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A CAMARA LEGISLATIVA DO DISTRITO FEDERAL decreta: Fopna N° 04 gy

Art. 1° Fica assegurado a todos os cidaddos residentes no Distrito Federal a
inviolabilidade e imperscrutabilidade de seu patrimdnio genético sob qualquer pretexto,
por qualquer 6rgdo de seguranca, de analise ou de pesquisa, nos termos que menciona.

Paragrafo tinico — Cabe ao poder publico garantir e resguardar o direito a dignidade, a
identidade e & integridade de todos os individuos com relagdo ao seu patrimdnio
genético, proibindo a discriminagdo das pessoas baseando-se em informagoes
genéticas ou servigos genéticos.

Art. 2° Para efeito desta Lei considera-se patrimbnio genético o genoma e o proteoma
individual de cada ser humano, em seu estado natural ou mesmo mutado por processo
evolutivo, sem interferéncia de experimentos cientificos de manipulagéo génica.

§ 1° - O termo Patriménio Genético ndo esté relacionado com:

| - Informagao sobre 0 sexo ou a idade do individuo;

Il - Informagao sobre as andlises quimicas de sangue, urina, fezes ou demais fluidos
bioldgicos ou substancias protoplasmaticas coletadas do corpo humano, exceto quando
estas andlises sejam analises genéticas;

Il - Informagbes sobre exames fisicos do individuo, ou qualquer outra informagéo
relevante que permita avaliar ou determinar o estado de saude do individuo.

§ 2° - O disposto nesta Lei ndo se aplica ao normal exercicio das atividades
desenvolvidas pelos profissionais da area de saude no tratamento de pacientes em que
seja necessaria a realizagéo de estudos genéticos de qualquer natureza.
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Art. 3° E permitido apenas ao individuo capacitado de exercer todos os atos da vida civil
OU a0s Seus responsaveis, no caso de incapacidade absoluta desse individuo, nos
termos da Lei Federal n° 10.406, de 10 de janeiro de 2002 (Cédigo Civil Brasileiro), ou
ao Poder Judiciario, em conformidade com as normas vigentes, o direito de autorizar a
acessibilidade ou divulgagéo de seu patriménio genético, para fins especificos.

Paréagrafo Ginico - E expressamente proibido difundir ou tornar piblica, por qualquer
meio, as informagdes relativas ao patriménio genético do individuo em caso diverso dos

descritos no caput deste artigo.

Art. 4° As instituicdes académicas de ensino e pesquisa, federais ou distritais, no
territorio do Distrito Federal, poderdo pesquisar o patriménio genético dos individuos
que consentirem, expressamente, a sua acessibilidade para fins cientificos, visando o

aprimoramento das ciéncias relacionadas as pesquisas génicas.

Paragrafo Unico — Ficam as instituicdes descritas no caput proibidas de transferir o
patriménio genético de qualquer outra espécie animal ou vegetal para o patriménio
genético humano, salvo se atestada a eficacia do experimento pela Comunidade

Cientifica Internacional.

Art. 5° As carteiras de identificagdo civil deverdo ser emitidas contendo,
obrigatoriamente e em campo proprio, a op¢do do individuo de autorizar, ou ndo, o
acesso ao seu patrimdnio genético para estudos e pesquisas.

Paragrafo tinico — Os cidad&os ja identificados deverdo optar, quando da emissdo de
uma segunda via de sua carteira de identidade, por autorizar, ou ndo, o acesso descrito

neste artigo.

Art. 6° Fica vedado a qualquer pessoa, fisica ou juridica, exigir como comprovante para
ressarcimento do pagamento de estudos ou exames genéticos realizados em um
individuo, por ordem médica, o resultado dos referidos exames.
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§ 1° - Cabe aos profissionais da area de salde emitir certificado declarando a realizagéo
de tais estudos ou exames.

§ 2° - Em nenhuma hipdtese podera ser exigido o resultado dos exames ou estudos
para justificar tal ressarcimento.

