessoas, nascidas por conjuncédo carnal ou por
meio de procedimentos assistidos de reproducdo, possuem uma origem genética, ou sejam,
estdo contigenciadas, no sentido celular, por um patriménio hereditério.

O jurista portugués Paulo Otero explica com precisdo que a ideia de identidade
genética ndo esgota todos 0s aspectos concernentes a construcdo da identidade de uma pessoa.
A identidade pessoal é genéro onde a identidade genética deve ser concebida como espécie. A
nogdo abrangente da ideia de identidade humana (a identidade pessoal) abarca a perspectiva
advinda de um referencial de natureza bioldgica (a identidade genética) e a perspectiva de
natureza social, dinamicamente vivenciada (OTERO, 1999, p.65).

Enquanto manifestacdo da personalidade humana, o bem juridico “identidade
genética” deve apontar para a salvaguarda da constituicdo genética individual (identificacdo
Unica e irrepetivel de cada ser humano) enquanto referencial biol6gico da identidade pessoal,
que esta em constante construgdo (PERTELE, 2007, p.111).

Seguindo este tracado, pode-se compreender que a identidade genética é parte
integrante da identidade da pessoa, e corresponde objetivamente ao conteddo do DNA do
individuo, mas pode-se estar entrelacada a questBes referentes ao conhecimento da
ascendéncia biologica.

A conformacdo do direito a identidade genética entdo também deve abranger a
possibilidade de que uma pessoa demande conhecer a sua origem bioldgica, ou seja, saber,
guem sao 0s seus genitores bioldgicos, acessando assim sua historia genética. O acesso a essa
informacao, registre-se, traz polémicos questionamentos no que tange a procriacoes realizadas
com doacdo de material germinativo, sendo ja reconhecido no Brasil em casos de adocao.

O artigo 48 do Estatuto da Criangca e do Adolescente prevé que “o adotado tem
direito de conhecer sua origem bioldgica, bem como de obter acesso irrestrito ao processo no
gual a medida foi aplicada e seus eventuais incidentes, apds completar 18 (dezoito) anos”, o
que evidencia o reconhecimento normativo do direito de ter acesso a informacdo de ordem
bioldgica, que se consubstancia pelo fator genético, ja que ndo se fala em constituicdo de
filiacdo.

Assim, quanto aos casos de adogdo, restou reconhecido o direito de acessar a
informacdo de cunho genético sem que isso possa configurar qualquer alteracdo no status de

filiacdo ja consolidada do individuo. A controvérsia permanece nos casos de individuos
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genitor bioldgico (ou genitora) da pessoa futura.

Paulo Luiz Neto Lobo aponta para existéncia do direito de conhecer a origem
genética como um direito de personalidade sem que nada interfira na conformacao de estado
de filiacéo:

O estado de filiacdo, decorrente da estabilidade dos lacos afetivos construidos no
cotidiano de pai e filho, constitui fundamento essencial da atribuicdo de paternidade
ou maternidade. Nada tem a ver com o direito de cada pessoa ao conhecimento de
sua origem genética. S&o duas situagOes distintas, tendo a primeira natureza de
direito de familia, e a segunda, de direito da personalidade. As normas de regéncia e
os efeitos juridicos ndo se confundem nem se interpenetram. Para garantir a tutela do
direito da personalidade, ndo é necessario investigar a paternidade. O objeto da
tutela do direito ao conhecimento da origem genética é a garantia do direito da
personalidade, na espécie, direito a vida, pois os dados da ciéncia atual apontam para
a necessidade de cada individuo saber a histdria de salde de seus parentes
bioldgicos préximos, para prevencgdo da prdpria vida (NETO LOBO, 2004, p.53).

Dessa forma, poder-se-ia também afirmar que o direito a identidade genética restaria
consubstanciado pelo direito de conhecimento da origem genética, 0 que demandaria o
repensar da conformagdo do contrato que envolve a reprodugdo humana de natureza
heter6loga. A questdo em si demanda melhor reflexdo legal e doutrinéria, na medida em que o
que se discute é um novo direito de personalidade, que ndo se confunde com qualquer
proposta de filiacdo e suas consequéncias decorrentes.

