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Introducao

Artigo 7°
Uma base de dados genética é um qualquer registo, informatizado ou néo, contendo

informacgdo genética sobre uma pessoa, conjunto de pessoas ou familias .

(artigo79 da lei sobre informagéo genética pessoal e informacgdo de saude — lei n®

12/2005, de 26 de Janeiro).




Beneficios

Tratamento médico e/ou cuidados de saude - forma eficaz de
avaliar a saude e de descobrir meios mais eficazes de tratar,
curar e prevenir doencas

¥

Rastreio de portadores: teste pré-sintomatico (Huntigton); teste de
predisposicao (cancro); diagnéstico pré-natal; rastreio neonatal;
diagnéstico pré-implantatério

Bancos de produtos bioldgicos (incluindo DNA), para efeitos
de diagnéstico, de tratamento e de investigacao

I




Beneficios

| /  Podem ser utilizados pelo empregador numa fase de preé-
\/ recrutamento para saber se os candidatos sao aptos para a
tarefa. Do ponto de vista do empregado os testes permitem
determinar se um trabalho é conveniente para si

» Agropecuaria e ciéncia da computacao




Beneficios

Identificacao civil ou de investigagao criminal

- ldentificar desaparecidos e vitimas de catastrofes naturais

» Determinar a paternidade e outros lagos familiares




Em 1984 Ronald Cotton foi condenado a pena de prisao perpétua
por dois crimes de violagao.

A condenacao foi maioritariamente baseada na identificacao ocular
de Cotton por parte de uma das vitimas.

Em 1987 um dos outros prisioneiros dessa prisao, Bobby Poole,
preso por um crime semelhante ao de Cotton, gabou-se a um
colega de cela de ter sido ele o atacante.

Confrontada com estas alegacoes a vitima negou que Poole fosse o
homem que a violou e a confissao foi invalidada.

Em 1995, apos ter cumprido 10,5 anos de prisao Cotton foi dado
como inocente e libertado, apds a comparagao do perfil genético
da amostra bioldgica e do seu perfil genético nao terem
correspondido. Posteriormente verificou-se que o perfil genético da
amostra correspondia com o de de Poole, guardado na State

Bureau of Investigation's DNA database, contendo o perfil genético

de criminosos perigosos das prisoes da Carolina do Norte.



Em 1985 David Shawn Pope foi condenado a 45 anos de
prisao por um crime de violagao.
A condenacao foi maioritariamente baseada na identificacao

ocular de Pope por parte da vitima.

Em 2001, apos ter cumprido 15 anos de prisao Pope foi
dado como inocente e libertado, apos a avaliagao do material
biologico , ter correspondido ao perfil genético de um outro

homem preso numa outra prisao por um outro crime.

O USA /nnocence Project tem utilizado a comparaciao de amostras de

DNA para provar a inocéncia de pessoas condenadas injustamente.

Ja ajudou mais de 195 condenados, os quais ja tinham cumprido em média
QZ anos da pena aplicada. j




O Exemplo do Reino Unido

O UK possui a maior base de dados de ADN forense no mundo.
O numero da populacao incluida (6%) ¢é tao elevado que a
probabilidade de correlacionar alguém, cujo perfil genético esteja
na base de dados, com a cena de um crime é de 52% - incluindo

criminosos, vitimas e pessoas inocentes que estiveram presentes na

cena do crime. }g'

- Foi a primeira a surgir (1995); o '\'
? e

- As amostras e os ficheiros nunca sao removidos da base de dados

mesmo que a pessoa em causa hao tenha sido condenada;

- As amostras presentes no UK biobank com propésitos médicos
podem ser acedidas pela policia para investigagcao criminal

quebrando o sigilo médico;



O Exemplo do Reino Unido

- E a mais inclusiva do mundo, onde s#o incluidos os ficheiros de qualquer
condenado e/ou suspeito por qualquer infracgcao, independentemente da
gravidade ou idade — estao incluidas criangas a partir dos 10 anos na NDNAD

e existem mais de 0,5 milhdes de criancas com menos de 16 anos;

- Noutros paises europeus (Portugal, Austria, Franca, Alemanha, Holanda,

Suécia) existem maiores restricoes legais para a colheita de amostras,

diminuindo a eficacia, mas protegendo os direitos civis.

Os crimes para a inclusao numa base de dados sao graves e sO sao

armazenados por um periodo de tempo limitado (até ao crime prescrever).

Nao estao incluidas criangas com idades inferiores a 13/16 anos.



Problemas das Bases de Dados Genéticos

- Elevados custos;

- A colheita de amostras viola o direito a:

- Privacidade;

- Dignidade;

- Integridade moral e fisica;
- Nao declaracao;

- Presuncao de inocéncia



Problemas Etico-juridicos

Direito a PRIVACIDADE

. * O potencial informativo do genoma relativamente ao estado de saulde
presente ou futuro dos individuos obriga a que os marcadores utilizados

sejam de DNA nao codificante.

