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1. INTRODUCAO

Na aula anterior o meu colega da Faculdade de Medicina teve a amabili-
dade de ensinar os conceitos basicos de Genética que um jurista precisa de saber
para entender os problemas juridicos resultantes dos avangos daqueles ramos das
ciéncias médicas.

Limitar-me-ei, portanto, a sublinhar os aspectos que t€ém maior relevo para
a exposicao subsequente: a no¢do de Genoma e de ADN, o sentido do Projecto
do Genoma Humano e as nocdes de mapeamento e de sequenciagdo; a ideia de
variabilidade do ADN; e as no¢des de ADN codificante e ADN nao-codificante.

1.1. O genoma humano; 0o ADN

Segundo os glossarios correntes, “Genoma” é o conjunto de todo o mate-
rial genético contido nos cromossomas de cada organismo, sabendo-se que todas
as células desse organismo contém essa informagfo genética.

ADN ¢ a sigla de Acido Desoxirribonucleio — uma molécula formada
por um conjunto de substancias quimicas elementares, em que avultam quatro
elementos que se agrupam em pares e que formam os interminaveis “degraus da
escada helicoidal” a que se chama a “dupla” hélice”.

Os cromossomas sdo feitos de ADN e, portanto, pode dizer-se que todo o
material genético de um organismo ¢ o ADN.

Os genes s@o fragmentos de ADN que ocupam sempre a mesma posicao
no cromossoma em que residem.

*  Texto-base da li¢do apresentada em 5/1/96 para a obtengdo do titulo académico de agregado, do
4° grupo (Ciéncias Juridicas) da Faculdade de Direito da Universidade de Coimbra. O presente
texto foi também apresentado para apoio dos alunos do curso de Mestrado em Ciéncias Juridi-
cas da Faculdade de Direito da Universidade de Macau.
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1.2. Mapeamento e sequenciacio

Ha cerca de dez anos, alguns geneticistas norte-americanos propuseram-
se estudar a composi¢do de todos os cromossomas humanos, obtiveram apoios
oficiais, captaram os esforcos cientificos dos paises mais desenvolvidos e inicia-
ram oficialmente, em 1990, o chamado Programa do Genoma Humano'.

Este projecto tem por objectivo estabelecer um mapa fisico da localizagio
de todos os genes nos vinte e trés pares de cromossomas humanos; e tem ainda o
objectivo de conhecer a sequéncia de todos os elementos que compdem os genes.
A primeira tarefa designa-se por mapeamento e a segunda por sequenciagio.

1.3. Variabilidade do ADN

Os exames de sangue, nas versdes mais apuradas que os avangos das trans-
plantagdes suscitaram, ja tinham mostrado que os individuos sio todos diferentes
e que esse caracter especifico de cada pessoa podia ser aproveitado tanto para
valorizar as semelhangcas — que favoreciam as transplantagdes na medida em
que diminuiam a rejeicdio de 6rgdos pelo receptor — como para sublinhar as
diferencas no sentido de identificar cada individuo.

As técnicas da biologia molecular mostraram ainda com maior rigor a
especificidade de cada individuo: mostraram que cada ser humano apresenta as
mesmas caracteristicas genéticas, em todas as suas células, durante toda a vida; e
que todos os individuos sdo diferentes, com excepgdo dos gémeos homozigdticos®.

Esta enorme variabilidade permite identificar, seguramente, cada pessoa.

1.4. ADN codificante e ndo-codificante

O estado actual do conhecimento mostra que a quantidade total de ADN
de que sdo formados os cromossomas contém provavelmente cerca de 100.000
genes; e que os genes ocupam apenas 3% de todo o ADN.

Entre os genes situa-se uma enorme extens@o (97%) de ADN a que se
chama “ADN inutil” porque nfo se lhe conhece uma fungéo, a ndo ser a de con-
tribuir para regular o funcionamento dos genes.

O papel dos genes € o de fabricar proteinas que orientam a expressdo
fenotipica — a cor dos olhos, a altura, o nivel de colesterol, as diabetes ou o apareci-
mento do cancro, etc.; 0 ADN das extensas zonas intergénicas néo produz proteinas® .

! Cft., por todos, Cook-Deegan, Robert M., Roots of controversy: origins of the Human Genom
Project, “The Human Genom Project: Legal Aspects”, Bilbao, Fundacién BBV Documenta,
1995, p. 67-80. E também British Medical Association, O nosso futuro genético, Lisboa, Edi-
¢des Salamandra, 1993, p. 209-216.

2 Cfr., por todos, Lander, Eric S., Population genetic considerations in the forensic use of the
DNA typing, “DNA Technology and Forensic Science”, New York , Cold Spring Harbor
Laboratory Press, 1989, p. 143.

3 Cfr, por todos, Grisolia, Santiago, Scientific introduction, “The Human Genom Project: Legal
Aspects”, vol. I, Bilbao, Fundacién BBV Documenta, 1995, p. 37.
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O conjunto de ADN que contém genes designa-se por ADN codificante; o
longo “ADN inttil” designa-se por ADN ndo-codificante.

2. EXAMES DE ADN E IDENTIFICACAO PESSOAL

2.1. O método; valor probatdrio

O desenvolvimento dos estudos sobre 0 ADN, no sentido da identifica¢@o
individual, assenta sobre as extensas zonas que s€ encontram entre 0s genes € o
que se costuma chamar ADN néo-codificante.

Estas zonas intergénicas mostram certas sequéncias quimicas que sao ca-
racteristicas de cada individuo: em cada pessoa elas tém uma localizagdo especi-
fica, tém uma extensdo constante e repetem-se a um certo ritmo.

Para efeitos de exame, os fragmentos do ADN intergénico sdo cortados e
destacados, e aqueles sequéncias sdo apresentadas sob o aspecto grafico dos vul-
gares codigos de barras.

Cada individuo produz, assim, uma “impressdo genética”; e a compara-
cdo das “impressdes’ permite afirmar se duas amostras de ADN provieram do
mesmo individuo ou de dois individuos diferentes; ou ainda se hd uma relacdo
biologica de descendéncia entre os fornecedores das duas amostras compara-
das.

A circunstancia de os testes incidirem sobre caracteristicas singulares de
cada individuo torna facilmente compreensivel que se tenha designado estes exa-
mes, ou o seu resultado, por “impressdes digitais genéticas”. Compreende-se...,
mas passados 0s primeiros anos de tolerdncia, os técnicos procuram hoje uma
designagdo mais rigorosa, que respeite as diferencas que existem entre as velhas
impressoes digitais e os novos métodos de ADN; a escolha preponderante parece
fixar-se em “perfis” de ADN.

Esté4 hoje fora de davida a afirmacéo de que os testes genéticos produzem
a prova de identificacdo mais segura que se conhece. Se € verdade que o0s proces-
sos laboratoriais com base nos exames de sangue atingiram uma capacidade
probatéria enorme — e ainda ndo ¢ caso para os substituir completamente — os
testes de ADN superam as capacidades de identificag@o que eles proporcionam®.

Os especialistas afirmam que, embora se trate de uma prova estatistica, as probabilidades que
sustentam as conclusdes sdo tdo fortes que valem como certeza. Assim, quando se encontra no
casaco de um suspeito uma gota de sangue igual ao da vitima, os exames permitirdo afirmas que
a gota proveio da vitima; hd uma probabilidade em vinte milhdes de o sangue ter provindo de
outra pessoa que ndo a vitima (cfr. CAHBI, Draft Recommendatiion on genetic testing and
screening for health care purposes and Draft explanatory Memorandum, Strasbourg, Council
of Europe, 1991, p. 9).
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Designadamente, permitem obter conclusdes a partir de amostras escassas
e degradadas®, sdo mais fidedignos ou sdo mesmo o0s unicos testes possiveis,
quando se trata de analisar fetos de menos de dez semanas®, permitem conclu-
sdes em acgdes de filiagcdo quando falta o suposto pai desde que se possa analisar
os seus proprios ascendentes’ , permitem uma afirmacéo estatistica da paternida-
de ainda mais nitida do que os métodos anteriores?®.

A capacidade probatoria dos testes de ADN esta amplamente reconhecida
e acima de todas as dividas. Mas sdo conhecidas algumas fragilidades que os
técnicos tomam em consideracao.

A recolha de material bioldgico tem de excluir toda a mistura ou degrada-
cdo que possa dar origem a um resultado falso; a execucéo técnica tem de contar
com a possibilidade de o mesmo individuo produzir representagdes graficas com
pequenas diferencas, ainda ndo completamente explicaveis, € também com a
possibilidade de haver erros na transcrigdo grafica; por ultimo, ainda nfo existem
estudos suficientemente amplos sobre a possibilidade de uma coincidéncia casu-
al de codigos genéticos, sobretudo no seio de populagdes com caracteristicas
semelhantes’ .

Os éxitos destes novos métodos tém criado a convicgéo de que o juiz
nada pode acrescentar acerca do valor probatorio das conclusdes periciais; e,
porventura, a sua intervencéo s6 pode deturpar a firma objectividade dos peri-
tos. A afirmacdo seguinte é a de que as questdes de prova deixardo de ser assun-
to para o tribunal para se tornarem meras questdes de laboratorio'®. Creio, po-
rém, que a opinido dominante continuard a ser a opinido tradicional, que man-
tém o juiz como o “senhor da prova™'!. E claro que o tribunal nio contestara

5 Debenham, Paul, The use of genetic markers for personal identification and the analysis of
family relationships, “Human Genetic Information: Science, Law and Ethics”, Chischester, John
Wiley & Sons, 1990, p. 41.

¢ As analises convencionais recomendariam a recolha de sangue do feto por pungéo do coragdo,
0 que ndo ¢ possivel em fetos com uma idade gestacional tdo baixa. Por outro lado, a colheita de
sangue do feto pode suscitar diividas sobre a origem materna da amostra. Cfr., sobre estes as-
pectos, Singh, Divya, DNA fingerprint and the substantive law, “Medicine and Law”, 1994, 13,
p- 309-315.

7 Singh, ob. cit., p. 313-314; Stalteri, Marcello, Genetica e processo: la prova del “DNA
fingerprint”. Problemi e tendenze, “Rivista Trimestrale di diritto e Procedura Civile”, 1993, n°
1, p. 215. Esta possibilidade técnica interessa tanto no caso de recusa de submiss@o aos testes
como no caso de morte de um possivel pai.

8  Stalteri, ob. cit., p. 193; Nishimi, R. Y., Genetic witness: forensic uses of DNA tests, “Journal
International de Bioéthique / International Journal of Bioethics™, 1991, p. 30.

Stalteri, ob. cit., p. 209-210.

10 Singh, 0b. cit., p. 312.

1" O caso recente de O. J. Simpson ilustrou o papel do tribunal: a mera conclusao laboratorial de
que o sangue encontrado numa luva, no local do crime, pertencia ao réu, era irrefutavel e
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directamente os juizos cientificos e técnicos dos peritos; mas caber-lhe-4, de
um modo geral, o controlo dos factos sobre que assentaram as pericias, incluin-
do a certeza sobre a garantia de boa qualidade da execucéo delas; ao que acres-
ce a necessidade de garantir ndo s6 o contraditorio mas também a “igualdade
de armas técnicas” das partes'?.

2.2. Admissibilidade em direito processual penal, na accio da policia,

no direito processual civil e no registo civil

Os testes de ADN que pesquisam a identificacio de pessoas incluem-se na
categoria tradicional das provas periciais e sdo conduzidos através do método do
exame. Basicamente, ndo se distinguem dos processos vulgarmente admitidos
em direito processual.

Apesar das pequenas reservas que ja referi, estes exames sdo geralmente
considerados mais fidedignos e, assim, satisfazem todas as condigdes para serem
considerados métodos admissiveis em tribunal.

Num dos seus dominios de eleigdo — o do direito processual penal —
nada parece justificar davidas sobre a sua admissibilidade, nos termos gerais que
regulam a legalidade da prova e dos meios para a sua obtencéo, e a identificacdo
de suspeitos (cfr. os artigos 124° a 126° 151°a 163°¢ 171° a 173° do Codigo do
Processo Penal; cft., também, o art. 250°, n° 2)'3.

Pode até afirmar-se que os testes genéticos exibem duas diferencas, relati-
vamente aos varios métodos tradicionais, que os tornam mais recomendaveis: o
caracter menos invasivo das colheitas dos produtos bioldgicos e a maior garantia
de uma resultado certo.

As colheitas podem prescindir da tradicional recolha de sangue para se
restringirem a uma recolha de saliva, da raiz de uns cabelos ou de um fragmento
de unha; e se ¢ certo que toda a recolha de um produto bioldgico € uma intrusdo
na esfera pessoal do examinado, também ¢ certo que ha uns gestos de recolha

incriminadora. Mas suscitou-se a divida de que o sangue tivesse sido colhido noutra altura,
conservado durante algum tempo, e colocado depois no local do crime, para forjar a incriminagdo.
Esté4 ainda em curso no nosso pais uma averiguagdo oficiosa da paternidade em que as anélises
hematolégicas foram claramente excludentes da paternidade de um progenitor provavel. A con-
clusdo pericial era determinante para a improcedéncia da averiguacdo. Mas descobriu-se que a
crianga fora submetida a uma transfusdo de sangue na véspera da colheita destinada a pericia, e
que este gesto clinico tinha deturpado os resultados. Os laboratérios, por melhores que sejam,
ndo chegam para decidir as acgdes judiciais.

> Julgo que ¢ féacil compreender isto, em Portugal, depois do ensino de Figueiredo Dias e da
consagracao das suas opinides sobre a matéria no texto do Cédigo do Processo Penal (art. 163°).

1> Entre varios artigos que ja foram dedicados ao assunto podem ler-se Keller, Rainer, Die
Genomanalyse im Strafverfahren, “Neue Juristische Wochenschrift”, 1989, 42, p. 2289-2296,
ou Sternberg-Lieben, Detlev, Genetischer Fingerabdruck’ und § 81a StPO, “Neue Juristische
Wochenschrift”, 1987, 40, p. 1242-1247.
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mais ofensivos do que outros'.

Por outro lado, a circunstincia de se tratar de um meio cujos resultados
sdo fidedignos acrescenta a sua credibilidade e favorece o sentimento publico de
que ha um dever juridico de submissao a estes exames.

Em suma, no ambito do direito processual penal pode dizer-se que os tes-
tes genéticos vém sendo generalizados, desde a sua primeira utilizagdo, em mea-
dos da década de oitenta'.

No ambito das actividades de policia de fronteiras, os métodos de ADN
tém sido utilizados pelos paises que restringem a imigragdo, condicionando as
autorizagdes de entrada a prova dos lagos de parentesco entre os imigrantes e 0s
residentes no territorio de acolhimento's.

O primeiro caso, e 0 mais citado, em que se utilizaram técnicas de ADN
foi, justamente, em Inglaterra'’. Neste pais, o recurso sistematico aos testes ge-
néticos, quando os documentos de imigragdo ndo parecem esclarecedores, tem
levado as autoridades a dar provimento a 90% das reclamagdes dos emigrantes
excluidos, cuja percentagem se cifra, por sua vez, em 50%!'®. E curioso observar
como a utilizagio sistematica dos exames protegeu melhor os direitos dos pre-
tendentes a imigragao.

No ambito do processo civil, encontra-se um outro grande dominio de
aplicagdio dos testes genéticos destinados & identificacio das pessoas: trata-se das
acgdes em que se discute a paternidade de um filho, quer na forma das vulgares
averiguacdes oficiosas e investigagdes de paternidade, quer na forma das acgdes

14 O direito inglés e o direito australiano do estado de Victéria parecem dar um relevo grande a
estes sentimentos quando consagram a distingio entre partes do corpo “estritamente pessoais”
(taxativamente mencionadas, em que se inclui o sangue) e “néo estritamente pessoais”. Ndo
podera fazer-se a colheita forgada das primeiras, mas sim das segundas (que parecem ser, por
excluso , os cabelos e as unhas) — cfr. Stalteri, 0b. cit., p. 201. Para mais informagdes sobre a
distingio, cfr. CAHBI, Draft Recommendation..., p. 16; e também Freckelton, lan, DNA profiling
- a legal perspective, “DNA in Forensic Science. Theorie, Techniques and Applications”, New
York, Ellis Horwood, 1990, p. 162-164.

