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Bases de Dados Genéticos

RESUMO

Dados genéticos sdo informacdes
especiais que caracterizam pessoas, fa-
milias e até etnias. O interesse em pes-
quisa-los levou a estruturagéo de bases
de dados que configuram os biobancos e
as bases de dados de perfis de DNA. Os
primeiros se relacionam com a pesquisa
médica e os ultimos, de utilidade foren-
se, se destinam a investigagao criminal e
identificagao civil. Amanipulagdo da infor-
magao genética representa um significa-
tivo poder cientifico que se desdobra em
atraentes interesses econémicos e politi-
cos, descortinando inquiricbes quanto ao
uso do patriménio génico com intengbes
discriminatdrias e eugénicas. O objetivo
deste artigo € analisar as principais ques-
tdes éticas decorrentes da vulnerabili-
dade da dignidade humana que podem
suscitar o registro e manejo de dados
genéticos em investigacéo cientifica, cri-
minal e civil. Através de pesquisa teori-
ca foram discutidas varias inquietudes a
respeito do manejo indesejavel, privado
ou publico, do poder informativo do DNA.
Concluiu-se que as principais questbes
éticas ligadas com as bases de dados
genéticos refletem o risco de “genetiza-
¢ao da vida” como uma forma nova de
medicalizacao e refor¢o do poder privado
ou publico sobre a vida democratica, com
a compresséo de direitos fundamentais
de cidadania baseados na valorizagéo da
dignidade da pessoa humana.
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INTRODUGAO

Consequéncias do mapeamento do
genoma humano se implicam com com-
plexas questdes éticas vinculadas ao
manejo de informagdes gendmicas pela
investigagdo cientifica, criminal e civil.
Peculiarmente, os dados genéticos' codi-
ficam informagdes singulares que carac-
terizam pessoas, familias e até mesmo
etnias.

A obtencédo de seqiiéncias genob-
micas, suscitando interesses em pes-
quisas sobre codificacdo de proteina,
levou ao desenvolvimento de bases de
dados genéticos. Albarellos explica que,
na década de 1970, surgiu a bioinforma-
tica, “com o aparecimento dos primeiros
genomas virais”, através da conjugagéo
de “disciplinas computacionais e teorias
de sistemas com as informagdes bioldgi-
cas”, necessitadas de novo tipo de pro-
cessamento. Integrando-se com outras
disciplinas, a bioinformatica compés a
Biologia Molecular Computacional para
gerar novos conhecimentos a partir das
informacgdes codificadas. Essa dinami-
ca refletiu a voracidade comunicacional
incidente sobre as biociéncias que, pela
computagéo, passou a capturar e disse-
minar muito rapidamente grande quan-
tidade de inovagbes. A necessidade de
identificacdo de seqiiéncias gendmicas
em bases de dados, com o consequen-

1 Compreende-se dados genéticos como ‘To-
dos os dados, de qualquer tipo, referentes as carac-
teristicas hereditarias de uma pessoa ou referentes
as caracteristicas que constituem o patriménio de
um grupo de pessoas da mesma familia’ (Recomen-
dagdo n.° R (97) do Conselho da Europa, de 13 de
Fevereiro de 1997) ou como ‘Informagdes nao ébvias
relativas as caracteristicas hereditarias das pessoas,
obtidas por analise de acidos nucléicos ou por outras
andlises cientificas’ (Declaragéo Internacional sobre
Dados Genéticos Humanos, UNESCO, de 16 de Ou-
tubro de 2003) (MACHADO et al, 2008: 134-5).
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te interesse por esses arquivos, fez com
que, em 1979, fosse proposta uma base
de dados unica para guardar as seqlién-
cias de DNA descobertas. Em seguida,
constituiu-se o European Molecular Bio-
logy Laboratory e, logo depois, em Los
Alamos (EE.UU.), em 1982, o GenBank.
Em 19982 surgiu uma grave preocupa-
¢ao bioética relativa a iniciativa islandesa
de “estabelecer o primeiro banco de da-
dos genéticos para registrar toda sua po-
pulagdo”, através de amostras colhidas
ao nascimento. Até entdo, os registros
internacionais diziam respeito, sobretu-
do, a seqliéncias adeniticas de animais,
virus e bactérias. Entretanto, “no caso de
seres humanos, o perigo da nominagéo
das caracteristicas génicas individuais
e o potencial vazamento de informagao”
tornou-se preocupante “no sentido da
defesa do direito a intimidade** e da ndo

2 Em 1990, com a pretensdo de estudar os
efeitos da radiagéo intensa sobre os genes huma-
nos, surgiu o projeto Genoma Humano, concluido
em 2000 (FONSECA, 2004).

3 Na perspectiva de Hammerschmidt & Oli-
veira, a intimidade € um direito inerente & pessoa,
que nado é preciso ser conquistado para ser possu-
ido. Nem se perde por desconhece-lo. Esse direito
tem suas raizes no direito ao respeito a liberdade da
pessoa. A intimidade passou de privilégio de poucos
a direito universal disposto no art 12 da Declaragéo
Universal dos Direitos Humanos, de 1948. Nessa
ordem de idéias, o conceito de intimidade genética
se define como o direito de determinar as condi¢des
de acesso a informagédo genética. Ja o principio da
autonomia determina que o consentimento abarque
também o controle sobre os dados genéticos obtidos.
O direito a intimidade genética estd fundamentado
em diversos textos internacionais como a Declaragé@o
Universal do Genoma Humano e os Direitos Huma-
nos da UNESCO (artigo 7°), o Convénio relativo aos
Direitos Humanos e Biomedicina do Conselho da Eu-
ropa (artigo 10) de 1997 e a Declaragéo Internacional
sobre os dados Genéticos Humanos da Unesco (arti-
go 14 a), de 2003. (HAMMERSCHMIDT & OLIVEIRA,
2006: 434-4).