A identidade genética em sua proposta de direito ao conhecimento deve simbolizar a
ponderacdo entre direitos envolvidos: o direito de conhecer a origem bioldgica pela parte do
nascido e o direito de manutencdo do anonimato pelo individuo que doou o material genético
e ndo teria pretensdo de se identificar. A questdo, € provaveél, deve passar por uma nova
reflexdo contratual, na medida em que também possa ndo ocasionar o esvaziamento das
doagdes. A proposta perpassa pela compreensdo do sentido da identidade genética para quem

o demanda, bem como o esclarecimento quanto as consequéncias do exercicio deste direito.

5 CONSIDERACOES FINAIS

O acesso a informacdo genética € a mola propulsora do surgimento de novos direitos
da personalidade, consoante ao fato de que tais direitos jamais devem concebidos como
taxativos pela Ordem Juridica. E possivel pois classificar o direito & identidade genética como

um novo direito de personalidade a partir da principiologia adotada pela perspectiva do direito

@ (1) © | Revista Brasileira de Direito Civil em Perspectiva | e-ISSN: 2526-0243 | Maranh3o | v.3 | n. 2 | p.
138 - 157 | Jul/Dez. 2017.
153



J

Ana Thereza Meirelles Araujo

Y
N

civil contemporaneo, que centralizou a pessoa humana nas relac6es de natureza privada.

O desafio apresenta-se continuo quando se tenta estabelecer a conformacao exata do
que deve ser a protecdo a identidade genética, ja que varias condutas podem viola-la e outros
direitos restam emanharados quando se trata de acessar e/ou manipular o DNA humano.

Propbe-se que a conformacdo da protecdo parta do direito a irrepetibilidade,
cumprida pelo Estado quando proibiu a clonagem de natureza reprodutiva, evitando que
pessoas sejam clonadas e tenham seu patrimdnio genético repetido. Desfigura-se como
legitima a proibicdo da clonagem de natureza terapéutica, que visa a obtencéo de tecidos em
orgdos, a partir do entendimento de que a conduta ndo viola a identidade genética de uma
pessoa futura. A clonagem terapéutica tem fulcro no direito a salde e a sua proibicao
evidencia incoeréncia se constatado que embriGes humanos podem ser destinados as pesquisas
cientificas. Acrescente-se, inclusive, que a clonagem terapéutica tem como principal propésito
servir ao individuo que teve seu patrimonio genético clonado, constituindo-se como uma
forma de tratamento.

A identidade genética deve também ser protegida quanto ao sigilo de seu conteldo,
jamais podendo ser submetida a testes, diagnosticos ou aconselhamentos, sem consentimento
do testado, e com finalidades segregacionistas, raciais ou preconceituosas. O acesso a
informacdo genética deve ser uma realidade cingida ao seu titular e a quem este autorize.

A protecdo a esta identidade também é conformada pela proibigdo & engenharia
genética e a terapia génica em celulas de natureza germinativa, tutela que ultrapassa a
motivacdo de natureza pessoal e aponta para a protecdo a coletividade, ja que almeja a
manutencdo da integridade e da naturalidade do patrimdnio genético humano.

Conclui-se, por fim, que a identidade genética também é constituida pelo direito de
conhecimento do seu titular, ou seja, pela possibilidade de que o seu detentor queira conhecer
a sua ascendéncia ou origem genética, direito ja reconhecido pela lei brasileira, mais restrito
aos casos de adogdo. O reconhecimento da identidade genética como um direito tem como
consequéncia a necessidade de ponderar os direitos insitos ao contrato de reproducéo assistida
heterdloga, e ndo admiti-lo, como vem sendo feito, levando em consideracdo apenas o direito

a0 anonimato do doador.
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