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Apresentacao

O Biodireito tem sido um dos ramos mais proeminentes da Ciéncia Juridica atual. Seus
primeiros estudos, em ambito de mestrado e doutorado, deram-se na década de 1990,
tratando principa mente sobre relacdo médico-paciente, eutanésia e tratamentos paliativos.
Hoje, sdo desenvolvidos assuntos bastante diferentes e complexos. Suicidio assistido, aborto,
selecdo embrionaria, inseminacdo artificial, pesguisas com células-tronco sdo alguns
exemplos. Outro campo de conhecimento que tem ganhado proeminéncia € o estatuto
juridico dos animais, o qual tem demandado estudos acerca de pesquisas com animais,
industria de cosméticos e alimentos.

Os debates sempre séo acirrados, o que, de fato, aconteceu na sessdo deste Grupo de Estudos.

Apresenta-se aos leitores uma vasta gama de argumentos que, longe de se encerrarem,
consistem em pontos instigantes para grandes trabal hos futuros.



A TERAPIA GENICA COMO DECORRENCIA DO DIREITO FUNDAMENTAL A
SAUDE: FUNDAMENTOSE LIMITES.

GENETICAL THERAPY ASA RESULT OF FUNDAMENTAL RIGHT TO
HEALTH: FUNDAMENTSAND LIMITS

Her mann Duarte Ribeiro Filho

Resumo

RESUMO: O presente artigo discute as terapias génicas como uma decorréncia direta do
direito fundamental a salde, e a possibilidade do individuo poder demanda-las do Estado.
Inicialmente serd feita uma abordagem constitucional do direito a salide, demonstrando a
dimensdo individual que esse direito possui, e a eficacia das normas que o instituem, de
modo que possa ser compreendido como um direito cujo destinatério imediato € o individuo.
Nesse contexto estdo inseridas as terapias génicas, pois é possivel compreendé-las como uma
prestacdo de sallde, visto que essas terapias podem ter um papel significativo na melhora das
condi¢cbes de vida das pessoas. Para uma melhor compreensdo da tematica abordada, o
trabalho traz o conceito de terapia genética, indicando as suas categorias e assinalando alguns
limites para essas.

Palavras-chave: Direito fundamental asalide, Biodireito, Bioética, Terapias génicas

Abstract/Resumen/Résumé

This article discusses the gene therapy as a direct result of the fundamental right to health and
the possibility of individual demand them from the state. Initially a constitutional approach to
the right to health will be demonstrating the individual dimension that this right has, and the
effectiveness of the rules that establishes, so that it can be understood as a right whose
immediate recipient is the individual. In this context genetic therapies are inserted, it is
possible to understand them as the provision of health, as these therapies can play a
significant role in improving the living conditions of the people. For a better understanding
of the issue addressed, the work brings the concept of gene therapy, indicating their
categories and pointing out some limits to these.

K eywor dg/Palabr as-claves/M ots-clés. Fundamental right to health, Biolaw, Bioethics,
Genetical therapy
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1 Introducéo

A constituicdo Federal de 1988 consagrou no rol dos direitos fundamentais
sociais a saude. Tal direito, como qualquer direito fundamental possui uma eficacia
negativa e uma eficacia positiva, a obrigacéo negativa consiste basicamente na proibigédo
dos individuos ou do Estado atentarem contra a saude, enquanto o Viés positivo é a

obrigacdo do Estado de fornecer determinadas prestacGes de salde a sociedade.

Resta entdo fazer duas indagacdes: a primeira se tal direito tem como
destinatario direto o individuo, de modo que a este seja possibilitado demandar o Estado
diretamente em busca de uma determinada prestacdo a salde que lhe foi negada. E a
segunda é se, considerando que tal direito seja de fato um direito individual, ele abrange

o direito de obter terapias génicas por parte do Estado.

A compreensdo do direito a saide como um direito individual e exigivel por
parte do Estado se inicia a partir da ideia de que os artigos da Carta Magna que prescrevem
esse direito sdo normas com efetividade plena, isto é, sua eficcia transborda do mero
aconselhamento aos dirigentes do Estado na elaboracdo de politicas publicas, mas

prescrevem obrigacdes imediatas a serem adimplidas.

