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RESUMO

Este artigo objetiva analisar como o acesso as informagdes genéticas pode afetar diretamente o
direito a privacidade, através de analise em leis e documentos que proibem o acesso a tais
informagdes. Tal informacgéo deve ser feita de forma cautelosa e sigilosa, o seu uso demasiado
podera acarretar danos irrepardveis a pessoas avaliadas, e como consequéncia surgir a
discriminagéo.

O direito a privacidade abarcado no art. 5° do nosso texto Constitucional possui um carater
positivo dando ao individuo o controle de suas informacdes pessoais, podendo ndao somente
impedir a sua utilizacdo, como também definir quais as informacdes poderdo ser utilizadas.

Palavras-chave: Dados Genéticos; Direito a Privacidade; Discriminacdo; Informacdes
Genéticas; Protecao.

ACCESS TO WORKER'S GENETIC INFORMATION AND CONSTITUTIONAL
LAW PRIVACY

ABSTRACT

This article aims to analyze how access to genetic information can directly affect the right to
privacy, through analysis of laws and documents that prohibit access to such information. Such
information must be made in a cautious and confidential manner, its use too much may cause
irreparable damage to people evaluated, and as a consequence, discrimination may arise.The
right to privacy covered in art. 5 of our Constitutional text, it has a positive character giving the
individual control of his personal information, which can not only prevent its use, but also
define which information can be used.
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E imperioso salientar que a importancia do tema abordado no presente artigo, ja se
impde. O direito & privacidade esta assegurando na Carta Magna e deve ser plenamente
respeitado e efetivado.

E cedico que os avangos tecnoldgicos trouxeram enormes beneficios para sociedade,
como também trouxe em seu &mago problemas que estdo afetando diversas pessoas. O projeto
genoma humano adveio desses avancos e trouxe possibilidades que antes eram consideradas
remotas, € necessario limites juridicos-morais para a utilizacdo dos enormes avancos
ocasionados pelas ciéncias biotecnoldgicas.

Com um simples exame de DNA seré possivel descobrir predisposi¢des para futuras
doencas, trazendo informagfes de um valor tdo relevante, que ndo so atingird o ser avaliado,
como também toda sua familia. A questdo que traz anglstia e a0 mesmo tempo preocupacao, é
a facilidade de aquisicdo de informacGes advindas dos testes genéticos, até porque estas
informacdes possuem um valor grandioso para terceiros, que poderdo utiliza-los com fins
negativos para a pessoa geneticamente avaliada.

E o pior, com isso vem a tona o desrespeito, a violagdo a direitos humanos
fundamentais, que de certo modo sdo direitos basicos de qualquer ser. Direitos estes que
demoraram anos para serem devidamente reconhecidos.

As leis mencionadas neste trabalho devem ser devidamente respeitadas e efetivadas,
para que possamos dizer que 0s seres humanos estdo sendo humanamente protegidos.

Mas, quem especificamente tera acesso a esses resultados, e quem vai controlar a
privacidade desses mesmos resultados? Sera que as pessoas avaliadas possuem condicGes
psicoldgicas de receberem essas informacGes? Sera que é ético revelar essas informacdes?

S&o perguntas que clamam por respostas de forma imediata, e essas indagagdes ficam
ainda mais grandiosas quando se analisa o direito a privacidade em face dos avancos
tecnoldgicos, e ainda da possibilidade do acesso as informaces genéticas. Talvez esses
guestionamentos busquem respostas através dos valores éticos, entretanto, quando partimos da
ideia de uma ética direcionada a profissionais da area médica, nos levamos a crer que esta ndo
seja mais suficiente para enfrentar tantos questionamentos.

O presente artigo sera desenvolvido através de uma pesquisa bibliografica, a partir de
materiais publicados em livros, leis, artigos, revistas, reportagens, monografias e teses.

Segundo Cervo ¢ Bervian, a pesquisa bibliografica “constitui o procedimento basico para 0s
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estudos monograficos, pelos quais se busca o dominio do estado da arte sobre determinado
tema”, (CERVO; BERVIAN, 2007).

O meétodo utilizado para pesquisa sera o qualitativo, este método apresenta
caracteristicas que correspondem as necessidades do estudo em questdo, uma vez que a mesma
ndo cabe quantificacdo, pertencendo ao pesquisador analisar as informacgdes coletadas. Tal
método considera o correto entendimento e definicdo da pesquisa, além dos objetivos da
pesquisa como parte dos dados a serem coletados.