4 Conforme Iglesias, recentemente passou a
haver mais rigor para a utilizagdo de informagéo de
registros pré-existentes para investigacéo. Isso se
deveu basicamente a trés fatores: a crescente pro-
tecdo que se tem dado a intimidade, a privacidade e
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discriminagéo®”. Na experiéncia islan-
desa, o Estado concedeu o manejo do
banco de dados genéticos ao setor priva-
do. Alimentaram-se, destarte, suspeitas
sobre o0 “manejo dos dados pessoais”,
na falta de uma politica bem definida de
anonimato sobre os registros genémicos.
Informacgdes genéticas’ poderiam cair em
ma&os de potenciais empregadores ou se-
guradoras ou, ainda, poderiam ser utili-
zadas para outros fins, danosos ao titular
da informagéo. De vez que as informa-
¢Oes contidas em tais registros tem altis-
simo valor cientifico, uteis em programas
de saude preditivos e preventivos e para

a confidencialidade dos dados pessoais; a facilidade
de acesso a informagéo clinica que a informatizagéo
tem conferido com conseqiiente aumento do risco
de intrusdo na nossa intimidade e a possibilidade de
se utilizar dados genéticos das pessoas (IGLESIAS
et al, 2008: 22)

5 O principio da confidencialidade dos dados
pessoais encontra-se consagrado no art.° 6.° da De-
claragdo Universal sobre o Genoma Humano e os
Direitos Humanos da Unesco, de 1997. Em Outubro
de 2005, a Unesco, alertou “para a necessidade de
respeitar a vida privada e a confidencialidade, consa-
grada no art.° 9.° do texto da Declaragao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos: A vida privada
das pessoas em causa e a confidencialidade das
informagdes que lhes dizem pessoalmente respeito
devem ser respeitadas. Tanto quanto possivel, tais
informagées ndo devem ser utilizadas ou difundidas
para outros fins que ndo aqueles para que foram coli-
gidos ou consentidos, e devem estar em conformida-
de com o direito internacional, e nomeadamente com
o direito internacional relativo aos direitos humanos”
(MACHADO et al, 2008: 136).

6 Varios documentos dispéem sobre o princi-
pio ético e juridico da nao discriminagéo com base em
informagao genética, tais como: a Carta dos Direitos
Fundamentais da Uni&o Européia, 2000: ‘é proibida a
discriminagdo em razéo, designadamente, do sexo,
raga, cor ou origem étnica ou social, caracteristicas
genéticas, lingua, religido ou convicgdes, opinides
politicas ou outras, pertenca a uma minoria nacional,
riqueza, nascimento, deficiéncia, idade ou orientagao
sexual (art.° 21, n.° 1); Convencgéo sobre os Direitos
do Homem e a Biomedicina do Conselho da Euro-
pa, 1999: ‘é proibida toda a forma de discriminagdo
contra uma pessoa em virtude do seu patriménio
genético’(art.° 11); Declaragéo Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos, da Unesco, 2003: ‘deve-
réo ser feitos todos os esforgos no sentido de impe-
dir que os dados genéticos e os dados proteébmicos
humanos sejam utilizados de um modo discriminaté-
rio que tenha por finalidade ou por efeito infringir os
direitos humanos, as liberdades fundamentais ou a
dignidade humana de um individuo, ou para fins que
conduzam a estigmatizagdo de um individuo, de uma
familia, de um grupo ou de comunidades’ (art.° 7.°)
(MACHADO et al, 2008:137-8).

7 Ainformagé&o genética pode ser primaria, re-
lativa a espécie humana e de dominio publico, nao
permitindo uma identificagdo do individuo. E pode
ser secundaria, que identifica plenamente a pessoa e
as patologias que a afetam ou podem afeta-la. Com
certeza, é esse segundo nivel de informagédo o que
requer maior prote¢do juridica. (HAMMERSCHMIDT
& OLIVEIRA, 2006: 430-1).

planejamentos de engenharia genética,
cabem indagagdes concernentes as poli-
ticas de manejo desse acervo. E preciso
considerar a atividade de pensamentos
cientificos eugénicos entusiasmados a
partir da decodificagdo do Genoma Hu-
mano, que aspiram aperfeicoar a huma-
nidade a partir de alteragbes genéticas,
com evidente desconsideragao da liber-
dade e da individualidade das pessoas
(ALBARELLOS, 2004).

Sao abundantes e complexas as in-
dagagbes, muitas vezes sem respostas,
acerca da questédo do direito a privaci-
dade diante dos avangos da biotecno-
logia que, ao proporcionarem acesso a
informagdes genéticas, descortinam pre-
ocupagbes quanto ao uso do patriménio
génico com intengdes discriminatérias e
eugénicase. Vivendo-se em uma época
em que as questdes relativas a comuni-
cagéo se aninham na esséncia do trans-
formismo cultural, devassando e consu-
mindo reservas, barreiras e isolamentos
em dimensdo global, certamente é rele-
vante o tratamento que se possa dar ao
direito a privacidade dos dados genéti-
cos, levando-se em conta o principio da
dignidade da pessoa humanas.

8 Para Bullé-Goyri, a igualdade é um dos di-
reitos fundamentais para o ser humano. “Ha riscos
de se ferir a igualdade com discriminagdes (...) na
tendéncia a recriacao da servidao natural” (BULLE-
GOYRI, 1998).

9 Conforme Hammeerschmidt & Oliveira, &
“forcoso reconhecer que os direitos fundamentais
da pessoa humana sdo componentes de um direito
geral de personalidade, o que faz com que (...) es-
tejam contidos em uma clausula geral, aberta e sem
contetdo” (HAMMERSCHMIDT & OLIVEIRA, 2006:
443-4).

10 O direito a intimidade genética se reveste
de uma dimensé&o axiolégica. Ele encontra na digni-
dade da pessoa humana seu fundamento objetivo,
ante o fato de que o genoma é o que diferencia to-
dos os seres humanos entre si, e também é o que
diferencia a espécie humana de todas as outras. “Os
direitos da personalidade tem como suporte o princi-
pio fundamental da dignidade da pessoa humana. A
dimensao axiolégica do direito a intimidade, embasa-
da objetivamente na dignidade da pessoa humana,
constitui o ponto de conexdo e fundamento maior
para erigi-lo a algcada de um dos direitos da perso-
nalidade da pessoa humana” (HAMMERSCHMIDT &
OLIVEIRA, 2006: 449).

11 Miralles esclarece que todos os documen-
tos que até o momento abordam as questdes re-
lativas ao genoma humano e ao Direito destacam
que € a partir da “dignidade inerente a cada membro
da espécie humana que sera possivel afrontar os
problemas de carater ético e juridico colocados pela
nova genética” (MIRALLES, 2002: 98-9).
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Matte & Goldim ensinam que, tanto
para a analise quanto para a pesquisa de
material genético, é necessario que se ar-
mazenem e se disponibilizem amostras de
DNA. “O armazenamento das amostras de
DNA origina os bancos de material genéti-
co ou bancos de DNA”, que podem ser de
quatro tipos: “de pesquisa, de diagnéstico,
de dados e potenciais”. Os de pesquisa,
publicos ou privados, trabalham com DNA
de individuos, de familias e de populacées
“portadoras ou afetadas por uma determi-
nada doenca genética”. Os de diagnéstico
manuseam “DNA de pessoas com suspei-
ta de determinada doenga e de seus fami-
liares, em geral para fins diagndsticos ou
de aconselhamento”. Os bancos de dados
de DNA sado aqueles em que as “informa-
¢des genéticas sdo armazenadas para um
determinado fim, usualmente a identifica-
¢ao de um individuo por comparag¢éo com
o padrdo armazenado”. O quarto tipo é
qualquer colegao de tecido que, por isso,
é fonte de DNA ou um banco de material
genético em potencial? (MATTE & GOL-
DIM: 1999).