Finalmente, é necessario, para uma maior clareza da tematica aqui abordada,
trazer as definicGes e as categorias das terapias génicas, bem como assinalar alguns

limites para essas.
2 A salde como um direito fundamental

A andlise desse direito deve ser iniciada a partir do conceito de saude, que
ndo pode ser visto de forma simplista, como a simples auséncia de doengas, pois essa
concepcao acarreta em nao satisfazer plenamente todas as necessidades que uma pessoa

necessita ter satisfeitas para que possa ter uma vida considerada saudavel.

Existem diversos conceitos de salde. Neste trabalho, porém, utilizo o
conceito de saude dado pela OMS, por entender que esta é a definicdo mais adequada

devido a sua abrangéncia.

Segundo a definicdo da OMS no Protocolo de Constituicdo, de 22 de julho
de 1946 a satde compreende “um estado completo de bem-estar fisico, mental e social, e

ndo consiste apenas na auséncia de doengas.”
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Maués (2010) entende que a partir desta defini¢do destacam-se dois aspectos
do direito a satde: em primeiro lugar, ele abrange potencialmente todas as situagdes da
vida humana em que o bem-estar do individuo deve ser garantido, e em segundo lugar, o
direito a saude possui com componente maximalista, pois quanto maiores forem o0s
patamares sociais de bem-estar, mais exigéncia poderdo ser feitas aos poderes publicos

€m Seu nome.

Sarlet (2002, p. 2) afirma que o direito fundamental a saide é dotado de uma
dupla fundamentalidade: formal e material. Assim diz o autor:

A fundamentalidade formal encontra-se ligada ao direito constitucional
positivo e, a0 menos na Constituicao patria, desdobra-se em trés elementos: a)
como parte integrante da Constituiclo escrita, os direitos fundamentais (e,
portanto, também a saude), situam-se no apice de todo o ordenamento juridico,
cuidando-se, pois, de norma de superior hierarquia; b) na condi¢do de normas
fundamentais insculpidas na Constituicdo escrita, encontram-se submetidos
aos limites formais (procedimento agravado para modificacdo dos preceitos
constitucionais) e materiais (as assim denominadas "clausulas pétreas") da
reforma constitucional; ¢) por derradeiro, nos termos do que disp6e o artigo 5,
pardgrafo 1, da Constituicdo, as normas definidoras de direitos e garantias
fundamentais sdo diretamente aplicaveis e vinculam diretamente as entidades
estatais e os particulares. A respeito de cada um destes elementos
caracterizadores da assim denominada fundamentalidade formal, notadamente
sobre o0 seu sentido e alcance, ainda teremos oportunidade de nos manifestar.

Ja no que diz com a fundamentalidade em sentido material, esta encontra-se
ligada a relevancia do bem juridico tutelado pela ordem constitucional, o que
- dada a inquestiondvel importancia da salde para a vida (e vida com
dignidade) humana - parece-nos ser ponto que dispensa maiores comentarios.

A constituicdo brasileira de 1988 consagrou a saude como um direito
fundamental, outorgando-lhe, de tal sorte uma protecédo juridica diferenciada. Inserindo
esse direito no rol dos direitos sociais presentes no seu art. 6°. Afirmando ainda no seu
art. 1962 que a satde ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas

sociais e econbémicas e acesso universal.

L Art. 6° S&o direitos sociais a educagdo, a saude, a alimentagao, o trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a
previdéncia social, a prote¢do a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta
Constituig&o.

Z Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso universal e
igualitario as acdes e servicos para sua promogao, protecao e recuperagao.

298



Para que se possa afirmar que estas prescricdes normativas dao origem a um
direito que possa ser imediatamente demandado, faz-se necessario demonstrar que tais
normas possuem eficécia plena e aplicabilidade imediata.

Uma das principais dificuldades que sé@o impostas acredito que se trata de um
problema de hermenéutica constitucional, vez que tal problema diz respeito ao alcance da
norma insculpida no art. 5°, 81° da Constituicdo Federal, o qual diz que todas as normas
de Direitos e garantias fundamentais tém aplicagdo imediata.