Art. 7° Ficam proibidas as pessoas fisicas ou juridicas:

| - solicitar anélises genéticas previamente para definir ou determinar qualquer espécie
de contrato;

Il - requerer, recopilar, permutar ou comprar informagdes sobre o patriménio genético
de qualquer individuo;

Il - ceder, sob qualquer pretexto, informagdes genéticas a outras pessoas fisicas ou
juridicas, ou mesmo a empresas ou pessoas que recopilem, compilem, publiquem ou
difundam informagdes para outras pessoas fisicas ou juridicas, ou ainda aos
empregadores informagdes sobre seus empregados, assim como as instituicdes

educacionais informagdes sobre seus educandos. Setor Protocolo Legistativo
pL N34 12011
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Art. 8° E vedado aos empregadores: Foina n_ 05 R 1TA

| - Impedir ou negarem-se a contratar, ou a demitir, qualquer pessoa, ou cometer
discriminag@o com relagédo a indenizagdes, termos, condigdes ou privilégios de emprego
em razé&o de informagao sobre o patriménio genético de referida pessoa ou de membros
de sua familia;

Il - limitar, segregar, ou classificar aos empregados de forma a privar, ou tentar privar,
de oportunidades de emprego ou promogdes, ou de alguma forma afetar adversamente
sua condigdo de empregado devido as informagdes sobre o patrimdnio genético
relacionado a sua pessoa ou a algum membro de sua familia;

Il - solicitar, requerer, recopilar ou comprar informagdes sobre o patrimonio genético de
qualquer pessoa, especifica ou néo, ou de qualquer membro da familia de determinada
pessoa;

_E—s--——
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Paragrafo tnico — Estende-se o disposto neste artigo as agéncias de emprego, ndo
podendo tais fazer, ou tentar fazer, com que um empregador discrimine uma pessoa,
contrariando o previsto nesta Lei.

Art. 9° E obrigatéria a confidencialidade sobre o manejo de informagdes relativas ao
patrimdnio genético que se apresentem nos prontuarios médicos ou em outros
historicos relativos aos empregados.

§ 1° - A violagédo da confidencialidade descrita torna o empregador responsavel por
danos e prejuizos na forma da Lei.

§ 2° - A excegao ao disposto no caput podera ocorrer nos seguintes casos:

| - autorizag@o expressa do empregado para acesso ao seu patrimonio genético e a
inconfidencialidade dos dados relativos ao seu histdrico médico;

Il - ordem judicial, onde o empregador proporcionara ao empregado as informagdes
necessarias para impugnar tal agdo, exceto se esta também impuser requisitos de

confidencialidade. Setor Protocolo Legislativo
PL N353 10l
Art. 10. E vedado as instituicdes de ensino: Foha N O4 R 171

| = impedir ou negarem-se a matricular ou afastar da instituicio qualquer pessoa, ou
discriminar com normas, termos, condi¢des ou privilégios educacionais, em razao da
informag&o sobre o patrimdnio genético, pessoas ou membros de suas familias;

Il - limitar, segregar, ou classificar os educandos de forma a privar, ou tentar privar, de
oportunidades educacionais, classificagbes ou aprovacdes, ou de alguma forma afetar
adversamente sua condicdo como estudante, devido as informagdes sobre o patrim6nio
genético relacionado a sua pessoa ou a algum membro de sua familia;

Il - solicitar, requerer, recopilar ou comprar informagdes sobre o patriménio genético de
qualquer pessoa, especifica ou ndo, ou de qualquer membro da familia de determinada

pessoa.
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Art. 11. E obrigatdria a confidencialidade sobre o manejo de informacdes relativas ao
patrimdnio genético que se apresentem nos prontuarios médicos ou outros historicos
relativos aos educandos.

§ 1° - A violagdo da confidencialidade descrita torna a instituicdo de ensino responsavel
por danos e prejuizos na forma da Lei.

§ 2° - O educando podera autorizar acesso ao seu patrimdnio genético, expressamente,
e, no caso de impedimento legal, a autorizagdo podera ser dada por seus responsaveis
legais, conforme disposto no Art. 3°, respeitada a inconfidencialidade das informagdes
para os fins descritos no Art. 4°, ou para outro fim especifico que ndo o prejudique na
instituicdo de ensino.

Art. 12. Os 6rgaos publicos do Distrito Federal poderdo utilizar as informagdes sobre o
patrimdnio genético, exclusivamente com fins estatisticos, garantido o anonimato, para
a aplicacao de politicas publicas, respeitadas as disposi¢des desta Lei.