Por isso nas linhas a seguir, demonstraremos como surgiu o Projeto Genoma Humano,
tendo em vista ser este o projeto que possibilitou a realizagdo dos testes genéticos, além da sua
importancia para sociedade, dando prosseguimento analisaremos o direito constitucional a
privacidade, onde esta abarcado e como sua efetivacdo ajudara na protecdo dos dados
genéticos, que vem como um terceiro ponto, onde sera demonstrado quais leis existem

mundialmente sobre o tema, além de casos de violagdo desta protecgéo.

2. O PROJETO GENOMA HUMANO

No século XX a humanidade viu-se diante de trés grandes empreitadas tecnoldgicas:
O Projeto Manhatan, que autorizou ao homem o controle sobre o atomo e sobre a energia
nuclear; o Projeto Apollo, que realizou o sonho da humanidade viajar pelo espacgo; e o Projeto
Genoma Humano, trabalho mundial de laboratorios Europeus, Americanos e Japoneses, que
tem como principal objetivo 0 mapeamento do conjunto de genes do corpo humano, permitindo
descobrir a funcdo de cada um deles e seu papel na formacdo do corpo e das doengas e,
segundo alguns doutrinadores, sua responsabilidade na constituicdo de aspectos antes
considerados psicoldgicos.
O Projeto Genoma Humano é a descoberta do conjunto de genes que constitui cada ser
humano. Nelas sdo também encontradas todas as informagdes genéticas herdadas.
Conceituando assim, Francisco Vieira Lima Neto:

O termo genoma significa um conjunto completo de genes e cromossomos de
um organismo, sendo o Projeto Genoma Humano um esforco mundial da
pesquisa, com o objetivo de analisar a estrutura do DNA humano e determinar
a posicdo dos 3x109 pares de bases do genoma humano. (NETO, 2008.p. 30)

Realizar o mapeamento genético, significa trabalhar de forma gréfica sobre o
posicionamento dos genes no genoma humano, este processo faz a fragmentacdo do DNA e

cataloga as bases que o compdem e reconstroi sua sequéncia original.
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As primeiras manifestagdes atinentes ao Projeto Genoma Humano, sdo tomadas
pelos Estados Unidos em 1984, sendo que o Departamento de Energia (DOE) e o National
Institutes of Health (NIH), é que criou o Projeto Genoma Humano. No ano 2000, cinco anos
antes do previsto, as primeiras fases do Projeto haviam terminado, seguindo assim para a
andlise das informagdes coletadas.

Em um de seus estudos, os cientistas do projeto se isolaram e chegaram a duas
posicOes, a primeira era que com tal projeto ndo se descobriria o suficiente que justificasse todo
o investimento ali feito. J& a segunda posicdo entendeu que com este Projeto seriam
descobertos conhecimentos grandiosos e demasiadamente perigosos que trariam & baila
possibilidades de discriminagdes.

O Brasil integra esse projeto desde 1997, o Projeto Genoma Humano tem seu
principal apoio advindo da Fundacdo de Amparo a Pesquisa do Estado de S&o Paulo
(FAPESP), do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq) e do
Programa de Apoio ao Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (PADCT). O Projeto
Genoma Humano Brasileiro, que gerou a Rede Nacional de Sequenciamento de DNA, hoje
possui 25 laboratorios.

Os beneficios que surgem a partir desses novos avangos tecnoldgicos serdo sempre
positivos, desde que sejam usados em beneficio dos seres humanos, além de como essas
informagdes poderdo beneficiar ou ter alguma utilidade na vida de cada ser humano. Para
Gisele Echterhoff, as consequéncias do mapeamento do genoma humano ndo se restringem
apenas aos beneficios. Tais descobertas trazem em seu &mago diversas questdes extremamente
preocupantes que necessitam da interferéncia da ética e do direito, (ECHTERHOFF, 2010).

Dentre 0s possiveis problemas que podem surgir através do mapeamento, cita-se:
privacidade das informacdes genéticas, seguranca e eficacia da Medicina Genética e justica no
uso das informacdes genéticas. Como cita Francisco Vieira Lima Neto por Carlos Maria
Romeo Casabona:

A informacdo que se poderia obter, como consequéncia da realizacdo das
analises genéticas nas pessoas, suscita alguns problemas relativos a essa
informacdo, a seu acesso e a sua utilizacdo, pois os interesses da pessoa
afetada podem entrar em conflito com outros interesses individuais — incluidos
os dos familiares biolégicos — ou coletivos, relacionados a saude e a
seguranca, mas também os de outra natureza, como sao 0s econdmicos. Com
efeito, 0 acesso a esta informacdo dara conhecimento de aspectos muito
importantes da pessoa a que se referiram, atingindo de forma muito direta a
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sua esfera intima, mas serdo também de grande importancia e utilidade para
proteger sua salde e a de sua descendéncia. (NETO, apud CASABONA,
2008. p. 61)

Importante se faz observar que grande parte dos recursos destinados ao Projeto
Genoma Humano, destina-se a financiar debates e reflexdes éticas acerca das atividades que
serdo realizadas pelos cientistas e os reflexos e consequéncias que trardo para humanidade.