A controvérsia reside no fato de alguns acreditarem que somente os Direitos
e garantias individuais previstos nos incisos do art. 5° da Constituicdo Federal possuem
aplicabilidade imediata, devido inclusive a localizagcdo de tal dispositivo no texto
constitucional. H& quem defenda ainda ndo ser possivel que estes sejam aplicados de
imediato devido ao fato das normas que preveem o Direito fundamental a salde serem
abertas e indeterminadas, carecendo de integracéo legislativa.

A Constituicdo ndo é um mero aconselhamento aos dirigentes do Estado, mas
sim um imperativo, uma ordem, a lei maior possui eficacia normativa e deve ser seguida
por todos.

Hesse (1991) afirma que embora haja fatores sociais, a norma constitucional
nédo tem existéncia autbnoma em face da realidade, estas possuem interdependéncia, ndo
sendo 0 mais adequado analiséa-las isoladamente.

Para o autor, a esséncia da norma constitucional reside na vigéncia, as
situacOes previstas pela constituicdo pretendem ser concretizadas na realidade, ha,
portanto, uma pretensao de eficacia (Geltungsanpruch).

Esta condicdo de eficacia ndo se confunde com as possiveis condicdes faticas
para sua realizacdo, € um elemento autbnomo. A Constituicdo ndo configura apenas
expressao de um ser, mas também de um dever ser, ela significa mais do que o simples
reflexo das condicdes faticas de sua vigéncia, particularmente as forcas sociais e politicas.
Gracas a pretensdo de eficécia, a Constituicdo procura imprimir ordem e conformacéo a
realidade politica e social (Hesse, 1991).

A norma constitucional é dotada de efetividade, e imp0e as realizagdes nelas
previstas independente de quaisquer questBes faticas que possam ser colocadas que
limitam as prestacdes de Direitos fundamentais sociais.

Mello (2011) afirma que algumas normas constitucionais investem o0s

individuos em Direitos com maior consisténcia ou expressdo do que outras o fazem.
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Considera que certos preceptivos constitucionais outorgam imediato desfrute de certos
beneficios que podem ser exigidos quando negados.

Em outro momento, quando Mello (2011) trata da noc¢ao de Direito Subjetivo,
afirma que a legalidade e a isonomia existem para proteger o individuo, e que por esta
razdo, quaisquer violacOes a estes principios podem ser imediatamente exigidos em juizo,
sob pena de negar validade a esses principios.

Cunha Janior (2008) ao tratar sobre a possivel ineficacia de algumas normas
instituidoras de Direitos fundamentais sociais devido a sua estrutura tida por vezes como
laconica, propde que o art. 4° da Lei de Introducio as Normas do Direito Brasileiro® seja
aplicado pelo juiz para que tal lacuna seja cumprida e assim concretizar os Direitos
fundamentais independentemente de interveng&o legislativa.

Entendo, portanto, que as normas que dispdem sobre o Direito fundamental a
salde sociais possuem plena eficacia e imediata aplicabilidade. Porém, ndo basta
compreender que tais normas sdo imediatamente aplicaveis e possuem maxima eficacia
se ndo puderem ser exigidas pelo individuo enquanto o destinatario imediato destes

Direitos € 0 que passo a demonstrar.

3 A titularidade individual do direito fundamental a satde.

A Constituigdo da Republica Federativa do Brasil atribuiu a titularidade dos
direitos fundamentais a toda e qualquer pessoa, independente de qual seja a sua
nacionalidade ou o vinculo que possua com Estado brasileiro.

O art. 194* da Carta Magna afirma que a Seguridade Social abrange a Sadde,
a Assisténcia e a Previdéncia Social, afirmando no seu paréagrafo Gnico, inciso | que essas

deverdo ser organizadas de acordo com o principio da Universalidade.