Bases de dados genéticos para
investigagdo podem ter finalidades fo-
renses ou médicas. Estas constituem os
biobancos®. As forenses s&o bases de
dados de perfis de DNA, utilizadas na
identificagdo civil ou criminal (HENRI-
QUES & SEQUEIROS, 2007: 23).

No ambito da investigagao criminal
e da identificacdo, no contexto das preo-
cupagdes com o controlo do crime e com
a seguranga nacional e internacional*,
destaca-se a tecnologia da ‘impresséo
digital genética’. Estima-se que uma dada
combinagdo genémica € singular e que,
naturalmente, nunca ocorreu e nem se
reproduzira exatamente na existéncia da

12 Tais bases geram preocupagdes éticas
quanto a seu uso (MATTE & GOLDIM: 1999).

13 Para Ashton-Prolla, “uma colegédo organi-
zada de material biolégico humano e suas informa-
¢des associadas, armazenados para fins de pesqui-
sa conforme recomendagdes e/ou normas técnicas,
éticas e operacionais pré-definidas” € um biobanco
(ASHTON-PROLLA P, 2009: 74).

14 Com trocas internacionais de informagdes
é possivel que o confronto de diversas legislagcdes
aumente “a vulnerabilidade de dados pessoais e
genéticos”(HENRIQUES & SEQUEIROS, 2007:11).



humanidade, excluindo-se a condi¢gdo mo-
nozigoética de gémeos, bastando um nu-
mero restrito de loci marcadores para se
fazer um perfil de DNA — impresséo digital
moderna. Esta genotipagem é aplicada
no ambito forense na identificagéo de pa-
ternidade, de vitimas e restos humanos,
no reconhecimento de desaparecidos e
na resolugéo de crimes, seja para estabe-
lecer culpabilidade, seja para inocentar®
(HENRIQUES & SEQUEIRQOS, 2007: 9).

Preocupagoes éticas concernen-

tes as Bases de Dados Genéticos

Biobancos

Para Matte & Goldim, embora mais
completa, a informag&o adenitica & seme-
Ihante & informag&o médica e seus resul-
tados devem se sujeitar aos mesmos prin-
cipios do sigilo médico. Sua preservagéo
€ mais importante do que a habitualmente
proporcionada a outros dados médicos. E
oportuno considerar a necessidade de re-
gulamentacéo do manejo das informacdes
genéticas e da existéncia de um manual
de procedimentos do banco para protegéo
dos sujeitos de pesquisa e de pesquisa-
dores quanto a questdes éticas que esse
manejo suscita, considerando-se que o
material genético é de propriedade do de-
positante e que o banco é seu fiel deposi-
tario. Sobre a amostra, cujo depésito ndo
deve ser informal, requer-se um consen-
timento escrito do depositante que deve
conter informagdes sobre as condigbes de
sigilo e de preservagéo da amostra. O de-
positante deve contar com esclarecimen-
tos quanto a armazenamento do material,
analise e interpretacdo dos resultados.
Sobre a liberagéo de amostras e de resul-
tados, para o depositante, para a familia
e para terceiros, cujos detalhes devem ser
acertados previamente com o depositante,
a liberagéo de dados e de resultados deve
ser condicionada a consentimento escrito
e subordinada a interesse médico, garan-

15 Outras utilizagdes néo forenses, sdo, ain-
da, “a pesquisa de doadores potenciais de 6rgdos, o
estudo de migragdes humanas ao longo da histéria,
o conhecimento de populagdes de animais selvagens
ou a andlise de alimentos” (HENRIQUES & SEQUEI-
ROS, 2007: 9).

16 Ha a necessidade de atengéo a identifica-
¢do das amostras, revelacdo dos resultados e es-
clarecimento dos depositantes quanto ao que pode
advir do armazenamento da amostra (MATTE &
GOLDIM, 1999).

tindo-se sigilo quanto a empregadores e
seguradoras. O banco deve decidir sobre
liberacdo de amostras para fins legais ou
de identificacdo de paternidade, sendo
que o depositante deve ser avisado pre-
viamente pela base sobre essa decisdo.
Se a situagéo for de diagnéstico, a amos-
tra “deve ser aceita apenas por solicitagéo
médica” e os resultados deverao ser pro-
porcionados aos profissionais de saude
requisitantes. A quebra de sigilo para fa-
miliares deve contar com a concordancia
do depositante e a disposicéo de revela-
¢ao de resultado para familiares deve ser
discutida antes da realizagdo do teste. A
revelagdo para familiar saudavel e em ris-
co deve ser acompanhada de aconselha-
mento genético. O portador assintomatico
pode desejar ou ndo ser informado sobre o
resultado e a decisdo deve ser individual,
mesmo em casos de armazenamento fa-
miliar. E preciso alertar para a situagéo de
n&o-paternidade e a posigcao a ser adota-
da, como a de ndo informar a familia sobre
o resultado ou de informar o casal. O de-
positante deve ser esclarecido e consentir
quanto ao armazenamento de amostras e
seus usos potenciais que podem levar “a
novas respostas para questdes nao levan-
tadas quando da sua obtenc¢&o” e a novos
interesses para ele e familiares. Para no-
vos testes sugere-se novo consentimento.
A deciséo para armazenamento ou nZo da
amostra deve levar em conta sua eventual
relevancia social ou cientifica. O deposi-
tante que n&o desejar o anonimato deve
manter controlo de todos os seus usos
e a amostra deve ser destruida se o de-
positante retirar o seu consentimento. O
uso de DNA para pesquisa nio requer a
autorizacdo do depositante em caso de
preservagdo de anonimato. “A pesquisa
nao andnima so € justificavel se relaciona-
da aos objetivos originais de aquisi¢do da
amostra”’. Pode-se manter a identificacéo
do DNA colhido para pesquisa, apesar de
utilizacdo andénima. No caso de uso por
terceiros de material guardado num ban-
co, para pesquisa ou nao, o interesse do

17 “Neste caso, além do termo de consenti-
mento informado da pesquisa ha necessidade de um
termo para deposito da amostra. Além disso € pre-
ciso que seja previamente estabelecido o que fazer
caso seja encontrada alguma alteragado significativa
para o individuo” (MATTE & GOLDIM, 1999).
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depositante deve prevalecers. No caso
de menores, sugere-se que 0S MesSMOs
tenham acesso a amostra apds 18 anos,
podendo-se reavaliar o consentimento for-
necido pelos seus responsaveis (MATTE
& GOLDIM: 1999).