O Instituto Nacional de Saude e o Departamento de Energia, destinam entre 3% a 5%
de seus orcamentos anuais para manter um programa chamado de ELSI (Ethical, Legal and
Social Issues Program), que tem como principal objetivo patrocinar iniciativas que analisam
assuntos éticos, legais e sociais das investigagdes e intervencdes no genoma da espécie
humana. Para Francisco Vieira Lima Neto, essa é uma prova de que para 0S governos e 0s
pesquisadores envolvidos no projeto a reflexdo ética deve acompanhar e disciplinar a atividade
cientifica, (LIMA NETO, 2008).

Muitas empresas norte-americanas ja analisam aspectos genéticos em testes
admissionais, enquanto a Inglaterra jA permite que as seguradoras condicionem o valor do
prémio & presenca de doencas genéticas. No Estado de Massachusetts ja foram relatados 582
casos de pessoas discriminadas em decorréncia de suas informacgdes genéticas.

Para Alice Monteiros de Barros somente em casos excepcionais as informacgdes sobre
a esfera privada do empregado podem ser acessadas, em especial quando forem relevantes para
a execucao das funcdes que serdo executadas. (BARROS, 2009).

3. O DIREITO CONSTITUCIONAL A PRIVACIDADE

A primeira declaracdo a mencionar o direito a intimidade foi a Declaracdo Americana
dos Direitos e Deveres do Homem, aprovada em Bogota em 1948, esse foi o primeiro texto a
proteger expressamente a intimidade.

Declaragdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH), estabelece:

Artigo 12: Ninguém serd sujeito a interferéncias em sua vida privada, em sua
familia, em seu lar ou em sua correspondéncia, nem a ataques a sua honra e
reputacdo. Todo ser humano tem direito a protecdo da lei contra tais
interferéncias ou ataques.

Nossa Carta Magna estabelece em seu art. 5° o direito a privacidade.

Art.5°, X, - Sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem
das pessoas, assegurado o direito a indenizacdo pelo dano material ou moral
decorrente de sua violagao”.
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Segundo Gisele Echterhoff, o reconhecimento deste direito surge historicamente
somente quando a burguesia se universaliza como classe social e o avanco tecnolégico aumenta
as possibilidades de violagdo da cidadela da intimidade da pessoa humana, (ECHTERHOFF,
2010).

No século passado o direito a privacidade era restringido a protecao da tranquilidade,
tendo em vista que era um nitido carater individualista, caracteristica esta que era explicita
naquela época. Sendo assim, foi iniciada um lenta elaboragdo do conteldo do direito a
privacidade, uma vez que no século passado este direito ainda ndo havia se firmado como
autbnomo. O direito a privacidade foi mais estudado de forma autdbnoma, apds o seu
reconhecimento pela Declara¢do Universal de Direitos do Homem de 1948.

Nas palavras de Jugen Habermas:

Como a crescente liberdade de escolha incentiva a autonomia privada do
individuo, a ciéncia e a técnica estiveram até o momento informalmente aliada
ao principio liberal de que todos os cidaddos devem ter a mesma chance de
moldar a sua prépria vida de maneira auténoma. (HABERMAS, 2010, p 35)

O direito a privacidade pode ser considerado um género, do qual possui duas espécies:
a intimidade e vida privada. Para Gisele Echterhoff, o direito a privacidade se refere a todas as
manifestacOes da esfera intima, dizendo respeito a todos aqueles costumes pessoais que cabe
somente ao individuo a escolha de sua divulgacdo ou ndo, representando a disposicdo do
cidaddo sobre todas as informacdes a seu respeito. (ECHTERHOFF, 2010)

Ja quando se fala de direito a intimidade nos referimos a sua esséncia, ela é mais
interna, restrita, relacionando-se ao intimo do ser humano. Ja a vida privada é menos restrita e
mais aberta a terceiros, de acordo com as decisdes da propria pessoa.