3 Art. 4>Quando a lei for omissa, o juiz decidira o caso de acordo com a analogia, 0s costumes e 0s
principios gerais de direito

4 Art. 194. A seguridade social compreende um conjunto integrado de agGes de iniciativa dos Poderes
Publicos e da sociedade, destinadas a assegurar os direitos relativos a sadde, a previdéncia e a assisténcia
social

Paragrafo Unico. Compete ao Poder Publico, nos termos da lei, organizar a seguridade social, com base
nos seguintes objetivos:

I - universalidade da cobertura e do atendimento;
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A adocdo desse principio pela Constituicdo de 1988 rompeu um paradigma,
pois a partir desse momento a divisdo que existia entre 0s segurados do sistema de
previdéncia social e o restante da populagdo foi excluida do ordenamento juridico
brasileiro. O direito a Salde passou entdo a ndo mais necessitar do preenchimento de
requisitos para seu gozo, o que significa que o estado deve prestar um atendimento
igualitério a todos.

Dizer que esse atendimento sera a todos ndo significa necessariamente que
somente sera prestado de forma coletiva, excluindo a participacdo dos individuos desse
atendimento.

Sarlet (2013, p. 154) afirma que os Direitos Sociais tanto na sua condi¢éo de
direitos humanos, quanto como direitos fundamentais constitucionalmente assegurados,
devido a seu forte vinculo com a dignidade humana e o correlato direito a um minimo
existencial, surgiram e foram incorporados ao direito constitucional dos direitos
fundamentais como direitos referidos a salvaguarda da dignidade da pessoa humana
individualmente considerada ou a individuos integrando determinados grupos de pessoas
em situacdo de desvantagem econdmica, social ou cultural.

Aqui, devemos compreender os direitos fundamentais de forma indivisivel,
afastando aquela velha ideia de que os direitos sociais seriam coletivos, enquanto 0s
direitos civis e politicos seriam individuais.

As dimens6es individual e coletiva dos direitos fundamentais devem existir
de forma simultanea, a titularidade individual de determinado direito ndo é afastada em
virtude desse mesmo direito possuir uma dimensdo coletiva.

Os direitos humanos e fundamentais sdo direcionados a pessoa
individualmente considerada, sendo o individuo o titular por exceléncia de qualquer
direito. Essa titularidade esta associada ao minimo existencial, que é a garantia de que as
pessoas possam ter uma vida digna, e por essa razéo a titularidade individual desses
direitos ndo deve ser afastada.

No caso do direito a salde, a necessidade de individualizacdo torna-se mais
acentuada visto que a protecédo a satde ndo pode ser aplicada de forma igual a todos, pois
cada pessoa possui um organismo distinto, estando vulneravel a doengas de forma
distinta, e no caso das doencas genéticas esse fator é evidenciado, devido a forma como
os individuos s&o acometidos, sendo muitas vezes casos de doengas raras, atingindo uma

pessoa em um universo de milhares.
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4 Terapia génica e manipulacdo genética.

Uma vez compreendido o direito fundamental a saide como um direito

individual, cumpre discorrer sobre as terapias génicas como parte integrante desse direito.

Assim que detectado que determinada pessoa padece de alguma doenca
genética, a solugdo ¢ substituir o gene “defeituoso” por um gene que esteja “sadio” 0 que

é feito através da terapia genética.

E necessario, porém que facamos uma diferenciagdo entre a terapia génica e
a manipulacao genética de mera experimentacdo. Na primeira, 0 que se busca é uma cura
para uma determinada doenca genética, enquanto na segunda o objetivo ndo é melhorar a
qualidade de vida de uma determinada pessoa, mas somente manipular genes para fins

diversos, como por exemplo com fins estéticos.

A diferenca fundamental que existe entre terapias génicas e manipulacdes
genéticas de mera experimentacdo, € que as terapias sdo praticas curativas. Alarcén
(2004) afirma que € necessario salientar que as proprias terapias como qualquer
tratamento médico, devem ser pautadas, pelos principios da dignidade, liberdade e
integridade do ser humano.

Como o direito fundamental a satde é um corolario do direito a vida e tem
como pressuposto a garantia da dignidade humana, somente abarca as terapias génicas,

dessa forma restando excluidas as manipulacdes genéticas de mera experimentacao.
5 Categorias de terapias génicas

Terapia génica consiste, segundo Tranquilim (2008, p. 211) basicamente na
“transferéncia de material genético para as células de uma pessoa, com a finalidade de

curar ou prevenir uma doenca, causada por um defeito genético”.