Bases Forenses de Perfis de DNA

Embora semelhantes, biobancos e
bases forenses de perfis de DNA s&o pa-
res antitéticos relativamente ao tratamento
dado ao consentimento informado e ao si-
gilo. Os biobancos se orientam eticamente
por cuidadosa atengdo ao consentimento
informado, no contexto fortemente aber-
to e dindmico da investigacdo médica,
e pelo escrupuloso sigilo quanto a infor-
magéo, com recurso ao anonimato. No
caso das bases forenses®,» a finalidade
¢ identificar alguém que, provavelmente,
néo consente com a recolha do material -
a ser tratado até a condigéo de impresséo
digital genética - através de intromisséo
na privacidade individual. E necessario ter
claro que aquilo que hoje é considerado
marcador nao-codificante pode deixar de
sé-lo para alimentar o risco de discrimina-
¢do e que sérios dilemas podem ser deli-
neados na esteira do mito da infalibilidade
da informac&o genética. Pesa a favor das
bases de impressdes genémicas a expec-
tativa de uma sociedade mais eficazmente
organizada e que controle a vida de seus
cidadaos>. Mas ha nesta inflexdo, que ad-

18 “E preferivel que as amostras sejam envia-
das de forma an6nima e com consentimento escrito
dos depositantes” (MATTE & GOLDIM, 1999).

19 Geralmente séo alvo de criticas tecnologi-
cas e éticas, sobretudo no que tange “a privacidade
e autonomia dos individuos analisados” (MATTE &
GOLDIM: 1999).

20 As principais questdes éticas ligadas as
bases de dados de perfis de DNA para uso foren-
se relacionam-se com a selegdo dos perfis, com o
recolhimento de amostras, conservagao, utilizagdo e
circulagéo dos dados (MACHADO et al, 2008: 151).

21 Bases de dados podem ser um “instrumen-
to poderoso para a prevengdo e detecgdo de crimes
e para exoneracgdo de inocentes”. Elas podem conter
dados de condenados apenas, ou incluir até simples
suspeitos. Em algumas ocasides, define-se na legis-
lagéo o tipo de crime para inclusdo na base, sendo
que, em outras, soO a repeticdo de certos crimes &
critério elegivel. Os dados de inocentes podem ser
destruidos ou conservados. “Em alguns paises euro-
peus, os dados de condenados sdo também destrui-
dos ap6s o cumprimento da sentenga”. Uma vez ob-
tidos os perfis de DNA as bases podem descartar as
amostras. Podem, ainda, armazena-las, se estiverem
associadas a biobancos. “O tempo de conservagéo
das amostras e dos perfis € também (...) muito varia-
vel”. (HENRIQUES & SEQUEIROS, 2007:13).
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mite a seguranga como bem supremo, um
risco a vida democratica. Além do mais, é
criticavel eventuais excessos do poder po-
licial de recolha de amostras e de arbitrio
na conservagao das informagdes, sobre-
tudo se desproporcionados em relagéo a
seus beneficios. Varios direitos individuais
sdo violados por tais bases, a saber: “o
direito a privacidade, a dignidade da pes-
so0a, o direito a integridade fisica e moral,
o direito a ndo declarar, a presungéo de
inocéncia, o direito a saude e o direito a
liberdade” (HENRIQUES & SEQUEIROS,
2007: 23-6).

As questdes éticas que pairam so-
bre bases de dados de perfis de DNA
com fins de investigagdo criminal e de
identificagao civil sao diferentes. As prin-
cipais questbes éticas ligadas as primei-
ras relacionam-se com “a obtengéo de
consentimento, a colheita da amostra, a
analise genética, a conservagéo dos da-
dos, a circulagdo de informagdes e a pre-
vengdo de abusosz No caso das ques-
tdes éticas ligadas as bases de perfis de
DNA para identificagéo civil a “colheita e
conservagao de perfis genéticos de toda
ou parte substancial da populagéo coloca
problemas muito mais sérios, em adi¢éo
aos anteriores”. O reforgo do poder poli-
cial do Estado, para o controlo e a inspe-
¢ao sobre a vida coletiva, € um deles. Ele
transforma “todos os cidaddos em sus-
peitos potenciais”. Outro sério problema
€ a desproporcao entre os vultosos gas-
tos que tais bases requerem e os resulta-
dos que delas se espera, em acidentes,
catéstrofes ou atentados, gerando confli-
tos de justica distributiva (HENRIQUES &
SEQUEIRQS, 2007: 29).

Acesso a informagbes génicas

e compressao de direitos funda-

mentais.

Segundo Echterhoff, o revoluciona-
rio avango técnico-cientifico, envolvendo
0 manuseamento do patrimdnio genético
humano, “traz diversas indagacdes juridi-
co-morais visando a estabelecer os limi-
tes da compatibilizagéo entre os valores
ético-juridicos e o progresso da Biotecno-

22 E na “existéncia de um biobanco asso-
ciado a base de dados que reside um dos perigos
principais para potenciais abusos’(HENRIQUES &
SEQUEIROS, 2007: 30).

logia”. Essas inquiricdes= mais se tornam
relevantes “quando se analisa a questao
do direito a privacidade em face desses
avangos tecnolégicos, da possibilidade
de acesso a informagdes genéticas, bem
como das diversas e perversas possibili-
dades de utilizagdo dessas informagbes
com o intuito discriminatério e eugénico”
(ECHTERHOFF, 2007:1).

Stepke leciona que o progresso da
biotecnologia genética associado a ou-
tros progressos técnico-cientificos produ-
zem expectativas nem sempre otimistas.
“Ha aqueles que vaticinam (...) que se
perdera o respeito pelos valores e pela
dignidade do ser humano”. Nesse senti-
do “a ‘genetizagao’ da vida e da medicina
[pode vir a ser] uma forma nova de me-
dicalizagéo e consolidagéo do poder de
alguns especialistas que parecem con-
trolar o mais essencial do ser humano”.
Ainformacdo genética a respeito de uma
pessoa possibilita saber muito sobre seus
antepassados, parentes e descendentes.
“Os efeitos dessas informagdes ultrapas-
sam o ambito do individual e formulam
problemas de (...) confidencialidade e
privacidade”. Nessa linha de raciocinio,
‘com o conhecimento do destino genéti-
co (que ndo é necessariamente o destino
da pessoa, pois este sofre a influéncia
do ambiente de desenvolvimento)”, sera
mais freqliente uma nova categoria de
doentes: os ‘sadios-doentes’. Serdo es-