15 Noticia dada pelo CAHBI, Draft Recommendation..., p. 7.

16 Cfr. Freckelton, DNA Profiling..., p. 161; Frost, Lis, Genome analysis - legal issues. The Danish
legal status in outline, “Genome Analysis. Legal Rules - Pratical Application”, Coimbra,
Almedina, 1994, p. 99.

17 Tratava-se de autorizar a entrada de um rapaz do Gana que, depois de ter passado uns anos em
Africa, pretendia juntar-se 2 mae, residente em Inglaterra. Havia dividas sobre se o rapaz era
realmente o filho da senhora imigrante; e, depois, se era filho dela ou antes de uma irma que
nem estava presente para colaborar nos exames. Os métodos habituais néo conseguiam esclare-
cer este assunto, mas os testes de ADN concluiram que o rapaz era o filho da senhora imigrante;
as autoridades inglesas autorizaram a entrada e o caso tornou-se justamente célebre. Cfr. Jeffreys,
Alec, Positive identification..., p. 818-819.

18 Debenham, The use..., p. 39 e 44.




DOUTRINA e

menos frequente de impugnacdo da paternidade do marido ou de impugnacéo de
perfilhagao.

Também neste dominio ndo ha nenhum obstaculo a admissdo dos métodos
de ADN. Certamente que a sua utilizag8o ja resultaria das normas gerais que, no
Cobdigo Civil e no Cddigo do Processo Civil, regulam a prova pericial e a realiza-
cdo dos exames necessarios (respectivamente os artigos 388° e 389°, ¢ 568° a
602°). Mas se isto ndo bastasse, a legitimidade destes exames assentaria no art.
1801° do Cédigo Civil, na redacgio que lhe foi dada pela Reforma de 1977. Com
efeito, nesta norma intencionalmente aberta para os progressos cientificos com
relevo forense, admite-se o uso de “quaisquer (...) métodos cientificamente com-
provados”, para além dos exames de sangue tradicionais que a norma expressa-
mente refere. .

Os nossos laboratérios de Medicina Legal, pelo menos, estéo preparados
para executar os testes de ADN; embora, & semelhanca da maior parte dos labo-
ratdrios estrangeiros, continuem a usar largamente os exames de sangue tradici-
onais que tinham atingido um grande desenvolvimento e fornecem resultados
satisfatorios em grande niimero dos casos.

O registo civil também vem usando as capacidades dos exames de ADN' .
Estou a pensar nos casos de 6bito de pessoa desconhecida, ou nos de 6bito de
grupos de pessoas cujos cadaveres ou despojos ndo possam ser identificados (ar-
tigos 202°, 207° e 208°, do Codigo do Registo Civil). Estas diligéncias supdem
um processo de justificacdo judicial.

Naturalmente que, na falta de uma banco de dados genéticos informatizado,
contendo a identificacdo de todos os cidaddos nacionais — um moderno Arquivo
de Identificacdo, desta vez com “impressdes digitais genéticas” — o recurso as
técnicas de ADN, para aqueles fins, suporia a existéncia de algum principio de
identificag@o dos restos mortais, de tal modo que se pudesse restringir o circulo
das pessoas (eventuais parentes) cujos “perfis de ADN” fossem comparados com
os “perfis” resultantes dos despojos que se quer identificar.

Pode aproximar-se destes casos marginais a utilizag@o que se faz dos tes-
tes de ADN na Argentina, com a finalidade de relacionar as criangas abandona-
das ou perdidas com progenitores “desaparecidos”. Certamente que as possibili-
- dades de relacionar as criangas com pais desaparecidos também supde alguns
indicios que as liguem a algum ascendente dos pais® ?'.

1 Sobre esta utilizagdo nos EUA, veja-se Freckelton, DNA profiling..., p. 160.

2 Cfr., ainda, Stalteri, ob. cit., p. 215.

2l Na Argentina, a Lei n° 23511, de 10.07.87, criou um banco de dados genéticos, destinado a
“obter e armazenar informacéo genética que facilite a determinagéo e esclarecimento de confli-
tos relativos 2 filiagdo”. N#o é claro, para mim, o0 modo como se organiza e desenvolve este
Banco de Dados (cft. Vidal-Rioja, Genetic screening..., p. 42).
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2.3. Duvidas e riscos assinalaveis

Depois de se afirmar que os exames de ADN sdo apenas um novo tipo de
exames para fundamentar as conhecidas provas periciais, ¢ natural que se afirme
também que aqueles testes suscitam os problemas éticos e juridicos ja debatidos
acerca de toda a producgéo de prova pericial, através de exames nas pessoas.
Designadamente, os problemas gerais da obrigatoriedade e da recusa de submis-
sd0%2, da livre convicgdo do juiz, e da possibilidade da realizacéo de exames fora
de um processo®.

Para além dos problemas gerais**, a realizagdo de exames do ADN suscita
algumas apreensdes que a doutrina estrangeira tem vindo a sublinhar.

Um primeiro receio sera o de que estes exames fornecam mais indicagdes
de carécter pessoal do que a simples identificagdo do sujeito examinado.

Responde-se, porém, que o método usado incide sobre zonas do genoma
que parecem ser vazias de genes, ndo produzem proteinas e, portanto, parecem
ndo ter funcdes especificas — o chamado “ADN inutil”? . Isto ¢ assim, por opo-
sicdo aos exames que incidem sobre areas do genoma (directamente sobre 0s
genes ou sobre os seus produtos) que sdo responsaveis por manifestagdes
fenotipicas (cor dos olhos, propensdo para softrer de cancro, hipersensibilidade a
um dado produto quimico, etc.).

A propria técnica usada nos exames que se destinam a identificar um indi-
viduo é diferente daquela que se tem de utilizar quando se investigam genes e as
suas expressdes fenotipicas. Por outro lado, estas outras investigagdes que alcan-

2 Cfr. o meu 4 lei e o laboratério. Observagdes acerca das provas periciais da filiagdo, Coimbra,
Boletim da Faculdade de Direito, 1987, p. 15-17. O caracter menos invasivo das colheitas e a
maior garantia de resultados fidedignos pode tornar cada vez mais injustificavel que um parti-
cular possa deixar de cumprir, quase impunemente, o dever de colaborar para a descoberta da
verdade, recusando a colheita. Atendendo aos interesses que estdo em causa, ndo me repugnaria
que uma recusa claramente injustificada tivesse o efeito de inverter o 6nus da prova do facto
investigado.

B Idem,p.17-18.

% Devo incluir entre estes problemas gerais a garantia de que a execugdo dos testes ¢ feita nas
melhores condigdes técnicas conhecidas. Como todas as técnicas novas e sofisticadas, a execu-
¢do requer que os laboratdrios sejam bons e que os peritos sejam qualificados e sérios. O receio
de que nem tudo se passe no melhor ambiente técnico levou o Conselho Nacional de Etica
francés a fazer uma recomendagédo no sentido de que os testes de ADN para identificagdo s6
sejam realizados em laboratérios autorizados para o efeito, e no &mbito de um processo judicial
- cft. Diffusion des techniques d’identification par analyse de I’ADN (tecnhique des empreintes
génétiques). Avis de 15 décembre 1989, “Ethique et recherche biomédicale”, Paris, La
documetation francaise, 1990, p. 53. Parece que um dos estimulos para esta recomendagao foi o
antincio de que um laboratério particular tencionava vender um kit fingerprint que permitia
fazer, em casa, cento e cinquenta testes de identificagdo (cfr. Imbert, P. H., Tests génétiques et
droits de I’homme, “Journal International de Bioéthique / International Journal of Bioethics”,
1991, Vol. 2, n° 3, p. 159).

2 British Medical Association, O nosso futuro..., p. 213; Debenham, The use..., p. 38.




¢am mais do que a identidade do individuo exigem estudos da sua familia — o
que esta excluido no ambito agora visado®.

Acrescenta-se, ainda, um outro receio: o de que as amostras de ADN se-
jam usadas para identificacdo e, também, abusivamente, para investigacdo de
caracteristicas pessoais de expressdo genética’ . De facto, encontrando-se as
amostras de todos os cidadios ou de grupos de individuos & disposi¢do fécil de
entidades oficiais, poderia ser tentador, em algum momento, usar as amostras
para além dos fins iniciais, sempre a coberto de algum proposito aceitavel®.
Ainda que se admita este risco, deve acrescentar-se o seguinte: esses estudos
laterais teriam de incidir sobre familiares do investigado, o que lhe retirava a
clandestinidade (salvo quando a instancia policial ou criminal ja dispusesse de
amostras armazenadas relativamente aos familiares); se a tentagdo mais dbvia
seria a de averiguar caracteristicas com relevo forense (por exemplo, tendéncias
violentas ou criminosas) a verdade é que se sabe muito pouco sobre este tipo de
expressdo genética e ndo ha mesmo técnicas de analise (DNA probes); se 0s estu-
dos laterais forem de ordem cientifica e estatistica, e respeitarem o anonimato
habitual, podem ser julgados admissiveis® .

Mais recentemente, pde-se em divida o pressuposto basico de que as zo-
nas do genoma investigadas para efeitos de identificagdo ndo tém valor para além
desta finalidade. O cientista inglés que apresentou o método de identificagdo
(ALEC JEFFREYS) € o primeiro a afirmar que ndo ha nenhuma prova de que as
regides de ADN analisadas ndo tenham outros significados, e chega a demons-
trar, a titulo de exemplo, que uma dessas regides estd relacionada com uma pre-
disposi¢édo para certos tipos de cancro®. E possivel, portanto, que dentro de al-
guns anos se desvanega completamente a ideia da “cegueira” do ADN néo-
codificante relativamente as caracteristicas fenotipicas dos individuos e se torne
obsoleta a alegagdo da sua inocéncia...

Mais importante e nitido é o facto de se notar um movimento forte no
sentido de se usar qualquer zona do ADN para efeitos de identificagdo, e ndo
apenas as zonas aparentemente neutras, vazias de informagdes. A pressdo (dos
laboratérios?) no sentido de usar quaisquer areas estabelece claramente o risco

% Motulsky, Arno, Social problems of forensic use of DNA, “DNA Technology and Forensic
Science”, New York, Cold Spring Harbor Laboratory Press, 1989, p. 4 € 5.

Keller nota que a concretizagdo deste risco depende apenas do laboratério (Die Genomanalyse....,
p. 2294).

Reilly, Phillip, Reflections on the use of DNA forensic science and private issues, “DNA Technology
and Forensic Science”, New York, Cold Spring Harbor Laboratory Press, 1989, p. 48.

Motuslky, Societal problems...,p. 5 € 6

Westin, 4 privacy analysis..., p. 36
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de se alargar intencionalmente a pesquisa para além da necessidade de identifica-
¢do, o risco de obter resultados fortuitos e comprometedores ou, pelo menos,
torna mais melindroso o problema da conservagido das amostras e do acesso ao
banco de dados.

O “Relatorio Final de Actividade” (de 17 de Dezembro de 1991) do grupo
de estudo sobre a utilizac@o de testes genéticos para fins criminais e de policia,
elaborado pelo CAHBI, no seio do Conselho da Europa, ndo limita a admissio
destas técnicas ao uso do ADN nédo-codificante, e justifica esta atitude com a
ideia de que uma tal limitac@o ia excluir os paises que ja usam qualquer area do
ADN?!. Note-se que, no inicio dos trabalhos preparatérios, em finais de 1990,
ainda prevalecia a ideia de restringir os exames ao ADN ndo-codificante.

O receio que parece mais partilhado é o da tentagdo de uma recolha siste-
matica de amostras de ADN de todos os cidaddos ou de grandes grupos definidos
segundo qualquer critério — por exemplo, de todos os recém-nascidos do sexo
masculino, de todos os imigrantes provenientes de Africa, de todos os suspeitos
da pratica de crimes violentos*, de todos os beneficiarios da Seguranga Social,
de todos os amnésicos e criangas abandonadas®, de todos os suspeitos de perten-
cer a uma organizacdo terrorista na Irlanda do Norte*. A conservagio dos dados
relativos aos condenados por certos crimes graves parece estar a tornar-se pacifi-
ca”.

As vantagens de um procedimento como este podem ser dignas de consi-
deragdo — identificar mais facilmente, no futuro, um criminoso; estudar qual-
quer doenga de origem tropical, evitar fraudes sobre a identidade dos beneficiérios,
encontrar as familias dos abandonados. Mas ¢é facil perceber que este tipo de
armazenamento sistematico pode violar facilmente os direitos fundamentais dos

3! CAHBI, Draft Recommendation..., p. 14.

2 Nishimi, Genetic witness..., p. 30. Este autor informa que o FBI e vérias autoridades judicirias
dos EUA pretendem criar e usar com largueza estes bancos de dados; e que, em 1991, onze
estados americanos ja permitiam a criagdo de ficheiros para certos criminosos, enquanto outros
cinco estados preparavam legislagdo no mesmo sentido.

Westin, 4 privacy analysis..., p. 33.

3 Nelkin, Dorothy, The social meaning of biological tests, “DNA Technology and Forensic Science”,
New York, Cold Spring Harbor Laboratory Press, 1989, p. 17; Stalteri, ob. cit., p. 202.

Este ultimo autor informa que a ideia parece ter assentado no éxito de uma recolha de perfis
genéticos solicitada pela policia inglesa a uma povoagao inteira; ao realizar-se estes exames foi
notada a substitui¢do fraudulenta de uma pessoa por outra, e isto veio a permitir a descoberta de
um duplo homicida. O caso vem também relatado em Gaudete, Barry D., Forensic DNA
analysis..., p. 234.

Este tipo de armazenamento ja é apresentado como excepgao a proibi¢do de principio no CAHBI,
Draft Recommendation..., n° 8.

Fleming dé nota de que o FBI conserva todos os dados dos condenados por crimes sexuais —
Fleming, John 1., Personal contribution to the IBC Work, “Proceedings, 1995, Vol. II,
International Bioethics Committee of UNESCO, Paris, 1995, p. 13.
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cidaddos ou servir propésitos meramente discriminatorios; e mesmo que haja
regulamentacdo minuciosa sobre a utilizagdo dos ficheiros, todo o cepticismo ¢
pouco quando se trata de disciplinar ¢ garantir a boa gestdo e, sobretudo, a
confidencialidade das informagdes contidas numa rede informatica® .

Por ultimo, sempre pode esperar-se que a generalizagdo de testes genéti-
cos no ambito penal e de policia tenda a ultrapassar os propositos da mera iden-
tificagio para buscar as chamadas “propensdes criminosas”, de utilizagdo mais
ou menos perigosa, que reabrem a discussdo acerca do determinismo dos com-
portamentos humanos, e das nogdes correntes de liberdade e de culpa®” **. Se este
novo alento do sociobiologismo se verificar, parece inevitavel que uma espécie
de “Lombrosianismo fino” venha a criar algumas inquietagdes® .

3. ANALISES DO ADN CODIFICANTE. DIAGNOSTICO E
PREDICCAO

3.1. Com finalidades clinicas

Os exames de ADN que nos interessam daqui para a frente incidem sobre
manifestacdes bioquimicas de genes (os chamados marcadores genéticos) ou so-
bre o chamado ADN codificante (sobre areas que contém genes).

O interesse deste pressuposto ja resulta do que ficou dito no nimero ante-
rior: os resultados que se procuram ndo se limitam a identificagdo do individuo,
mas antes ao conhecimento de informagdes relativas a sua saude ou, dito de outro
modo, & sua propensdo para certa doenca.