Porém, a simples ideia de substituir genes defeituosos por genes normais nao
resolve as dificuldades decorrentes dessa problematica, uma vez que nao se trata somente

de introduzir determinado gene no lugar certo do corpo.

De acordo com o tipo de célula objeto do tratamento genético, a terapia pode

ser enquadrada em uma das seguintes categorias: terapia somatica e terapia germinativa.

5.1 Terapia génica somatica.
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A terapia génica em células somaéticas ndo introduz nenhuma mudanca
qualitativa relevante que suponha uma analise distinta daquela normalmente realizada,
ocorrendo seu enquadramento juridico-penal dentro das intervengdes terapéuticas
habituais. Uma das principais diferencas entre essa forma de terapia e a terapia génica
germinativa é que os resultados obtidos através da terapia de células somaticas ndo se

transmite a geragdo futura.

Um exemplo desse tipo de terapia é trazido por Marinez apud Tranquilim
(2008) que menciona o procedimento terapéutico de extracdo de células de um paciente
diabético e incorporar-lhes em laboratério o gene que codifica as instruc6es para elaborar
insulina, e uma vez lograda esta inclusdo, as células sdo reimplantadas no 6rgéo onde

precedem, a espera que se reproduzam e comecem a produzir naturalmente o horménio.
5.2 Terapia génica germinativa

A terapia genética terminativa busca evitar a transmissdo de doencas
hereditarias, essa forma de terapia consubstanciard ndo sé a cura do individuo em si, mas
de toda a sua descendéncia, ou nas palavras de Barbas (2005, p. 317) “a germinativa
possibilitara erradicar uma doenca atraves de uma so intervencao, de um numero infinito

de geragdes.”

A terapia génica germinativa é realizada por meio de técnicas de engenharia
genética in vitro que alteram o caudal hereditario que aportam o zigoto e que, uma vez
conformada a célula, a modificacdo genética provocada na célula reprodutiva fica
incorporada no nucleo desta, partindo para a formacéo do embrido.

A terapia génica germinativa também pode ser realizada no zigoto, uma vez

que cada célula embrionaria tem a possibilidade de gerar um ser humano completo.

Ao contrario da terapia somaética, a terapia germinativa enfrenta diversas
oposicoes feitas por diversos setores. Barbas (2005) aponta trés principais: a perda da
vantagem evolutiva conferida por certos genes patogénicos, o empobrecimento total da
diversidade genética e por ultimo, os métodos técnico-cientificos existentes nédo

possibilitam ainda evitar totalmente 0s riscos.

Quanto a primeira objecao, é certo que se por um lado sdo reconhecidas as

vantagens dos genes deletérios, por outro, é sabido que alguns medicamentos ja
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conseguem superar esses problemas tdo bem ou melhor que os genes deletérios.
(BARBAS, 2005)

No que diz respeito a diversidade genética, é possivel contrapor que seriam
necessarias varias centenas de geracfes para que a prevaléncia percentual de um gene
dado se alterasse significantemente por causa de terapia génica em células de linha
germinal (BARBAS, 2005).

No que concerne a Ultima objecéo equacionada, € viavel argumentar que, por
enguanto a terapia génica so deve ser realizada no tratamento de doencas para as quais ja
se tenha alcancado, com sucesso, a terapia somatica. Quando se trate de uma doenca grave
e quando ndo se trata de questdes éticas, é possivel erradicar a enfermidade da linha
germinal. Além disso, cada intervencdo em célula germinal economizara um numero

ilimitado de terapias em células somaticas. (BARBAS, 2005).

Entendo perfeitamente possivel a terapia em células germinativas, quando é
possivel melhorar ou salvar a vida de um individuo apesar dos riscos® que possam surgir,
tal conduta ndo é apenas um direito, mas também um dever, em nome da direito

fundamental a satde e a dignidade da pessoa humana.

6 Limites das terapias génicas.

Ap6s compreender que as terapias génicas constituem um reflexo do direito
fundamental a satde, devemos entender que estas devem ter limitacGes de carater ético e

normativo.

E necessario que sejam impostos limites a ciéncia moderna, reconhecendo-se

respeito em toda sua integridade e em todas as suas fases evolutivas.

