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Resumo

Nas ultimas décadas ¢ patente a expressiva evolu¢do dos conhecimentos em genética, todavia, por obvio, a esfera
juridica ¢ retardataria em lhe acompanhar. Nesta conjuntura, este trabalho traz os diversos aspectos e perspectivas
relacionados aos dados genéticos individuais, demonstrando por meio de exemplos praticos que a discriminagdo
genética tem o potencial de gerar violacio de direitos e garantias fundamentais. O sistema normativo em voga nao
trabalha o tema com a atencio que ele merece, trazendo uma inseguranca juridica aos cidadios, além de abrir caminho
para discrimina¢des nos ambitos de seguradoras. Embora os testes genéticos ainda nao sejam muito populares no
Brasil, seja pelo custo ou pela falta de profissionais e laboratérios, a auséncia de uma lei regulamentadora é preocupante,
tendo em mente se tratar de um tema complexo. Para tal, empregaremos o método descritivo-analitico lastreando-se
numa revisio bibliografica desta tematica.
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Abstract

In recent decades, the expressive evolution of knowledge in genetics has been evident, however, of course, the legal sphere is slow to keep up
with it. At this juncture, the work brings the different aspects and perspectives related to individnal genetic data, demonstrating through
practical examples that genetic discrimination has potential fo generate violation of fundamental rights and gnarantees. The effective normative
system does not work on issues with the attention it deserves, bringing legal nncertainty to citizens, in addition fo opening the way for
discrimination in the scope of insurance companies. Althongh genetic testing is still not very popular in Brazgil, either due to the cost or the
lack of professionals and laboratories, the absence of a regulatory law is worrying, given that it is a complex issue. For this, we will use the
descriptive-analytical method based on a bibliographical review of this theme.
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1. INTRODUCAO

A evolugao tecnolégica tem nos levado a lugares nunca antes imaginados, sendo certo
que o campo do conhecimento evolui a passos muito mais largos do que a capacidade bioldgica
para evolucdo. Quando olhamos para o Direito, vemos que este vai surgindo e se moldando de
acordo com as demandas da sociedade, tendo em vista as alteracbes na organizacao social,
momentos politicos e econémicos, dentre outras. Nesse cenario, a mutabilidade da sociedade,
embora nao linear, gera uma necessidade para a criagio de novas normas de controle quando
falamos do direito como um instrumento de intervencao social. Deste modo, podemos entender o
direito como organizador da sociedade e a0 mesmo tempo sistematizado por ela.

Neste sentido, este trabalho traz para discussao a importancia da prote¢ao dos dados
genéticos individuais com reflexdes éticas a cerca do tema, bem como perspectivas juridicas e suas
consequéncias no ambito especifico das seguradoras. Demonstraremos, ainda, como a falta de
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amparo normativo pode levar para o caminho da discriminagao e até da eugenia, sendo, portanto,
um tema que merece mais aten¢ao da sociedade e do legislador.

Desta forma, iniciaremos o trabalho destacando todos os aspectos e as perspectivas dos
dados genéticos ja em pauta pelo mundo, mas, em especial, nos Estados Unidos, onde a legislagao
ja se encontra bastante avan¢ada. Em seguida abordamos os principais, mas nao unicos, direitos e
garantias dos individuos em relagdo aos seus dados genéticos, seguido de um panorama geral de
como os dados pessoais e genéticos tém sido abordados pela legislacio brasileira na atualidade.

No quarto tépico traremos diversas situagoes que as pessoas tém enfrentado pelo mundo
e no Brasil quando falamos de dados genéticos. Verificaremos que nao se trata de um assunto
simples e de faceis conclusées, principalmente quando se trata de planos de saude. Por fim,
abordaremos repercussoes juridico-contratuais dos dados genéticos e algumas perspectivas futuras
do tema para fomentar, ainda mais, a discussdo a qual nao tem por objetivo se esgotar neste
trabalho.

Esperamos que este artigo proporcione aos leitores base argumentativa para entender
como a falta de uma norma que regulamenta a prote¢ao de dados genéticos pode repercutir em
discriminagio, bem como fomentar uma reflexio ética’ sobre o tema. Quanto a metodologia,
utilizaremos o método descritivo-analitico. Tangente as técnicas, postulamos que a bibliografica
sera primordial para a analise de material ja publicado acerca do tema, constituido, principalmente,
de livros, artigos de periédicos, em meio fisico ou em via eletronica, nacionais e internacionais.
De toda sorte, a analise documental serd relevante para os materiais que nao receberam tratamento
analitico.

2. CONTEXTO HISTORICO E CONCEPCOES SOBRE DADOS GENETICOS

A ciéncia moderna trouxe muitas inovacoes em diversas areas do conhecimento, destaca-
se aqui a descoberta da estrutura do DNA publicada em abril de 1953 na Revista Nature. A partir
de entio, o interesse cientifico sobre esta molécula cresceu constantemente, levando 2o
desenvolvimento de técnicas capazes de decodificar o codigo genético de animais, plantas, fungos,
etc., fruto de um grande trabalho envolvendo diversos laboratérios pelo mundo, na execugao do
Projeto Genoma. (WATSON, CRICK, 1953)

Nos anos 1990, o Projeto Genoma Humano principiou com financiamento de alguns
bilhSes de ddlares. Novas ferramentas foram criadas e em 1995 com quase todo o mapeamento
feito ja era possivel sequenciar estruturas de DNA em larga escala com custos bem mais baixos.
Muitos foram os ganhos com a descoberta do DNA e sua decodificagdo: as informagoes retiradas
das bases nitrogenadas do interior dos nucleos de nossas células e das mitocondrias possibilitaram
que fossem elucidadas causas e tratamentos para doengas de fundo genético, desenvolvimento de
testes diagnosticos, dentre tantas outras tecnologias que ja sao aplicadas hoje e outras que ainda
poderio ser desenvolvidas conforme o conhecimento se expande. (PENA, 2010)

O barateamento para a realizacao de exames genéticos levou a uma popularizacao de sua
utilizacdo em varios paises, tais como EUA, Australia, Canada, Alemanha, dentre outros, e tem
sido um tema bastante polémico nos ultimos 25 anos. Haja vista que em todo o mundo tem sido
criadas agéncias e comissdes com o intuito de regular o armazenamento e a prote¢ao de dados
genéticos pessoais, e ainda o uso de tais informagdes.