Trata-se, pois, de diagnosticar doengas genéticas ou metabolicas que, por
definicdo, ndo existem no momento da pesquisa mas podem eclodir num mo-
mento posterior, consoante se verifiquem circunstancias futuras e propicias.

Verificada a presen¢a de um ou mais genes defeituosos, trata-se de formu-
lar previsdes quanto a sua manifestagdo posterior — previsdes que podem de-
pender de uma transmissdo hereditaria (no caso de factores recessivos), ou de
circunstincias externas ao individuo, como o ambiente ou alimentagdo (no caso

36 Nishimi, Genetic witness..., p. 31.

3 Cfr. Keller, Die Genomanalyse..., p. 2291-2.

3% Veja-se, por todos, The human Genome Project: Legal Aspects, Vol. 11, 1995, p. 11-117.
Refira-se, por curiosidade, um estudo norte-americano que procurava estabelecer as relagdes
entre o cadastro penal dos adoptados, dos seus progenitores ¢ dos adoptantes. Concluiu-se que
havia uma relagdo estatistica importante entre os adoptados e os seus progenitores quanto a
pratica de crimes contra a propriedade; também se sugeriu que os irmédos adoptados separada-
mente herdam caracteristicas que os tornam propensos para atitudes criminosas, o que, alids, se
tornaria mais nitido quando o progenitor é cadastrado. Cfr. Mednick, S. A. et al., Genetic influences
in criminal conviction: evidence from an adoption cohort, “Science”, 1984, 224, p. 892-3.
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de doengas multifactoriais), ou ainda do mero decurso do tempo (no caso de
genes patogénicos dominantes).

Neste momento da aula, vamos considerar os problemas juridicos suscita-
dos pelos diagnosticos e progndsticos realizados com finalidades clinicas.

3.1.1. Diagnéstico pré-natal

Nesta primeira alinea proponho-me identificar os problemas juridicos sus-
citados pelos testes de ADN realizados num momento anterior & concepgdo ou
durante a gravidez da mae.

Devo advertir os alunos de que grande parte dos problemas a que me po-
deria referir ndo sdo, afinal, especificos dos métodos de ADN; s3o comuns a
todos os métodos de diagnéstico pré-natal, designadamente aos que se propdem
averiguar malformagdes congénitas sem origem genética. Refiro-me, por exem-
plo, aos problemas do acesso de todas ou de certas categorias de mulheres, aos
problemas da presta¢do de um consentimento livre para a pratica dos exames, ou
da falta de comunicagio dos resultados.

Destacarei, neste momento, apenas os assuntos que se prendem especifi-
camente com as técnicas de ADN e as doengas metabolicas.

Quase ndo merece referéncia o uso de métodos de ADN na fase pré-
concepcional, apenas porque ndo tem autonomia juridica. Os problemas sdo, fun-
damentalmente os do acesso a cuidados médicos dos adultos.

S6 quando se pusesse o problema de um rastreio obrigatério de cidaddos
em idade de procriar, ou quando se requeresse um exame pré-nupcial como re-
quisito de casamento (veja-se infra, 3.2.1.) teria interesse destacar esta fase.

Tem assumido um interesse crescente 0 momento posterior a concepgao,
antes da implantag@o. Como se sabe, uma das indica¢des para o uso da reprodu-
¢do0 medicamente assistida € o risco de transmiss3o de doengas genéticas. Assim,
0s casais nestas condigdes recorrem a fertilizagdo in vitro € os embrides produzi-
dos podem ser investigados no sentido de se implantarem s6 aqueles que ndo
sejam portadores dos genes defeituosos que se receavam. Esta selec¢iio pré-
implantatéria pratica-se claramente quando, pela natureza das doencas, s6 os
embrides de um dos sexos sdo afectados; e tem sido justificada pela circunstancia
de evitar abortos injustificados nos casos em que, tendo sido iniciada uma gravi-
dez de um feto pertencente ao sexo de risco, poderia dar-se uma indicagio de
aborto que eliminaria, em metade dos casos, fetos saudaveis.

O problema juridico que esta pratica apresenta, €, pois, o da destruicio dos
embrides* que, feita uma analise a0 ADN de uma das suas células, mostre ter um
gene defeituoso, gerador da doenga que se pretende evitar.

4 British Medical Association, O nosso futuro..., p. 135.
# A destrui¢do de embrides in vitro ndo é punida criminalmente.




DOUTRINA s

Por ultimo, toma-se em considerac2o a fase que ¢ tavez a mais interessan-
te do ponto de vista da realizacdo dos exames genéticos: a gravidez.

No que diz respeito a execucdo dos exames, ndo € claro que o consenti-
mento para a intervencdo deva ser prestado apenas pela mulher gravida, ou deva
também interessar o homem responsavel pela fecundagio.

Por um lado, embora ja nem o direito canénico inclua o bonum proli como
o fim primario do casamento, a propagacao da espécie humana continua a ser
uma tarefa a dois e uma tarefa personalizada; e o método de colheita do material
bioldgico (puncéo do liquido amniodtico) importa certos riscos, embora peque-
nos, para o feto. Sendo assim, parece dificil excluir o futuro pai do acto juridico
da prestacdo do consentimento.

Por outro lado, tem de reconhecer-se que a mulher gravida tem uma parti-
cipagdo mais intensa no projecto de filiagdo — o que lhe deve dar um direito
prevalecente, em caso de conflito com a vontade do homem*.

Parece escusado sublinhar um requisito de liberdade do consentimento.
Parece escusado porque este é um requisito geral da manifestagdo da vontade,
presente em todos os actos juridicos, sem qualquer regime especial, no ambito
que agora nos interessa. No entanto, ¢ 0til apontar, para anélise oportuna, dois
aspectos que se prendem com a liberdade do consentimento.

Por um lado, é concebivel que um sistema de satide, com recursos escas-
sos, condicione o direito a certas prestagdes sociais a realizacdo de exames du-
rante a gravidez®.

Por outro lado, tendo em conta a generaliza¢do dos cuidados de satide e os
progressos da medicina ante-natal e neo-natal, pode perguntar-se se a mulher
gravida permanece realmente livre de aceder as consultas disponiveis ou esta
obrigada a frequenta-las em beneficio do feto, do filho. Pode pensar-se que a
obrigagdo classica de guardar a satde dos filhos, que cabe aos titulares do poder
paternal, justifica uma acg@o de responsabilidade civil contra os pais para repara-
¢do dos danos evitaveis, que ndo foram diagnosticados apenas porque a mae
gravida ndo se sujeitou a um certo exame pré-natal*.

4 A decisdo de interromper a gravidez - que ¢ a decisdo das decisdes - pode levar o conflito ao seu

maximo de intensidade. E também aqui terd de prevalecer a vontade da mulher, sob pena de
reconhecermos ao homem um poder de coagir a mulher ao facto da gravidez, contrariando o
velho brocardo latino. No sentido de que a decisdo da mulher basta e de que talvez seja mesmo
“ofensivo” procurar o consentimento do marido, cfr. Powers, Michael e Harris, Nigel, Medical
negligence, London and Edinburgh, Butterworths, 1990, p. 709. Cfr., por iltimo, o art. 142°, n°
3, al* a), do Codigo de Processo Penal.

O art. 159° do Codigo da Saude Publica, em Franga, ¢ um exemplo deste regime. As prestagoes
sociais familiares dependem de a mée ter frequentado trés consultas durante a gravidez e uma
ap6s 0 nascimento. Para uma critica breve deste regime, cfr. Le Bris, Sonia, Prévention et conseil:
programmes étatiques pour une politique en deux actes, “La génétique humaine: de I’information
a I’informatisation”, Montreal/Paris, Themis/Litec, 1992, p. 312.

Cft. ainda Le Bris, Sonia, Prévention et conseil..., p. 316.
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No que diz respeito a0 momento posterior da interpretagdo dos resultados
e a eventual indicacdo para interrupcdo da gravidez, as doengas genéticas provo-
cam dificuldades apreciaveis.

Uma destas dificuldades reside no facto de a execucéo de multiplos exa-
mes recentes, para despiste de doencas genéticas, exigir mais tempo do que as
dezasseis semanas dentro das quais se pode, licitamente, interromper a gravidez.
A generalizacdo deste problema coloca os médicos na situagéo dificil de se sen-
tirem pressionados a violar a lei penal, se quiserem cumprir as regras técnicas da
sua arte. ~

Por outro lado, e de acordo com a lei penal vigente, ficard excluida a ilicitude
do aborto se houver “seguros motivos para prever’ que o nascituro vira a softer,
“de forma incuravel, de grave doenca...”. Ora, este juizo é particularmente deli-
cado tratando-se de doencas de manifestacdo tardia, que poderdo manifestar-se
com uma severidade maior ou menor, que frequentemente dependem de factores
ambientais e que, finalmente, poderdo beneficiar de uma terapéutica a breve pra-
zo. Assim, pode tornar-se dificil concretizar aquela clausula geral, afirmar que,
num certo caso, se justifica a interrupgao da gravidez.

Creio que os médicos s6 consideram a indicagdo do aborto em doengas
inevitaveis e graves; e também ¢é verosimil pensar que as mies nio decidem
um aborto com ligeireza* . Mas sempre é necessario garantir que esta deci-
sdo, de natureza clinica, ndo se transforme num processo de “controlo da
qualidade™s.

Por ultimo, note-se que a grande capacidade de informagdo e de rigor
fornecida pelos exames genéticos aumenta a probabilidade de ocorrerem as cha-
madas “descobertas inesperadas”. O embarago resultara de se descobrir que o
suposto pai ndo € o verdadeiro progenitor.

Em principio, parece fora de duvida que o médico ndo deve tomar qual-
quer iniciativa para comunicar essa verificagdo, nem sequer tem o dever de pres-
tar esclarecimentos que se encontram fora da sua tarefa clinica. Em ultimo caso
teremos de ponderar o direito de os interessados obterem copia dos resultados do
exame; direito que serd considerado, naturalmente, de acordo com as regras co-
muns sobre dados clinicos pessoais.

Pode dar-se o caso, porém, de essa informag@o fortuita ter um grande rele-
vo clinico, de tal modo que conviesse comunica-la aos interessados directos e até
aos familiares destes. Adiante se discutira este problema*’.

* Working Group on the Ethical, Social and Legal Aspects of Genome Analysis (WG-ESLA),
Report of 31 December 1991..., p. 9.

4 Botkin, Jeffrey R., Prenatal screening: professional standards and the limits of parental choice,
“Obstetrics and Gynecology”, 1990, 75, n° 5, p. 879.

4 Infra,n’ 4.
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3.1.2. Diagnostico pos-natal

Os grandes objectivos dos exames genéticos em pessoas ja nascidas —
criancas ou adultos — s30 os de encontrar as pessoas afectadas por doengas que
podem vir a manifestar os sintomas mais tarde, ou manifestardo com certeza
estes sintomas; e ainda aquelas pessoas que sdo saudaveis toda a vida mas s3o
portadoras de um gene defeituoso que transmitirdo a sua descendéncia e que,
conjugado com um gene semelhante proveniente do outro progenitor, causard ao
filho uma doenca.

Como se compreende, a maior parte do regime juridico que regula os exa-
mes genéticos em pessoas j4 nascidas €, pura e simplesmente, o quadro legal do
exercicio da actividade médica.

S6 cabera destacar, neste momento, as especialidades ditadas pela nature-
za dos testes, pelo caracter das doengas, ou pelas tendéncias desenhadas pela
industria farmacéutica.

Os desenvolvimentos dos métodos de ADN tém conduzido os cientistas a
simplificagdo dos processos, mesmo quando as doengas investigadas sdo graves
ou mortais. Por outro lado, as prevengdo das manifestagdes tardias destas doen-
cas significa uma economia consideravel para os sistemas de satide, para além da
vantagem recebida pelos individuos afectados. Por ultimo, a rapidez dos pro-
gressos clinicos deixa adivinhar uma eventual correcgdo genética do defeito den-
tro de pouco tempo, através da chamada terapia génica.

Somados todos estes factores, e admitindo também o peso remanescente
do paternalismo clinico em certos paises, ndo ¢ dificil imaginar que se venha a
discutir o caracter obrigatorio do rastreio desta ou daquela doenga metabélica.

Em varios estados da federagio norte-americana tem sido imposto o rastreio
de vérias doencas — fenilcetontiria®, fibrose quistica®’, anemia das células
falciformes™.

Sempre se dir4, em favor dos rastreios obrigatérios, que uma prevengao
eficaz e que supde sacrificios moderados para os individuos permite economizar
recursos escassos que poderdo ser aplicados em outros dominios. Dir-se-4, tam-
bém, que os Estados estdo obrigados pelas suas leis fundamentais a promover a
satde da comunidade, aplicando da melhor forma os recursos escassos.

Em sentido contrério, responder-se-a que as leis fundamentais que com-
pelem os estados a promover a satide também os obrigam a defender a liberdade

4 Annas, George, Mandatory PKU screening: the other side of the looking glass, “American
Journal of Public Health”, 1982, 72, n° 12, p. 1403.

99 Holtzman, Neil, What drives neonatal screening programs?, “The New England Journal of
Medicine”, 1991, 325, p. 803.

50 Bowman, James, Invited editorial: prenatal screening for Hemoglobinopathies, “American
Journal of Human Genetics”, 1991, 48, p. 433.
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individual; e que a comunidade deve suportar os custos da livre escolha dos seus
membros®' . Pode ainda acrescentar-se a insipiéncia de alguns conhecimentos que
jé levaram a confusdes — e discriminagdes — entre doentes e portadores sauda-
veis™.

O problema da imposigéo clinica contra a autonomia individual, alis, ja
ndo € novo, no seio da medicina: a vacina obrigatoria € um bom exemplo. O
espectro antigo das epidemias sustenta bem a defini¢@o do interesses publico da
luta contra o contagio e a constri¢do da liberdade individual.

No quadro das doengas genéticas, porém, ndo se trata de doengas contagi-
osas e, portanto, a defesa de um interesse piiblico relevante, capaz de justificar
um rastreio obrigatorio, ndo € facil.

Nao ¢ facil nem é, talvez, necessario. A euforia da saude e da longevidade
que os progressos da Medicina tém suscitado criou no publico uma grande sensi-
bilidade para a prevengdo e o tratamento, e esta disposi¢io favoravel para os
cuidados de satde torna uma boa sugestéo mais eficaz do que uma imposigio
legal. O nosso pais fornece um bom exemplo: passados poucos anos de uma boa
divulgacdo do “teste do pézinho”, todos os recém-nascidos se submetem ao rastreio
de duas doengas muito graves que se previnem com facilidade: a fenilcetonuria e
o hipotiroidismo.

Um outro problema que preocupa os legisladores dos paises mais avanga-
dos € o da comercializagdo livre dos testes-para-fazer-em-casa (home tests)* .

O principal risco destes testes resulta da auséncia de acompanhamento
clinico* — de aconselhamento genético. Esta falta pode deixar o individuo gra-
vemente perturbado se a doenga pesquisada for bastante grave. E ndo h4 nenhu-
ma garantia de que as grandes empresas limitem a comercializa¢io destes testes
com base no critério da severidade da doenga, para excluir a pesquisa facil e
solitaria de doengas graves ou mesmo incuraveis.

Estes riscos sdo dignos de nota, mas apenas militam em favor de um con-

' Annas, George, Mandatory PKU screening..., p. 1401.

%2 Bowman menciona o caso conhecido dos aviadores negros que foram afastados da forca aérea -
Invited editorial..., p. 433.