® Interessante a discussdo trazida por Kaufmann (2009) sobre o papel da bioética dentro de uma sociedade
de risco. O autor afirma que vivemos em uma sociedade de risco, e que a bioética é um dos maiores
exemplos disso, dadas as consequéncias intergeracionais e irreversiveis que podem advir de uma
manipulagdo genética malsucedida. Aponta entdo como principio salutar dentro dessa discussao o principio
da toleréncia, que em resumo seria tolerar determinados resultados obtidos em situages de risco, em nome
de bens maiores.
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Buscarei demonstrar os limites bioéticos que as terapias génicas possuem, e
entendo que tais limites podem ser encontrados nos principios constitucionais e nos

principios da Bioética e do Biodireito.
6.1 Dignidade da pessoa Humana

Um principio fundamental que deve pautar todas as a¢des dos bioeticistas
bem como terapias envolvendo os genes humanos € o da dignidade da pessoa humana,
elevado a categoria de fundamento do Estado Democratico de Direito pela Constituicdo

Federal de 1988, que o prevé expressamente no seu art. 1°, 1118

A dignidade humana foi colocada expressamente na lei maior para que nao
houvesse divida sobre o carater normativo desse principio, que vincula toda e qualquer

acao ou omissao por parte do Estado.

Este principio também serve como fundamento para os direitos fundamentais,

também dirigindo a intepretacéo e a aplicacdo destes.

Assim, a bioética e o Biodireito ndo podem admitir condutas que violem a

dignidade humana em nome de qualquer avanco cientifico ou tecnoldgico.

Utilizo aqui dignidade no sentido proposto por Kant (2008), pois esta
concepcao é essencial a atribuicdo de significado juridico ao termo e, logicamente, para

a determinacdo do sentido do alcance do principio da dignidade da pessoa humana.

Kant (2008) afirma que existe um reino ideal onde habitam os seres racionais,
este reino ¢ denominado pelo autor de “reino dos fins”. E estdo todos os seres racionais
submetidos a lei que ordena que cada um deles trate a si mesmos como meio e ndo como
um fim, estas leis sdo o que o filésofo denomina de imperativo categorico.

No reino dos fins, tudo tem um preco ou dignidade, tudo que pode ser substituido
por algo equivalente possui um preco, ao contrario a coisa que se acha acima de todo
preco ao contrario, possui dignidade. (KANT, 2008).

® Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissoltvel dos Estados e Municipios e
do Distrito Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como fundamentos:
111 - a dignidade da pessoa humana;
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Para Kant (2008), a moralidade é a Unica qualidade que pode fazer um ser
racional um fim em si mesmo, pois somente atraves dela é possivel ser legislador no reino
dos fins. Somente a humanidade e a moralidade s&o providas de dignidade.

Dessa forma, a dignidade é um atributo imanente aos seres humanos enquanto
entes morais: na medida em que exercem de forma autdbnoma a sua razao pratica, 0s seres
humanos constroem distintas individuais e insubstituiveis.

Quando o paciente é utilizado como um mero instrumento de pesquisas
genéticas, e ndo como um fim em si mesmo, o mandamento moral do segundo imperativo

categorico esté sendo violado, e por consequéncia a dignidade humana.

6.2 Autonomia

O principio da autonomia € um principio da bioética que diz que o médico
tem o dever de respeitar a vontade do paciente, bem como de seus valores morais e suas

crencas.

Este principio também determina que sejam fornecidas ao paciente todas as
informacdes a disposi¢do, para que este possa fazer a escolha que julgar mais conveniente.
Frise-se que estas informacdes devem vir de forma clara, para que o paciente as possa

entender.

Respeitar a autonomia é reconhecer que ao individuo cabe possuir
determinados pontos de vista e que é ele quem deve tomar decisdes de acordo com seus

préprios planos de vida.

Constitui esséncia desse principio o direito ao consentimento livre e
informado, uma vez que a terapia genética possui carater irreversivel. Bento (2008)
afirma que deve estar claro que somente em caso de iminente risco de vida o médico pode
intervir, clinica ou cirurgicamente, contra a vontade do paciente e seus familiares, e tal

risco deve ser real, e ndo somente potencial.