As agéncias internacionais responsaveis pelo monitoramento das legislagdes nesta area
elencam sete aspectos nos quais as pessoas apresentam vulnerabilidade das informagées genéticas
pessoais e devem ser normatizadas pelo legislador a fim de evitar abusos, sao elas: bancos de dados

4 Envolvendo o microssistema juridico do biodireito irrompe um macrossistema imposto pela ética: a bioética. Pode-
se, portanto, afirmar que biodireito e bioética tem por ordindrio os chamados atos humanos voluntirios. Com
uma dessemelhanca merecedora de apontamento: a bioética pretende sobrelevar a discussdo juridica para além
do roteiro cientificista das ciéncias biolégicas (LOPES, 2017, p. 232).
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de DNA, bancos de dados forenses, relagio de emprego, prote¢do de dados e privacidade,
pesquisas em geral, adocdo e seguradoras (CROSBIE, 2001).

Primeiramente citamos os bancos de dados de DNA com finalidade clinica, que tém
como objetivo atender as necessidades de cuidados com a saide imediata e futura de forma
planejada, tanto para o individuo afetado por uma desordem genética como para seus familiares.
Estes tipos de bancos possuem uma série de requisitos e normas para funcionarem adequadamente
e que ja vem sendo adotados, tais como: assinatura de termo de consentimento; alerta sobre os
riscos de armazenamento das informagoes; informagoes sobre riscos para si e para outros membros
da familia; os bancos devem informar a finalidade do armazenamento das informacdes e a
voluntariedade na participagao.

Com relagao aos bancos de dados forenses, devemos ressaltar aqui, que ha uma clara e
importante distingao entre esses e os bancos de dados para finalidade clinica, mencionados acima.
A legislagao brasileira ja traz algumas normativas sobre a questio forense, que podem ser vistas na
Lei de Execuc¢ao Penal n° 7.210, de 11 de julho de 1984, na Lei n® 12.037, de 1° de outubro de
2009 sobre identificacdo criminal do civilmente identificado e na Lei n° 12.654, de 28 de maio de
2012, que atualiza as duas anteriores. Ainda sobre este assunto, temos a analise
de constitucionalidade do banco de dados com material genético de condenados, coordenado pela
Policia Federal, em andamento no STF em resposta ao Recurso Extraordinario RE 973837, cujo
relator é o Ministro Gilmar Mendes. O RE foi reputado como sendo questio constitucional,
considerando a relevancia juridica e social do tema, além da existéncia de repercussao geral na
matéria, tendo contado inclusive com a participa¢ao da Academia Brasileira De Ciéncias Forenses
COMO amicus curiae.

Quando falamos sobre relagao de emprego e a protegao dos dados genéticos, importante
frisar que o legislador deve buscar maneiras de proteger nao apenas aqueles que sio candidatos a
cargos de emprego, mas também aqueles que ja sao funcionarios de determinada empresa. As
relagoes de trabalho no Brasil, sabidamente, ja possuem um amplo espectro discriminatério, no
qual muitas vezes sao usados, de maneira nao explicita, critérios fundados em género, etnia, cor da
pele, idade, opiniao politica, religido e outras. Com repercussoes que podem ser aferidas pelas
diferencas salariais, de cargo e na finalizagio de contratos.

Vale ressaltar que no ambito do emprego, as normas que impedem a discriminagao pelas
razoes acima mencionadas (género, cor da pele, idade, etc.) nao se confundem com o escopo
pretendido na legislacao de prote¢ao de dados genéticos. Nesta tltima, uma empresa sequer poderia
ter acesso a tais informacoes.

Com relagao a protegao de dados genéticos, temos uma vasta gama de possibilidades a
serem reguladas: a coleta, 0 armazenamento e o uso dessas informa¢oes por parte de seguradoras,
empregadores, pesquisadores e outros. Desta forma, embora tenha sido promulgada a Lei n°
13.709, de 14 de agosto de 2018, conhecida como Lei Geral de Prote¢io de Dados Pessoais
(LGPD), que passou a viger em 2020, a legislagao brasileira ainda carece de protegdao contra a
discriminac¢ao genética. A LGPD classifica em seu artigo 5°, inciso 1I o dado genético como sendo
um dado pessoal sensivel para os fins da prote¢ao que ela rege. No entanto a LGPD ¢ uma lei
geral, sendo nao apenas necessario, mas urgente maior atencao do poder legislativo a fim de
trabalhar a matéria especifica neste campo, abrindo discussdes com especialistas e audiéncias
publicas para desenvolver um tema tdo importante e critico, quando nao devidamente
regulamentado.

No cenario internacional, a discussiao do tema envolvendo dados genéticos e pesquisa nao
¢ recente, tendo surgido no pés 2* Grande Guerra Mundial, durante o Tribunal de Nuremberg que
julgou crimes contra os experimentos abusivos feitos por nazistas em seres humanos. O fruto das
discussoes foi o Cédigo de Nuremberg no ano de 1947 (TRIBUNAL INTERNACIONAL DE
NUREMBERG, 1947) e em seguida a Declaracio de Helsinki em 1964 (18" ASSEMBLEIA
MEDICA MUNDIAL, 1964), sendo adotados no mundo todo com o objetivo de proteger a vida,
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a saude, a dignidade, a integridade, o direito a autodeterminagdo, a privacidade e a confidencialidade
da informagdo pessoal dos participantes em estudos cientificos.

No Brasil as pesquisas cientificas na area médica sio reguladas por Comités de Etica em
Pesquisa (CEP), estes regulamentados pela Comissio Nacional de Etica em Pesquisa do Conselho
Nacional de Satide (CONEP/CNS) por meio de resolugdes, como por exemplo, as Resolucoes
CNS 196/96 e 251/97. Tais normativas buscam mecanismos de fortalecimento e protecio da
sociedade contra possiveis abusos cometidos por pesquisadores nas institui¢oes que realizam
pesquisas envolvendo seres humanos no territério nacional.

No que se refere as regulamentagdes na area de adogdo, encontramos material na
legislagdo dos EUA. A preocupagao comecou em meados dos anos 80, quando passou a ser
obrigatdria a coleta de dados genéticos tanto das criangas adotadas, como de seus pais. A medida
comegou com boas inteng¢des, no entanto foram surgindo discriminagdes e estigmatizagao que fez
com que a Sociedade Americana de Genética Humana (ASHG) mudasse sua abordagem. Desta
forma, hoje nos EUA, para criangas no sistema de adogao sao feitos testes genéticos para doengas
trataveis ou evitaveis apenas na infancia. A ASHG ressalta a importancia para a realizagio de tais
testes nao apenas para os pais adotivos e a crianga, mas também aos pais biolégicos para que
possam ter um melhor planejamento familiar, além de assegurar protecao as proprias agéncias de
adocao (CROSBIE, 2001).