Art. 13. E facultado a todos os cidaddos o direito de acessar os dados relativos ao seu
patrimdnio genético, respeitado o disposto na presente Lei.

Art. 14. O Distrito Federal adota como programa para regulagéo e interpretacéo das
condutas relacionadas com as investigagdes sobre 0 Genoma e o Proteoma humano e
suas aplicagdes, a Declaragdo Universal sobre 0 Genoma Humano e os Direitos
Humanos da UNESCO, de 11 de novembro de 1997.

Art. 15. Esta lei entra em vigor na data de sua publicagdo, revogadas as disposi¢cdes em

contrario. Setor Protocolo Legislativo
PL w243 100
Art. 16. Revogam-se as disposigdes em contrario. Foha N°.0S K 1R
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JUSTIFICAGAO

Fundada por Francis Bacon, ha mais de quatrocentos anos, em sua obra Nova
Atlantida, a ciéncia moderna retoma a antiga frase de seu fundador: "conhecimento é
poder'. Os exércitos de pesquisadores e seus laboratorios, mesmo os virtuais,
possuem esse poder e a patente desse estudo, e nesse instrumento economicista do

conhecimento esta inserido o germe de seu problema.

Com tamanho poder sobre as caracteristicas da vida humana os pesquisadores,
laboratérios e demais membros da sociedade pos-revolugdo génica, possuem o
conhecimento e os recursos tecnoldgicos necessarios para executar a selegéo de uma
determinada espécie, nos moldes darwinista, que ndo sé propunha a exclusao dos mais
fracos, como, também, dos mais suscetiveis a problemas e doengas em geral, dos
menos capacitados intelectualmente para execugdo de determinadas tarefas, assim
como dos possuidores de caracteristicas étnicas que fujam aos objetivos propostos por
grupos sociais tidos como privilegiados.

O presente Projeto de Lei surge da necessidade de se evitar o crescimento da
lacuna existente entre setores da sociedade, o aumento das discriminagdes a pessoas
ou grupos e que cidaddos de um modo geral sejam discriminados por sua |dent|dade

genética.
Propomos, nesta oportunidade, preservar aquilo que possuimos de mais singular

diversas enfermidades e capacitagdes, ndo devendo, portanto, ser usadas como
instrumento de selecdo, para qualquer fim, a ndo ser que seja autorizado
espontaneamente pelo individuo ou determinado pela Justica.

Esta proposicdo busca evitar a selegéo, classificagdo e catalogacdo de nossa
sociedade, como, também, preservar o direito dos individuos de progredirem frente as
suas determinagdes génicas para capacitarem-se e disputarem, em condi¢cdes de
igualdade, a concorrida competi¢ao social.

Preservar a identidade genética ndo € apenas evitar uma selegdo da espécie,
mas, também, impossibilitar o mau uso do conhecimento e da tecnologia, de forma que
passem a ser usados para segregar e impossibilitar a convivéncia harménica da raga

humana.
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A Constituicdo da Republica é cristalina ao estatuir o dever do Estado e da
sociedade em promover o respeitar o direito de todos, sem preconceito de qualquer
espécie, para tanto vamos aos artigos 1°, 3°, 4° e 5°, in verbis:

“Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido
indissoliivel dos Estados e Municipios e do Distrito Federal,
constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como
fundamentos:

I-{(..)

Il - a cidadania

Ill - a dignidade da pessoa humana;

Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica
Federativa do Brasil:

| - construir uma sociedade livre, justa e solidaria;

(--:)

lll - erradicar a pobreza e a marginalizagdo e reduzir as
desigualdades sociais e regionais;

IV - promover o bem de todos, sem preconceitos de origem, raca,
sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de discriminagé&o.

Art. 4° A Republica Federativa do Brasil rege-se nas suas
relagdes internacionais pelos seguintes principios:

I=() . o Setor Protocolo Legistativo
Il - prevaléncia dos direitos humanos; PL e 34 00
(-) Foiha N_ QY R 17TH

VIll - repudio ao terrorismo e ao racismo;
Art. 5° Todos séo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer
natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros
residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade,
a igualdade, a seguranga e a propriedade, nos termos seguintes:
I-{(..)

