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RESUMO: Desde o Projeto Genoma Humano, debate-se a relacdo de privacidade,
autonomia e dignidade, voltados a bioética e estudos gendmicos, visando a
responsabilidade na relacdo médico-paciente. Sendo assim, 0 campo ético deve englobar
0 contexto pratico da medicina. Além disso, 0 aspecto jurico deve estar em consonancia
com 0s estudos em genética e, nesse contexto, conceitos como liberdade pessoal, poder
de escolha e dignidade humana sdo abordados. Ademais, abordou-se a intimidade
genética nos seus trés aspectos: a identidade, a individualidade e a integridade genéticas.
Por fim, define-se a privacidade em trés dimensdes: objetiva, subjetiva e axioldgica.
Palavra-chave: Etica, privacidade, responsabilidade, genoma.

ABSTRACT: Since the Human Genome Project, discusses the relantionship between
privacy, autonomy and dignity, targeted at bioethic and genomics studies, aiming at the
relationship doctor-patient. In this way, the ethical field must encompass the practical
context of medicine. Besides that, the legal aspect must be in line with the genetics studies
and, in this context, concepts such as personal freedom, power of choice and dignity are
addressed. In addition, approached genetic intimacy in three aspects: identity,
individuality and integrity. Lastly, privacy is defined in three dimensions: objective,
subjective and axiological.
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INTRODUCAO

A discussdo sobre as informacGes genéticas quando relacionadas a privacidade de
informac@es € um assunto a ser debatido, colocando em evidéncia do que se trata, suas
dificuldades de entendimento e sua importancia dentro da sociedade. Mas, para que haja
coeréncia nas pautas levantadas, é necessario a diferenciacéo entre os termos privacidade,
intimidade e vida privada, ja que esses podem ser aplicados de madeira diferente.

Segundo José Afonso da Silva, o direito de privacidade engloba todos os direitos
fundamentais disposto no inciso X do artigo 5° da Constituicdo Federal de 1988, ou seja,
todas as manifestacdes na esfera intima. Ja a intimidade deve ser relacionada somente
com a parcela do direito a privacidade, atingindo uma esfera intersubjetiva e por isso faz
referéncia a sua esséncia, ao seu eixo e as divisdes do ser de forma mais interna. Ademais,
a utilizacdo do direito na base da vida privada, que se entende como um nucleo de direito
a privacidade, onde é concedido ao individuo, a todos passiveis de se opor, de subtrair a
intromissdo ao conhecimento de terceiros. Sendo assim, é de extrema necessidade que
tais termos sejam diferenciados, para que o resultado final tenha maior clareza e maior
valorizagdo em sua utilizagdo.

Os beneficios que o avango tecnoldgico permitiu a atual Era é evidente, porém,
atualmente, o seculo XXI enfrenta graves problematicas para qualificar os locais
terceirizados e o armazenamento das informagdes privadas. Em consequéncia do avango
aumentou-se a capacidade geral de armazenamento na rede e no poder do processamento
genético, permitindo a identificacdo e prévia de doencas, considerando uma nova
medicina individualizada fundamentada na predisposi¢do genética individual.

O avanco tecnoldgico e cientifico, em especial na area genética, tem gerado na
populacdo uma confusdo e uma sensagédo de inseguranca quando se trata de mapeamento
genético, terapia genética, clonagens, modernas técnicas de inseminacdo artificial, acdes
que foram desencadeadas em consequéncia do avanco, e levam a falta da conscientizacéo
populacional, por se tratar de um assunto tdo complexo e singular. Sabe-se que o avanco
na area genética humana ocorreu entre a década de 80 até final de 90, com o investimento
e impulsionamento da biotecnologia. Porém, foi nos anos 70 que a humanindade
presenciou 0 marco inicial desta Era, com a combinagdo genética e a recombinacdo do
DNA.

Em geral, a genética ¢ a ciéncia que estuda os genes em todos 0s niveis, ou seja,

relaciona a hereditariedade e os mecanismos e leis de transmissdo dos caracteres dos
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progenitores aos descendentes. A necessidade da protecdo dos dados pessoais estd
diretamente vinculada a integracéo digital e a facilidade com que as informaces circulam
via internet, o que ressalta e fortifica a necessidade de maior responsabilidade na area da

protecéo.

METODOLOGIA

Trata-se de um artigo que aborda a temética privacidade da informacao genética,
através do método dedutivo. Desta feita, por meio de analises e estudos de artigos
cientificos relacionados ao tema, é possivel deduzir e avaliar conceitos sobre a
privacidade, a partir da técnica de pesquisa analitica de revisao.

O objetivo deste trabalho foi a realizacdo de uma sintese sobre o tema, adquiridos
de estudos prévios sobre a questdo. Para a confec¢do dessa obra, foram utilizados artigos

de revisao das plataformas Google Académico e revistas cientificas online.