Ja quanto as seguradoras, a parte mais controversa de toda a discussio sobre as
informagoes genéticas gira em torno da potencialidade discriminatéria que a informacio obtida
com os dados genéticos enseja. Legisladores por todo o mundo ja tem buscado formular politicas
nacionais para regularizar a tratativa, no sentido de evitar que ocorram discriminagoes por certas
caracteristicas genéticas apresentadas pelos individuos. Embora ainda nio haja muito consenso
sobte como lidar com o tema, certamente a discussio em sociedade se mostra de extrema
importancia.

A polémica em torno das seguradoras varia de pais a pais e de acordo com sua organizagao
social. Tomemos dois paises como exemplo: nos EUA, as pessoas nao possuem acesso gratuito a
saude, dependem, portanto, da contratagdo de planos de saude particulares, desta forma, a
regulamentacao de seguradoras visa proteger os individuos de abusos por elas praticados. Em
contrapartida, a Australia é um pafs que possui um plano de assisténcia médica universal para seus
cidadaos, desta forma, a regulamentaciao das seguradoras tem maior énfase na protecao contra a
discriminagao em outros tipos de seguros, tais como o de vida, o de invalidez e o de desemprego.
No Brasil, embora haja o Sistema Unico de Satde (SUS), que apresenta plano de atendimento
médico universal publico, muitas pessoas fazem contratagdes de seguros satde pessoais ou
familiares, sendo necessaria, portanto, uma regulamentacdo em todas as 4areas securitarias
(CROSBIE, 2001).

3. DOS PRINCIPIOS ATINENTES A PROTECAO DE DADOS GENETICOS
PESSOAIS

A Declaragao Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos, aprovada em 2004 na
Conferéncia Geral da UNESCO, tem por objetivo garantir o respeito da dignidade humana e a
protegao dos direitos humanos e das liberdades fundamentais em matéria de recolha, tratamento,
utilizacdo e conservacao de dados genéticos humanos. Esse documento visa orientar os Estados a
formular suas leis proprias sobre o assunto (UNESCO, 2004). Desta forma, ¢ importante ter bem
fundamentado alguns conceitos. O artigo 2°, i verbis, dispde algumas defini¢bes importantes para
a discussao aqui em tela:

Definicoes:
() Dados genéticos humanos: informagoes relativas as caracteristicas hereditarias dos
individuos, obtidas pela analise de acidos nucleicos ou por outras analises cientificas;
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(xii) Teste genético: método que permite detectar a presenca, auséncia ou modificagiao de
um determinado gene ou cromossoma, incluindo um teste indirecto (sic) para um
produto genético ou outro metabolito especifico essencialmente indicativo de uma
modificagdo genética especifica.

Assim, temos que os dados genéticos humanos sao informagoes obtidas apds a realizagdo
de testes genéticos. Os dados genéticos, no entanto, nunca podem ser interpretados de forma
isolada, pois eles nao sao absolutos e devem ser analisados com muita cautela por profissional
habilitado na area. Os dados genéticos podem apresentar informagoes de riscos que determinada
pessoa pode ter de desenvolver uma doenga, antes mesmo da sua manifestacdo. Todavia, estes
dados representam apenas a predisposi¢ao ao surgimento de uma patologia e ndo necessariamente
determinam seu aparecimento. Se por um lado, os dados genéticos, sio uma espécie peculiar de
dado médico relativo a saude de um individuo, por outro, sio caracteristicas que permitem rotular
0s sujeitos.

Percebemos, a partir das informagdes acima, que ao tratar deste assunto entramos em
uma seara ética e social delicadas. Cabendo ao Estado de Direito, por meio de normas,
regulamentar a tratativa das informagdes obtidas na realizagio de um teste genético, visando a
dignidade da pessoa humana e a protecio aos direitos da personalidade’. Abaixo abordaremos
alguns principios e direitos constitucionais diretamente relacionados ao tema.

O principio da ignaldade, consagrado no caput do artigo 5° da Constituicao Federal, em que
se afirma que, perante a lei, sem distingao de qualquer natureza, todos sio iguais. A igualdade é
signo fundamental para uma sociedade democratica, porém, embora ja esteja formalmente prevista
em varios dispositivos na legislacio brasileira, ainda carecemos de muita busca pela igualdade
material entre os individuos. Este principio jamais deve ser visto de forma individualista, ou seja,
ele deve distinguir grupos com suas respectivas desigualdades, relativizando as situagbes e
contextos de modo a buscar um tratamento igual e nao discriminatério. A igualdade perante a lei,
desta forma, pressupde que, na sua aplica¢ao, nao poderao ser subordinados critérios que
estimulem tratamento seletivo ou discriminatério. A eventual inobservancia desse postulado pelo
legislador trara ao ato estatal viés de inconstitucionalidade (SILVA, 2002).

O principio da igualdade esculpido pelos ideais da Revolugao Francesa do século XVIII
vem se manifestar por meio de geracOes sucessivas dos direitos fundamentais e esta elencado como
pilar da segunda geracao. Os direitos da segunda geragao que comegaram a ser mais explorados no
século XX apresentam cunho bastante amplo, que vao dos direitos sociais, culturais, economicos
até os coletivos a partir de um Estado social. Vale ressaltar que a conquista desses direitos deve vir
a custa de uma intensa atividade legislativa a fim de trazer para o mundo pratico os ideais
filosoficos. Nos dias de hoje, em razao do ordenamento constitucional de 1988 os direitos
fundamentais apresentam aplicabilidade imediata, sendo, portanto, incompativel que pessoas sejam
tratadas com discriminagao, com estigmatizagao ou por exclusao de grupos sociais (BONAVIDES,
2004).

Ainda nesta discussao, a figura da discriminagao ¢ ponto de extrema relevancia na
Constituicao Federal Brasileira, sendo que diversas modalidades sio punidas inclusive com pena
de reclusio e sao imprescritiveis, como por exemplo, a pratica do racismo. Destarte, temos de
forma clara, que discrimina¢oes nao autorizadas pela Constituicao Federal sao inconstitucionais. O
principio da nao discrimina¢ao esta intimamente ligado ao principio da igualdade, principalmente
em um Estado hipossuficiente para o devido atendimento as demandas dos individuos. (SILVA,
2002).