>4000 doencas
hereditarias

- Caso seja encontrada uma associagao entre um marcador nao codificante e
uma doenga ou um trago comportamental, esse marcador devera ser
retirado do painel; todos os dados que tenham sido obtidos anteriormente

com esse marcador deverao ser eliminados.



Problemas Etico-juridicos

Direito a PRIVACIDADE

*No entanto em alguns centros de bases de dados nao sé sao
armazenados os marcadores genéticos como também a totalidade

da amostra (U.K., Australia).

-Mercado de trabalho

-Seguradoras
- Marketing

- E crucial que a custddia das amostras seja exclusiva do centro da

base de dados e utilizada com fins exclusivamente identificativos.



Legislacao em Portugal

Assegura o direito a PRIVACIDADE

Artigo 4°

A informacgdo contida na base de dados de perfis genéticos apenas, e so

apenas, pode ser utilizada para identificagdo civil e investigag¢do criminal .

(ponto 1 do artigo 4° da lei 5.2008).




Legislacao em Portugal

Assegura o direito a DIGNIDADE

Artigo 5°

Andlise das amostras deve ser realizada por entidade competente,

nomeadamente INML e o Laboratdrio da Policia Cientifica da Policia Judicidria

(artigo 59 do Capitulo I)

Recolha de amostras deve ser feito por pessoal especializado.




Legislacao em Portugal

Assegura o direito a INTEGRIDADE FiSICA

Artigo 10°

A recolha das amostras deve ser realizada através de métodos ndo invasivos, que
respeitem a dignidade humana e a integridade fisica e moral individual,

designadamente pela colheita de células da mucosa bucal ou outro equivalente

(artigo 102 do capitulo 1)

Apesar da recolha de material biologico ser in6cua e nao invasiva a recusa por
parte do individuo em cooperar nao o fornecendo voluntariamente, sendo forgado
a tal, torna impraticavel o respeito pela integridade fisica do mesmo, consagrado na
legislacao - em Portugal e muitos outros paises do Sul da Europa a colheita de
material biologico forcadamente ndao é permitido, o que ja nao acontece em
alguns paises no norte de Europa .




Problemas Etico-juridicos

Direito 4 NAO DECLARAGAO e 4 PRESUNCAO DE INOCENCIA

* Qualquer individuo deve ser tido como inocente até prova do contrario.

* A recolha de amostras num suspeito, quer inocente quer culpado, pode
levar os restantes a crer que este é culpado, estando desta forma a violar-

se o direito de presuncao a inocéncia.

“No reason to fear if you're innocent” nao se trata de uma relacao
linear.

A recusa em fornecer a amostra nao se trata de uma declaracao
\ absoluta de culpa )




Problemas Etico-juridicos

Direito a LIBERDADE

- E claramente violado a partir do momento em que alguém é forcado a

fazer algo contra a sua vontade.

+ Existe um conflito de interesses entre o Estado e o publico que

prevalece sobre o direito individual a liberdade.




Perspectivas Futuras

- Actualmente é discutida a possibilidade de retencao do perfil

genético de toda a populacao, imediatamente a nascenca.

- Pensa-se um plano para uma integracidao de base de dados
forense a nivel Europeu, com o intuito de facilitar a luta contra o
crime e terrorismo, no entanto esta partilha de dados assume que
as pessoas que a integram cometeram crimes graves, o que nao
acontece no caso da NDNAD - 3,4 milhdes de pessoas nao

condenadas.



O Exemplo BRITANICO

- Passou-se da utilizacao do DNA para a investigacao de um crime sério,
colhida por um médico e com o consentimento da pessoa, para o
extremo em que a policia pode recolher amostras de DNA de qualquer
pessoa de qualquer idade acusada de um crime menor, por tempo

indefinido, sem o consentimento da mesma.

- Uma base de dados criada com o intuito de condenar criminosos
perigosos no caso de voltarem a cometer o mesmo crime transformou-
se numa base de dados que inclui nao criminosos e que esta a ser
utilizada para diferentes propodsitos daqueles para que foi criada

nomeadamente pesquisa cientifica e correspondéncia familiar.

¥



O Exemplo BRITANICO

* Amostras presentes no NDNAD, incluindo as de criancas, tém sido utilizadas sem
consentimento, para investigagcao cientifica que pretende relacionar certos genes
com a predisposicao para o comportamento violento e anti-social, com o propésito

de identificar pessoas de risco.

* Pesquisa de relagao familiar — permite relacionar geneticamente os suspeitos do
crime a pessoas ja presentes na base de dados aumentando o nivel de suspeicao -

problemas graves na privacidade individual e a estigmatizacao das pessoas

envolvidas. )
b

(O estigma social de criancas que cometeram algum delito, ou de pessoas néa

condenadas, cujos perfis genéticos permanecem em bases de dados a ser
compartilhados com os de criminosos perigosos € motivo de grande angustia e

preocupacao. Alguns casos foram levados ao Tribunal Europeu dos Direitos

\Humanos. J
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