23 De acordo com Clotet, com o progresso da
“biologia molecular e da genética médica, a huma-
nidade deparou-se com novos questionamentos de
carater ético” que, embora apresentem “situacdes
antes desconhecidas para a ética, ndo mudam os
conceitos fundamentais, nem os principios basila-
res da mesma”. Embora o genoma confira a cada
homem “uma identidade genética prépria”, como
“propriedade inalienavel da pessoa’, ele é ainda “um
componente fundamental do patriménio comum da
humanidade”, admitindo ser “impensavel concebé-
lo de forma isolada ou independente”. Dai que o
genoma pertence coletivamente a espécie humana.
Consequentemente, se o valor do genoma “comporta
a dignidade do ser humano como individuo singular
e a dignidade da espécie humana como um todo”,
entdo, “o genoma humano, considerado de forma ora
individual ora coletiva deve ser respeitado e protegi-
do”. No terreno em que se confrontam “interesses,
direitos e deveres entre a autonomia individual e a
autonomia na sua dimensao plural ou comunitaria,
bem como a beneficéncia coletiva” surgem inevita-
veis conflitos a serem resolvidos segundo “principios
e normas da justica”. E o que faz com que o principio
da autonomia nado tenha “carater absoluto, universal
e de primazia no momento da solugdo dos conflitos
da ética biomédica, nem da ética em relagdo a gené-
tica”. (CLOTET, 2006:103-23).
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tes* alvo de tratamentos, mesmo assin-
tomaticos e livres de danos, por apresen-
tarem uma disposicdo genética a certos
transtornos em fungdo de “um juizo téc-
nico, imparcial e objetivo, impessoal e es-
tatistico” Com a consequiente ampliagéo
do ‘si mesmo’ para o patrimdnio genéti-
co, “um segmento de vida que o proprio
sujeito ndo vé e nem controla, pelo qual
o individuo humano nZo é responsavel e
do qual ndo é sequer criador, mas tao-
somente um intérprete, e nem sempre
0 mais autorizado”, poder-se-a até ima-
ginar decisées que cada um tomara em
sua vida, em uma espécie de “desper-
sonaliza¢&o” ou reducdo das pessoas a
maquinas® (STEPKE, 2002: 132-3).
Quando o conhecimento é utilizado
como instrumento de poder=, consideran-
do-se o progresso biotecnologico e a “crise
da pessoa™, “os riscos de que atrocidades

24 Nao se pode medir um homem segundo
que enfermidade ele pode sofrer nem quando [po-
dera sofre-la]. Os homens valem por suas obras, por
suas contribui¢des e pelo fato de sua unicidade e ir-
repetibilidade” (CAMPOLI, 2002).

25 “Muitos tendem a reduzir o ser humano a
dimensao exclusivamente biolégica, ou, até mesmo a
sua expressao génica, o que, todavia, nem de longe,
esclarece a verdadeira complexidade e sutilezas do
comportamento humano” (SIQUEIRA & DINIZ, 2002:
226).

26 Anjos adverte que a autonomia néo deve
ser enfocada sem que se leve em conta que a vulne-
rabilidade é sua parceira indissociavel. Levando em
conta que “a vulnerabilidade tem se apresentado (...)
como um desafio para a agdo ética do sujeito auto-
nomo”, ele conclui que “a consciéncia de vulnera-
bilidade é muito importante para alimentar a razéo
critica que fundamenta a autonomia”. N&o convém
que haja forte separagdo entre autonomia e vulne-
rabilidade. Esse distanciamento implica em se con-
siderar que a vulnerabilidade recai apenas sobre os
outros. Ele pode ser o fundamento ético de protecdo
da vulnerabilidade dos outros, enquanto obscurece
a vulnerabilidade do sujeito de agdo. O dominio do
pensamento tecnocientifico projeta o saber como
a forma hegemoénica de poder contemporaneo dos
sujeitos humanos. Com isto, o ser humano, “sujeito
da producgdo cientifica”, torna-se “um objeto desta
produgdo, enquanto as tecnologias sdo aplicadas
em sua propria construgdo”. Nesse ambiente, do-
mina um “sentimento de poder e de autonomia” em
detrimento da percepgéo da vulnerabilidade (ANJOS,
2006: 173-7).

27 A criagdo humana exprime a racionalidade
técnica enquanto liberdade de manejo e de contro-
le da natureza em sua propriedade de se manifes-
tar através de leis dindmicas. Silva considera que
“quando fazemos operar em maquinas construidas
[as leis que operam naturalmente na realidade], isto
se da pela capacidade que temos de abstrair tais
leis de seu cenario natural e aplica-las a construtos
humanos nos quais elas operardo (...) de acordo
com propositos humanos e nédo a partir de principios
naturais”. Entretanto, quanto maior a submisséo a
racionalidade técnica, menor a possibilidade de “vi-



como as ocorridas no regime nazi em nome
de uma ideologia eugénica (...) € incomen-
suravel” (ECHTERHOFF, 2007: 56).
Miralles compreende que a origem
da nogéo de dignidade® tem suas raizes
na viséo grega de humanitas, uma viséo
universalista do ser humano segundo a
qual ha uma exigéncia ética de respeito
universal “ao outro, a qualquer outro, ao
que se considera outro eu”. Essa idéia foi
desenvolvida pela cultura judaico-crista,
entendendo-se que cada homem parti-
cipa da dignidade absoluta de Deus. A
nocao de dignidade veio a se estabelecer
na superacdo da equivaléncia através
do pensamento kantiano que entendeu
que a dignidade significa que os se-
res humanos n&o se reduzem a meios
substituiveis como se tivessem preco.
A dignidade radica ontologicamente na-
quilo que universalmente todos os seres
humanos temos em comum, “a natureza
humana e se encontra em conexao com
o0 mais intrinseco a ela, seus fins. Des-
sa perspectiva ontolégica da dignidade
resulta que o valor de um ser humano
néo pode se estabelecer na qualidade de
seu genoma, mas no facto de pertencer a
espécie humana, de acordo com os Pre-

gorar a aspiragdo humanista da técnica como meio
de liberagdo. Chega-se a “mecanizagdo do homem”
pela desnaturalizagdo da natureza pela inteligéncia
técnica, cujo triunfo € a mecanica. “No plano das
conseqliéncias éticas, a mecanizagdo do homem é
a crise da pessoa’, cujo reconhecimento se associa
“a afirmagéo técnica do individuo e da coletividade”.
O autor entende que “a ciéncia sempre foi essencial-
mente técnica” e que “o mundo moderno comegou
refletindo sobre as finalidades da técnica para ter-
minar instituindo a técnica como a Unica finalidade”,
com a obstaculizagao do discernimento dos fins hu-
manos na especificidade pratica. Esse “humanismo
servo da tecnociéncia”, se realiza na dominagao
técnica do terreno da ética. “[A tecnizagdo — fuciona-
lizagdo do individuo e da coletividade — leva a] disso-
lugdo da ética, com o desaparecimento da autono-
mia individual e dos lagos organicos entre individuo e
comunidade”(SILVA, 2003: 177-81).