DESENVOLVIMENTO

Quando deparado com informacdes de um paciente, vive-se uma situacdo
delicada, pois tém a obrigacdo de zelar a situacdo com duas bases, a privacidade e a
confidencialidade. E possivel exemplificar citando o caso especifico da AIDS e suas
politicas para o controle epidemiologico, no qual por meio de interesses legitimos as
pessoas sao submetidas ao exame, visando a determinacdo dos resultados positivos para
os anticorpos do HIV, isso representa diretamente uma ameaga a perda de privacidade
(ROSARIO, 2010).

De acordo com Konder (2013), a privacidade € um conceito que frequentemente
sofre modificagdes em seu significado e alcance conforme as circunstancias historicas
que as produzem, tendo a valorizacdo de seu espaco, 0 que é construido pela sociedade
moderna (KONDER, 2013). De acordo com fonte de Castiel (2006), a saude publica pode
ser classificada em cima de dois discursos que visam 0S seus riscos: 0s ambientais
(relacionados as exposicdes sofridas pelo individuo) e os resultados de determinados
estilos de vida (escolhas e op¢des adotadas de forma voluntaria). Entretanto, os eventos
de pesquisas gendmicas fazem com que uma nova classe venha a tona: o risco genético
(CASTIEL, 2006).
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Segundo Cabette (2014), as informacdes genéticas atualmente sdo questbes que
podem gerar uma tensdo mediante a um uso indevido, destaca-se a dificuldade de seu
enquadramento juridico, tendo como referéncia o progresso genémico. Porém, é de
grande valia a abertura para discussdes sobre o tema em meio académico, adotando
estudos bibliograficos envoltos no campo ético, juridico e bioldgico. Esta auséncia de
embates tem como consequéncia um dos maiores problemas enfrentados no século XXI:
a informacéo ser salva por terceiros, gerando uma rigida pressdo nas questfes em torno
da responsabilidade (CABETTE, 2014).

O mapeamento genémico é uma espécie de mapa fisico de localizacdo dos genes
nos 23 pares de cromossomos, levando em consideracdo os avangos da ciéncia, um olhar
positivo. Mas, ao analisar por outra perspectiva, 0 projeto também permite o
reconhecimento da sequéncia dos elementos que compde esse gene, e, dessa forma,
podendo haver a traducdo, mediante ao armazenamento sistematico - um processo que é
facilmente aplicado e que viola os direitos fundamentais do cidaddo podendo acarretar
em propositos discriminatérios (FACHIN, 2001). Indubitavelmente a descoberta da
estrutura genética humana trouxe inimeros beneficios para a comunidade cientifica, entre
elas estdo a terapia génica, o conhecimento de mutacdes que levam a patologias e,
portanto, a possivel prevencdo. Entretanto, 0 mapeamento do genoma traz consigo
dilemas éticos e morais que se tornaram pauta a partir da descoberta da engenharia
geneética (LOCATELI et al, 2014).

A biotecnologia € um fato marcante sobre o seculo XX, e em consequéncia desse
avanco a sociedade civil (BEIGUELMAN, 1997), a medicina tem sido dominada pela
genética e suas implicagdes médicas (SILVA, 2014). A autonomia de decisdes na area da
salde exige um consentimento que deve basear-se numa informagdo adequada a cada
situacdo e que permita uma decisdo que majoritariamente nas situagdes, € transmitida pelo
médico (SILVA, 2014). Vérios fatores historicos em relagdo a biotecnologia
concretizaram a rediscussdo sobre os valores éticos da civilizagdo (ECHTERHOFF,
2006).

Atualmente, a genética clinica e a industria farmacéutica vivem uma revolucéo,
ligados a tecnologia do DNA recombinante, causando uma nova imagem do paciente e
também da medicina. Quando relacionados a ética médica, a area genética pode ser

questionada em diversos ambitos, como: Quais sdo as consequéncias e os efeitos de risco
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de uma modificacdo genética? Quais os limites da pesquisa ou aplica¢fes de alteraces
genbmicas da célula? Quais as fronteiras da eugenia? (CLOTET, 2009).

E de extrema importancia o dialogo entre os avancos na area da ciéncia e os fatores
que acercam uma sociedade, levando a reflexdo de ética. Quando aplicada a biomedicina
e a area clinico-assistencial, a base ética € composta por quatro pilares: autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. Logo, é a busca pela ética que estuda a vida,
tanto em sua origem, quanto em seu desenvolvimento e até em seu fim (ROSARIO,
2010).

DISCUSSAO

Definida como o “direito a determinar as condi¢Ges de acesso a informacéo
genética [...] excluindo a ingeréncia de terceiros no conhecimento respectivo e proibindo
sua difusdo” (RUIZ MIGUEL, 2011), a intimidade genética ¢ direito fundamental e
consta na Constituicdo Federal Brasileira, referindo-se a liberdade da pessoa, bem como
sua dignidade e autonomia. O principio da autonomia diz respeito ao consentimento sobre
o0 controle de dados obtidos no estudo genético, implicando a veracidade e autorizando
sua revelacdo (CORCOY BIDASOLO, 2001).