50 Direito pode contribuit para o uso prudente da tecnologia sem prescindir do didlogo com as demais
areas do conhecimento. A perspectiva parece encontrar viabilidade para atuacio biomédica em conformidade  com
o principio responsabilidade, de modo que a promocio da dignidade da pessoa humana constitua-se em fundamento
norteador [...]| PATZ; CERVI, 2019, p. 279-280).
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Vale lembrar aqui o disposto nos artigos 1 e 7 da Declaracao Universal dos Direitos do
Homem (ASSEMBLEIA GERAL DAS NACOES UNIDAS, 1948) que afirma que todos os seres
humanos nascem livres e iguais em dignidade e em direitos, desta forma, todos sao iguais perante
a lei, tendo direito a igual prote¢ao legal contra qualquer discriminagao.

Com relagdo ao tema mais especifico da discriminagdo genética, o artigo 7 da Declaragao
Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos de 2004, ja prevé que os dados genéticos devem
ser utilizados sem discrimina¢do que possa infringir os direitos humanos, as liberdades
fundamentais ou a dignidade humana de qualquer individuo. Para tanto, devemos evitar que tais
dados sirvam para estigmatizar uma pessoa, familia ou grupo de individuos.

Outrossim, as orientagdes da pratica médica garantem aos individuos o direito de serem
informados sobre suas condi¢oes de saude, gravidade de doengas e opgdes de tratamento. Mas
quando falamos da possibilidade de desenvolver uma patologia de fundo genético, que em
determinadas situagoes nao possuem, ainda, tratamento médico disponivel, a situagdo pode mudar
eticamente de cenario. As pessoas tém o direito de ndo saber uma informacao sob sua propria
intimidade genética. Os estudiosos associam esse direito a possibilidade de a pessoa sofrer
discrimina¢ao ou danos psicolégicos quando nio ha opgdes. Por outro lado, em algumas
condig¢des, embora nao haja tratamento, a mudanga de habitos ou planejamento familiar poderiam
ser mais interessantes para o individuo. Desta feita, nestes casos deve-se observar o principio da
nao maleficéncia, ou seja, ponderar caso a caso o que ¢ mais benéfico para a pessoa, respeitando
sua autonomia (LOCH, 2014).

Existe um consenso entre as varias legislagcoes pelo mundo sobre a nido exigéncia pelas
seguradoras quanto a realizagdo de testes genéticos dos candidatos como condi¢ao para obter
qualquer seguro, a fim de evitar possiveis discriminagoes e a violagao do direito de nao saber do
individuo. O artigo 10 da Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos de 2004
diz: “[...] a pessoa em causa tem direito a decidir ser ou nao informada dos resultados. |...] o direito
a nao ser informado devera ser tornado extensivo aos familiares identificados dessas pessoas que
possam ser afectados (sic) pelos resultados”.

4. AS INOVACOES DA LGPD TANGENTES AOS CUIDADOS COM DADOS
GENETICOS

A Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais (LGPD) é um marco regulatério no
tratamento dos dados de informagoes pessoais, a norma traz algumas defini¢oes, classificando os
dados pessoais no artigo 5°, inciso I como informacao relacionada a pessoa natural, seja esse dado
capaz de identifica-la ou nao e, no inciso II, os dados genéticos como dados pessoais sensiveis.
Neste contexto, o dado pessoal sensivel ¢ colocado em uma caracteristica mais particular, uma vez
que carece de maior atengao com relacio a qualidade e as potencialidades da informagio que
carrega.

A LGPD preve, ainda, em seu artigo 55-A, Secao I a criacio da Autoridade Nacional de
Prote¢ao de Dados (ANPD) como 6rgao transitoriamente integrante da Presidéncia da Republica
até ser submetida a um regime autarquico. Quando referido o6rgio estiver em regular
funcionamento ira desempenhar importantes e necessarias tarefas quanto a prote¢ao de dados de
qualquer natureza, o rol de suas competéncias € vasto e pode ser visto no artigo 55-] no mesmo
diploma legal.

A prote¢ao de dados pessoais aparece em um momento da histéria em que o acesso a
dados esta sobremaneira facilitado com o advento de tecnologias e da internet. A atual legislagao
brasileira trata o tema da privacidade e da prote¢ao de dados pessoais de maneira esparsa, que exige
a leitura concatenada de varios dispositivos legais, doutrinas e jurisprudéncias. Desta forma se faz
urgente a necessidade de sanar a lacuna na Constituigao Federal Brasileira, que chegara pelo menos
20 anos atrasada quando comparamos com a legislacao de outros pafses (PARECER P.S 45, 2019).
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No que tange este tema, podemos ressaltar que o constituinte originario trouxe o principio
da dignidade da pessoa humana para o epicentro da discussdao, dando a ele carater fundamental
para o Estado Democratico de Direito e para a Republica Federativa do Brasil (inciso IV, artigo 1°
da CF). Ressalta-se que os direitos fundamentais sao estruturados pela doutrina em geragdes ou
dimensoes a depender do autor, que devem evoluir sempre em sentido de proibigiao da evolugio
reacionaria, desta forma, as dimensoes vao se complementando como um movimento ciclico.

De modo resumido, a primeira geragao dos direitos ¢ marcada pelas liberdades individuais
e historicamente vivida pela transformacao do Estado autoritario em Estado de Direito. A segunda
geracao, ligada aos direitos sociais esta vinculada historicamente a Revolugao Industrial na Europa
e ao Hstado social. A terceira geracdo, marcada pelo avango cientifico e tecnologico, passa a
enxergar os direitos para além dos individuos ou da coletividade de determinado Estado como, por
exemplo, o direito a paz e ao meio ambiente. A quarta geragao, discutida por doutrinadores como
Paulo Bonavides, esta marcada historicamente pela globalizagao do neoliberalismo e a necessidade
da institucionalizagao do Estado social com destaque aos direitos a democracia, a informacao e ao
pluralismo (BONAVIDES, 2004). No contexto da quarta geragdo sao abordados também os
avancos da engenharia genética, que poderiam colocar em risco o patriménio genético dos
individuos ou de grupos de individuos.

Neste sentido, a Proposta da Emenda Constitucional 17/2019 de autotia do Senado Federal
(Senador Eduardo Gomes e outros), tem como objetivo incluir os dados pessoais no rol dos
direitos e garantias fundamentais do artigo 5°, inciso XII da CF. Além disso, visa uniformizar a
tratativa com relagdo ao tema fixando a competéncia privativa da Unido para legislar sobre a
protecao de dados, evitando que cada unidade federativa tenha liberdade para discorrer sobre um
assunto que exige isonomia legal no territério nacional. Tanto a LGPD como a PEC buscam
proteger os dados pessoais da exploragdo por pessoas, empresas € governos nacionais ou
internacionais que tenham finalidades economicas, politicas ou sociais abusivas no uso de tais
informacdes (CAMARA DOS DEPUTADOS, REQ-1916, 2019).