28 Os artigos 1 e 2 da Declaragao Universal
sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos
aprovada pela XXIX Conferéncia da Unesco, e ra-
tificada pela Assembléia Geral das Nagdes Unidas
fazem explicita referéncia a dignidade intrinseca de
todos os membros da familia humana. Também o
Convénio sobre os Direitos Humanos e a Biomedici-
na do Conselho da Europa, em seu artigo 1 destaca
que as partes conveniadas protegerao a dignidade e
identidade de todo ser humano. A Declaragéao Ibero-
Latinoamericana sobre Etica e Genética, de 1998,
determina que “reflexdes sobre as diversas implica-
¢des do desenvolvimento cientifico e tecnologico no
campo da genética humana deverao respeitar a dig-
nidade, a identidade e a integridade humanas e aos
direitos humanos” (MIRALLES, 2002: 98).

ambulos da Convengéo sobre os Direitos
Humanos e a Biomedicina do Conselho
de Europa. Resulta ainda dessa concep-
¢éo o direito fundamental a vida ja que
sua lesédo implica a negacéo da digni-
dade inerente ao ser. Neste sentido, no
artigo 2 da Declara¢édo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos
se impde “que ndo se reduzam os indivi-
duos a suas caracteristicas genéticas e
que se respeite seu carater Unico e sua
diversidade”, o que é negado pela “nova
eugenesia”, reducionismo genético se-
gundo o qual a organizagdo e compor-
tamento do ser humano é determinado
pelo patriménio genético. A dignidade do
ser humano leva a exigéncia ética de néo
instrumentalizagdo do humano e de nao
comercializagéo de suas partes, como o
disposto na Convengdo sobre os Direi-
tos Humanos e a Biomedicina, segundo
a qual “o interesse e bem-estar do ser
humano prevalecerao frente ao exclusivo
interesse da sociedade e da ciéncia” e “ o
genoma humano, em seu estado natural,
nao pode dar lugar a beneficios pecunia-
rios” (MIIRALLES, 2002: 98-100).

Para Ortega, ainda que por razdes
metodolégicas, “a medicina compartilha
com o biopoder totalitario o pressuposto
da redugéo [da complexidade socio-cul-
tural da vida] a vida orgénica, e do corpo
ao cadaver’, a uma coisa inanimada ou
a uma passividade cadavérica. Segundo
ele, de acordo com Hanna Arendt, o fa-
brico de ‘cadaveres vivos’ nos campos de
concentracdo se devia a aniquilagéo da
dimens&o de pessoa. (ORTEGA, 2005).
Essa fabricagado assemelha-se a reducao
das pessoas a “passividade cadavérica”
destinada ao manuseamento biomédico
e biopolitico. A supresséo da dignidade
humana caracteriza, assim, o “summum
malum™s.  (ECHTERHOFF, 2007: 56).

29 Representado pelos campos de concen-
tragéo, o totalitarismo reduz a pluralidade dos seres
humanos “a um unico individuo com uma identidade
previsivel e cientificamente controlada de reagdes”.
Pelo totalitarismo, populagées humanas tendem a
ser tratadas como massas de ‘homens-inanimados’
ou como homens que nunca nasceram ou existiram.
(NETO, 2007: 37).

30 A dominagdo do homem requer o aniquila-
mento “dos espacos de liberdade que a capacidade
para a agao - enquanto decorrente da pluralidade hu-
mana mesma — solicita” (PEREIRA H, 2000: 112-3).

31 O proximo passo decisivo de preparo de
“cadaveres vivos” é matar a pessoa moral do homem.
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“A prépria privacidade das pessoas pare-
ce ameagada pelo biopoder da genética
molecular, capaz de (...) esquadrinhar
nossa constituicdo” (FROTA-PESSOA,
2009). E muito arriscado que o saber se
concentre nos dominios dos Estrados
desenvolvidos e de empresas multina-
cionais, como se passa com o saber - o
biopoder - das ciéncias biotecnolégicas
(ECHTERHOFF, 2007: 57).

A humanidade vive em um momento
em que todo o poder= se funda no poder
da informagéo®. Informagéo genética em
maos de terceiros representa um signifi-
cativo poder. Para Azevedo “a possibili-
dade de revelagéo do cédigo genético de
pessoa, povos e nagdes é o centro das
preocupagdes éticas na pesquisas em ge-
nética humana” (AZEVEDO, 2003: 327).
Significa a possibilidade de se conhece-
rem vulnerabilidades e comportamentos
de seres humanos, o que resulta em “real
poder cientifico, politico, estratégico e bé-
lico”. O papel da informag&o na sociedade
contemporanea é indiscutivel. Alguns afir-
mam que esta é uma Era da Informacao.

Isso se obtém através do anonimato imposto pelo si-
1éncio (...) Ap6s a morte da pessoa moral a Unica coi-
sa que ainda impede que os homens se transformem
em cadaveres é a sua singularidade, sendo esta a
parte da pessoa humana mais dificil de ser destruida
(ECHTERHOFF, 2007: 52).

32 Para Placenza, os meios de comunicagdo
tém ocupado um lugar de relevancia em cada uma
das sociedades do mundo e em seus sistemas poli-
ticos, mais concretamente no séc XX com a globali-
zagao. A denominacéo e o conceito de quarto poder
surgem com a formagéo dos Estados democraticos
e liberais que comegaram a se constituir com as
revolugdes burguesas dos sécs XVIl e XVIII e com
a independéncia americana de 1776. Esses novos
ordenamentos governamentais que introduziram a
divisdo de poderes pretendiam alcangar um equili-
brio pelo sistema de contrabalangar a manifestagao
do poder. Paralelamente a este processo, ampliou-se
a necessidade de informagao. Antes, a invencéo da
imprensa conferira maior solidez e amplitude ao Re-
nascimento e a Reforma e foi um dos fatores funda-
mentais que tornaram possivel a Revolugéo France-
sa. Com as revolugdes burguesas e com o incipiente
aparecimento da cidadania, através do sufragio cen-
sitario primeiro e do universal a seguir, criou-se uma
consideravel quantidade de publicagdes politicas. A
informagéo continuada através da imprensa escrita
(diarios) se converteu em uma instituigdo que foi se
generalizando sob diversas formas. A institucionali-
zagao da imprensa, que se desenvolveu em forma
quase simultanea com as novas formas de governo
que introduziram a divisdo de poderes deu origem
ao conceito e a denominagédo de quarto poder (PLA-
CENZA, 2007).