% Refiro-me a testes para diagnéstico de doengas. N@o estou a considerar um chamado kit
fingerprint’ que um laboratorio francés anunciou, em 1989, destinado a fazer testes de identifi-
cagdo, em casa. Segundo os especialistas, ¢ dificil imaginar um conjunto elementar que permita
identificagdes rigorosas, designadamente de parentesco. Mas, & cautela, o Conselho Nacional
de Etica francés ndo deixou de recordar que a prova da identidade s6 devia poder fazer-se dentro
de um processo judicial, certamente com receio de que os pais e os filhos comegassem a desco-
brir adultérios e a praticar impugnagdes de paternidade, em casa. Cfr. Imbert, P. H., Tests
génétiques..., p. 159; Comité Consultatif National D’Ethique Pour Les Sciences de la Vie et de
la Santé, Diffusin des técnhiques..., p. 53.

% Este assunto foi referido, em Portugal, a propésito de um teste caseiro de SIDA - cft. Piblico, 5
de Junho de 1995, p. 20.
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trolo da comercializagdo, feito pelas autoridades sanitarias de cada pais®, como
ja se pratica quanto a muitos dos produtos farmacéuticos. As autoridades compe-
tentes fardo a triagem e, por exemplo, devem proibir a venda livre de testes que
revelem doencas mortais ou muito graves, enquanto podem autorizar a
comercializac¢@o de andlises que revelem a propensdo para diabetes ou para do-
encas cardiovasculares. Afinal, um teste caseiro que revele um alto indice de
colesterol pode levar o interessado a tomar decisGes faceis e benéficas, quanto a
sua alimentagdo ou a préatica de exercicio fisico; decisdes que ele ndo tomaria de
outro modo. Por outro lado, ndo pode negar-se que um teste de gravidez — paci-
ficamente autorizado — pode ser muito mais perturbador do que um exame que
revele um teor elevado de acido trico...

Acrescente-se, por fim, o problema de saber se ¢ licito realizar exames
genéticos relativamente a doencas incuraveis.

A resposta mais tentadora € a negativa, atenta a inutilidade do exame e a
compaixao que vem ao caso.

Nao estou certo de que seja a melhor resposta. Do ponto de vista geral, o
conhecimento dos casos clinicos fatais s6 pode contribuir para os progressos em
direccdo a cura ou, pelo menos, a conquista de paliativos. Do ponto de vista
individual, certamente havera doentes que preferem nio saber o que os espera,
enquanto outros sentirdo vantagem em conhecer o seu futuro.

Este problema toma contornos diferentes se se tratar de os pais pesquisarem
doencas incuraveis nos filhos menores.

A certeza de que os pais ndo poderdo fazer nada pelos filhos e a previséo
de que serdo tentados a viciar as relagdes afectivas com eles levaria a que ndo
devesse ser efectuada a pesquisa; s6 o interessado, atingida a maioridade, teria
acesso ao exame. Porém, como em quase tudo, uma regra tdo rigida ndo convém
a todos os casos: um casal com uma histéria clinica suspeita pode ter interesse
em averiguar se um filho pequeno vira a sofrer de uma doenga certa e mortal para
poder evitar ter novos filhos.

3.1.3. Referéncia breve a terapia génica, na linha somatica e na linha

germinal

A terapia génica consiste numa intervencgdo sobre 0o ADN com o propdsito
de substituir ou modificar um gene defeituoso, ou adicionar um gene sdo que
compense o mau funcionamento de outro.

A terapia génica ainda ¢ meramente experimental, embora o seu desenvol-
vimento seja o objectivo natural da investigacdo médica.

A intervencdo sobre as células de um tecido destinada a repor a saude de

% Como se recomenda no Principio n° 4, c), do Draft Recommendation on genetic testing and

screening for health care, elaborado pelo CAHBI, no seio do Conselho da Europa, em 17.12.91.
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um certo doente — a terapia de células somaticas — néo é um intervengéo dife-
rente de qualquer outro acto médico e ndo merece, portanto, aten¢do especial.

A intervengdo sobre o ADN contido em gimetas — terapia da linha
germinal — é um propdsito mais delicado pois a modificagdo operada vai trans-
mitir-se a descendéncia segundo as leis da hereditariedade. Trata-se, pois, de
alteragdes que se inscrevem no futuro da espécie humana e é razoavel duvidar da
sua legitimidade ou, pelo menos, hesitar sobre o alcance com que devem ser
permitidas. Tanto mais quanto é certo que ndo sabemos ainda quais seriam as
consequéncias de um equilibrio bioldgico em que as doengas genéticas deixas-
sem de existir, por accdo do homem.

3.2. Como requisito de actos juridicos

Acabei de fazer algumas observagdes sobre a utilizagdo dos diagnosticos
genéticos e sobre algumas dificuldades sugeridas pela medicina predictiva ou
“probabilistica”’, no &mbito puramente clinico.

Agora vou tratar das possibilidades de utilizagdo das técnicas do ADN
num ambito propriamente juridico. O problema, entdo, sera este: que interesse
pode ter a execucdo dos testes do ADN como preliminar de certos negdcios juri-
dicos? E sera licita a sua realizagdo em todos os casos?

3.2.1. Casamento

O casamento é um negdcio pessoal e duradouro, que supde um
envolvimento sexual dos dois contraentes e que anda geralmente associado a
procriagdo. Ndo admira, portanto, que os legisladores sejam tentados a apro-
veitar o ensejo do casamento para executar politicas sociais de caracter sanité-
rio’.

E concebivel, pois, que qualquer Estado pretenda usar o momento da cele-
bracdo do casamento para estimular, de qualquer forma, o conhecimento, pelos
dois nubentes, de certas condi¢Bes genéticas, no interesse da sua eventual des-
cendéncia. Alguns sistemas juridicos prevéem um controlo sanitario ante-nupcial,
sobretudo orientado para a prevengdo de doencas contagiosas; mas o passo das
doengas contagiosas para as doencas hereditérias € um passo fécil e natural, numa
época de grande florescimento dos estudos de genética’’ .

% Closen, M., Gamrath, R. e Hopkins, D., Mandatory premarital HIV testing: political exploitation
of the AIDS epidemic, “Tulane Law Review”, 1994, 69, p. 113.

7 Nao me refiro agora a leis eugénicas nacionais-socilaistas, nem tio pouco aos regimes de terri-
torios longinquos como a Malésia e Singapura onde as autoridades usam dados genéticos para
encorajar certos casamentos (Billings, na discusséo sobre Nelkin — The social..., p. 22). Mas
interessa apontar os exemplos dos EUA, Turquia, Panama, Bolivia, Argentina, México, sem
falar da legislagdo, entretanto abolida, da Suécia e da Dinamarca (cfr. Sénchez-Eznarriaga, Luis
Zarraluqui, Genetic testing and matrimony, “The Human Genome Project: Legal Aspects”, Vol.
I, Bilbao, Fundacién BBV Documenta, 1995, p. 393-4).
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Interessa-nos agora o sistema tradicional em Franca e o caso mais recente
de Chipre.

Em Frangca, o art. 63° do Cddigo Civil (na versdo de 2.11.1945) determina
que o conservador do registo civil ndo devera proceder a publicacdo dos editais
que anunciam o casamento se cada um dos nubentes nao lhe apresentar um certi-
ficado atestando que realizou um exame médico recente. Os termos deste exame
vém previstos no Codigo da Saude Publica e em outros instrumentos de menor
dignidade formal, especificando-se os aspectos sobre que deve incidir. De um
modo geral, pode afirmar-se que “o médico tem a obrigacdo de averiguar sobre-
tudo as afeccOes contagiosas ou cronicas susceptiveis de ter consequéncias peri-
gosas para o conjuge ou para a descendéncia”™®.

Cada nubente, porém, ndo revela o resultado do exame, nem ao conserva-
dor do registo civil, nem ao outro nubente. E se o funcionario ignorar esta forma-
lidade, celebrando o matriménio, o acto ndo sofre de invalidade, limitando-se a
sangdo a responsabilidade disciplinar do conservador® .

Nestes termos, o regime ndo ¢ acusado de autoritarismo nem de ofender o
direito a privacidade individual®.

Em suma, o interesse publico da prevencdo sanitaria prossegue-se através
do juizo livre e secreto que cada cidaddo faz das suas condigdes de satde.

Seguramente que um sistema vigente desde 1945 ndo foi pensado para
despistar e combater as doencas genéticas que hoje se conhecem. Mas também
ndo cabe duvida de que a adaptacdo a realidade clinica moderna € coisa facil e até
ja se iniciou. Com efeito, um decreto de 1978 ja recomenda ao médico que subli-
nhe ao nubente a necessidade eventual de um aconselhamento genético® ; e o
Conselho Nacional de Etica ja admitiu que o exame pré-nupcial fosse ampliado
de modo a incluir a despistagem de riscos genéticos®.

Merece a pena destacar o caso de Chipre por ser o mais recente alvo da
atencdo internacional, e por ter obtido resultados louvaveis.

A populagéo de Chipre, como a de outros paises mediterranicos, era gra-
vemente afectada por uma hemoglobinopatia designada por Talassémia. Uma em
sete pessoas é portadora do gene defeituoso que ndo se manifesta no portador
heterozigotico; apenas se manifesta no descendente de dois portadores. A doenga

8 Saury, Robert, Manuel de Droit Médical, Paris /Milan/Barcelone/Mexico, Massom, 1989, p. 301.

% Estas notas do regime permitem afirmar que ele respeita um “método individualista” (Carbonnier,
Jean, Droit Civil, 2, La Famille, les incapacités, Paris, PUF, 1979, p. 48) ou, numa linguagem de
inspira¢do norte-americana, que ele respeita um principio de autonomia individual.

8 As criticas apenas dizem que o modo actual de encarar a uniéo livre e o nascimento fora do
casamento, e ainda a licitude do aborto por razdes eugénicas, fazem perder grande parte da
eficicia e do interesse a este controlo ante-nupcial (Carbonnier, 0b. cit., p. 48).

¢ Saury, ob. cit., p. 302.

¢ Le Bris, Prévention et conseil..., p. 309.
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aparece na juventude e a manutencdo da vida depende de transfusdes de sangue
frequentes.

Em 1983, quando o casamento segundo o rito ortodoxo era o Gnico do
pais, a Igreja procurou evitar as circunsténcias que poderiam reclamar um aborto
eugénico e, com este objectivo, adoptou um sistema idéntico ao francés, que
referi acima. Em resultado deste rastreio pré-marital, o nimero de nascidos com
a grave doenca diminuiu dez vezes: em 1986, nasciam apenas cinco criangas por
ano afectadas pela enfermidade®® .

O quadro legal portugués, no que respeita a um controlo médico pré-nupcial,
parece desfavoravel, neste momento.

Até a entrada em vigor da Constituicdo de 1976, a nossa ordem juridica
previa alguns impedimentos matrimoniais que recaiam sobre pessoas colocadas
em situagdes particulares: professoras do ensino primario, militares, funcionarios
diplomaticos, etc. Estes nubentes careciam de uma autorizac@o da hierarquia, sem
0 que o casamento ndo podia ser celebrado. A Constitui¢@o de 1976 e o seu princi-
pio da liberdade para contrair casamento em condi¢des de plena igualdade (art. 36°,
n° 1) fizeram levantar as maiores diividas acerca da constitucionalidade desses im-
pedimentos que ndo pareciam basear-se em interesses publicos dignos de tutela.
Assim, as normas que previam aqueles regimes especiais forma revogadas.

Esta histdria recente s6 vem a proposito para sublinhar que, no quadro
actual do nosso sistema juridico, os obstaculos ao casamento s6 podem fundar-se
em nitidos interesses publicos.

Nestas condicdes, a organizacéo de um rastreio obrigatério de nubentes
parece, de momento dificil® . Mas néo se deve excluir que, ao longo do processo
de aquisi¢@o de conhecimentos sobre doencas genéticas, durante os proximos
dez ou vinte anos, venha a delinear-se um interesse publico, claro e justificado,
de prevencdo de qualquer doenca hereditaria, de tal modo que se pense na exi-
géncia de um certificado pré-nupcial. Imagine-se, por exemplo, uma campanha
de preven¢do da paramiloidose dirigida aos naturais dos concelhos em que a
doenga esta mais radicada.

Embora seja dificil tragar, com rigor, a linha de fronteira entre a prevengéo
da doenga e 0 eugenismo®, certamente que hd uma margem de intervengéo sani-

8 Angastiniotis, M., Cyprus: Thalassemia programme, ”The Lancet”, 1990, 330, p. 1119.

¢ O programa néo evita a disseminagdo de portadores; cada portador transmite o gene a sua des-
cendéncia.

¢ A dificuldade seria acrescida se a exigéncia ndo fosse dirigida a todos os nubentes, mas s6 a
alguns grupos, determinados por um critério qualquer - por exemplo, os naturais de certas regi-
des onde uma doenga estivesse localizada. Esta discriminag&o acrescentava o problema da desi-
gualdade perante a lei.

8 Friedmann, Theodore, Some ethical implications of human gene therapy, “Genetics, Ethics and
Human Values. Human Genom Mapping, Genetic Screening and Genetic Therapy”, Geneve,
CIOMS, 1991, 136.
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taria estatal que nem sequer suscita duvidas. Alids, a pratica de rastreios obriga-
torios, sob a forma de “exames de robustez”, estd bem consolidada em Portugal,
como instrumento de promocéo da satde publica.

A mera possibilidade de se fazerem exames genéticos como preliminar de
um casamento — o assunto deste capitulo — pode sugerir a discussio sobre se
cada um dos nubentes tem o dever posterior de comunicar os resultados ao outro.
Este problema, no entanto, ¢ independente do primeiro: na verdade, o problema
da comunicagdo pde-se sempre que um nubente tenha conhecimento de algum
defeito genético, por qualquer meio, num sistema juridico que ndo estabeleca
qualquer necessidade de exame pré-nupcial.

O problema do dever de comunicagdo entre nubentes, além de indepen-
dente dos exames pré-nupciais, enquadra-se melhor no capitulo que sera dedica-
do a confidencialidade e proteccdo de dados.

3.2.2. Adopc¢io, perfilhacio e regulacio do poder paternal

Nao ¢ dificil imaginar que se pense na realizacdo de testes genéticos como
preliminar de uma acto de adopg@o. E embora nem sequer a literatura estrangeira
se tenha ocupado vastamente deste problema, conhecem-se afirmacdes claras no
sentido de que os exames sdo pretendidos e realizados®’.

O quadro legal em que se desenrola o processo de adopcao prevé expres-
samente a realizacdo de um inquérito sobre a satide do adoptando (art. 163° da
OTM). Esta averiguacdo destina-se a conhecer o caracter e a personalidade da
crianga, os seus antecedentes hereditarios e familiares; e este conhecimento ser-
ve, entre varias coisas, para dar a familia adoptante “o conhecimento rigoroso, e
tdo completo quanto possivel, das caracteristicas do menor, da sua histdria pesso-
al e familiar, o que se revela imprescindivel ao sucesso da adopgao™® . Este inqu-
érito médico serve para se ponderar melhor as necessidades da crianga e as capa-
cidades de uma certa familia adoptiva de satisfazer essas necessidades.

Acrescenta-se facilmente que o conhecimento aprofundado do estado de
saude da criangca — por oposi¢do as incertezas geradas por um conhecimento
superficial — criam nos adoptantes um estado de confianga e de
responsabiliza¢@o que favorece uma decis@o informada e a criagdo dos vincu-
los familiares® .

Nio tenho qualquer dificuldade em aceitar as afirmagdes precedentes. E

¢ Silverman, Paul H., Commerce and genetic diagnostics, “Hastings Center Report”, 1995, 25, p.
S17. Especificamente sobre o diagndstico da Coreia de Huntington veja-se Morris, M., Tyler, A.
¢ Harper, P. S., Adoption and genetic prediction for Huntington disease, “The Lancet”, 1988, p.
1069.

¢ Epifanio, Rui e Farinha, Antonio, Organizagdo Tutelar de Menores, p. 253-4.

% Segundo parece ser a opinido dos servicos que promovem as adopgdes, de acordo com Morris,
Tyler e Harper, 0b. cit., p. 1069.
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6bvio que o exame previsto é necessario e conveniente; € ndo se pode recusar, em
principio, o valor de uma decisdo informada.