Os dados na area da saidde ja recebem tratativa especial tradicionalmente ha bastante
tempo, como vemos no sigilo médico, nas pesquisas clinicas e outros, em conformidade com os
protocolos de compartilhamento de dados em saside. A LGPD veio para concatenar a necessidade da
existéncia desses procedimentos com outros setores que nao dispunham de tantos cuidados com
as informagoes pessoais. Desta forma, a Confederacao Nacional de Saide (CNSaude) desenvolveu
um Codigo de Boas Praticas, lancado em marco de 2021 a fim de orientar as condutas a serem
praticadas pelos prestadores privados na area de saude as exigéncias da LGPD (CNSAUDE, 2021).

A seguranca da informagao ¢ um ponto chave quando falamos em informagoes sensiveis,
os dados devem ser mantidos em um espago controlado, com seguranga e adotar quando possivel
a anonimizacio, conforme artigo 46 da LGPD.

O Cédigo de Boas Praticas traduz o que deve ser entendido como dado pessoal sensivel
para os servicos de saude, a saber: informagoes sobre doengas, deficiéncias, riscos de doengas,
relatérios médicos, prontuarios, resultado de exames, dados biométricos, informagdes genéticas,
dentre outros (CNSAUDE, 2021). Os principais sujeitos envolvidos no tratamento de dados
pessoais sao: o titular da informacdo, o paciente; a ANPD, a autoridade nacional reguladora; o
controlador, a quem compete as decisdes referentes ao tratamento de dados (hospitais, por
exemplo); o operadot, aqueles que realizam o tratamento de dados (laboratérios dentro de um
hospital, por exemplo); e o encarregado, que faz a comunicagao entre os controladores e a ANPD.

Convém mencionar que a instalagio de novas tecnologias na area médica tem a
possibilidade de ampliar o acesso a saide para uma parcela maior da populacio, portanto a
administracao de dados ¢ uma grande responsabilidade. Desta forma, a seguranca das informacoes
passou para um patamar potencialmente mais arriscado quando falamos em seguranca. Devemos
ressaltar aqui que os profissionais da saude, em especial os médicos que participam de grupos de
redes de comunicagdo, sao pessoalmente responsaveis pelas informagoes, opinides, palavras e
midias disponibilizadas em suas discussoes, e devem se atentar aos limites da moral e da ética
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médica. A LGPD trata do assunto e possibilita que a troca de informagées possa ocorrer desde
que nio seja possivel identificar o paciente.

Desta forma, o tratamento de dados genéticos para o cumprimento de um contrato, por
exemplo, deve atender sem aos principios da necessidade e finalidade conforme disposto no artigo
6 incisos I e III da LGPD. Assim, qualquer dado pessoal em analise, deve ser tratado sempre com
o consentimento do titular, e o mesmo nao pode ser realizado para fins discriminatoérios, ilicitos
ou abusivos, conforme disposto no att. 6, inciso IX da LGPD (CNSAUDE, 2021).

O Cédigo de Boas Praticas é um material orientativo que se mostra muito importante na
era da informatizacao dos procedimentos médicos, ainda, traz diversas situa¢oes e possibilidades
aos controladores e operadores, visando a responsabilidade ética nas tratativas das informagdes,
garantido que o uso possa ser controlado pelo titular a quem se referem os dados pessoais, €
garantindo a protegao legal devida, bem como a gestio apropriada das informagdes entre todos os
envolvidos.

5. DADOS GENETICOS NAS ATIVIDADES DE SAUDE CLINICA

Os testes genéticos ja tém sido usados em varias situagdes de rotina clinica e podem ser
recomendados nos seguintes casos: como testes diagnosticos, em testes preditivos, na triagem de
portadores, em testes pré-natais, em diagndstico genético pré-implantagao e na triagem neonatal.
Abaixo analisamos mais detalhadamente cada caso em que os testes genéticos ja sao usados e suas
respectivas importancias clinicas para o titular da informagao genética (RIBA, 2007).

O primeiro caso, diz respeito a identificagdo de pessoas que ja apresentam sintomas de
alguma doenga, a fim de diagnosticar se essa doenga tem ou nao causa genética.

O segundo caso sao os testes preditivos realizados em pessoas assintomaticas, que podem
remeter tanto a uma situagdo pré-sintomatica, na qual o individuo parece saudavel, mas que
certamente ird desenvolver a doenga em algum momento no futuro, como a doenga de Huntington.
Ou quanto em relagao a identificagdo de predisposi¢ao a uma doenca de fundo genético, sendo
que a pessoa pode ou nio vir a manifestar a doenga no futuro, ou seja, extremamente util para
estimar o risco do individuo desenvolver um cancer de inicio na idade adulta ou doenca de
Alzheimer, como exemplos.

O terceiro caso, para identificacao de pessoas nao afetadas, mas que carregam uma cépia
de um gene para uma doenga que requer duas copias para ser manifesta; interessante em casos de
doengas genéticas familiares, para fins de planejamento familiar e, principalmente, para membros
de etnias conhecidas por terem altas taxas de incidéncia de condi¢Ges génicas especiais.

O quarto caso diz respeito a exames durante a gravidez para monitorar a saude fetal,
recomendados quando a mulher tem idade avancada, pessoas com histérico familiar, etnias
especificas ou anomalias diagnosticadas em exames de ultrassom.

O quinto caso, para identificacio de embrides na fertilizacdo iz witro com alta
probabilidade de apresentarem distarbios genéticos se implantados para gestagao, como exemplo,
podemos citar desordens por numero de cromossomos como a trissomia do cromossomo 21 que
ocasiona a Sindrome de Down.

O sexto caso, diz respeito aos testes realizados no neonato a fim de identificar doengas
genéticas existentes permitindo que o bebé inicie um tratamento adequado desde cedo evitando
complicacées futuras.

