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da informagao genética pessoal, por forma a analisar
os avangos cientificos recentemente divulgados, bem
como as questdes éticas e juridicas dai potencialmente
decorrentes, e encarrega a Comissdo de Assuntos Cons-
titucionais, Direitos, Liberdades e Garantias de promo-
ver a organizacao desse debate, envolvendo, de forma
ampla, a comunidade cientifica e 0 maior nimero pos-
sivel de cidadaos.

2 — Pronunciar-se pelos seguintes principios funda-
mentais para a defesa e salvaguarda da dignidade pessoal
e da identidade genética do ser humano, que submete
a debate publico:

a) Primado do ser humano, com prevaléncia do
seu bem-estar sobre o interesse exclusivo da
sociedade e da ciéncia;

b) Proibi¢ao de todas as formas de discriminacdo
contra uma pessoa em virtude do seu patrimonio
genético;

¢) Consagragao da liberdade do exercicio da inves-
tigacdo cientifica no dominio da biomedicina,
no respeito pela proteccao do ser humano;

d) Garantia de que nenhuma intervencdo que
tenha por objecto modificar o genoma humano
pode ser levada a efeito salvo por razdes pre-
ventivas, de diagndstico ou terapéuticas e
somente se nao tiver por finalidade introduzir
uma modificagdo no genoma da descendéncia;

e) Garantia de que as intervenc¢des admissiveis no
dominio genético dependem sempre do consen-
timento livre e esclarecido da pessoa, assegu-
rando-se proteccao e adequada representacao
a quem careca de capacidade para o prestar;

f) Proibicao de testes predictivos de doengas gené-
ticas ou que permitam quer a identificacdo do
individuo como portador de um gene respon-
savel por uma doenca quer a detecgao de uma
predisposicido ou de uma susceptibilidade gené-
tica a uma doenca, salvo para fins médicos ou
de investigagdo médica e sem prejuizo de um
aconselhamento genético apropriado;

g) Proibicao de utilizacdo de qualquer informacéo
genética por parte de quaisquer entidades publi-
cas, privadas ou do sector social para efeitos
de selec¢ao adversa no que respeita ao exercicio
do direito ao trabalho, do direito de acesso a
prestacoes sociais e do direito de celebragao de
contratos de seguro;

h) Respeito rigoroso pelo sigilo dos dados pessoais
no dominio genético, revelados pelo préprio ou
apurados através de testes, garantindo-se aos
mesmos proteccao reforcada em termos de
acesso, seguranca e confidencialidade, bem
como separacao logica em relagdo a restante
informacao pessoal;

i) Garantia aos cidaddos de um acesso equitativo
aos cuidados de saide de qualidade apropriada
em matéria de sadde, incluindo a aplicacdo, em
Portugal ou no estrangeiro, das técnicas de bio-
logia molecular, designadamente nos diagnos-
ticos clinico, do estado de heterozigotia, pré-
-sintomatico e pré-natal, tendo em conta as
necessidades de saide e os recursos disponiveis.

3 — A primeira fase do debate desencadeado nos ter-
mos da presente resolugao deveré ser concluida no prazo
de 180 dias, por forma a permitir a elaboracgio de ini-
ciativas legislativas sobre as questdes relevantes para
a protecgao da dignidade do ser humano em matéria
genética, bem como a respectiva discussao publica e
a adequada articulagao institucional com o Governo.

Aprovada em 12 de Junho de 2001.

O Presidente da Assembleia da Republica, Anténio
de Almeida Santos.

Resolucao da Assembleia da Republica n.° 48/2001
Defesa e salvaguarda da informacao genética pessoal

A Assembleia da Republica resolve, nos termos do
n.° 5 do artigo 166.°, recomendar ao Governo:

I — A regulamentagao urgente da aplicagio de testes
genéticos, diagndsticos ou predictivos nos cuidados de
saude nacionais, observando regras especificas e estritas
de consentimento informado e de fins médicos ou de
investigagao médica.

IT — A garantia de confidencialidade, de direito a
informacao total e de respeito pela vida privada no que
toca a informagoes obtidas pelos testes genéticos indi-
viduais.

IIT — O reforco do aconselhamento genético espe-
cializado junto da populagdo portuguesa, designada-
mente através de novos esquemas de formagao espe-
cificos sobre genética humana para a classe médica
portuguesa.

IV — A interdicao do uso da informagdo genética
pessoal para negar, limitar ou cancelar apodlices de
seguro ou, bem assim, estabelecer taxas diferenciadas
e pagamento de prémios com base nessa informacao,
por parte das empresas seguradoras.

V — A proibi¢ao expressa do requerimento ou feitura
de quaisquer testes genéticos como condi¢ao ou quesito
para admissao, contratacdo ou concessdo de beneficios
por parte de todas as entidades empregadoras puiblicas
ou privadas, das institui¢des de ensino, das Forgas Arma-
das e outras a considerar.

VI — A proibigao a todas as entidades empregadoras
publicas ou privadas de uso de informagao genética pes-
soal com qualquer fim nao expressamente consentido
pelo proprio detentor e, designadamente, para discri-
minar, limitar, segregar ou classificar os seus traba-
lhadores.

VII — O aprofundamento do debate nacional sobre
a defesa e salvaguarda da informacao genética pessoal,
com constante apreciacdo das implicagoes sociais, cien-
tificas, juridicas e éticas, no sentido de maior conscien-
cializagao colectiva e melhor resposta as questoes emer-
gentes do desenvolvimento da ciéncia genética humana.

Aprovada em 12 de Junho de 2001.

O Presidente da Assembleia da Republica, Antonio
de Almeida Santos.