Il - ninguém sera submetido a tortura nem a tratamento
desumano ou degradante;

(-)
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Vill - ninguém sera privado de direitos por motivo de crenca
religiosa ou de convicgio filoséfica ou politica, salvo se as
invocar para eximir-se de obrigacao legal a todos imposta e
recusar-se a cumprir prestagao alternativa, fixada em lei;

()

X - sédo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a
imagem das pessoas, assegurado o direito a indenizagdo pelo
dano material ou moral decorrente de sua violagao;

()

XIV - é assegurado a todos o acesso a informagéo e resguardado
o sigilo da fonte, quando necessdrio ao exercicio profissional;

(--:)

XXXl - todos tém direito a receber dos o6rgdos publicos
informagées de seu interesse particular, ou de interesse coletivo
ou geral, que serdo prestadas no prazo da lei, sob pena de
responsabilidade, ressalvadas aquelas cujo sigilo seja
imprescindivel a seguranga da sociedade e do Estado;

(-e:)

XLI - a lei punira qualquer discriminagao atentatéria dos direitos e
liberdades fundamentais;”

Nesse mesmo sentido caminha a nossa Lei Organica que em seus artigos 2° e 3°
assegura, da mesma forma, o respeito ao direito dos cidaddos, sem qualquer distingao:

“Art. 2° O Distrito Federal integra a unido indissolivel da
Reptiblica Federativa do Brasil e tem como valores fundamentais:

I=(.); Setor Protocolo Legislativo
Il - a plena cidadania; PL N 3473 /00
Il - a dignidade da pessoa humana; Folha N° O8 ¥ TR
, fe)
\\ Paréagrafo tnico. Ninguém sera discriminado ou prejudicado em
\\ razdo de nascimento, idade, etnia, cor, sexo, estado civil, trabalho
Qs\ 8 rural ou urbano, religido, convicgées politicas ou filoséficas,

orientagdo sexual, deficiéncia fisica, imunolégica, sensorial ou

[ e —————— e e s e s e e e S e e e e e )
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mental, por ter cumprido pena, nem por qualquer particularidade
ou condicdo, observada a Constituicdo Federal.

Art. 3° Sdo objetivos prioritarios do Distrito Federal:

| - garantir e promover os direitos humanos assegurados na
Constituigio Federal e na Declaragdo Universal dos Direitos
Humanos;

Il - assegurar ao cidadao o exercicio dos direitos de iniciativa que
Ihe couberem, relativos ao controle da legalidade e legitimidade
dos atos do Poder Publico e da eficacia dos servigos publicos;

lll - preservar os interesses gerais e coletivos;

IV - promover o bem de todos;

V - proporcionar aos seus habitantes condi¢ées de vida
compativeis com a dignidade humana, a justica social e o bem
comum;

VI - dar prioridade ao atendimento das demandas da sociedade
nas areas de educacdo, salde, trabalho, transporte, seguranga
ptiblica, moradia, saneamento basico, lazer e assisténcia social;”

Incumbe-nos ressaltar que lei nesse sentido, de iniciativa parlamentar,
vigora no Rio de Janeiro, comprovando que esta matéria ndo se inclui entre aquelas
cujo trato é privativo do Chefe do Poder Executivo.

Em respeito a atividade parlamentar, informamos que esta matéria ndo é
inédita nesta Casa, tendo em vista que por duas legislaturas a mesma aqui foi proposta,
por iniciativa dos deputados lzalci Lucas e Pedro Passos, entretanto findou arquivada
por determinagao do disposto nos artigos 137 e 138 do Regimento Interno.

Diante do exposto, rogo aos nobres Pares 0 apoio para a aprovagao deste
Projeto de Lel.

Sala das Sessdes, em.........c.........

e Setor Protocolo Legislativo
Y OL NeDHY 10U

DEPUTADA LUZIA ’D AULA Eoha N° OO pTH
Autora
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Reportagem
Uso de dados genéticos é polémico

Por Susana Dias e André Gardini

Informacdes genéticas sdo altamente sensiveis e potencialmente promotoras da quebra
da privacidade e do estabelecimento de politicas de exclusdo. Ao mesmo tempo em que
surgem novos programas voltados a identificagdo do perfil genético de pessoas, surgem
também novas preocupacdes éticas quanto aos usos que serdo feitos desses dados. No
mundo inteiro, aumentam os casos de discriminagdo genética no trabalho e nas
operadoras de planos de salde, bem como a realizagdo de andlises do patriménio
genético sem o consentimento das pessoas. No Brasil, no ano passado pesquisadores
denunciaram um centro publico de coleta de sangue em Brasilia que realizou, sem
consentimento, testes com seus freqiientadores. Para conter o avango do poder dos
genes sobre a vida das pessoas, especialistas ressaltam que as novas tecnologias
precisam ser cercadas de garantia legal, depositando esperangas de que um sistema
juridico eficiente seja capaz de proteger os cidaddos.