Para Ariel Salete, o direito a privacidade integra os direitos da personalidade:

As transformagfes sociais e tecnoldgicas fizeram com que esse direito
passasse a ser mais detidamente analisado, inclusive enquadrado como uma
categoria de Direitos Humanos, com a previsdo contida na Declaragdo
Universal dos Direitos do Homem, (JUNIOR, 2016, p 69)

Como diz Jugen Habermas, leses a direito humano ndo podem ser reduzidas a
infracdes as representacdes axioldgicas (HABERMAS, 2010). E notério destacar que o direito
a privacidade estd atrelado com as informacdes pessoais de cada individuo, dentre estas
informacdes que podem ser acessadas estdo os resultados dos testes genéticos. Por isso, quando

vem a tona que o empregador utilizou informagGes sobre o material genético de determinado
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ser, a discussdo passa pela intimidade e vida privada, como um aspecto do direito a
privacidade.

Além do mais para que haja protecdo as dados genéticos, € necessario a efetivacao
deste direito, ou vice-versa. Digo que um é consequéncia do outro, até porque caso ndo haja
protecdo aos dados, o direito a privacidade sera violado.

Um lado positivo da utilizacdo dessas informacdes servem para beneficiar os seus
portadores e familiares, e consequentemente o seu armazenamento em lugares seguros podera
ser um patriménio que futuramente ajudara a especie humana. Mas, infelizmente também existe
0 outro lado, e porque ndo dizer o lado sombrio de toda a histéria, o lado negativo, o
armazenamento incorreto dessas informacfes. Sua utilizacdo com objetivos especificos, tal
como 0 econdmico trard ofensas a inumeros direitos fundamentais, entre eles o direito a
privacidade dos dados genéticos.

Imperioso se faz mencionar um caso do uso inadequado dessas informacgdes que
ocorreu nos Estados Unidos, o caso da Procuradora de Justica Theresa Morelli. Seu pai teve um
diagnostico da doenca de Huntington, mas apesar dela ndo apresentar nenhum sintoma da
doenca e de sequer requerer a realizacdo do exame genético, o seu nhome foi automaticamente
incluido na “lista negra” das seguradoras de saude do seu pais, como uma possivel portadora da
doenca. O possivel diagnostico do seu pai foi crucial para ter seu prontuério no banco de dados
das seguradoras, ficando assim impedida de acessar qualquer seguro-saude.

Este é mais um caso de violacdo ao direito a privacidade. Carlos Maria Romeo
Casabona adverte que tais problemas podem afetar a liberdade das pessoas, caso realizem testes
compulsdrios, como também a intimidade do individuo, caso se possibilite 0 acesso a tais
informac0es a terceiros. (CASABONA, 1999, p. 57).

A necessidade de um consentimento no qual seja informado o seu direito de ndo saber,
além da protecdo e confidencialidade das informacBes advindas dos testes, € algo
imprescindivel para que ndo haja a violacdo de direitos aqui ja mencionados. Nas sabias
passagens de Jugen Habermas:

Ndo podemos excluir a possibilidade de casos dissonantes enquanto nao
pudermos estar seguros de que uma harmonizacdo entre as intencGes proprias
e alheias esta garantida. Em casos de intengdes dissonantes, percebe-se que o
destino natural e o determinado pela socializacdo distinguem-se num aspecto
moralmente relevante. (HABERMAS, 2010, p. 85).
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E imprescindivel limites juridicos para que se dé um basta no uso e manuseio dessas
informacgdes tdo pessoais, que podem acarretar ofensas imensuraveis a direitos individuais e
garantias fundamentais. E esses limites devem abranger tantos os pesquisadores como a
sociedade como um todo.

4, A PROTEC}AO DOS DADOS GENETICOS: LEIS E CASOS EXISTENTES

Os avancos tecnoldgicos, além dos avancos das ciéncias biotecnoldgicas trazem um ar
assustador ao mundo, o simples fato de uma gota de sangue ou um fio de cabelo ser um dos
principais objetos de onde ira se extrair informacfes pessoais que sdo altamente relevantes, e
que podem atingir a privacidade ndo sé do ser que foi geneticamente avaliado, mas de todos 0s
seus familiares é algo dificil de se entender. Para Jurgen Habermas:

Os desenvolvimentos notérios e temidos da tecnologia genética afetam a
imagem que haviamos construido de nds enquanto ser cultural da espécie, que
¢ 0 “homem?”, e para o qual ndo haver alternativas. (HABERMAS, 2010, p 56)

Para Gisele Echterhoff, as caracteristicas genéticas sdo permanentes e inalteraveis,
(ECHTERHOFF, 2010). O Projeto Genoma Humano possibilitou a realizacdo de testes
genéticos, onde serdo identificadas aspectos como, a identidade, salde, heranca genética.
Ocorre que, ndo é possivel prever as consequéncias que essa informacdo podera resultar tanto
para o préprio individuo avaliado, como para terceiros que possuem planos especificos e estdo
interessados nessas informacoes, tais como empregadores, seguradoras, planos de salde.