Vale frisar que embora os testes genéticos exibam a ampla gama de usos acima
mencionados, ainda sio exames menos acessiveis se comparados a outros, seja pelo custo, seja pelo
namero diminuto de laboratérios que dispde da tecnologia para realizacao dos exames, ou ainda,
pela falta de profissionais da area. Com relagao a realizacdo dos testes genéticos por usuarios de
planos saude, ainda observamos pessoas buscando o judiciario para conseguir realiza-los para fins
diagndsticos, no entanto, tudo leva a crer que em pouco anos iremos superar essa fase e os testes
genéticos serdao muito mais usados na pratica médica.
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Neste sentido, questoes como predisposigdo, comportamento e genética passam a ser questoes
em evidéncia. Isto porque, na medicina clinica o estudo de uma doenca de fundo genético é
complexo, depende de uma série de fatores e nem sempre estd associado a um unico gene, mas a
uma série de polimorfismos e a epigenética. Os dados genéticos nem sempre revelam o estado de
saude do individuo naquele momento, ha situagdes em que alguns genes da pessoa podem indicar
uma manifestacdo genética futura, portanto, a informa¢ao nem sempre ¢ um dado real daquele
momento. O sucesso na investigacao das patologias na area genética tende a aumentar conforme
os custos dos exames ficarem menores e expandirmos a capacidade da compreensiao humana para
interpretar os resultados obtidos nas analises em conjunto com as observagoes clinicas.

O fato ¢ que todos nds, como sociedade, temos muito a nos beneficiar com os progressos
da genética médica, no entanto, os individuos carecem de protegao juridica por parte do Estado
contra possiveis discriminagdes e abusos decorrentes do uso nao regulado dessas informagdes, seja

.,

com relagdo as seguradoras, nos planos de saude, nas relagdes de emprego ou em tantas outras ja
citadas (THOMPSON & THOMPSON, 2021).

Uma discussao que paira hd muito tempo na ciéncia gira em torno das diferencas
comportamentais, de habitos e genéticas entre as pessoas e como isso reflete em sua saude. Ha
diversos estudos ligando fatores genéticos a patologias. Como exemplo, podemos citar a obesidade:
o ponto de vista que prevalece é que a suscetibilidade a obesidade é determinada por fatores
genéticos, mas a expressiao da doencga é determinada por fatores ambientais também, tais como os
habitos alimentares (RANG; DALE, 2007). Outro exemplo ¢ a incidéncia em cerca de metade da
populagao asiatica de mutagao genética que acarreta deficiéncia de aldeido desidrogenase 2, enzima
responsavel pela segunda etapa da metabolizac¢ao do etanol. Desta forma, ocorre um aumento do
aldeido na circulagdo sanguinea dessas pessoas, este metabolito causa rubor facial, taquicardia e
nausea quando a pessoa faz uso de bebidas alcodlicas (RANG; DALE, 2007).

Esses dois exemplos mostram uma relagao direta entre alguns habitos e comportamentos
concatenados com fatores genéticos que favorecem o surgimento de certas manifestagoes clinicas
em pessoas que apresentam condi¢ao genética especifica. Portanto, conhecer esses fatores de riscos
a fim de mudar habitos alimentares, situagdes do ambiente, comportamentos culturais e fatores
relacionados as condigoes socioeconomicas sio métodos eficazes para controlar as manifestagoes
clinicas.

Por isto, alerta-se para as zuplicagies da protecao de dados genéticos nos planos de saside. Nesta
esteira, o Laboratério Jackson nos Estados Unidos elaborou quatro estudos de caso, abaixo
expostos, a fim de exemplificar as situagées em que os dados genéticos podem ou nao ser usados
por planos de saude, em decorréncia da aprovagao da Lei de Nao Discriminagdo de Informacao
Genética (GINA) em 2008 nos Estados Unidos (THE JACKSON LABORATORY, 2010). Os
casos abaixo servem de reflexao para nés pensarmos situagoes cotidianas no momento de elaborar
a legislagdo patria a fim de conferir a norma o maior espectro de acolhimento.

Caso de historico familiar: uma crianga de 6 anos é diagnosticada com neurofibromatose,
uma doeng¢a autossémica dominante (em um cromossomo nao ligado ao sexo), sabendo do
diagnoéstico um médico pede um estudo familiar em trés geragdes e descobre que a avo e a tia avo
maternas da crianga apresentavam diabetes tipo II. Essas informages referentes a predisposi¢ao
genética nao podem ser usadas para fins de nio aceitagao ou exclusio pelos planos de satde dos
demais membros da familia da crianca, tais como outros irmaos. Os médicos podem usar as
informagoes genéticas para determinar o melhor esquema terapéutico ao paciente, diagndstico ou
propor tratamentos preventivos, mas nunca com rela¢ao a cobertura dos planos. No caso concreto
a lei americana permite aos planos de saude revisar a cobertura da crianga com relagio a
neurofibromatose, mas nao quanto a diabetes tipo II. Quanto aos irmaos da ctrianga os planos de
saude nao podem usar as informagdes sobre neurofibromatose ou diabetes tipo 11.

Caso de teste genético: um homem de 25 anos passa por uma triagem genética que revela
o genoétipo de apolipoproteina E4 (apoE4) ligado ao risco aumentado de doenga cardiovascular e
doenca de Alzheimer. O perfil genético do paciente é protegido, embora seja uma pessoa jovem



Duc In Altum, ISSN 2179-507X, Vol. 16, N° 38, 2024 | 73

para realizar outros testes de triagem, como perfil lipidico, a seguradora embora possa ter os dados
do teste inicial ela ndo pode se negar a realizar testes adicionais ou quaisquer mudangas no plano
de satde em decorréncia da informagao que vier a ter.

Caso de doenga manifesta e predisposi¢ao: uma mulher de ascendéncia judaica Ashkenazi
(etnia com chances aumentadas de apresentar algum tipo de desordem genética) com 39 anos ¢
diagnosticada com cancer de mama invasivo, em seu aconselhamento genético descobre que
apresenta uma mutac¢ao no gene BRCA1, um importante gene supressor tumoral. Tendo em vista
o diagnéstico ela opta pela mastectomia bilateral. Com relagao a ela, a informagao deve ser tratada
com a devida protecao e escolha da melhor alternativa de tratamento e prevencdao. Com relagao a
irmas da paciente, as seguradoras podem apenas solicitar informac¢does familiares para cobrir o custo
da realizagdo dos exames preventivos.