E vélido dizer que, segundo Corcoy Bidasolo (2001), a intimidade genética é
polimorfa e apresenta-se em trés niveis. O primeiro, a identidade genética, diz respeito ao
gendtipo e merece protecdo suprema. A individualidade genética, ja no segundo nivel,
refere-se ao elemento fenotipico pessoal e leva em consideracdo fatores de risco e
propensdes. Ja o terceiro nivel € a integridade genética, que envolve a esfera social e 0s
possiveis estigmas e discriminacdes criadas a partir de dados genéticos. E de suma
relevancia relatar também que a intimidade genética se apresenta de forma tridimensional,
levando em consideracdo suas perspectivas: objetiva, subjetiva e axiolégica (RUIZ
MIGUEL, 2011).

O primeiro elemento, a dimenséo objetiva, tem enfoque na superagdo do conceito
de agressdo que visa apenas a anatomia e fisiologia humana, considerando também
violento qualquer ato que acometa o material genético, ja que esse possui informacoes
fundamentais a respeito do individuo e de seus familiares (SANCHES-CARO et al,
2004).
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O aspecto subjetivo, por sua vez, leva em consideracdo o impacto no fator
psicossocial afetado pelo prognostico vindo de provas genéticas. Vale ressaltar, portanto,
que a preparacdo psicologica € de extrema importancia, a julgar pela incerteza vinda de
possiveis doengas futuras (BERBERICH, 1999). De fato, um dos dilemas que circundou
0 Projeto Genoma Humano foi a dicotomia do saber, levando em conta as consequéncias
advindas do “saber” do paciente sobre a doenca que poderia acometé-lo (BLAZQUEZ
RUIZ,1999).

Ainda nessa perspectiva, a liberdade é inerente ao sujeito e esse deve
voluntariamente submeter-se a provas genéticas ¢ tem o direito de “ndo saber” dos seus
resultados, tema bastante discutido por Hammerschimidt e Giacoia em seu artigo. Dessa
maneira, intimidade, autonomia e liberdade devem andar juntas. Nessa abordagem, o pilar
da liberdade deve ter destaque e ser entendido como o direito de cada pessoa de
determinar suas ac¢des. Entretanto, liberdade de pesquisa e liberdade pessoal entra em
conflito, j& que os interesses individuais entram em choque com os coletivos (APARISI
MIRALLES, 1997).

No tocante a autonomia, deve-se respeitar a vontade do analisado e, se as
informacdes forem passiveis de perturbacdes a ele, provas diagnosticas ndo devem ser
feitas. Cabe dizer que toda acdo que seja contra a sua vontade é considerada coercao e,
portanto, violéncia; tal ato infringe o garantido pela Carta Magna como direito a liberdade
e autonomia (SINGER, 2002).

Por fim, o aspecto axioldgico coloca o genoma humano como sinénimo de
dignidade e cita o artigo 1° da Constituicdo Federal de 1998: é dever da Republica
“respeita-se a dignidade da pessoa humana”. Assim, ¢ direito incondicional de cada ser
humano sua dignidade, a qual deve ser respeitada incondicionalmente (SZANIAKSKI,
2005). Dessa maneira, a dignidade determina a ndo objetificacdo de pessoas e clama o
respeito aos conceitos éticos e de ndao maleficéncia, colocando os estudos genéticos
apenas em prol do beneficiamento da sociedade. Portanto, quando a dignidade nédo é
respeitada, cada pessoa ¢ vista como “patologia”, desconsiderando todo contexto
psicossocial que carrega (ADORNO, 2011).

Enfim, & imprescindivel ndo apenas correlacionar autonomia, dignidade e
respeito, mas entender seus conceitos como sinénimos, ja que todas s&o preconizadas pela
liberdade individual e dignas de respeito incondicional. As atividades biomédicas devem,

dessa maneira, estar “sempre vinculadas ao direito a vida, a saude, e integridade fisica e
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psiquica”, tendo como norte o respeito as diretrizes da liberdade e dignidade humanas
(GOLDIM, 2019).

CONCLUSAO

Conclui-se, portanto, que é direito do paciente o resultado de exames que
envolvem situacdes geneticas, entretanto é imprescindivel a privacidade deste resultado,
ndo expondo a atual situacdo do paciente, que por muitas vezes ndo é benéfica; além
disso, é dever do profissional usar a ética em seu servico, sob a responsabilidade de dados
e do projeto genoma - no qual identificard doencas genéticas. Sendo assim, sdo
asseguradas por lei as questdes de ética relacionadas a privacidade nas informacGes
génicas, o direito de ndo saber e o direito de ndo contar. Ademais, vale salientar que
autonomia, liberdade, intimidade e privacidade devem andar juntas quando o assunto é
privacidade na informacdo genética — tendo, assim, uma relacdo boa entre médico e

paciente.
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