Cumpre salientar que essas informacdes sdo de extrema importancia e o perigo do seu
uso inadequado pode ser devastador. Os cidaddos estdo sujeitos e correm o risco de serem
julgados em razédo dos seus dados genéticos, e isto € a maior preocupacao quando se fala do uso
demasiado dessas informac6es. Para Gisele Echterhoff:

As consequéncias do uso inadequado e abusivo do uso dos dados genéticos
poderdo ser imensas, pois certamente estes dados, com maior énfase, serdo
utilizados para identificar e julgar pessoas. Ja se evidenciou que 0 uso
inadequado dessas informacdes pode acarretar a discriminacdo de seu
portador, a sua estigmatizacdo trazendo-lhe consequéncias tanto no &mbito
familiar, como profissional e social. (ECHTERHOFF, 2010, p 83)

Quando se fala no profissional, existem as possibilidades de discriminacdo. A
descoberta pelo empregador, por exemplo, de uma eventual predisposicdo para uma futura
doenca podera acarretar a exclusdo do empregado. Entretanto, essa exclusédo nao se relaciona
com sua falta de aptiddo técnica para o cargo ofertado e sim pela possibilidade de adquirir uma

doenga que somente apareceré num futuro remoto.
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Essa é uma da nova forma de discriminacdo que vem surgindo em razdo dos grandes
avancos cientificos. Um trabalhador poderia ndo ser contratado, pelo simples fato de apresentar
em seu DNA a probabilidade que no futuro nem téo certo ainda poderia manifestar doencas ou
até mesmo comportamentos estranhos que podem ou ndo virem a se manifestar, visto que
alguns cientistas vém defendendo a hipGtese de que existem genes responsaveis por
determinados comportamentos, virtudes e defeitos. Como enfatiza Tom Wilkie:

Discriminacdo maior ainda ocorreu no mercado de trabalho. Negros que
tinham o traco falciforme, mas ndo a doenca, foram recusados em empregos
em companhias areas e até impedidos de ingressar na Academia da Forca
Aérea dos Estados Unidos em razdo da crenca equivocada de que seu sangue
reagiria mal as baixas pressfes do ar (e portanto da concentracdo do oxigénio)
experimentadas quando se atingem altitudes elevadas em avides comerciais ou
militares. (WILKIE, 1993.p. 125)

Para José Claudio Monteiro de Brito Filho nas relacdes de empego existe um ambiente
propicio e ideal para quem vai discriminar, dada a vulnerabilidade do trabalhador, visto que isto
decorre da necessidade que o empregado tem que trabalhar para sobreviver, garantindo assim a
subsisténcia também da sua familia, (BRITO FILHO, 2002)

Sendo assim enfatiza Tom Wilkie:

Na década de 70, muitos estados Americanos instituiram programas de
testagem em massa para a detectacdo de anemia falciforme que, ao mesmo
tempo em que fizeram muito pouco para ajudar os atingidos pela doenga,
resultaram em discriminacdo contra pessoas saudaveis que eram casualmente
portadoras de uma Unica cOpia do gene. Embora ndo fossem em absoluto
afetadas pela doenca, algumas pessoas foram recusadas em empregos ou
impedidas de fazer seguros de salde em razdo de sua constituicdo genética.
(WILKIE, 1993. p. 117)

Independentemente do modo de selecdo adotado por cada grupo empresarial deve
existir uma limitacdo para que ndo sejam ofendidos os direitos dos candidatos, principalmente
seu direito a privacidade, nestes casos o que deve prevalecer € a ética. Para Alice Monteiros de
Barros somente em casos excepcionais as informacdes sobre a esfera privada do empregado
podem ser acessadas, em especial quando forem relevantes para a execucdo das funcdes que
serdo executadas. (BARROS, 2009). Ja a exigéncia de testes genéticos para a arrecadacdo de
informagdes genéticas nos contratos de emprego ndo ha razoabilidade, porque é inutil, se tem
por fim escolher o melhor candidato ou até mesmo como forma de evitar que o empregado se

sujeite a condicdes ambientais desfavoraveis e assim possibilite o desenvolvimento de doencas.
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Logo, o que pode vir a acontecer é a proliferacdo da exigéncia de testes genéticos e a partir dai
a producdo de discriminacdo do candidato por trago genético.