A questiio que nos deve ocupar, porém, ¢ a de saber se o inquérito pode e
deve incluir exames de caracter genético” . E parece haver boas razdes para os
excluir, em principio.

Se uma possivel averiguagdo visar uma doenga metabolica de cardcter
recessivo, a crianga ndo manifestara quaisquer sintomas, mais tarde; isto ¢, sera
um portador do gene defeituoso mas nunca serd um doente, € apenas podera
colaborar na transmissdo da doenga aos seus proprios descendentes. Nao se vé
razio, por conseguinte, para procurar conhecer uma circunstancia que € irrelevante
no momento da adopgao e serd eventualmente irrelevante durante toda a vida do
adoptando”'.

Se a indagacdo visar uma doenga cromossomica ou metabdlica dominan-
te, isto €, que afectara concerteza a propria crianga, julgo que a ponderagdo deve
levar em conta varios factores.

Em primeiro lugar, se se tratar de uma doenca incuravel, que seja fatal ou
muito grave, ndo se vé que o conhecimento da predisposi¢do tenha interesse para
a crianca; e o interesse dos adoptantes que poderia estar presente seria indigno de
tutela juridico — o interesse de escolher outro adoptando, com maior esperanga
de vida saudavel.

Se a doenca pesquisada tiver terapéutica ou um paliativo conhecido, e se
for previsivel a sua manifestagéo a breve prazo, o conhecimento dela pode servir
o interesse eventual de uma preveng&o precoce e de uma preparagio dos adoptantes
para o auxilio ao doente. Nesta hipotese, o conhecimento favorece os interesses
da crianca’.

Se a manifestagdo for certa mas tardia e ndo houver vantagem clinica numa
qualquer intervengdo precoce, devera deixar-se ao proprio doente a decisdo de
pesquisar o seu estado de satde quando atingir a maturidade ou, mais tarde ain-
da, quando for de prever a manifestagdo da enfermidade. Fazer o contrério signi-
ficaria tomar uma deciso grave e inutil, em nome do doente. Além disto, a pre-

7 Um estudo completo sobre este assunto devia conter um inventario pratico, de natureza clinica,
das doengas que seria possivel ou recomendével investigar. Ao que parece, algumas doengas
genéticas comuns, como a diabetes, fornecem indicag¢des fracas durante a infancia, quando os
factores ambientais ainda ndo tiveram tempo de actuar; e que doengas se pesquisariam num
adoptando abandonado, de quem néo se conhece a histdria clinica familiar? Estas dificuldades
préticas ndo desvirtuam, porém, a questdo juridica da licitude dos exames.

Excepto no momento em que ele se propuser ter descendéncia.

Heloisa Santos, num contexto mais amplo do que o da adopgdo, menciona trés exemplos de
doengas cuja despistagem precoce tem um interesse real para a crianga: polipose célica,
hipercolesterolémia familiar monogénica e distrofia muscular de Duchenne (Testes genéticos
em criangas - um tema controverso, “Controvérsias em Pediatria”, Lisboa, Hospital de Santa
Maria, 1995, p. 220).

7
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visdo das manifestacdes tardias poderia afastar os adoptantes de uma relacdo
familiar com uma crianca que pode viver dezenas de anos em plena saude.

As ultimas afirmagdes valem, também, para o caso de doengas que, além
de se manifestarem tarde, dependem ainda de factores ambientais; isto é, para o
caso das doengas que podem apresentar graus muito diversos de severidade e que
podem nem chegar a aparecer.

Naio se esqueca, por tltimo, que os progressos da medicina levardo a pos-
sibilidade de corrigir os genes defeituosos, de tal maneira que uma crianga con-
denada hoje a sofrer as manifestacdes tardias de uma doenga genética pode vir a
beneficiar desse tipo de interven¢do que lhe evitard todos os sintomas; e ela sera
pois, por toda a vida, uma pessoa saudavel.

No fundo, a ponderacdo tem de ser orientada, ainda e sempre, pelo interes-
se do menor: se a pesquisa puder ser Util a crianga, se os adoptantes puderem
retirar vantagens para o adoptando, fundadas no conhecimento da doenga, o exa-
me parece admissivel nos mesmos termos em que os outros exames tradicionais
0 sdo.

Neste sentido, aceito uma regra menos restrita do que a posi¢ao seguida
pelo Comité de Peritos em Bioética do Conselho da Europa que parece afastar,
em qualquer caso, a inclusdo de exames genéticos no processo preliminar da
adopgdo”™ ™.

O problema da utilizacao de testes genéticos como preliminar de uma adop-
¢do pode apresentar-se do outro lado da relagdo adoptiva: do lado dos candidatos
a adoptantes” . Na verdade, conhecem-se exemplos de candidatos que reuniam
todas as condi¢des tradicionais mas foram excluidos com base na probabilidade
de contrairem uma doenga genética: num caso tratava-se da possibilidade de 50%
de contrair a doenga de Huntington’ .

A exclusdo de um pai adoptivo com base na possibilidade maior ou menor
de ele adoecer, com sintomas mais ou menos graves, numa data incerta e estatis-
ticamente balizada, pode tratar-se de uma indiscriminagao injustificada. A exclu-
sdo pode ignorar toda a capacidade do candidato a adoptante para desempenhar o
seu papel durante muito tempo; arranca do preconceito moderno da perfeita sat-

3 Draft Recommendation..., p. 16.

™ Nos termos do art. 1990°, n° 1, al* ¢), do Cédigo Civil, a sentenca de adopgdo pode ser revista se
o adoptante provar que o seu consentimento foi viciado por um erro essencial e desculpavel,
acerca da pessoa do adoptando. Pode perguntar-se se o conhecimento de uma doenga mortal e
iminente levaria um adoptante razoavel a perder a vontade de adoptar, de tal modo que a senten-
ca fosse revista. Ainda que se possa achar que a pergunta ¢ cabida, creio que o n° 3 do preceito
afasta liminarmente um revisdo com o fundamento referido.

*  Sanchez-Eznarriaga, Genetic testing..., p. 401-2.

Billings et al., Discrimination..., p. 480.
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de que leva os homens a envergonhar-se da doenca e a esconder a morte; ¢ esti-
mula o mito eugénico da perfeicdo genética’”.

Admito, porém, que um candidato a adoptante que vai morrer seguramen-
te antes de poder desempenhar o seu papel ndo seja o que convém a crianga; tdo
pouco convira aquele que procura na crianga um futuro pequeno enfermeiro —
mas neste caso a exclusdo deveria assentar no juizo sobre os motivos e a aptidao
psicoldgica, e ndo sobre as condigdes fisicas do candidato. Em suma: o critério
serd, mais uma vez, o do melhor interesse da crianga, apreciado em toda a sua
riqueza.

E concebivel, também, a pretensio de realizar exames de caracter genéti-
co antes de praticar um acto de perfilhac@o.

Talvez esta ponderacdo ndo seja mais do que um exercicio académico por-
que, ao contrario do que se passa com a adopgao, ndo se prevé qualquer inquérito
sobre as condigdes de satide do perfilhando ou do perfilhante, como preliminar
da constitui¢do do vinculo.

A adopgdo tende para a construgdo juridica de um vinculo familiar sem
suporte bioldgico, um vinculo que é precedido por um juizo de conveniéncia, do
ponto de vista do adoptando. Faz sentido ampliar as indagacdes de toda a espé-
cie, de tal modo que a decisdo seja, com a maior probabilidade, a melhor decisdo
possivel para a crianca.

A perfilhagio, de modo diferente, tende para o reconhecimento juridico de
um vinculo biolégico pré-existente. Trata-se de um vinculo biologico cuja exis-
téncia e relevéancia juridica ndo estdo sujeitas a ponderagéo pelos interessados™
ou pelo tribunal. E, por outro lado, segundo creio, o acto de traducdo do vinculo
biol6gico em relagdo juridica — a perfilhagdo — também ¢é um acto devido, no
sentido de que o progenitor tem o dever juridico de o praticar”. Sendo assim, ndo
tera sentido condicionar o estabelecimento da filiagdo a um inquérito sobre o que
quer que seja’’.

77 Billings et al., ob. e loc. cit.

8 Se ndio dermos relevo ao caso marginal da perfilhagdo de maiores, cuja eficacia esta sujeita ao
consentimento do perfilhado (art. 1857°, do Cédigo Civil).

™ Defendi esta ideia no meu Estabelecimento da filiagdo, Coimbra, Almedina, 1979, p. 109-111,
sabendo que ndo é a concep¢do dominante. Ainda hoje se da prevaléncia a vontade livre do
perfilhante, salientando-se que o filho ndo pode ressarcir-se junto do progenitor pela auséncia
consciente do reconhecimento (Hauser, Jean e Huet-Weiller, Daniéle, Traité de Droit Civil. La
Famille, Paris, LGDJ, 1993, p. 492-3). Estes autores estranhavam, alids, que o “Anteprojecto de
lei sobre as ciéncias da vida e os direitos do homem” previsse uma responsabilidade a cargo
daquele que consentiu numa inseminagdo heteréloga da mulher e depois ndo quis assumir o esta-
tuto de pai. Pela minha parte concordo com esta solugo que ficou consagrada no texto da Lei n® 94-
653 de 29 de Julho de 1994 (art. 10°, acrescentando o art. 311°, n° 20 ao Cédigo Civil). E creio que a
obrigacdo de honrar um compromisso daquele tipo néo vale menos do que a obrigagdo de assumir os
estatuto de pai que recai sobre o progenitor consciente da sua participagdo no nascimento.

8 Ando ser, porventura, a uma averiguagdo sumaria da sua veracidade, como ja tem sido discutido
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Um inquérito sobre a satde do perfilhando (com ou sem exames de carac-
ter genético) so seria concebivel num sistema juridico que entendesse a perfilhacdo
como um acto facultativo; em que o progenitor pudesse escolher os filhos biolo-
gicos que gostaria de perfilhar, recusando um estatuto de filhos aos outros. Pare-
ce 6bvio que, se ha sistema juridico que recusa uma ideia destas, ¢ o sistema
portugués; na verdade, o instituto da averiguacdo oficiosa da paternidade, intro-
duzido pelo Codigo Civil de 1966, mostra que a perfilhacdo ndo ¢ uma faculdade
do progenitor, que o reconhecimento do estado de filho ndo é matéria disponivel
para o pai®'.

Pode acrescentar-se uma outra razdo contraria a ideia de condicionar a
perfilhacdo a qualquer exame clinico (genético ou de “robustez”): a necessidade
de observar um requisito adicional para a perfei¢do de um acto de reconhecimen-
to voluntario — que ndo se exige como requisito do funcionamento da presuncdo
de paternidade do marido — significaria que o regime do estabelecimento da
filiagdo do filho nascido fora do casamento seria diferente do regime que vale
para os filhos nascidos do casamento. E esta diferenga ndo seria aceitavel, pois
ndo radicaria na “diversidade das condi¢des do nascimento’?; seria, pura e sim-
plesmente, uma diferenca discriminatéria e desfavoravel para o perfilhando. Nestes
termos, julgo que o regime violaria o principio constitucional da igualdade dos
filhos, previsto no art. 36°, n° 4, da Constituicdo da Republica®.

Comeca também a falar-se da possibilidade de utilizar os conhecimentos
sobre as predisposi¢cdes genéticas no juizo sobre a regulagdo do exercicio do
poder paternal, na sequéncia de divércio, separacdo judicial ou de facto, ou em
processos de inibi¢do e limitacdo do poder paternal®.

O recurso a relatorios de peritos, designadamente de médicos e psicolo-
gos, esta claramente previsto na lei* no ambito da regulagdo do exercicio do
poder paternal. N&o ¢ precisa qualquer intervencéo normativa ou judicial para
que se usem, licitamente, exames médicos de caracter genético.

pela doutrina (cfr. 0 meu Critério juridico da paternidade, Coimbra, Biblioteca Geral da Uni-
versidade, 1983, p. 443, nota 89).

Note-se que, neste ponto, referi-me & eventual realizagdo de exames médicos como preliminar
do acto de perfilhagdo. Seria coisa diferente analisar a possibilidade de fazer provas periciais,
fora de um processo, para auxiliar o progenitor duvidoso a formar a sua convic¢io de que teve
responsabilidades no nascimento do filho (veja-se, sobre este ponto, com as mesmas dividas, o
meu artigo A4 lei e o laboratorio..., p. 17-8).

8 Coelho, F. M. Pereira, Curso de Direito da Familia, Coimbra, 1986, p. 76-7.

8 Em face do velho regime da investigagdo da paternidade, que impunha a observancia de requi-
sitos que excediam a simples prova do vinculo biologico, defendi a inconstitucionalidade dos
preceitos (cfr. o meu Investigacdo da paternidade ilegitima: inconstitucionalidade do art. 1860°
do Cédigo Civil, “Revista de Direito e Estudos Sociais”, 1977, 24, p. 169-173).
Sanchez-Eznarriaga, Genetic testing..., p. 401.

8  OTM, art. 178°, n° 2.
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O problema estara em usar apenas os exames e as conclusoes que, pela sua
natureza e pelas certezas que fornecam, possam ser uteis ao menor. Trata-se,
afinal, de aplicar o velho e conhecido critério do “interesse do menor”, sem pre-
conceitos.

3.2.3. Contrato de trabalho

Muito antes de se ter adquirido um grau de desenvolvimento cientifico
bastante, os empregadores comegaram a mostrar interesse em excluir dos seus
quadros os empregados ou os candidatos que apresentassem propensio para cer-
tas doencas, como o cancro, as cardiopatias e as perturbacdes mentais, indepen-
dentemente de qualquer relag@o entre a doenca e as condigdes especificas do
local de trabalho® . E hoje este interesse alarga-se a varias outras doengas genéti-
cas — virtualmente a todas — a medida que se conhecem melhor as circunstan-
cias ambientais que potenciam sintomas patologicos em portadores de genes de-
feituosos; designadamente, & medida que se confirma o efeito potenciador das
patologias resultantes de uma exposicao a agentes quimicos presentes no local de
trabalho.

Alegam-se®’ varias razdes para sustentar o propdsito dos empregadores:

* o despiste de trabalhadores hipersensiveis a certos factores laborais de-
fende, em primeiro lugar, a satide do trabalhador;

* h4 casos em que um empregado tem uma propenséo especial para uma

doenca cuja manifestacdo pde em perigo a integridade fisica ou a vida

de terceiros;

¢ razoavel que os encargos de treino e formac#o profissional sejam diri-

gidos a trabalhadores que, provavelmente, terdo uma vida activa e uma

produtividade normais, e ndo a operarios relativamente a quem se pode
prever uma incapacidade precoce;

* as empresas, num quadro econémico competitivo, tém um interesse com-
preensivel em evitar os encargos motivados por doengas dos trabalha-
dores, que lhes sejam impostos por lei ou por contratagio colectiva;

* o rastreio clinico integra-se no esforgo tradicional de prevengdo e con-
trolo de doengas profissionais, e contribui para o progresso cientifico,
nesse campo.

8  British Medical Association, O nosso futuro..., p. 203.

8 As razdes encontram-se em quase todos os artigos sobre este tema e sdo, por assim dizer, do
dominio publico. Veja-se, por exemplo, Peirce, Ellen R., The regulation of genetic testing in the
workplace - a legislative proposal, “Ohio State Law Journal”, 1985, 46, n° 4, p. 771-843; ¢
Canter, Edith F., Employment discrimination implications of genetic screening in the workplace
under the Title VII and the Reabilitation Act, “American Journal of Law § Medicine”, 1984, 10,
n° 3, p. 323-347.
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As razdes apresentadas ndo s@o, porém, tdo valiosas como parecem.

« Estdlonge de ser clara a relacdo que existe entre a manifestagado de certas
doencas genéticas e as condicdes de trabalho especificas. J4 sdo conhe-
cidas algumas relagdes estatisticas entre a expressao de certos genes € a
ocupagdo em industrias onde os trabalhadores se encontram em contacto
com certos produtos quimicos; e tudo leva a crer que estes estudos vdo
progredir.

