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PROJECTO DE RESOLUCAO N.° 139/VIII
DEFESA E SALVAGUARDA DA INFORMACAO GENETICA
PESSOAL

Os rapidos desenvolvimentos da biologia e da medicina na sequenciacao
do genoma humano abrem novas e multiplas possibilidades a ciéncia para
beneficio da humanidade. Agora que sabemos dos cerca de 30 000 genes que
compdem o patriménio genético unico da espécie humana estamos em face de
um momento crucial da investigacao cientifica biomédica e internacional - ha
guem lhe chame o «fim do principio» - que ndo pode nem deve, portanto,
passar a margem da sociedade civil, das comunidades juridica e ética, do
férum politico e do debate nacional.

A evolucéo vivida neste dominio durante os ultimos anos motivou j& o
legislador constituinte, por forte impulso do PSD, a configurar na revisao da

Constituicdo da Republica Portuguesa de 1997 um novo direito fundamental:

«Artigo 26.°

Outros direitos pessoais

1—(.)

2—(...)

3 — A lei garantira a dignidade pessoal e a identidade genética do ser
humano, nomeadamente na criacdo, desenvolvimento e utilizacdo das

tecnologias e na experimentacéo cientifica.»

Neste ambito, ainda, Portugal assinou, e ratificou recentemente, a

Convencédo do Conselho da Europa para a proteccdo dos direitos do homem e
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da dignidade do ser humano face as aplicacBes da biologia e da medicina,
designada sumariamente por «Convencdo sobre os Direitos do Homem e a

Biomedicina». Atente-se nos dois primeiros e basilares artigos da Convencéo:

«Artigo 1.°
Objecto e finalidade

As Partes na presente Convencdo protegem o0 ser humano na sua
dignidade e na sua identidade e garantem a toda a pessoa, sem discriminacao, o
respeito pela sua integridade e pelos seus outros direitos e liberdades
fundamentais face as aplicacGes da biologia e da medicina.

Cada uma das Partes deve adoptar, no seu direito interno, as medidas
necessarias para tornar efectiva a aplicagdo das disposicbes da presente

Convencéo.

Artigo 2.°

Primado do ser humano

O interesse e 0 bem-estar do ser humano devem prevalecer sobre o

interesse Unico da sociedade ou da ciéncia.»

Sublinhe-se, ainda, que o Capitulo IV dessa Convencédo é dedicado ao
genoma humano, garantindo, entre outros aspectos, a ndo discriminacao contra
uma pessoa em virtude do seu patriménio geneético. Estabelecida a regra
abstracta e geral, importa clarificar, por ora e em concreto, a defesa e

salvaguarda da informacéo genética pessoal.
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O genoma - nada mais do que o conjunto dos genes e do ADN néo
codificante de um individuo - é permanente, pessoal, potencialmente
predictivo, reflexamente familiar e eventualmente prejudicial (no sentido de
causa de estado de doenca). A revolucdo cientifica em marcha ja na
descoditicacdo do genoma humano e na compreensdo do papel de cada gene ou
grupo de genes assume, assim, enorme potencial e profundidade. No entanto,
ndo reduz o homem a mera realidade genética, nem pode ser livre de restri¢cbes
éticas e sociais, como claramente explicita, por exemplo, o Parlamento
Europeu na resolucgéo recente sobre clonagem humana.

A informacéo genética pessoal é um bem a defender perante ameacas
poderosas a dignidade, integridade e liberdade da pessoa humana. As
possibilidades de, a partir de pequenas amostras corporais, se desenvolverem
testes genéticos predictivos para fins ndo médicos ou de investigacdo médica
ou de uso de informacdo genética para discriminacdo laboral ou ainda de
estratégias comerciais dirigidas a potenciais/previsiveis doentes devem
merecer especial atencédo e prudéncia, designadamente politica e legislativa.

Cremos que a legitima expectativa de beneficiéncia dos novos
conhecimentos da genética humana ndo aniquila ou secundariza outros
principios éticos, como os de ndo maleficiéncia, de autonomia da pessoa
humana ou de justica e equidade nas aplicagcdes da biomedicina e no uso da
informacdo genética pessoal. Por estes motivos propde o PSD as seguintes
recomendac0es, que assentam essencialmente no primado da pessoa humana e
na necessidade de limitar riscos de discriminacédo, de excesso de diagnostico e
terapéutico e de uso indevido e ndo consentido da informacéo genética de cada
pessoa.

Assim, a Assembleia da Republica, ao abrigo das disposicdes legais e

regimentais aplicaveis, reconhecendo as inUmeras esperancas e expectativas de
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beneficio do avanco da biologia e da medicina, recomenda ao Governo que
defenda e salvaguarde a informacdo genética pessoal, nomeadamente através
das seguintes medidas:

| — Regulamentacdo urgente da aplicacdo de testes genéticos,
diagnédsticos ou predictivos nos cuidados de saude nacionais, observando
regras especificas e estritas de consentimento informado e de fins médicos ou
de investigacdo médica;

Il — Garantia de confidencialidade, de direito a informacéo total e de
respeito pela vida privada no que toca a informacdes obtidas pelos testes
geneticos individuais;

Il — Reforco do aconselhamento genético especializado junto da
populacdo portuguesa, designadamente através de novos esquemas de
formacao especificos sobre genética humana para a classe médica portuguesa;

IV — Interdicdo do uso da informacdo genética pessoal para negar,
limitar ou cancelar apdlices de seguro ou, bem assim, estabelecer taxas
diferenciadas e pagamento de prémios com base nessa informacao, por parte
das empresas seguradoras;

V — Proibicdo expressa do requerimento ou feitura de quaisquer testes
genéticos como condicdo ou quesito para admissdo, contratacdo ou concessao
de beneficios por parte de todas as entidades empregadoras publicas ou
privadas, das instituicoes de ensino, das forcas armadas e outras a considerar;

VI — Proibicdo a todas as entidades empregadoras publicas ou privadas
de uso de informacéo genetica pessoal com qualquer fim ndo expressamente
consentido pelo proprio detentor, e, designadamente, para discriminar, limitar,
segregar ou classificar os seus trabalhadores;

VII — Aprofundamento do debate nacional sobre a defesa e salvaguarda

da informacdo genética pessoal, com constante apreciacdo das implicacdes
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sociais, cientificas, juridicas e éticas, no sentido de maior consciencializacao
colectiva e melhor resposta as questbes emergentes do desenvolvimento da

ciéncia genética humana.

Palacio de Sdo Bento, 10 de Maio de 2001. Os Deputados do PSD:
Manuela Ferreira Leite — Nuno Freitas — Pedro Roseta — Antonio Nazaré

Pereira — Pedro Duarte — Bruno Vitorino.