O caso de Terri Seargeant, foi relatado pelo Jornal O Estado de Sdo Paulo no ano
2000, uma falha genética a tornou vulneravel a paradas respiratorias. A descoberta pode salvar
a sua vida, mas perdeu seu emprego, a empregada foi demitida por ser considerada um risco.
Segundo o referido jornal, este foi o primeiro caso de discriminacdo genética nos Estados
Unidos.

Tal caso demonstra a violacdo ao direito a privacidade de forma explicita. Além da
discriminagdo sofrida pelo ser ali avaliado, n&o houve o cuidado e o sigilo com a informagéo
obtida. E é essa a maior preocupacdo, 0s seres com doencas genéticas estdo sendo tratados
como coisas, objetos que devem ser descartados. Por isso a importancia da cautela no uso das
informac@es advindas dos testes genéticos e da necessidade de esclarecimento ao ser avaliado,
destacando ao mesmo o0 porqué da realizacdo do teste, e principalmente o sigilo do resultado.
Devendo ainda o ser avaliado decidir se quer ou néo realizar o mesmo.

Carlos Maria Romeo Casabona cita quais seriam os objetivos dos empregadores na
realizacéo de tais testes:

a) Realizar uma selecdo negativa, a qual tem como proposito a nédo
contratacdo de candidatos em que tivessem sido diagnosticadas doencas de
potencial manifestacdo posterior ou aquelas de predisposicdo de origem
multifatorial, ou seja, nas quais diversos fatores influenciaram no
desenvolvimento da doenga, entre eles o0 meio ambiente, seja este relacionado
ou ndo com as condicBes de trabalho;

b)  Realizar uma selecéo positiva, a qual tem como proposito a escolha de
trabalhadores mais aptos para um meio ambiente de trabalho determinado “de
acordo com caracteristicas genéticas (maior resisténcia fisica, ao sono, a
determinados agentes toxicos, cancerigenos, etc.) (CASABONA, 1999, p 74).

E cedico que existe diversas leis no ordenamento juridico brasileiro sobre
discriminacdo. Mas, em relacdo a discriminacdo genética existem apenas projetos de lei, PL
4900/99 que tramita perante o Congresso Nacional, mas que nunca foi sequer posto em
votacdo. Além da PL de origem do Senado Federal que recebeu o n® 149/97, no qual trata as
discriminacgdes genéticas como condutas delituosas da area criminal, imputando ao agente pena
privativa de liberdade.

Art. 6° recusar, negar ou impedir inscricdo em concurso publico ou em
quaisquer outras formas de recrutamento e selecdo de pessoal com base em
informacgdo genética do postulante, bem como, com base em informagdes
dessa natureza obstar, impedir, 0 acesso ou permanéncia em trabalho,
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emprego, cargo ou fungdo na Administragdo publica ou iniciativa privada.
Pena: detencdo de um més a um ano, e multa.

Para Francisco Vieira Lima Neto:
Tal dispositivo protege a pessoa humana ndo s6 no momento da sua
nomeacdo, mas também quando da sua inscricdo em um concurso publico,
constituindo-se um exemplo claro de que a discriminacdo genética acaba
vilipendiando o direito & igualdade, manifestando aqui como direito a
concorrer em igualdade de condi¢cbes a um cargo publico. (LIMA NETO,
2008, p 123).

No Brasil, houve dois casos noticiados de discriminacdo genética, ambos ocorreram
no esporte, um na Confederacdo Brasileira de VVolei Feminino em 2004, onde as atletas foram
submetidas a exames genéticos para verificar predisposicGes para anemia falciforme. O teste de
uma das atletas deu positivo e a mesma fora excluida da selecdo. Ao ser questionada sobre a
exclusdo da atleta, a confederacgdo disse que o traco representaria um risco a integridade fisica e
ao desempenho em esportes competitivos.

A outra aconteceu na Confederacdo Brasileira de Futebol em 2010, os exames feitos
nas atletas buscavam identificar condicGes fisicas que exigissem algum tipo de assisténcia em
salde, além de atestar condi¢fes adequadas para as disputas. O exame de uma das atletas deu
positivo para o traco falciforme, e entdo com grande semelhanga com o caso acima, a mesma
fora dispensada da selecdo brasileira de futebol. A confederacdo em sua explica¢do informou
que a atleta poderia seguir com sua carreira, mas ndo poderia jogar na altitude. Uma nobre
desculpa, para quem ia enfrentar uma partida no Equador.