33 Campoli entende que, desde tempos ime-
moriais, o homem descobriu o valor da informagéo.
O manejo “para seu proprio proveito [da] informagao
disponivel resulta uma arma de controle de massas
de um valor incalculavel” (CAMPOLI, 2002).
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Como conseqiiéncia, o confronto entre as
exigéncias de uma era da informagéo, que
também é uma era do genoma, com os
direitos humanos consagrados internacio-
nalmente, evidencia a importancia polémi-
ca que envolve o direito a privacidade dos
dados genéticos, “pois estas informacdes
terdo papel de destaque na sociedade
contemporénea, seja no ambito social,
politico ou, e principalmente, econémico”
(ECHTERHOFF, 2007: 1-2).

Albarellos, baseando-se no interes-
se sobre as informag¢des génicas dos
bancos de dados genéticos, ensina que
as situagbes conflituosas dele decorren-
tes podem ser de seis tipos quando: a)
0 proéprio sujeito toma a decisédo de nao
conhecer os dados sob protegdo; b) ha
interesse direto na informagédo de pes-
soa sadia e aparentada de um portador
de anomalia, mas que ela prépria desco-
nhece sua condigdo heterozigética para
a caracteristica; c) se focaliza o direito
a informagdo das pessoas que podem
gerar descendéncia susceptivel de her-
dar a anomalia; d) no contexto contratual
trabalhista ou de seguros com o sujeito,
pessoas dessa relagdo se interessam
pela informagéo; e) é a sociedade, tanto
no ambito sanitario como no legal, que
requer a informacao e f) é a investigagao
médica que depende do conhecimento
dos dados relativos a sujeitos cujas fami-
lias sdo portadoras de anomalias genéti-
cas (ALBARELLOS, 2004).

A partir de 1985, gracas aos traba-
lhos do geneticista Alec Jeffreys, o uso
de perfis de DNA para identificagdo de
individuos* difundiu-se na investigacéo

34 De acordo com Henriques & Sequeiros, os
anos 90 viram surgir e crescer discussdes internacio-
nais sobre vantagens de “um pais possuir um sistema
informatizado com dados genéticos meramente iden-
tificativos”. Nesse periodo “[a opinido publica passou
a ser] confrontada com a defesa do interesse desses
recursos forenses para a resolugdo [e prevengao] de
crimes”, como apropriagdo do conhecimento no ambi-
to da seguranca na organizagao social. A identificagdo
dos cidaddos baseada em um sistema de “bases de
dados de ADN forenses” foi pioneira na Inglaterra.
Alem de necessaria no contexto da prevencéo e so-
lugdo de crimes, a identificagdo mais rapida e eficaz
de pessoas também é necessaria nas situagdes que
envolvem massas populacionais, como na “ocorrén-
cia de catastrofes naturais, acidentes em larga es-
cala, atos de guerra ou do terrorismo internacional”.
Essa necessidade ajuda na inquiricdo da “utilidade
da existéncia de uma base de dados extensiva a toda
a populagdo”. Para se reconhecer com rapidez um
grande numero de individuos, “a obtengéo de perfis de
ADN com elevado valor identificativo” requer armaze-

criminal e na identificagéo civil (MACHA-
DO et al, 2008: 26). A utilizagédo cada vez
mais frequente de sofisticados conheci-
mentos genéticos em dominios forenses
com conseqlente criacdo de bases de
dados de perfis de DNA, mediante poli-
ticas governamentais de detecgéo, pre-
vengédo e controle do crime, impactando
a configuracéo da cidadania e o controle
social, tem fomentado um debate cien-
tifico e social carregado de incertezas a
respeito de seus beneficios. Crescem in-
quietudes sobre o uso do poder informa-
tivo do DNA, quanto a seu uso “de modo
indesejavel tanto por agentes estatais
como privados”. A incorporagéo da gené-
tica na vigilancia e monitorizagéo dos ci-
dadaos cria formas de biovigilancia atra-
vés do uso de impresséao digital genética
“a qual se confere elevada credibilidade e
eficacia como método de identificagao”
(MACHADO & SILVA, 2008: 151-5).

De acordo com Machado & Silva, as
bases de dados de perfis de DNA “repre-
sentam o reforgo dos poderes do Estado,
em nome do bem coletivo — a seguranca
e a tranquilidade —, mas essa necessida-
de pode significar a compressé&o ou limi-
tacéo dos direitos, liberdades e garantias
dos cidaddos” (MACHADO & SILVA,
2008: 157-8).

Machado adverte que o crescente ar-
mazenamento de material com grande po-
der informativo gera desconfiangas quanto
a seu uso privado ou publico*, embora a
tecnologia da ‘impresséo digital genética’
seja credora de elevada confiabilidade
em sua eficacia para identificar as carac-
teristicas genéticas da pessoa a partir de
amostras bioldgicas de qualquer material
corporal ou cadavérico (MACHADO et
al, 2008: 124 -5). Se ¢ possivel colaborar

namento de dados genéticos das pessoas. Pode-se,
ainda, recorrer a comparagdo de ADN de amostras
biolégicas residuais com amostras obtidas de familia-
res, para se estabelecer “verossimilhanca de paren-
tescos’( (HENRIQUES& SEQUEIROS, 2007: 4-5).

35 Bases de dados de perfis de DNA podem
configurar novas e eficazes modalidades de controle
social” (MACHADO & SILVA, 2008: 153).

36 O éxito para se conseguir uma identificagdo
depende do numero de perfis que alimenta a base de
dados. Mas, o aumento do nimero de perfis armaze-
nados “aumenta a probabilidade de ocorrer um falso
emparelhamento. Além disso, a criagdo de uma base
de dados genéticos forense que contenha toda ou
parte significativa de uma populagdo tem o poder de
transformar cada um dos seus membros num suspeito
potencial” (HENRIQUES & SEQUEIROS, 2007:13).
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para que a justica se torne mais célere e
eficaz, ha limites para a identificagéo por
impressdes digitais genéticas, cuja padro-
nizagéo néo estéa estabelecida¥. E o “mito
da infalibilidade da identificagao” por essa
técnica pode influenciar em decisdes judi-
ciais®. Outro problema é a possibilidade
de contaminag&o® com material estranho,
que “é freqliente em cenas de crime, em
amostras antigas e degradadas, em ca-
daveres e restos humanos”. Falsas iden-
tificacbes sé&o provaveis se s@o usados
perfis parciais e entre sujeitos de mesma
familia. Por outro lado informacgdes de
DNA podem extrapolar a identificagéo
individual para disponibilizar lagos fami-
liares e étnicos, predispondo a discrimina-
¢des®. Nao se desconsidera que, no futu-
ro, até mesmo do DNA ndo-codificante*,
com os avangos tecnolégicos, poder-se-a
extrair informagéo sensivel2+. O uso des-

37 “A utilizagdo de perfis de ADN nédo esta
ainda estabelecida como padrdo para identificacao
individual”, lembrando que a genética falha na dis-
tingdo entre gémeos monozigéticos (HENRIQUES &
SEQUEIROS, 2007: 10).