Mas também jé se conhecem precipitagdes lamentéaveis, exclusdes
de operarios ou de candidatos sem um fundamento pacifico ou que mais
tarde se revelaram injustificadas. Assim aconteceu com a exclusdo de
voluntarios de cor negra pela forca aérea norte-americana ou com a
deslocag@o de trabalhadores para outros postos de trabalho pela empre-
sa Du Pont, com base na hipersusceptibilidade dos portadores de um so6
gene da anemifalciforme® . De facto, a opinido dominante parece ser a
de que os portadores de um gene apenas anormal ndo correm nem fazem
correr perigo.

A ideia que se deve reter ¢ a seguinte: ndo ¢ frequente que uma
predisposicdo genética se manifeste ou acelere a sua expressdo por causa
do contacto com certo agente, no local de trabalho.

« A protecgdo da saude do trabalhador é um intuito respeitavel e j antigo,
mas que se concretiza dificilmente no que diz respeito as doengas gené-
ticas, a0 menos por enquanto. Segundo opinides generalizadas, as
previsdes baseadas na observagdo de um gene defeituoso sdo frageis: pode
acontecer que um gene anormal nunca chegue a manifestar-se, a produzir
sintomas; ainda que esse gene se exteriorize, ndo se pode garantir quanto
tempo se vai esperar pelos sintomas; e, por ultimo, ¢ pouco previsivel o
grau de severidade com que a doenga vai aparecer, em cada caso® .

Sendo assim, a realiza¢do de exames como preliminar da celebra-
¢do de um contrato ou como condi¢éo de permanéncia do vinculo exis-
tente pode levar a exclusdo de um individuo que ¢ sdo no momento do
exame e que pode conservar a saude por toda a vida, ou vir a sofrer de
uma incapacidade ligeira e muito tardia. Em suma, para proteger uma
saude apenas ameagada, condena-se ao desemprego um individuo que
ainda é saudavel e que pode sé-lo para sempre.

* A exclusdo de um trabalhador numa época em que ele é saudavel e capaz
de desempenhar as tarefas que dele se esperam despreza a contribuigdo

88

89

Brokaw, Katherine, Genetic screening in the workplace and employer's liability, “Columbia
Journal of Law and Social Problems”, 1990, 23, n° 3, p. 322.

Cfr. Billings et al., Discrimination..., p. 478-480; Paslack, Rainer, Genomanalyse und
Arbeitsschutz, “Ethik in der Medizin”, 1993, 5, p. 190.
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produtiva de um individuo, com base na convic¢do realmente fragil de
que ele vira, mais tarde, a pesar na economia do pais.

* O rastreio de doengas genéticas ndo pode tornar-se num processo de
baixar os custos das empresas, sem antes ter sido usado para que as
condigdes de trabalho sejam melhoradas para todos” . Porque, se hé ra-
ramente um trabalhador hipersensivel, que pode sofrer mais do que é
vulgar, o certo é que a presenca de agentes agressivos nos locais de
trabalho prejudica todos, ainda que a constitui¢do genética da maioria
ndo conduza a generalizacdo dos sintomas patoldgicos.

Ponderadas estas razdes, ¢ muito duvidoso que a realizagdo de exames
genéticos, ou a revelagdo de exames anteriores, possa constituir um requisito de
admissdo de um trabalhador ou uma justa causa de despedimento.

Em principio, e enquanto néo se fizerem progressos nesta matéria, parece
mais avisado excluir qualquer selec¢do baseada em hipersusceptibilidades de
origem genética.

As empresas que utilizam ou fabricam produtos consabidamente agressi-
vos ou que talvez estejam relacionados com a manifestagdo de doencas de ori-
gem genética, devem ser oneradas com a obrigacdo de prestar informacdes rele-
vantes aos seus operarios e aos candidatos, para que eles possam tomar medidas
de precaugdo. E devem cumprir as obrigagdes legais de controlar a saude dos
trabalhadores, através de exames periodicos, dedicando atencdo as manifesta-
¢Oes patoldgicas sobretudo relacionadas com as condigdes de trabalho especifi-
cas na empresa.

Como ¢ 6bvio, estas regras ndo podem valer se estiverem em causa doen-
cas de evolugdo rapida®, como as alergias a produtos quimicos. De facto, os
exames periddicos podem ndo chegar a tempo de surpreender as primeiras mani-
festagdes da doenga; e se este atraso seria mau para o trabalhador, poderia ser
desastroso para a integridade de terceiros que estivessem dependentes da satide
fisica daquele.

Parece for¢oso admitir que, em casos destes, sejam realizados exames ge-
néticos ou seja indagado o resultado de exames anteriores, se estiver claramente
provada a relac@o da doenga com factores presentes no local de trabalho, e se nio
for possivel ou economicamente viadvel afastar esses agentes do local de trabalho.

Nestes termos, pode justificar-se a exclusdo de um candidato, sobretudo

% British Medical Association, O nosso futuro..., p. 204.

' A opinido dominante na Alemanha rejeita os exames genéticos como requisito de contratagéo,
mas também se mostra sensivel a necessidade de pesquisar este tipo de doengas “agudas e
imprevisiveis” (4bschlussbericht der Bund-Linder-Arbeitsgruppe ‘Genomanalyse’,
“Bundesanzeiger”, 1990, 161a, Bundesminister der Justiz, Deutschland, p- 37; Deutsch, Erwin,
Medical genetics and genome analysis. Legal problems, policop., 1993, p. 11.
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quando a manifesta¢do provavel de uma doenga afecte a seguranca de terceiros®™ .
Quando a manifestacdo provavel de uma doenca apenas afectar o traba-
lhador, € necessario fazer uma grande opcéo que exprime duas maneiras radical-
mente distintas de exercer a medicina®. Ou se adopta um principio de respeito
pela autonomia de decis@o do individuo em causa, aceitando que ele corra o risco
de suportar as manifestagdes patologicas com o intuito de conquistar o posto de
trabalho®* ; ou se adopta uma atitude paternalista, que protege o trabalhador con-
tra si proprio rejeitando um sacrificio da satide que ele pudesse estar disposto a
sofrer, embora essa proteccdo se faca a custa da exclusdo do candidato e,
porventura, a custa do prolongamento de uma situagdo de desemprego.

Se estiver em causa um trabalhador ja ao servigo da empresa, as conside-
ragdes feitas também valem, com a diferenga conhecida de que a obrigacdo de o
empregador conservar a satide dos seus empregados o obrigam a tentar evitar o
despedimento através, designadamente, de uma mudanga de posto de trabalho.

Resta dizer que uma soluc@o como esta cabe perfeitamente na regulamen-
tacdio portuguesa sobre a “seguranga, higiene e satde no trabalho™. J4 cabia no
ambito dos regulamentos de 1967 e enquadra-se agora no regime definido pelos
Decretos-Lei n° 441/91, de 14 de Novembro, e n° 26/94, de 1 de Fevereiro, com
as alteracdes introduzidas pela Lei n° 7/95, de 29 de Marco. Em todos os diplo-
mas se prevé, como rotina, a realizagdo de “exames periddicos” ¢ de “exames
ocasionais”, designadamente para identificar e avaliar os “riscos para a seguran-
ca e saude nos locais de trabalho e controlo periddico dos riscos resultantes da
exposico a agentes quimicos, fisicos e bioldgicos”.

3.2.4. Contrato de seguro

A capacidade de prognostico dos exames genéticos tornam-nos apeteci-
veis para as companhias de seguros® . O conhecimento antecipado do futuro sa-
nitario dos candidatos a um seguro de satide ou de vida permite classificar mais

Wiese, Giinter, Genetische Analysen..., p. 5; Rose, Matthias H. P., Genomanalysen an
Arbeitnehmern vor der Einstellung, Frankfurt, Peter Lang, 1989, p. 141.

Sobre este assunto interessantissimo cfr. o meu O fim da ‘arte silenciosa’- o dever de informa-
¢do dos médicos, “Revista de Legislagdo e Jurisprudéncia”, ano 128, 1995, n°3852-3; e, princi-
palmente, Gracia, Diego, Fundamentos de Bioética, Madrid, EUDEMA, 1989, p. 1-311.

A Associacdo Médica Britanica d4 um exemplo claro desta atitude: “(...) Se o risco é grande, em
geral esperar-se-ia que um empregado procurasse trabalho noutro lado, j& que ha poucas pesso-
as dispostas a adoecer voluntariamente. (...) No entanto, se o individuo resolvesse aceitar o
risco, talvez devido a s6 ter hipoteses remotas de outro cargo, entdo a companhia deveria honrar
esse compromisso e aceitar as consequéncias, tal como o empregado necessitaria de o fazer” (O
nosso futuro..., p. 202).

Miller, Joseph M., Genetic testing and insurance classification: national action can prevent
discrimination based on the ‘Luck of Genetic Draw’, “Dickinson Law Review”, 1989, 93, p.
735. O director do Instituto de Seguros de Portugal também ja manifestou o interesse de utilizar
os testes genéticos para a determinagdo do risco (Didrio de Noticias, de 10.11.95, p. 21).
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exactamente o segurado nos varios niveis de risco, para lhe exigir prémios ade-
quados (mais altos) ou para lhe negar o seguro. As companhias de seguros conse-
guiriam, assim, afastar da sua carteira de segurados os que apresentassem uma
probabilidade alta de vir a sofrer de doencas genéticas ou, pelo menos, consegui-
riam aumentar os prémios desses candidatos potencialmente menos saudaveis.

Resta saber se este proposito das companhias seguradoras é aceitavel.

Ninguém duvida de que as companhias seguradoras precisam de avaliar
0s riscos que seguram, para fixarem os prémios, de tal modo que possam pagar
os danos, distribuir os custos por todos os segurados, garantir a capacidade finan-
ceira da empresa e conseguir lucro.

Mas as companhias ndo podem levar as suas previsdes tdo longe que eli-
minem o proprio fundamento da sua actividade: o risco®. Ou seja, ndo podem
pretender avaliar o estado de saude de cada segurado, e prever o seu futuro, tdo
exactamente que saibam com seguranca que todos os segurados véo dar lucro e
que todos os casos prejudiciais vao ser excluidos da carteira de clientes.

Deve ter-se em conta, também, que as indemnizagdes com as doengas e com
as mortes por causas genéticas ndo sdo um fenémeno novo, que as companhias
seguradoras tenham de considerar e absorver nos seus esquemas de cobertura de
riscos. De facto, de um ponto de vista estatistico, as doengas e as mortes por causa
genéticas sempre existiram, sempre foram consideradas nos célculos dos prémios
que todos os segurados pagam e, portanto, fazem parte do equilibrio financeiro das
empresas® . As companhias seguradoras néo vio ser oneradas com novas doengas
e novas mortes. A novidade estd apenas na possibilidade recente de se preverem
estes acidentes e na tentagdo Obvia de tratar desfavoravelmente os individuos que,
possivel ou provavelmente, v&o constituir um mau negdcio. Isto é, as companhias
que pretendem usar as novas técnicas de diagnostico querem melhorar os seus
balancos, desfavorecendo os individuos potencialmente menos saudaveis; ndo pre-
tendem defender-se contra um inesperado ou novo aumento de custos.

E certo que se as companhias de seguros puderem discriminar rigorosa-
mente quais sdo os individuos potencialmente doentes e puderem exigir-lhes
prémios mais altos, ou exclui-los, poderfo diminuir os prémios dos que so actu-
almente saudéveis e ndo revelam propensio para doencgas. Ou seja: se 0s “menos
saudaveis” pagarem mais ou ficarem de fora, os “saudéveis” poderdo pagar me-
nos. E neste sentido que se pode afirmar que o interesse das seguradoras coincide
com o da comunidade dos segurados. Mas, vistas as coisas de outro modo, cada
um destes segurados também tem interesse em ndo ser interrogado acerca das
suas pré-disposi¢des® ; além disto, aceitar ou néo aceitar aquele calculo realista,

% Jecker, Nancy S., Genetic testing and social responsability of private health companies, “The
Journal of Law, Medicine § Ethics”, 1993, 21, p. 109.

7 Miller, Joseph, ob. cit., p. 753.

% Wiese, Giinter, Die Entschliisselung..., p. 423 e 425.
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que sacrifica uns para beneficiar a maioria, depende completamente da ideia que
se tem da funcdo social dos seguros e da solidariedade em geral.

Refira-se ainda, nesta apresentac@o sobre a legitimidade do uso de exames
genéticos pelas companhias seguradoras, que néo se pode afastar, de animo leve,
o dever que os candidatos tém de revelar o que souberem acerca do seu estado de
satde. O dever de informacdo € basilar no contrato de seguro, de tal modo que o
seu ndo cumprimento conduz & invalidade do negocio, nos termos da lei aplica-
vel (art. 429° do Codigo Comercial). Porém, deve ter-se presente que uma coisa
¢ o dever de declarar um estado patologico, uma doenga mais ou menos carac-
terizada, de que o candidato tem conhecimento, ou uma anomalia cromossomica
ou monogénica dominante que vai necessariamente traduzir-se numa doenga grave;
outra coisa é uma pré-disposicdo genética para uma doenca que depende de vari-
os genes e de factores ambientais, que pode ndo se manifestar nunca, ou manifes-
tar-se com pequena severidade.

E também ndo pode perder-se de vista que todo o dever de informagéo —
imposto pela necessidade de garantir a boa-fé na organizagdo social da cobertura
dos riscos — constitui uma restricio do direito fundamental a reserva da vida
privada e, portanto, deve reduzir-se ao minimo indispensavel®.

Estas consideracdes gerais, porém, nfo chegam para se encontrar um regi-
me juridico ideal, um modelo para a regulamentac@o deste problema. De facto, a
realidade é mais complexa do que parece e ¢ necessario tomar em conta certas
distingdes relevantes, se se quiser formular uma proposta de regime.

A disting3o entre seguro de satide e seguro de vida pode justificar regulagdes
diferentes.

O seguro de satide tem valores mais baixos do que o seguro de vida, pelo
que o0s “maus negbcios” sdo melhor suportados pelas companhias; e €, em casos
que tendem a aumentar, um seguro de grupo em que, por definigdo, ndo faz sen-
tido averiguar a situacio de cada um dos seus membros'®. Por outro lado, en-
quanto as prestagdes de saude estatais podem suprir a falta de seguros de satide
privados, ndo h4 seguros de vida estatais que substituam a negociagdo particular.
Por fim, enquanto os seguros de satde satisfazem uma aspiragdo do proprio se-
gurado, os seguros de vida aproveitam aos sucessores.

E natural que um regime futuro preveja regras diferentes consoante o va-
lor do seguro''.

9 Wiese, Giinter, Die Entschliisselung..., p. 427, para uma disposi¢&o equivalente do direito alemao.

100 Jecker, Nancy, ob. cit., p. 110.
101 Abbing, Henriette D. C. Roscam, Genetic predictive testing and private insurances, “Health
Policy”, 1991, 18, p. 202.
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O regime padrio, qualquer que seja, sera pensado para os seguros de valor
médio, de montante habitual, que constituem a pratica corrente das empresas
seguradoras. E se um candidato pretender fazer um seguro de um montante ex-
cepcional, certamente que o regime juridico permitird maiores indagagdes por
parte da empresa; em suma, para um seguro excepcional podem esperar-se requi-
sitos excepcionais.

Também parece cabida uma distingdo segundo a gravidade das doencas
que se pesquisam'®.

Independentemente do equilibrio que se encontrar nesta matéria da averi-
guacdo das doengas genéticas, parece razoavel excluir liminarmente que uma com-
panhia de seguros possa exigir a pesquisa de doengas mortais e incuraveis, senéo
mesmo de doengas ndo mortais mas que sejam graves e sem terapéutica conhecida.
Os interesses econdmicos das empresas ndo podem levar um candidato a tomar
consciéncia de uma predisposi¢do para uma enfermidade grave ou fatal que o inte-
ressado ndo conhecia nem pode evitar com os meios cientificos disponiveis.