Fato a ser levado em consideracdo foi a forma como ambas as confederagdes
revelaram os resultados dos testes, sem assegurar o direito a privacidade, além de nao dispor
em sua equipe técnica profissionais qualificados que pudessem oferecer o aconselhamento
genético. Informacdes pessoais ndo devem ser levadas a publico de qualquer maneira, as atletas
possuiam direito de serem consultadas antes da realizagdes dos exames, 0 que nao ocorreu.
Ambos 0s casos envolveram atletas mulheres, que foram afastadas de suas fungdes com a
justificativa de carater preventivo. As elimina¢fes ndo tiveram fundamentos justificaveis, que
sequer levaram em conta a trajetdria anterior de ambas nas competicdes as quais participaram.

Tom Wilkie afirma:

Qualquer aplicacdo de testes destinada simplesmente a compilar ndmeros
relativos a incidéncia de uma doenca tem de se fundar num equilibrio entre os
interesses dos individuos a serem testados, ou com possibilidade de pertencer
ao mesmo grupo que os testados, e o interesse ainda mais amplo da sociedade
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pelo conhecimento a ser assim adquirido. Em caso de conflito, a maioria das
sociedades tende a dar maior énfase aos interesses dos individuos, ao menos
gue se possa demonstrar que, em dado caso, 0 conhecimento em questdo é de
extrema importancia para a coletividade. O valor a ser atribuido aos direitos
dos individuos parece ser ainda maior quando o que estd em jogo é algo tdo
pessoal e intimo como a sua constituicao genética. (WILKIE, 1993.p. 127)

Um dos documentos mais destacados sobre o tema é a Declaracdo do Genoma
Humano e dos Direitos Humanos adotada pela Assembleia Geral da UNESCO em 1997.
Conforme relata em seu art. 6° “ninguém serd sujeito a discriminacdo baseada em suas
caracteristicas genéticas que visem infringir os direitos humanos, as liberdades fundamentais ou
a dignidade humana”. Além do seu art. 9° que trata da privacidade e confidencialidade das
informacdes obtidas através dos testes genéticos.

Pode-se ainda citar que a Organizacdo Mundial de Saiude (OMS) em um dos seus
encontros sobre assuntos éticos na genética médica no ano de 1997, aprovou um guia que
determinava e reafirmava os principios éticos de relevancia para a medicina. Foi aprovado
naquele ano o Guia Sobre Assuntos Genéticos na Medicina Genética e nos Servicos Genéticos.

A Declaracdo da ONU sobre Utilizacdo do Progresso Cientifico e Tecnoldgico no
Interesse da Paz e em Beneficio da Humanidade, proclamada pela Assembleia Geral em 1975
preceitua em seu item 2:

Todos os Estados tomardo medidas apropriadas a fim de impedir que os
progressos cientificos e tecnolégicos sejam utilizados, particularmente por
orgdos estatais, para limitar ou dificultar o gozo dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais da pessoa consagrados na Declaracdo Universal de
direitos Humanos, nos Pactos Internacionais de direitos Humanos e em outros
instrumentos internacionais pertinentes.

S&o vastos os documentos oficiais que tentam impedir o acesso as informacgoes
genéticas das pessoas, mas na pratica o uso desses documentos sdo escassos. Na relacdo
trabalhista € 0 meio mais propicio de ocorrer a invasdo ao direito a privacidade, uma vez que
sd0 necessarios testes admissionais para o ingresso do empregado no seu posto de trabalho.
Mas, sera que a utilizacdo dessas informacfes sdo €ticas? E os empregados, serd que eles
querem saber ou tem condi¢Ges psicolégicas de receber aquelas informacGes, naquele
momento?

Como dito, séo perguntas que clamam por respostas imediatas. Vé-se a necessidade da

existéncia de limites éticos e juridicos nos referidos casos. Para Jugen Habermas:
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Impde-se a questdo de saber se a tecnizagdo da natureza humana altera a auto
compreensdo ética da espécie de tal modo gque ndo possamos Mais nos
compreender como seres Vivos eticamente livres e moralmente iguais,
orientados por normas e fundamentos. (HABERMAS, 2010, p 57)

Nos Estados Unidos existem Estados que possuem lei sobre o tema, desde 1994. Em
2001 foi ajuizada na justica federal no Estado de IOWA, uma peticdo contra a empresa
Burlington Northen Sante Fé, onde foi requerido a ré que cessasse a convocagao para serem
submetidos a testes genéticos de empregados que relataram estd sofrendo de certa sindrome
provocada por agentes deletérios no cromossomo 17 (sindrome do tunel carpal), assim como
suspender qualquer sancdo que estivesse a ser aplicada aos que ndo se apresentavam para o
exame. O Congresso dos Estados Unidos aprovou em 2008, lei federal que proibe toda e
qualquer discriminacdo baseada em informacgfes genéticas, principalmente por parte de
empregadores e companhias de seguro.