Sandra Rodrigues Braga, professora de geografia, e Vania Rubia Farias Vlach, do
Instituto de Geografia da Universidade Federal de Uberlandia, discutem no artigo “Os
usos politicos da tecnologia, o biopoder e a sociedade de controle:
consideracdes preliminares” como as inovagGes tecnoldgicas, ao prometerem uma
nova democracia, “criaram novas desigualdades e exclusGes, debilitaram as resisténcias
dos trabalhadores e ampliaram o dominio sobre eles”.

Para as pesquisadoras “os exames genéticos sdo potencialmente promotores de uma
quebra de privacidade, sujeitando os individuos a um controle que determina padrdes
de normalidade a serem seguidos por todos”. Braga e Vlach explicam que esses
padrdes, baseados nos testes genéticos, podem servir para elevar pregos de planos de
salde ou excluir potenciais portadores de doengas genéticas do mercado de trabalho.
Elas ressaltam o qudo preocupante é o potencial de controle social presente na
engenharia genética.

A discriminagdo genética no trabalho ndo é um fato novo. Ha relatos de casos que
antecedem o Projeto Genoma Humano, como o de empresas nos EUA que, na década
de 70, se recusaram a contratar negros com tragos genéticos para anemia falciforme,
embora essas pessoas apresentassem condigdes adequadas de salide para o emprego e
auséncia de riscos de desenvolverem a doenga.

Lista negra genética

Demdcrito Reinaldo Filho, juiz de direito em Recife e diretor do Instituto Brasileiro de
Direito da Informatica (IBDI), também concorda que as empresas poderdo criar uma
espécie de lista negra genética. “Um empregador, de posse de informagdes genéticas,
terd todas as ferramentas para estabelecer uma politica discriminatéria. Por exemplo,
ndo empregar ou demitir pessoas que tenham uma predisposi¢do a certas doengas, ou
que possam ser consideradas com capacidade laborativa menos desenvolvida”. O juiz
lembra que em outras ocasifes informagGes sobre os trabalhadores ja foram utilizadas
para estabelecer uma politica discriminatéria no emprego. Como quando as empresas
utilizaram dados disponiveis nos sites dos tribunais de trabalho para elaborar uma lista
negra de empregados que apresentavam mais reclamagdes trabalhistas, e ndo
contrata-los. Para evitar que isso acontecesse, o Tribunal Superior do Trabalho (TST)
baixou uma resolucdo estabelecendo regras sobre o acesso aos processos.

Da mesma maneira, as seguradoras de planos de salde também podem se valer
dessas informacGes para incluir restricbes aos seus segurados, cobrar taxas mais

Setor Protocolo Legislativo
PL N4y 300
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elevadas ou até se negar a fazer contratos de salde com pessoas que tenham
predisposicdo a doencgas que tém procedimentos médicos mais caros. Como os testes
genéticos fornecem dados de outra natureza para os empregadores e seguradoras, a
politica discriminatéria pode atingir ndo apenas a pessoa, mas também seus familiares.
“Essa é uma questdo muito delicada, muito perigosa. Tudo vai depender do uso que vai
ser feito dessas informacdes. Esse tipo de informacdo requer uma protecdo pelo
sistema juridico diversa de qualquer outro tipo de protegdo jé existente, que deve ser
extremamente rigorosa”, alerta Democrito Filho.