Caso de problemas pré-natais: uma mulher gravida realiza uma triagem para verificar as
chances de ter fibrose cistica, ela aceita e descobre que apresenta uma muta¢ao comum delta F508.
Seu marido é orientado a fazer um teste e descobre que também tem uma mutagao para a fibrose
cistica. Desta forma, o casal apresenta uma probabilidade de 25% de ter um filho com fibrose
cistica. No pré-natal sao indicados exames para o diagnéstico da crianga, este diagnostico
constituiria uma condigido pré-existente para o seguro de saide do bebé? A GINA diz que os planos
de satdde nao podem considerar a informacao genética como condigao pré-existente, uma vez que
o histoérico familiar de mutagdes ¢ dos pais, o resultado do DNA pré-natal do feto e os exames de
DNA no recém-nascido sdao protegidos. No entanto, caso a crianga nas¢a com fibrose cistica a
seguradora podera a época avaliar as coberturas de tratamento para a doenga.

Neste debate, também teve por desdobramento a precificacio de planos de saside por classificacao
de risco. Assim, a Agéncia Nacional de Saude Suplementar (ANS) publicou a Simula Normativa n°
27 em 10 de junho de 2015, em resposta a diversas reclamag¢des dos consumidores sobre a selecao
de riscos baseada em idade ou de pessoas com deficiéncia, por parte dos operadores de planos
privados de assisténcia a saude. Desta forma, desde sua publicagdo, esta vedado, por meio da
referida norma a pratica da selecao de riscos na contratacaio ou exclusao de planos privados
individuais ou coletivos. Vale ressaltar que essa prote¢ao ao consumidor ¢ de extrema relevancia a
fim de se evitar a imposig¢ao de restricoes discriminatorias. A proibi¢ao de selecao de riscos também
esta prevista na recém-vigente LGPD em seu artigo 11, § 5°.

6. DESDOBRAMENTOS JURIDICOS E POSSIBLIDADES PARA O FUTURO

Com a crescente privatiza¢ao dos servigos a partir do século XX, o Estado se viu na
obrigac¢ao de interferir na autonomia privada com o intuito de diminuir os abusos contra grupos
mais vulneraveis na busca pela justi¢a social. Justi¢a social pautada nos ditames constitucionais a
ordem economica, artigo 170 e visando reduzir as desigualdades sociais, prevista no artigo 3°, 111
do mesmo diploma legal.

O aumento das demandas nas relagdes contratuais geradas pelo sistema econémico em
voga ocasionou modernamente, a massificacao das relacGes contratuais. Desta forma, chegamos a
um ponto em que a maior parte das regulagoes do dia a dia é proposta unilateralmente, visando
uma uniformiza¢io de forma compulsoria e inalteravel. Portanto, juridicamente, este tipo de
relacao se aproxima dos negbcios juridicos unilaterais, geralmente na corporificacao dos contratos
de adesao. Quando tratamos de planos e seguros de assisténcia a saude vemos que nesta
modalidade, assim como em outros seguros se opera a adesao em massa, além de serem observados
o mutualismo, a solidariedade e a boa-fé entre os participantes daquele seguro (LOBO, 2021).

Os principios da boa-fé e da func¢ao social do contrato sio nortes as relagdes privadas
contratuais, o proprio Codigo de Defesa do Consumidor (CDC) dispoe em seu artigo 4° certas
primazias para o equilibrio nas relacées visando a dignidade, saude, seguranca e interesses do
consumidor. Os contratos de adesdo, na pratica cotidiana desafiam esses dispositivos, desta forma
uma atencao especial deve ser dada aos contratos de planos de saide, que em sua forma comum
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sao firmados por meio desta modalidade. Importante salientar que a posi¢ao de inferioridade do
contratante acaba por predispo-lo a aceitar clausulas abusivas com relacdo a coberturas, prazos,
caréncias e valor das mensalidades dos planos privados de assisténcia a satde, que muitas vezes sao
incompativeis com sua realidade econémica (MEDEIROS, 2018).

As clausulas abusivas, nomenclatura proveniente do ambito do CDC, sio aquelas em que a
uma das partes sdo atribuidas vantagens excessivas enquanto a outra cabe contrapartida
demasiadamente onerosa com visiveis desequilibrios contratuais. Juridicamente nao haveria um
problema entre as desigualdades de prestacdes contratuais, desde que nio ocorresse abuso do
poder negocial, ainda que sem inten¢ao. Tal abuso é caracterizado pela atribuicdo a si de direitos
desproporcionais em relagio ao outro sujeito da relacdo, tais como a limitagdo da propria
responsabilidade, prazos injustos, ou direitos reservados a si e negados ao outro. Vale ressaltar que
as clausulas abusivas, por questio de ordem publica, o direito brasileiro aplica o mais alto grau de
invalidade, a nulidade que opera o efeito ex func. Assim, pelo principio da conservagio dos
contratos, sanado o desequilibrio da relagdo, opta-se pela preservagiao do negocio juridico quanto
as suas partes nio nulas. (LOBO, 2021).

Os contratos no Direito Brasileiro devem ser regidos com lealdade, confianca e
cooperagao, valores estes sobrepujados aos ganhos egoisticos de uma parte em detrimento da
outra. A liberdade contratual nas relagbes privadas niao permite que haja abusos, pois o
desequilibrio viola o principio da boa-fé. No que tange os contratos em massa, podemos entender
que por afetar determinada parcela da sociedade/dos consumidores estarfamos diante, ainda da
violagao do principio da fungdo social dos contratos (MEDEIROS, 2018).

Outro ponto importante é discutirmos se poderia haver um paralelo entre clausulas de
exclusio de doenga ou lesao preexistente com as previsdes genéticas, tema deste trabalho. Por
defini¢do, uma doenga ou lesao preexistente é aquela que o consumidor ou seu responsavel sabe
ser portador na época de contratagdao, no entanto, as predisposi¢oes genéticas estio dentro de uma
gama variada de aspectos médicos ja discutidos previamente que deve ser ponderada por
profissionais especializados. Insta ressaltar que a prova da condi¢ao pré-existente deve ser feita pela
operadora no momento de assinatura do contrato, regendo-se o principio da boa-fé entre ambas
as partes. A Lei n® 9.656/98 que dispoe sobre os planos e seguros privados de assisténcia a saide
ja proibe a exclusio de cobertura de doengas ou lesGes preexistentes apos 24 meses da assinatura
do contrato, portanto, aumentar a caréncia acima deste limite hoje constitui pratica ilegal
(MEDEIROS, 2018).

Resta claro entdo, que o controle preventivo ou repressivo por parte do Estado, seja de
maneira legal ou jurisdicional tem como principal objetivo a prote¢ao daquele juridicamente
vulneravel na relacio do poder negocial dominante.