Ja na Europa, um dos documentos que merece destaque € a Convencdo de Oviedo, um
dos nomes da Convengéo sobre Direitos Do Homem e a Biomedicina, de 1997, cujo art. 11
garante a ndo-discriminacdo de uma pessoa em razao de seu patrimonio genético.

Artigo 11.° E proibida toda a forma de discriminacdo contra uma pessoa em
virtude do seu patriménio genético.

Artigo 12.° N&o se podera proceder a testes predictivos de doengas genéticas
ou que permitam quer a identificacdo do individuo como portador de um gene
responsavel por uma doenca quer a deteccdo de uma predisposi¢do ou de uma
susceptibilidade genética a uma doenca, salvo para fins médicos ou de
investigacdo meédica e sem prejuizo de um aconselhamento genético
apropriado.

E preciso ter um enorme cuidado quando falamos do uso da informacdes genéticas. Os
seres avaliados, em muitos casos ndo possuem apoio psicolégico quando do recebimento dessas
informacdes. As pessoas devem guardar sigilo, além de serem devidamente cautelosos, ao
serem sabedores dos resultados, principalmente os empregadores, planos de salde, seguradoras.
Ocorre que como vemos claramente ndo é o que vem acontecendo.

Apesar de existirem leis em todo mundo que de uma certa forma proibe o acesso as
informacBes advindas da realizacdo dos testes genéticos, muitos casos que ja foram
judicializados, principalmente nos EUA, onde as leis sdo bastante especificas estdo
acontecendo de forma explicita.

A privacidade dos seres avaliados estd sendo afetada. Os direitos humanos devem ser

devidamente efetivados, o simples fato de possuir predisposi¢do para doengas ndo pode e nem
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deve ser empecilho para se conseguir um emprego, ou contratar um plano de saude, por
exemplo. Ser discriminado por algo que nem pode acontecer em futuro remoto, além de ter sua

privacidade invadida, ndo parece ser razoavel.

5. CONCLUSAO

Fica evidenciado que é necessario cautela no uso das informacdes genéticas e que as
promessas que Vvirdo decorrente dos avangos biotecnoldgicos traz consigo uma imensidao de
possibilidades.

O simples fato de fazer um exame de DNA e saber que sera acometido por uma
possivel doenca causa preocupacdo aos individuos geneticamente analisados. Os testes
genéticos devem ser feitos de forma cautelosa e principalmente sigilosa, tendo em vista que as
informacdes obtidas através deles podem ser relevantes e a0 mesmo tempo angustiantes em
alguns casos.

Destaca-se que o direito constitucional a privacidade deve ser devidamente respeitado,
0 uso demasiado das informacdes genética pode acarretar violacdo a direitos e garantias
fundamentais que demoraram anos para serem efetivados. No Brasil principalmente, como
verificado existe uma lacuna quando o assunto é acesso a informacgdes genéticas ou
discriminacdo genética. Nota-se com 0s casos registrados que apesar de existir legislacdes que
tratem sobre o tema, é necessario uma analise mais abrangente, onde seja desenvolvido pontos
que Ihes tragam melhora, para que assim se possa obter mais éxito.

E notdrio que precisamos estabelecer limitacSes ao acesso das informacdes genéticas,
além de tornar efetivo o direito a privacidade das informacdes, e como consequéncia lograr
éxito quando falamos da protecdo dos dados genéticos.

Portanto, deve-se ficar atento a esta era da informacdo e dos grandes avancos
tecnoldgicos, 0 mundo necessita se adequar as mudancas. As pessoas possuem o dever da
informacdo e do livre esclarecimento, pois séo elas as Unicas detentoras do querem saber ou
fazer com essas informacdes.

Com os dados que expostos aqui, fica demonstrado que € necessario muita cautela
quanto as informacgdes advindas dos testes genéticos. A sua protecdo é peca imperiosa para
efetivacdo do direito a privacidade ou vice-versa.
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