38 A crenca na infalibilidade desta tecnologia
pode dificultar a percepgédo de erros laboratoriais e
a desconsideracdo da utilidade de outras provas e
cuidados (MACHADO et al, 2008: 151).

39 Outro problema sério é o da facilidade de
contaminagdo com ADN estranho, quer na colheita,
quer na analise no laboratério. “Além disso, a PCR
pode amplificar preferencialmente o ADN contami-
nante, por muito vestigial que seja” (HENRIQUES &
SEQUEIROS, 2007:10).

40 Considera-se, ainda, que na busca de
identificagdo de familiares de pessoas que deixaram
amostras bioloégicas em cenas de crimes, mas que
nao estdo fichadas em bases de dados, “ha um risco
manifesto de intrusdo publica” na privacidade e preo-
cupagéo de revelagdo de parentesco desconhecido”
(HENRIQUES & SEQUEIROS, 2007: 11).

41 A identificagdo hoje limitada ao ADN né&o-
codificante pode, futuramente, vir a ser associada a
informagéo sensivel e ser utilizada para fins distin-
tos dos inicialmente previstos. “Saliente-se, ainda,
que nos dias de hoje o proprio ADN néo-codificante
permite obter dados de natureza sensivel, nomeada-
mente determinar se ha uma relagéo biolégica de pa-
rentesco de fornecedores de amostras comparadas.”
(MACHADO et al, 2008: 134-5).

42 Hammerschmidt & Oliveria esclarecem
que o principio da sensibilidade refere-se aos dados
pessoais concernentes a saude que se consideram
qualificados por informagdes ‘sensiveis’, ou seja, as
que devem ser objeto de uma tutela juridica reforca-
da, por afetarem o direito das pessoas a intimidade.
(HAMMERSCHMIDT & OLIVEIRA, 2006: 428).

43 “O painel de marcadores deve restringir-se
ao ADN n&o-codificante e deve ser publicamente co-
nhecido. Verificando-se a associagdo entre um dos
marcadores utilizados e doenga ou tragco comporta-
mental, o marcador devera ser retirado do painel e os
perfis e dados respectivos destruidos” (MACHADO
etal, 2008: 152).



sa tecnologia pode também “potenciar a
reprodugéo da tendéncia para uma maior
incidéncia da investigacao policial junto de
grupos étnicos” que, aprioristicamente, por
razdes socio-culturais , sdo associados a
praticas criminosas. Bases de dados de
perfis de DNA para identificagcdo contém
muitos perfis genéticos de menores, ope-
ram com consentimento eticamente con-
troverso, conservam amostras mesmo
depois da prova de inocéncia e se péem
a sombra de crescente poder policial para
recolhimento de amostras*. “A criagéo de
uma base de dados genéticos &, sem du-
vida, uma das mais atuais e significativas
modalidades de exposic¢éo dos cidad&dos a
autoridade e poder da Ciéncia e da Justi-
cas” (MACHADO et al, 2008: 128-31).

Na perspectiva de Machado, “os as-
pectos mais polémicos das bases de da-
dos de perfis de DNA com propésitos fo-
renses referem-se a questdes normativas
e éticas”, considerando-se que tais bases,
ao reforcarem os “poderes do Estado, em
nome do bem coletivo”, podem limitar “o
direito a privacidade, a integridade fisica e
moral, o direito a ndo declaragéo e a pre-
sunc¢do de inocéncia” dos cidadaos. De
um lado situa-se a necessidade democra-
tica de defesa dos direitos de cidadania e
de outro a sua necessaria restricdo para
beneficiar a sociedade no controle da vio-
Iéncia (MACHADO et al, 2008: 135).

Ha possibilidade de violagéo ao di-
reito a reserva da vida privada pelo risco
de intrusdo na privacidade quando da
investigagdo criminal. (MACHADO et al,
2008: 135).

A construgdo de um perfil de DNA
exige sempre a colheita de material bio-
l6gico, que podera implicar em riscos ao
direito a integridade, que sé estara sal-
vaguardado se a recolha de material bio-
l6gico for feita com o consentimento do
titular (MACHADO et al, 2008: 135-8).

44 O teste genético forense, individual ou fa-
miliar, pode ser voluntario ou compulsério e se sujei-
ta a jurisdi¢do local (HENRIQUES & SEQUEIROS,
2007: 13).

45 Na dtica de Henrtiques & Sequeiros, ha
possibilidade de “abusos policiais, judiciais ou po-
liticos” no funcionamento das bases, que, por isso
devem ser administradas de maneira independente.
“A supervisdo ética e o debate publico sobre as ba-
ses de dados forenses e o seu uso serdo cada vez
mais importantes” (HENRIQUES & SEQUEIROS,
2007:13).

CONCLUSAO

O respeito pelos principios éticos
deve se atualizar no campo da genética
biomédica, compreendendo-se que eles
proprios se reconduzem, a despeito da
variagao de contexto onde se aplicam. Se
os avangos do conhecimento genético tra-
zem incontaveis beneficios, podem eles,
contudo, encerrar possibilidades de danos
ao ser humano, na ocasiéo em que a dig-
nidade da pessoa vier a ficar em situagéo
de vulnerabilidade, com possibilidades de
violagdo dos direitos humanos, Assim, é
imperioso o desenvolvimento de normas
e mecanismos adequados para garantir
sua tutela e protecdo. As principais ques-
tdes éticas ligadas com as bases de da-
dos genéticos refletem o risco de “geneti-
zagao da vida” como uma forma nova de
medicalizag&o e reforgo do poder privado
ou publico sobre a vida democratica, com
a compressdo de direitos fundamentais
de cidadania baseados na valorizagéo da
dignidade da pessoa humana.

GENETIC DATABASES

ABSTRACT

Genetic data are particular groups of
information that characterize people, fami-
lies and races. Research into these groups
has led to data base structures that con-
stitute the biobanks and DNA profile data-
bases. The former are related to medical
research and the latter to forensic medi-
cine, which is used in criminal investiga-
tions and for civil identification purposes.
The manipulation of gentic information
represents significant scientific power
which is linked with political and economis
interests, giving rise to questions as to the
use of genetic data for discriminatory and
eugenic purposes. The object of this arti-
cle is to analize the principal ethical ques-
tions, like the vulnerability of human dig-
nity, that may result from bad handling of
genetic data in civil, criminal and scientific
cases. Beyond the theoretical research,
various fears related with the informative
power of DNA are discussed, concerning
private or public sample mishandling. It
is concluded that the main ethical ques-
tions linked to genetic databases reflect
the “geneticization of life” as a new form of
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medicine and the reinforcement of public
or private power over democratic life, with
the compression of fundamental rights of
citizenship, based on the valuation of the
dignity of human life.

Keywords: Databases; bioethics;
biobancs; DNA profiles.
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