Bancos de dados genéticos

A criacdo de bancos de dados genéticos tem sido alvo de intensas criticas. No artigo
“One million people, one medical gamble”, publicado em janeiro de 2006, Andy
Coghlan, apresenta preocupagdes e questionamentos que a comunidade cientifica tem
com relacdo a dois grandes projetos dessa natureza. O Biobank, programa britdnico
que terd inicio em algumas semanas, e outro realizado pelo National Human Genome
Research Institute, Maryland, EUA, que ainda estd em estdgio de planejamento. Ambos
os projetos pretendem revolucionar a pesquisa médica recolhendo informagdes para
estudar como os genes e o ambiente interagem no decorrer dos anos para causar
doencas. Segundo Coghlan, os criticos aos programas tém alertado para os resultados
enganadores que tais pesquisas podem gerar, além dos problemas éticos que podem
causar ao arquivar detalhes médicos de um milhdo de pessoas e seus familiares.

Coghlan relata o caso do governo da Islandia que permitiu que a companhia Decode
Genetics armazenasse informacdes genéticas de toda populagdo do pais. Apds varias
dentlncias e agdes na justica, o programa foi considerado inconstitucional porque os
individuos ndo haviam fornecido um consentimento explicito para uso de suas
informacdes. Além dessa “falha” no processo, a Decode voltou a coletar material
genético de voluntdrios na Islandia e usou as informagGes para a produgdo de
medicamentos - como uma droga para combater o ataque cardiaco que jé estd em fase
final de experimentacdo clinica — sem que os participantes tivessem conhecimento que
seu material genético seria usado para tais fins.

No Brasil, o programa “Caminho de volta” se propbe a apresentar uma “solugdo
técnica” para o problema de desaparecimento infanto-juvenil no estado de S&o Paulo
por meio da criagdo de um banco de dados genéticos de criangas, adolescentes e pais.
Espera-se que o cruzamento das informaglGes permita colocar “em contato as duas
pontas do problema: a crianga e a familia”, como explicita o projeto. Pais que
apresentam queixas de menores desaparecidos sdo encaminhados ao Departamento de
Homicidios e Protecdo a Pessoa (DHPP), para cadastramento no programa.

Para Pierre Kasper, membro do grupo de pesquisa Conhecimento, tecnologia e mercado
(CTeMe) da Universidade Estadual de Campinas (Unicamp), é importante perceber que
no caso do programa “Caminho de volta” é a angustia dos pais que legitima a coleta e
armazenamento de dados genéticos. “Frente a dor dos pais cujo filho desapareceu,
guem vai se opor ao que pode trazer uma solugdo?”, observa. Para ele, esse tipo de
programa enfrenta o risco inerente a qualquer acimulo de informagdo: nunca se sabe
exatamente o uso que sera feito dela. “Caso os testes se generalizem entre meninos de
rua, por exemplo, seu aproveitamento para a constituicdo de um banco de dados de
‘criminais potenciais’ é previsivel. Isso sem contar as informagGes que poderdo ser
produzidas a partir da leitura do préprio cédigo genético”, analisa Kasper.

Consentimento informado

O direito dos individuos de saberem que seu material genético estd sendo coletado para
algum tipo de pesquisa, monitoramento ou criagdo de banco de dados, bem como a

Setor Protocolo Legislativo

PL Ne DN Q0
Foiha N°_| | K 1TA




necessidade desses individuos permitirem a realizacdo dessas praticas, sdo condutas
éticas reconhecidas internacionalmente. Entretanto, além das denuncias de que essas
condutas ndo estdo sendo realizadas ha criticas quanto a validade do consentimento
informado.

Em um caso ocorrido em Brasilia, um centro publico de doagdo de sangue, realizava,
entre os testes laboratoriais para evitar a propagacdo de doencas por transfusdes, o
exame genético para traco falciforme. As pessoas que apresentavam a anemia
falciforme, ou a probabilidade de ter a doenga, recebiam em casa uma carta,
convocando-as para uma reapresentagdo ao centro. Estima-se que no Brasil cerca de
3% da populacdo apresenta essa caracteristica genética. A unido entre duas pessoas
com o trago falciforme pode gerar uma crianga com anemia falciforme, por isso, esta
doenga genética tem sido considerada uma das mais importantes no cenario
epidemioldgico brasileiro.