Justifica-se ainda que se considere de modo diverso a realizagdo de exa-
mes genéticos novos e a simples revelagédo do resultado de exames anteriores,
feitos por razdes alheias ao contrato de seguro.

Se for digno de tutela o interesse de conhecer as propensdes genéticas de
um candidato, em maior ou menor medida, certamente que sera mais facil exigir-
lhe a divulgacio de circunstancias que ele ja conhece e que sejam relevantes para
formular um juizo sobre o risco. De facto, se o candidato sabe de factores rele-
vantes e ndo os comunica a companhia pode colocar-se nos terrenos da ma-fé na
celebragdo do contrato. Ou seja: revelar o que sabe quadra melhor com a pratica
tradicional do contrato do que averiguar circunstincias novas com relevo clinico.

Por ultimo, é necessario ponderar as condi¢des em que sdo feitos os exa-
mes eventualmente admitidos.

Quando se tratar de realizar exames genéticos com propoésitos diferentes
de uma finalidade clinica, pode haver um risco de os préprios testes serem feitos
fora de uma ambiente clinico e, portanto, desacompanhados do indispensavel
aconselhamento genético. Ainda que sejam feitos por bidlogos, nos laboratorios
conhecidos, poderé ndo estar presente um médico capaz de transmitir, com segu-
ranga, o significado de uma predisposi¢do patolégica; o que poderia criar no
interessado um estado de angistia tdo lamentavel quanto escusado.

Ponderado tudo, creio que as companhias de seguros devem poder usar meios
excepcionais sempre que o seguro pretendido atinja um valor também excepcional.

192 Miller, Joseph, ob. cit., p. 742.
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Se o candidato pretender um seguro que € objectivamente muito elevado,
a companhia deve ser autorizada a fazer pesquisa de factores genéticos patologi-
cos, desde que néo averiglie a propensdo para doengas mortais € incuraveis ou
para doengas que, ndo sendo mortais, suscitem diminui¢des graves na vida de
relacdo. Este limite tem o propoésito de ndo sujeitar o candidato ao conhecimento
de circunstancias muito perturbadoras e de que ele ndo tomaria consciéncia'®, se
ndo fosse a tutela do interesse econdomico da companhia de seguros.

A companhia deve ter legitimidade para pedir a revelagdo de um resultado
conhecido pelo candidato, fruto de exames anteriores feitos por motivos estra-
nhos ao seguro, sob segredo profissional, de tal modo que a informagéo néo che-
gue nunca ao conhecimento de terceiros.

Se o montante do valor seguro corresponder a valores habituais, o regime
merece ser mais restritivo.

Nio deve ser permitido impor aos candidatos exames que revelem uma
propensdo para doencas graves ou mortais, pelas razdes expostas acima; nem
parece que se justifique a averiguagdo de tendéncias para doengas menos severas
—nfo s6 porque as doengas menos graves constituem um encargo mais pequeno
para as seguradoras, mas também, e sobretudo, porque a pesquisa se dirige a
meras propensdes, sendo certo que, em muitos casos, ndo se pode garantir que a
doenca venha a manifestar-se, e ainda menos se pode prever o grau da manifesta-
cdo.

Quanto a legitimidade para exigir a revela¢@o de resultados de testes fei-
tos previamente, por razdes estranhas ao seguro, a resposta deve ser igualmente
negativa. Todos os candidatos ao contrato devem revelar circunstancias relevan-
tes sobre o seu estado de satide que possam considerar-se uma doenga ou mani-
festacdo de uma doencga; mas ndo tém a obrigacdo de revelar circunstancias de
caracter genético que significam apenas uma tendéncia mais ou menos segura
para sofrer, no futuro, de certas enfermidades e que ndo exprimem um estado
patoldgico actual.

Qualquer que seja o regime que se prefira, ndo deve, porém, afastar-se a
regra essencial sobre que repousa o contrato de seguro: a boa-fé. Assim, ficara
sempre a possibilidade de a companhia alegar que, no momento da celebragio do
contrato, o candidato conhecia circunstincias relevantes acerca do seu estado de
saude. Ndo parece que baste, para sustentar a alegacdo, que o candidato conhe-
cesse uma simples propensdo patoldgica, de manifestagao incerta; parece neces-
sério provar que o candidato ja sofria das primeiras manifestagdes de uma doen-
ca, ou tinha consciéncia, através de indicios seguros (histéria familiar, exames
anteriores), de que a eclosdo de uma doenga era certa e esperada.

13 E neste sentido que se vem falando de um “direito de ndo saber”. Cfr. Wiese, Giinter, Die
Entschliisselung..., p. 405.
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Suponho que esta maneira de apresentar o problema do conhecimento do
genoma e do seu reflexo no contrato de seguro corresponde, em geral, ao senti-
mento hoje vulgarizado sobre a matéria'®, embora se registe a maior diversidade
de opinides acerca das solugdes concretas!'®®.

Sublinho, por fim, que a sugestfio apresentada prevé um regime mais
restritivo do que o regime geral que se pratica, pacificamente, quanto a revelagdo
de dados pessoais perante as companhias seguradoras. Na verdade, é geralmente
aceite o principio de que os candidatos t€ém de revelar os estados patologicos
actuais, ainda que seja necessario fazer exames clinicos novos; também é pratica
corrente que as seguradoras tomem em conta circunstincias relativas a vida pri-
vada e familiar que nfo mostram um estado patoldgico actual mas apenas suge-
rem uma probabilidade acrescida de doenca futura (como a histoéria familiar, o
peso em relacdo com a altura, o consumo de bebidas alcodlicas ou de tabaco,
etc.) e que tém por consequéncia o agravamento do prémio. Ou seja, a indicagéo
habitual destes factores de probabilidade traduz-se num desfavor relativamente
ao segurado que ainda ndo esta doente.

Nestas condigdes, bem pode perguntar-se por que razdo os factores de
probabilidade que assentam no conhecimento do genoma héo-de ser furtados
ao julgamento das seguradoras'®. Por outras palavras: se ninguém ter¢a armas
contra as seguradoras porque um obeso paga mais do que um magro, porque
razdo ndo se pode admitir que um portador de uma anomalia genética pague
mais, desde que se lhe atribua um risco agravado de doenca semelhante ao do
obeso? h

Esta disting@o s6 parece legitima se os dados médicos de origem genética
tiverem um caracter diferente dos dados clinicos vulgares, tradicionais'®’. Ora,
creio que esta diferenca existe com base, pelo menos, em quatro razdes:

* A ideia de probabilidade fundada nos conhecimentos da genética esta
ainda muito distante dos sentimentos comuns. O publico conviveu, des-
de sempre, com a ideia de que um obeso ou um alcodlico vdo adoecer
mais depressa do que os outros individuos, de tal modo que néo se estra-
nha que as seguradoras os penalizem quando calculam risco que lhes
imputam. Mas ainda néo entrou no sentimento comum a ideia sofistica-
da de que um individuo actualmente saudavel é portador de um gene

104 A lei francesa de 29.07.94 proibe, pura e simplesmente, toda a utilizagdo de testes genéticos sem
finalidades clinicas (art. 16°, 10). O assunto ndo é pacifico: as seguradoras francesas marcaram
para 1999 um novo estudo da situagéo (Le Monde, 08.11.95, p. 9).

105 Gevers, J. K. M., Genetic testing and insurance, “Medicine and Law”, 1992, 11, p. 544. Tam-
bém na Alemanha se notam grandes divergéncias mencionadas por Deutsch, Arztrecht und
Arzneimittelracht..., p. 318-9.

19 Pokorski, Robert J., Genetic information and life insurance, “Nature”, 1956, 376, p. 13.

107 Gevers, ob. e loc. cit.
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mau que lhe pode causar uma doenca, com uma probabilidade de 40%.
¢ O dado clinico tradicional respeita, exclusivamente, ao individuo inte-
ressado no seguro. Pelo contrario, o dado genético respeita também, fre-
quentemente, aos seus familiares (pais, irméos, descendentes)'” ja que
¢ de transmissfo mendeliana. Entdo, se o conhecimento do dado poderia
justificar-se no dmbito da relagdo juridica entre o seu titular e a
seguradora, nada justifica que esta empresa tenha acesso a dados que
respeitam a terceiros que ndo pretenderam o contrato.

O dado clinico genético que exprime a probabilidade de uma doenca
escapa ao sentimento de responsabilidade individual em que se baseia
a nossa cultura. De acordo com o sentimento comum, 0 obeso pode
reduzir o peso através de uma dieta e da pratica de exercicio fisico; o
alcodlico e o fumador podem mudar de os hdbitos de consumo
imoderado. Se nenhum deles se esforga, ninguém estranha que paguem
alguma coisa por isso. Ao contrario, o portador de uma anomalia gené-
tica ndo ¢ responsavel por ela. E mais facil, portanto, que este indivi-
duo gere um sentimento de solidariedade de tal modo que as segurado-
ras ndo o penalizem, nem que tenham de distribuir por todos o risco
acrescido daquele.

Por tltimo, parece resultar do estado actual da ciéncia médica a ideia de
que todos somos portadores de uma anomalia genética qualquer'®,
embora no estado actual dos conhecimentos e dos meios técnicos ndo
possamos todos ser investigados acerca de tudo. Esta ideia leva a ter
alguma complacéncia relativamente aos primeiros diagnosticados, as
primeiras “vitimas” do processo da genética.

Ainda que as afirmagdes precedentes sejam verdadeiras e possam justifi-

car um regime restritivo para as seguradoras, admito que os desenvolvimentos da
investigacdo e da pratica médica acerca do diagnostico de doengas genéticas ve-
nham a alterar os dados da questéo porque'’:

» muitas doengas conhecidas véo passar a ser imputadas a causas gené-
ticas e as técnicas da genética molecular vao generalizar-se na mesma
propor¢ao;

+ as mesmas doengas ou probabilidades de doencas futuras sdo diagnos-
ticadas pela aplicagdo de técnicas convencionais e de técnicas genéticas,

108
109

110

Gevers, ob. e loc. cit.

Rothley, Willi, Relatério sobre os problemas éticos e juridicos da manipulagdo genética, “Pro-
blemas Eticos e Juridicos da Manipulagio Genética e da Fecundagdo Humana”, Servigo de
Publicacdes Oficiais da Comunidade Europeia, 1990, p. 64.

Pokorski, Robert, Genetic information..., p. 13-4.
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de tal modo que sera dificil justificar o banimento das segundas''!;

* os individuos passardo a usar vulgarmente as novas técnicas para co-
nhecer o seu futuro sanitario e para fazer os seguros convenientes; nio
sera justo recusar as seguradoras as mesmas armas para formular o calculo
do risco.

3.2.5. Outros contratos patrimoniais

A pretensdo de prever o futuro sanitario de um contraente do ponto de
vista das doengas genéticas ¢ concebivel em contratos que se protelam no tempo,
designadamente em empréstimos bancarios''?.

A previsdo destinar-se-ia, certamente, a excluir os candidatos que ofere-
cessem riscos maiores do que a média, ou a onera-los relativamente aos clientes
“normais”; por outras palavras, destinar-se-ia a seleccionar os contraentes por
forma a admitir apenas os que dessem a maxima garantia de permanecerem vivos
e activos durante o prazo, em regra dilatado, de pagamento. O banco conseguiria,
desta maneira, uma garantia suplementar de pagamento pontual; e a companhia
seguradora que normalmente cobre os riscos da operagdo de crédito, diminuiria
estes riscos até a0 minimo possivel.

Creio, porém, que estes interesses ndo devem prevalecer sobre a defesa da
reserva da intimidade dos candidatos a mutuérios, que podem ndo querer revelar,
ou ndo querer gerar, dados pessoais de natureza privada como os dados clinicos
genéticos.

A entidade mutuante j4 esta defendida por forca de uma garantia especial
de natureza real — a hipoteca que recai sobre o imovel — para além da garantia
geral do patriménio do devedor. Acresce a circunstancia vulgar de o montante
emprestado ndo ultrapassar um percentagem do valor do bem — o que previne o
potencial executante contra eventuais depreciagdes que o bem sofra.

A garantia procurada da sobrevivéncia e da satide do devedor primitivo
traduz-se, além disto, numa negagéo de todos os mecanismos de autonomizagio
dos débitos relativamente a pessoa do titular, das formas modernas e progressi-
vamente facilitadas de transmissdo dos créditos e das dividas; e do valor das
garantias reais no trafego juridico.

3.2.6. Atribuicdo de prestacdes sociais
Naio € raro que se imponha aos cidados a submissdo a certos exames
médicos, como requisito da atribuicdo de prestacdes sociais: assim acontece,

"' Vem a propdsito notar que os dados mais vulgares como o peso, a altura ou o nivel de colesterol
sdo geneticamente determinados e relevam para os célculos das seguradoras. Cfr. Serusclat,
Franck, Les sciences de la vie et les droits de ['homme, Paris, ECONOMICA, 1992, p- 249.

"> Esta mesma pretensdo tem-se manifestado sempre que as instituigdes bancérias exigem a prati-
ca de testes para despistagem do virus da SIDA como requisito da concessdo de empréstimos
superiores a um certo montante.
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por exemplo, em Franca, relativamente as consultas de acompanhamento da
gravidez'. E também algures nos EUA, onde foi recusada assisténcia a um
recém-nascido com fibrose quistica, com a alegacdo de que era um segundo
filho afectado e os pais ndo tinham feito o diagnodstico pré-natal entretanto dis-
ponivel'*.

O mesmo poderia acontecer quanto a certos outros exames genéticos. Por
exemplo, a realiza¢do do “teste do pézinho” poderia ser requisito de atribui¢do
de prestacdes relacionadas com a fenilcetontiria ou com o hipotiroidismo'** ; ou a
realizagdo do diagndstico pré-natal, pelas gravidas com mais de trinta e cinco
anos, poderia ser condi¢do dos beneficios sociais de apoio as criancas portadoras
de trissomia 21.

As razdes que poderiam justificar esta disciplina sdo compreensiveis. A
realizac@o de certos exames pode, em alguns casos, prevenir males maiores, como
no primeiro caso exemplificado: o simples “teste do pézinho”, revelando-se po-
sitivo, onera o Estado com uma despesa modica, ja que o tratamento da crianca
se resume a uma dieta em que esta ausente um determinado composto de leite.
Pelo contrério, a falta do teste e da prevenc¢do levara a crianca a um atraso mental
profundo, incomparavelmente mais oneroso. Num caso destes, se a Seguranca
Social quisesse fundamentar a recusa das prestacdes pecunidrias a crianca doente
alegaria que o Estado tem o dever de gerir da melhor maneira os recursos cada
vez mais escassos; que os interessados tém o dever civico de usar racionalmente
os bens disponiveis; e também que os pais relapsos ndo tinham cumprido
satisfatoriamente o dever de cuidar da satde do filho.

Apesar de, a primeira vista, esta responsabilizacdo social ser atraente, é
dificil sustentd-la em todos os casos de inctiria, mesmo que se tratasse da falta de
submissdo a um exame expressamente imposto por lei. Sera dificil, pelo menos
nos casos em que as consequéncias patrimoniais desvantajosas venham a penali-
zar um individuo diferente daquele que pode ser responsabilizado pela omisséo.
Sera o caso dos dois exemplos referidos: o filho terd, provavelmente, uma assis-
téncia diminuida, por causa da omissdo que lhe ndo ¢ imputavel. Ou seja: um
titular autdnomo de um direito constitucional a seguranca social (cfr. o art. 63°, n°
4, da Constitui¢do da Republica) que pode ser, além disto, deficiente (cft. o art.
71° do mesmo diploma) ficaria privado de prestacdes sociais; e por facto que lhe
era alheio. E verdade que a protec¢io que a lei fundamental dispensa aos defici-
entes nao prejudica os deveres que os pais tém para com os filhos (cfr. o art. 71°,
n° 2, parte final); mas isto ndo pode significar que a falta de cumprimento dos

13 Cfr., supra, nota 37.

114 Billings, Paul et al., Discrimination..., p. 480.

'S Em Portugal, o Boletim Individual de Satide passou a incluir a informagdo de que o recém-
nascido fez, ou ndo fez, o “teste do pézinho”. Este registo tem tido o valor de pura informagdo,
sem consequéncias no ambito das prestagdes sociais, tanto quanto sei.
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deveres dos pais venha a legitimar a privagdo concreta das prestagdes geralmente
atribuidas aos cidaddos que apresentam as mesmas dificuldades.