O consentimento livre e informado é materializado através de um documento
conhecido por “consentimento informado” no qual o sujeito declara seu consentimento

para a realizacdo de determinada terapia.
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Em suma, a no¢éo de autonomia engloba o consentimento livre e esclarecido
enquanto ato de decisdo voluntéria, realizado por pessoa capaz, que detém todas as
informagdes disponiveis e claras sobre determinado procedimento médico, e esteja livre

para tomar a decisdo que achar melhor.

Sendo assim, uma terapia genética que ndo dé todas estas possibilidades ao

paciente, ndo pode e nem devera ser realizada.

6.3 Privacidade.

Em qualquer terapia genética, € imprescindivel que sejam coletados dados
genéticos, a discussao que decorre disso, € sobre o grau de sigilo a que estao sujeitos esses

dados.

A Constituicdo Federal prevé no seu art. 5°, X a prote¢do da intimidade e da
vida privada do individuo. E o direito a intimidade genética decorre deste principio. Tal
principio esta intimamente relacionado aos dois principios expostos acima, o principio da

autonomia e o principio da dignidade da pessoa humana.

O reconhecimento da autonomia privada significa dar ao individuo poder de
autodeterminacdo nao sO para fazer determinadas escolhas, mas também para tomar
determinadas decisdes sobre o que fazer com estes dados obtidos ap6s determinada
terapia genética. Frise-se que apds a coleta, o0 sujeito terd o direito tanto de conhecer o0s

dados genéticos como de ndo os conhecer.

S4a, Naves (2009) dizem que em se tratando do diagndstico genético, ha, antes
do procedimento, o direito subjetivo a informacdo prévia e completa do procedimento a
ser realizado. Essas informacGes compBem a propria autonomia, ja que seu exercicio
requer, além do discernimento, consciéncia da situacéo envolvida, com as vantagens e 0s

riscos envolvidos.

7 X - sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas, assegurado o direito a
indenizacdo pelo dano material ou moral decorrente de sua violagéo;
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As informacdes colhidas podem ser Gteis a descendéncia para tomada de
medidas preventivas. Porém, aqui surge a problematica sobre o fornecimento de dados
pessoais a terceiros, ainda que da familia do paciente.

Cortés apud S4&, Naves (2009) invoca o convénio europeu sobre biomedicina
o qual diz que as informacGes devem ser passadas aos familiares, resguardando-se ao

maximo o direito de ndo saber do sujeito da terapia.

7 Conclusao

Como conclusdo das questdes enfrentadas, faco agora algumas consideracdes
sobre a problemaética abordada ao longo do texto.

E certo que a Constituicdo Federal de 1988 consagrou o direito a saiide como
um direito social fundamental, e, aléem disso, rompendo o paradigma anterior, no qual
somente o0s segurados poderiam gozar de tal direito, trouxe o principio da universalidade,
permitindo que qualquer pessoa, independentemente de qualquer filiacdo a regimes de
seguridade social gozasse de tal direito.

O problema surge quando se discute qual seria a titularidade e o alcance de
tal direito, se &€ unicamente um direito coletivo, devendo ser discutido somente em ambito
de politicas publicas de carater geral ou se os individuos podem obté-lo individualmente.

Nessa perspectiva surge o direito de se pleitear do Estado, prestac6es de salude
para o tratamento de doencas genéticas, visto que a previsdo desses tratamentos de forma
unicamente coletiva é inviavel, visto que o grau de incidéncia dessas doencas bastante
reduzido.

Quando alguém possui alguma doenca genética, esta em uma situacdo de
desigualdade com relagdo aos demais membros da sociedade, pois ndo podera usufruir
dos bens da vida da mesma maneira.

E necessario entdo que se faca uma interpretacdo mais ampla possivel dos
dispositivos constitucionais que preveem o direito fundamental a saude, que por ser um
direito social, seu principal pressuposto é a igualdade, de modo que esses dispositivos
possam abarcar tambeém os tratamentos genéticos e assim concretizar dois ideais previstos

na Carta Magna: a igualdade e a dignidade da pessoa humana.
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