As restricOes de wuso comercial de dados genéticos tém, basicamente, como finalidade proibir o
emprego de informagoes genéticas para fins ndo autorizados em lei. Essas restricbes estio
relacionadas, principalmente em resposta a percepgao publica sobre o determinismo genético, e
nao a pratica ou ciéncia real, como discriminacao genética. Nos EUA o efeito de uma legislacao
mais protetora dos dados genéticos do segurado, ocasionam, por exemplo, um aumento nos custos
de seguro e também a quantidade de individuos nao segurados (RIBA, 2007).

Ha argumentos tanto a favor como contra o uso de informagoes genéticas no acesso a
saude: esse tema traz a tona questdes morais e éticas sobre quem pode/deve ter acesso as
informagoes genéticas de uma pessoa e até dela consigo mesma. Uma pessoa seria obrigada a fazer
testes genéticos apenas para precificar seu plano de saude? Ou, para saber com certa antecedéncia
ser portador do gene para uma doenga incuravel e sofrer antecipadamente? Ou ainda, os impactos
sobre o prosseguimento de uma gravidez. Como dissemos anteriormente, a discussao ¢ ampla e as
conclusdes nao sao simples, devendo ser analisadas caso a caso.

Exemplificando o uso comercial dos dados genéticos podemos ver as implicagoes
contratuais na vida de um jogador de basquete estadunidense apos a realizagao de testes genéticos.
O uso de dados genéticos ¢ um tema que costuma atrair manchetes para a midia, e em 2007, aos
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24 anos, Eddy Curry um talentoso jogador de basquete do Chicago Bulls e do New York Knicks
foi diagnosticado como portador de uma doenga cardiaca genética. Em decorréncia disso Eddy
Curry teve dificuldades para contratar um plano de saude como jogador, o que ocasionou sua
rejeicdo para atuar em mais de 25 times de basquete. Embora a maioria dos problemas de
discriminagdo genética sejam dilemas teéricos do futuro, temos o exemplo de pessoas como Curry
diagnosticado com desordem genética tendo problemas com planos de saude e no emprego ainda
jovem, ha alguns anos atras (RIBA, 2007).

Como podemos ver os testes genéticos levantam varias questoes de cunho moral, ético e
legal. As tecnologias avangam muito mais rapido do que a capacidade legislativa e do que as
transformagoes morais de uma sociedade. Devendo o exemplo servir para reflexdo dos caminhos
que tais dados podem nos levar e se estes caminhos estio condizentes com os objetivos da
sociedade.

Por sua vez, a Edicio genética Crispr/ Cas9 sagrou-se vencedora do Nobel de Quimica de
2020. Esta técnica para edicio do DNA promete solucionar problemas genéticos, mas qual o prego
que a sociedade esta disposta a pagar pela sua aplicacio? Esse tipo de questao deve ser pensada
com cautela e ja vem sendo suscitada ao redor do mundo com certo temor por uns € com
entusiasmo por outros, ainda ndo temos uma resposta pronta para todas as suas implicagoes.

Laboratérios do mundo todo tém gastado muitos recursos na busca de resultados viaveis
nos estudos pré-clinicos, que sdo os ensaios bioquimicos e em modelos celulares e animais, para
viabilizar sua aplicagao futura na medicina, as perspectivas sao promissoras. A tecnologia de edigao
génica estd em nosso meio, as desenvolvedoras da técnica Crispr/Cas9 asseguram a solu¢do para
uma série de desordens genéticas, que quando puderem ser clinicamente aplicadas trario
tratamento mais adequado e até a cura para varias doengas de forma barata. Hoje ja dispomos no
mercado de tratamentos genéticos que acabam tendo custos elevadissimos e muitos sequer estio
disponiveis no Brasil.

Certamente esta nova técnica ira revolucionar a medicina, mas quais os limites para seu
uso? Quais os limites da ética? Quais as finalidades dos usos, e quem teria acesso a essa tecnologia?
Certamente ¢ um assunto sobre o qual pairam muitos questionamentos e requer aten¢ao redobrada
para nao cairmos na falacia da eugenia. Hupffer e Berwig trazem reflexoes éticas e juridicas a cerca
do tema, e serve de alerta para as questoes que poderemos enfrentar em um futuro nao tao distante

(HUPFFER; BERWIG, 2020).
7. CONCLUSAO

Conforme vimos, ha diversos aspectos e perspectivas a cerca dos dados genéticos
humanos, as novas tecnologias estao ai para fornecer possibilidades para a sociedade, e desses
progressos surgem questoes a serem valoradas e normatizadas, visando a mais benéfica protecao
do individuo dentro de um Estado social. Diante do exposto, fica claro a importancia e necessidade
de uma legislacio com carater protetor das informagdes genéticas pessoais. O principio da
dignidade da pessoa humana ¢ fundamento do Estado Democratico de Direito e um dos alicerces
da Constituicao Federal de 1988, e, portanto, serve de norte na elaboracdo de outras normas,
interferindo na area social, econémica, politica e juridica da sociedade.

Os testes genéticos tém o potencial de alertar uma pessoa com probabilidade, de
desenvolver uma doenca genética. Embora os genes sejam marcadores moleculares, muitas
doengas e distarbios genéticos estio associados a grupos raciais e étnicos especificos e a género.
Sendo que algumas caracteristicas genéticas sio mais prevalentes em grupos especificos, desta
forma, os membros de um determinado grupo estdo mais propensos a serem estigmatizados ou
discriminados como resultado dessa informacao. Os dados genéticos, por sua vez, constituem
apenas um aspecto de um perfil multidimensional da saude do individuo, afinal muitos deles sao
meramente probabilisticos e ndo definem uma pessoa como pertencente a uma categoria especial
que ocasione em sua exclusdo ou discrimina¢ao dentro de um contexto social.
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Definir de forma clara quem sdo os sujeitos desse direito, 0 momento em que os sujeitos
passam a ter o direito e a amplitude do direito de nio discriminagdo dos dados genéticos sio
discussoes ainda incipientes no sistema normativo brasileiro. Devemos levar em conta que esse
debate ¢ amplo e ndo se esgotara rapidamente, por envolver questdes éticas e morais. Como
sociedade, devemos ficar atentos, pois os medos provenientes da eugenia e da discriminagao muitas
vezes criam respostas “instintivas” que tém pouco, ou nada, a ver com a realidade juridica ou
cientifica. No entanto, esses temores sio legitimos, sendo tarefa desafiadora aos legisladores criar
de normas que minimizem a ocorréncia problemas no sistema de saide e/ou juridico, tanto no
presente como no futuro.
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