4. PROTECCAO DE DADOS GENETICOS. JUSTIFICACAO DO

TEMA

Os topicos que referi nesta aula-sintese mostram que as grandes dificulda-
des se reconduzem a questdo da legitimidade para estimular a produgdo e revela-
¢do de dados genéticos (exigindo a realizagdo de exames de ADN) ou a questdo
da legitimidade para conhecer dados pré-existentes (exigindo a comunicacdo de
resultados de testes anteriores). Apresentei sumariamente os interesses que falam
a favor da produgio e divulgacdo de dados clinicos de natureza genética; e tam-
bém enunciei os riscos de discriminacéo social que dai podem advir.

4.1. A particular “sensibilidade” dos dados médicos de natureza

genética: necessidade de uma tutela acrescida

No ambito vasto da proteccdo de dados pessoais, a tutela da
confidencialidade de dados clinicos tem uma importéncia especial. Trata-se de
uma espécie dos chamados dados pessoais “sensiveis” — daqueles que néo di-
zem respeito a normal vida de relagéo entre os individuos e cuja divulgagio sus-
cita riscos de discriminacio injusta; trata-se, para usar uma terminologia ja co-
nhecida'®, de dados respeitantes a esfera da vida “privada”, quando néo a propria
vida “intima”!"?,

Dai que, se consultarmos os textos normativos internacionais ou internos
verificamos que ha uma proteccéo especial dos dados relativos a satde.

Assim'*®, o Conselho da Europa, tendo em consideragio o “caracter parti-
cular” dos ficheiros de dados médicos informatizados, elaborou uma “Recomen-
dagio relativa ao regime aplicavel aos bancos de dados médicos automatizados”,
de 23.01.81; por sua vez, a “Convengéo para a proteccdio das pessoas relativa-
mente ao tratamento automatizado de dados de caracter pessoal”, de 28.01.81, do
Conselho da Europa, autonomizou os dados clinicos, e outros, numa “categoria
especial de dados”, prevista no art. 6°, determinando que a sua autonomizagao

116 Cfr. Andrade, M. da Costa, Sobre as proibigdes..., p. 94-96, dando noticia da “teoria dos trés
degraus”, do Tribunal Constitucional alem3o.

17 Usando o critério da exclusio de qualquer ponderacéo de interesses no que diz respeito a esfera
da vida intima, os dados clinicos pertencem, ao menos frequentemente, a esfera normal da vida
privada, pois a sua privacidade é confrontada com interesses de terceiros ou da saude publica
em geral; servirdo de exemplo os casos em que se exige um “atestado de robustez” € os casos de
doenca de “declaragdo obrigatoria”.

118 O art. 35° da Constituigdo da Republica ndo se refere especificamente aos dados de satde; estes
poderio caber na expressdo constitucional de “dados referentes a vida privada”.
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esta condicionada a circunstancia de o direito interno prever “garantias adequa-
das™?,

Por ultimo, a “Lei da protec¢do de dados face a Informética™°, proibe o
tratamento informatizado de dados pessoais relativos ao “estado de saude” (art.
11°) a ndo ser que esteja reunidas as condi¢des previstas no art. 17° —
designadamente que a entidade processadora seja um servico publico, autorizada
por lei especial e mediante parecer prévio da “Comissdo nacional para a protec-
¢do de dados pessoais informatizados”, ou um servigo privado, em condi¢des
ainda mais apertadas.

Dentro da categoria de dados clinicos, podem autonomizar-se os dados de

natureza genética, pelas suas caracteristicas peculiares:

* sdo os dados clinicos mais “intimos”, que podem néo ter manifestacdes
ostensivas durante muitos anos ou podem ndo chegar a ter expressdo
fenotipica;

* sdo dados “familiares” porque as caracteristicas genéticas adquirem-se
e transmitem-se hereditariamente; assim, quando se gera, ou se conhe-
ce, um dado clinico genético expde-se mais do que o individuo investi-
gado ao risco da sua divulgacdo — na verdade, toda a sua familia fica
“sob suspeita”, pois sabe-se qual é 0 modo de transmissio do gene
andmalo entre os familiares, consoante a doencga de que se trata'”';

* sdo dados que exigem uma conservacao mais duradoura do que os ou-
tros dados clinicos; o estudo dos dados genéticos so tem sentido no ambito
da familia, exigem a investigacdo de varias geracdes e, portanto, im-
pdem uma conservagao que vai para além da morte do individuo que os
produz.

Estas caracteristicas parecem recomendar uma garantia especialmente fir-
me de confidencialidade.

E talvez ndo seja facil conseguir obter essa garantia.

De facto, trata-se de dados habitualmente informatizados, sujeitos ao acesso
de profissionais de satide e também do pessoal do servigo informatico, porventura
menos sensibilizado para os rigores do sigilo profissional e mais treinado para a
intercomunicacdo de bases de dados.

119 Ratificada em 21.06.93.

120 Tein®10/91, de 29 de Abril, com as alteragdes da Lei n® 28/94, de 29 de Agosto.

121 T¢-se, por vezes, que o doente ¢ a familia e ndo apenas o paciente individual (cfr. Chapman,
Marguerite A., Canadian experience with predictive testing for Huntington disease: lesson for
genetic testing centers and policy makers, “American Journal of Medical Genetics”, 1992, 42,
p. 493 e Sola, Carlos de, Privacy and genetic data. Cases of conflict (I), “Law and the Human
Genome Review”, 1994, n° 1 (July-December), p. 179-180.
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Pode tratar-se de dados espalhados pelos consultérios dos varios médicos
assistentes de membros da mesma familia, e é preciso que nenhum deles, ou dos
seus auxiliares, falhe o cumprimento do sigilo.

Para mais, estes dados supdem uma conservagao por tempo superior a dos
dados clinicos vulgares, o que aumenta os riscos de divulgagdo ilicita.

Por fim, os dados genéticos podem recomendar a comunicaggo aos fami-
liares que possam partilhar a caracteristica investigada, no interesse de um ou,
porventura, de todos.

4.2. O problema da comunicacéo intra-familiar

Os dados clinicos de natureza genética podem beneficiar, em principio, da
protec¢do de uma confidencialidade ampla e pacifica, ao contrario de outros da-
dos médicos que exprimem doengas contagiosas, que constituem perigo para a
satde publica e que justificam varios tipos de comunicagdo forcada — seja pela
forma do rastreio seja através da chamada “declarag@o obrigatoria”.

No ambito das doencas genéticas, € dificil admitir que o interesse publico
da revelago prevaleca sobre o interesse particular da reserva da vida privada'?.

Alguma doutrina recente tem discutido o problema da revelacdo forgada
de dados genéticos aos familiares do interessado'?.

A tutela dos interesses dos familiares assume contornos diferentes do que
se passa em relagdo aos dados clinicos vulgares. Na verdade, os dados médicos
vulgares respeitam apenas ao interessado e podem gozar da tutela da privacida-
de. Pelo contrario, a natureza familiar dos dados clinicos genéticos talvez permi-
ta afirmar que cada individuo tem um dever juridico-civil'* de comunicar dados
genéticos aos seus familiares que tenham um interesse pelo menos equivalente

ao seu.

122 A nido ser que, um dia, a contencdo publica das despesas de satde se torne um imperativo social
de tal modo sentido que se imponha a revelagdo de um dado clinico genético para possibilitar a
prevencao facil de qualquer doenca grave que onere o erdrio publico.

123 Zong, Ethical issues..., p. 36 e 39; Fleming, Personal contribution..., p. 12; Dausset, Jean, La
médicine prédictive, “Proceedings 19957, Vol. II, International Bioethics Committee of UNESCO,
Paris, 1995, p. 8; Le Monde, 08,.11.95, p. 9; Elizalde, Jos¢, Confidentiality, privacy and genetic
data, “The Human Genome Project: Legal Aspects”, Vol. I, Bilbao, Fundacién BBV Docu-
menta, 1995, p. 307; Yesley, Right to confidentiality..., p. 342; Knoppers, Barta-Maria, Towards
genetic privacy, “The Human Genome Project: Legal Aspects”, Vol. I, Bilbao, Fundacién BBV
Documenta, 1995, p. 364; Kernalenguen, Francias, La diffusion intra et inter-familiale de
Uinformation génétique, “La Génétique Humaine: de L’information & L’informatisation”,
Montréal/Paris, Thémis/Litec, 1992, p. 258.

124 E talvez um dever juridico-penal de prestagéo de auxilio, sempre que existam meios terapéuticos,
preventivos ou de terapia génica, de tal modo que a revelacdo dos dados permita desencadear
uma actuagio clinica capaz de evitar um dano efectivo para a integridade fisica ou para a vida de
um familiar.
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Este desvio ao individualismo tradicional fundamentar-se-ia no dever cons-
titucional de defender e promover a satude (art. 64°)'* no dever que impende
sobre os conjuges de zelar pelo “bem da familia” (art. 1671° n°® 2, do Codigo
Civil) e nas obrigagdes gerais de cooperagdo e auxilio que a lei impde aos conju-
ges (art. 1674° do Codigo Civil) e aos pais (artigos 1874° e 1878° do Codigo
Civil).

A fundamentag@o seria mais dificil relativamente a outros familiares (por
exemplo, irmdos)'*; e, sobretudo, relativamente a outros parentes bioldgicos cujos
vinculos ndo estivessem juridicamente reconhecidos'”’; e ainda relativamente
aos nubentes'* .

Tem de reconhecer-se, porém, que o reconhecimento de um dever juridico
de comunicacdo aos familiares ndo significaria apenas uma restricao do direito de
reserva da intimidade da vida privada do cidaddos onerado; significaria, também,
uma quebra da confidencialidade tradicional em que assenta a relagdo entre 0 mé-
dico e o doente. Esta quebra de confianga poderia ter resultados dificeis de imagi-
nar dentro da relagdo terapéutica — onde o doente seria tentado a esconder dados
do préprio médico — e no quadro mais vasto do prestigio da profissio médica'”.

CONCLUSAO

Procurei, nesta licdo, sintetizar os problemas juridicos que a doutrina in-
ternacional tem comecado a debater, & medida que os progressos da genética
transbordam dos laboratdrios e chegam ao contacto com o cidaddo vulgar.

Entre paréntesis, deixei de parte o problema que, de certo ponto de vista,
ser4 o mais importante nos proximos vinte anos — o problema das patentes de
biotecnologia. Ficou de parte apenas porque a sua apresentagdo quebrava a har-
monia da aula, além de néo caber no tempo normal.

Supondo que este dever ndo tem de se referir exclusivamente a saude publica, no sentido tradi-
cional da expressdo. O facto de ndo se tratar de uma norma de aplicagdo directa (art. 18°) desva-
loriza o argumento.

Como fundamentacio, ainda ndo consegui melhor que o dever constitucional de defender e
promover a Satde e a tutela constitucional da Familia que deve impender, em primeira linha,
sobre os seus membros.

Na falta de um dever especifico, s6 consigo invocar o dever constitucional de defender e promo-
ver a Saude.

O dever de comunicar dados genéticos, que permitissem decisdes esclarecidas acerca da des-
cendéncia, assentaria num dever geral de agir de boa-fé na formagao do contrato (art. 227° do
Cédigo Civil) e no dever de sinceridade entre nubentes (cfr. Kernaleguen, La diffusion..., p.
256; e ainda Edgar, Harold, Is there a legal duty to disclose genetic characteristics to a future
spouse, “The Human Genome Project: Legal Aspects”, Vol. I, Bilbao, Fundacién BBV Dcumenta,
1995, p. 359 e ss.).

Neste sentido, Sola, Privacy and genetic data..., p. 182; Gillon, Raanan, Genetic counselling,
confidentiality and the medical interests of relatives, “Journal of Medical Ethics”, 1988, 14,
P 172,

128




e [OLETIN DA FACCLDADE DE DIREITO

Espero ter deixado clara a ideia de que o grande problema, no fundo, resi-
de na modificagdo do proprio exercicio da medicina, quer do ponto de vista do
sentido do diagnoéstico, quer do ponto de vista da expectativa do doente. De fac-
to, em muitos casos, 0 médico deixa de apreciar sintomas para fazer o diagnosti-
co de uma doenga e prescrever uma terapéutica — investiga apenas uma pré-
disposi¢do, sem sintomas, e tem escassos meios de terapia. Do outro lado da
relagdo clinica estd um individuo que néo se queixa, que se sente bem, mas que
sera doente, ou pode vir a ser doente, no futuro.

Trata-se, afinal, do nascimento da “medicina predictiva”, ou
“probabilistica”, de que se conhecem ainda mal os contornos mas que tende a
rivalizar com a tradicional medicina curativa.

De certo modo, os progndsticos das manifestacoes tardias de doengas sdo
mais perigosos do que os diagnosticos das doencas presentes e efectivas; sdo
potencialmente mais discriminatdrios do que estes. Na verdade, o doente actual
pode saber com o que conta, tanto do ponto de vista técnico como do ponto de
vista afectivo e social; mas o “doente” eventual e futuro, que comega a ser desco-
berto nestes primeiros passos da medicina probabilistica, ¢ um individuo actual-
mente sdo, que ndo estd doente e pode nunca vir a sofrer de males apreciaveis
mas comeca a ser distinguido pelos seus genes, discriminado em 4reas social-
mente relevantes como a do trabalho, da familia, da seguranca social.

Estas primeiras “vitimas” dos progressos da genética correm o risco de
viverem longa e saudavelmente... embora rotulados como doentes a prazo incer-
to. Tratar-se-ia, afinal, de uma versdo moderna do doente imagindario... do aves-
so... em que Argan pratica jogging e se sente bem, enquanto os médicos, 0s
familiares, os empregadores, as seguradoras e os bancos giram & sua volta a
imaginarem a doenga iminente e a precaverem-se contra ela.

Quando se avancar no conhecimento do genoma talvez se possa concluir
que todos somos portadores de anomalias e mostramos tendéncia para sofrer de
certas doengas; nessa altura todos seremos suspeitos... € ndo tera sentido discri-
minar alguns que, por forca de um conhecimento actualmente limitado das ori-
gens genéticas das enfermidades, s@o portadores das primeiras anomalias
identificadas e de que se conhecem as consequéncias patologicas. Nessa altura,
mais do que as minudéncias moleculares que nos separam, importara o que nos
une: uma grosseira e universal propensdo genética para morrer porque, mais do
que tudo, “a morte é hereditaria™'* .

Esta aula-sintese também quer servir de prevenc@o contra o mau uso dos
conhecimentos cientificos modernos, para que os juristas saibam conter os ex-
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cessos que firam os direitos fundamentais dos cidaddos, e a equidade.

Mas ndo quero deixar a imagem desgostante do jurista receoso dos pro-
gressos da ciéncia. A minha ultima palavra ¢ de celebragdo dos grandes progres-
sos na luta contra as cerca de quatro mil doengas genéticas identificadas; dos
éxitos da biologia molecular e da medicina que em cada semana dao passos para
aliviar o sofrimento de milhdes de pessoas.

Os genes ddo-nos preocupagdes, ¢ certo. Mas, parafraseando Woopy ALLEN,
ainda sdo0 a melhor coisinha que podiamos ter dentro das nossas células!