Débora Diniz, professora de Sociologia da Universidade de Brasilia (UnB) e diretora do
Instituto de Bioética Direitos Humanos e Género (Anis), autora das denulncias sobre o
caso, defende a confidencialidade no tratamento das informagdes genéticas de cada
paciente e a informacgdo prévia sobre os testes que serdo feitos com o sangue coletado.
“A questdo levantada ali era a seguinte: as pessoas iam doar sangue e muitas vezes
sequer sabiam que estavam sendo testadas para outras doengas”. Apés a denlncia de
Diniz, o centro de salilde mudou seu protocolo, que agora traz a informagdo sobre os
exames que serdo realizados.

Diniz destaca que esse é um dos grandes problemas que surgiram com o
desenvolvimento da genética. Para ela, a mudanca no protocolo de doagdo de sangue
levou a uma outra discussdo a de que, ao autorizar esses exames, 0s usuarios ndo tém
a completa nogdo do que significa ser testado para uma informagdo genética. “Hé ainda
dois condicionantes: a educacdo e a informagdo em saude publica”, segundo a
professora, e que ndo tém sido respaldados pelas instituicdes de salde publica.

O consentimento informado ndo é suficiente também em situagbes que envolvem
patrdes e empregados. Mesmo quando o empregado voluntariamente participa de
programas de monitoramento genético, a sua situacdo de subordinagdo diante do
patrdo pode influenciar em sua decisdo. “Ele pode consentir por medo de perder o
emprego, ou ainda por receio de perder beneficios trabalhistas”, avalia Demacrito Filho.
Para o juiz um programa de coleta de informagdes genéticas no ambiente de trabalho
ndo apenas deve ter o consentimento informado do empregado, mas a participagao
efetiva de sindicatos e 6rgdos do governo, para cercar os trabalhadores de todas as
garantias legais e juridicas quanto aos usos dessas informagoes.

Falta de regulamentacao abre brechas

O surgimento das novas tecnologias genéticas tem promovido conflitos e duvidas no
ambito juridico que ndo encontram respaldo no aparato legislativo para sua resolugdo.
Enquanto a genética avanca rapidamente, o sistema judicidrio em todo mundo anda a
passos lentos. Nos EUA, por exemplo, embora as denulncias sejam antigas, somente em
2005 o senado aprovou um projeto de lei proibindo a discriminacdo com base em
informagbes sobre o patrimonio genético.

O Brasil ainda ndo possui uma legislagdo especifica para protecdo de dados pessoais. O
juiz Demécrito Filho explica que, nos casos que ocorrerem hoje no pais — de acesso e
uso de informagdes do patrimbnio genético indevidos - a discussdo juridica sera
baseada nos principios gerais estabelecidos na Constituicdo brasileira e em algumas leis
esparsas (como a lei de sigilo bancério e a lei sobre o repasse de informagdes médicas
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aos planos de salde).

Atualmente existem dois modelos de sistema juridico de protecdo de dados pessoais:
um praticado pela Comunidade Européia, Canadd e Argentina, considerado
juridicamente mais desenvolvido porque possui uma lei basica geral e uma série de
diretivas especificas; e o modelo vigente nos EUA, que ndo possui uma lei geral de
protecdo de dados pessoais, mas iniumeras leis isoladas, semelhante ao que acontece
no Brasil, s6 que em maior nimero e mais segmentadas. Para Demdcrito Filho a
utilizacdo das tecnologias genéticas deve ser cercada de todas as garantias de
protecdo. Segundo o juiz ja hd um esforco no Brasil, junto ao Ministério da Justica, para
criar um projeto de lei geral de protegcdo aos dados pessoais, como existe na Europa.

Segundo ele, a existéncia de uma lei geral ird favorecer o estabelecimento de regras
mais claras para protecdo de dados pessoais. “Se por um lado a constituicdo enuncia a
protecdo a intimidade e privacidade das pessoas, por outro lado estabelece a
possibilidade da divulgacdo de informagdes — como os dados sobre criminosos - que
sdo consideradas necessarias a seguranga da sociedade. O individuo tem o direito a ter
sua privacidade protegida, mas a sociedade tem o direito a seguranga publica. Nesse
conflito, o interesse publico prevalece, embora haja uma ampla discussdo sobre o
tema”, observa o juiz.

Fonte: Com Ciéncia — Revista Eletrénica de Jornalismo Cientifico

Setor Protocolo Legis\aﬁYO
P L w4 0
Folha N° 1> R R




