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PARECER N° 52/CNECV/2007

- Parecer do Conselho Nacional de Etica
para as Ciéncias da Vida sobre o “Regime
Juridico da Base de Dados de Perfis de
A.D.N.”, Junho de 2007

Paula Martinho da Silva*

Quando em Junho de 2007 o Conselho Nacional de Eti-
ca para as Ciéncias da Vida (cNEcvV) elaborou o seu Parecer n.°
52 sobre o “Regime Juridico da Base de Dados de Perfis de
A.D.N.” vérios factores coexistiam: por um lado, a existéncia
da tecnologia e conhecimentos necessérios a construgao des-
sa realidade e a legislacdo ja existente na Europa. Por outro,
a necessidade de reforcar a seguranga dos cidadaos dotando
os Estados de meios mais seguros e simultaneamente eficazes

para o combate da criminalidade ndo sé no seu territério, mas

1. Nesta analise ndo se pretende comentar a actual Lei n.2 57/2008 de
12 de fevereiro, nem tao pouco os projectos de diploma que lhe serviram
de base, mas tao-somente comentar 0s pontos essenciais que, numa
perspectiva ética, foram considerados pelo Conselho Nacional de Etica
Fara as Ciéncias da Vida na elaboragao do parecer que, neste contexto,
he foi solicitado.

*Advogada. Anterior Presidente do CNECV na data da elaboragido do ana-
lisado Parecer.

37



38

CONFERENCIAS CNECV 2012 | A BASE DE DADOS DE PERFIS DE DNA EM PORTUGAL

a nivel internacional, justificando a constituicdo de um ins-
trumento auxiliar em investigacao criminal.

Reconhece-se que é complexo encontrar um equilibrio
aceitavel entre a necessidade de tratamento dos dados gené-
ticos e a proteccdo do individuo, entre a necessidade de se-
guranga do préprio Estado e dos seus cidaddos com o possi-
vel condicionamento de direitos, liberdades e garantias des-
tes e o imperativo de proteccdo da dignidade humana, a pri-
vacidade e a autonomia.

E, uma vez existindo a técnica e constituida a base de
dados porque ndo alargé-la para fins de identificacdo civil?

Esta foi a proposta do legislador e um desafio para a re-
flexdo ética considerada por este Conselho.

O resultado dessa reflexdo, podemos afirmar, €, também,
o de um equilibrio reflectido e aceitavel, o de um compro-
misso entre os valores em ponderagdo na sociedade actual,
tendo em consideracdo ainda a proporcionalidade entre as fi-
nalidades configuradas e os beneficios recolhidos e a sua efec-
tiva utilizacdo pela populacao, e os custos de constituicdo e
manutencao.

Volvidos cinco anos, e mantendo-se as razdes que justi-
ficaram a constituigdo de uma base de dados de perfis de ADN
quais os beneficios que esta trouxe a sociedade? Qual a sua
eficicia e funcionalidade? Numa perspectiva ética, pergunta-
-se, tem-se sabido equilibrar os pressupostos éticos sobre os
quais ela foi constituida??

A “histéria” deste parecer, permite-nos também analisar
como se constréi um parecer ético, para que serve, e qual o
seu impacto e influéncia na opinido publica, nos governantes,
no legislador.

O percurso construtivo do Parecer sobre o “Regime Ju-
ridico da Base de Dados de Perfis de A.D.N.” partiu de um tex-
to ja concluido, em forma de projecto de diploma precisa-
mente sobre a criacdo e manutencao de uma base de dados

2. Para uma leitura mais alargada sobre o contexto ético-legal em Portu-
gal leia-se de Cintia Aguas, Ana Sofia Carvalho, Paula Martinho da Silva
e Jorge Soares, DNA databases and biobanks: the Portuguese Legal and Ethical
Framework, in New challenges for biobanks: ethics, law, and governance.

Kris Dierickx, Pascal Borry (eds.). Antwerp ; Portland: Intersentia, c2009.
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nacional de perfis de ADN o qual foi pedido ao cNEcv pelo en-
tdo Secretario de Estado Adjunto e da Justica. O tempo de
apreciacao era muito reduzido, uma vez que tendo o mesmo
sido apresentado ao plendrio do CNECV na sua reunido men-
sal de Fevereiro de 2007, era necessario té-lo concluido até ao
final de Julho para poder ser ainda tomado em consideracao,
caso assim o entendessem os seus destinatarios.

Foram imediatamente designados como seus relatores os
membros do cNEcv Fernanda Henriques e Jorge Sequeiros
que elaboraram o respectivo relatério que serviu de base a
uma consistente discussdo ao longo de quatro reunides ple-
narias tendo o mesmo sido aprovado por um largo consen-
5034 na sessdo plenaria de 7 de Junho de 2007°.

Quem ler o Relatério® ao Parecer, e o ponto de situagao
que nele é retratado relativo ao estado da arte do ponto de
vista técnico e cientifico, as possiveis utilizagdes, os aspectos
juridicos” mais relevantes e os pontos principais de reflexdo
ética, compreenderé o contexto em que a discussdo, em 2007,
se encontrava®. O proprio relatério sublinha, desde logo, a pe-
culiaridade da reflexao ética proposta:

3. Foi apresentada uma tinica declaragdo de voto que nao constituiu voto
contra.

4. Este parecer foi aprovado na reunido plenaria do dia 12 de Junho de
2007, em que estiveram presentes: Paula Martinho da Silva, Agostinho Al-
meida Santos, Daniel Serrao, Jorge Biscaia, Jorge Soares, Jorge Sequeiros,
José de Oliveira Ascensao, José Pedro Ramos Ascensao, Maria do Céu Pa-
trao Neves, Maria Fernanda Silva Henriques, Marta Mendonca, Michel Re-
naud, Miguel Oliveira da Silva, Rita Amaral Cabral, Rui Nunes, Salvador
Massano Cardoso.

5. Ambos relatério e parecer podem ser consultados no site do CNECV em
http:// www.cnecv.pt/ pareceres.php ?p=1

6. Este relatério, assim como outras fontes de informacgao (audigdes, de-
bates) serviram de base de discussdo para a elaboracdo do parecer e é da
responsabilidade exclusiva dos relatores que o subscrevem. Consequente-
mente o relatério ndo equivale a qualquer deliberagdo do Conselho, nem foi
pelo mesmo sujeito a votagao.

7. O Relatério contém ainda um anexo com os dados actualizados a data
relativos ao enquadramento legal a nivel europeu das bases de dados ge-
néticos, elaborado para o efeito por Cintia Aguas.

8. Um grande nimero de paises europeus tinha ja criado uma base de da-
dos de ADN; constatagao, nos ultimos anos de varias catastrofes e desas-
tres naturais, com muitos desaparecidos ou de dificil identificagdo; o au-
mento da criminalidade e do terrorismo, entre outros. A polémica em tor-
no de legislagdes, entdo ja em vigor, como as do Reino Unido ou da Fran-
ca reforcavam ainda mais a sensibilidade da matéria e o impacto prético da
mesma.
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Este relatorio reveste-se de uma natureza um pouco pecu-
liar, uma vez que ndo se trata de fazer a abordagem das di-
mensoes éticas implicadas numa qualquer investigagdo bio-
médica, mas de avaliar o sentido ético de uma aplicagdo tec-
noldgica da investigagdo cientifica que é transposta para
uma drea diferente, a da investigagdo criminal, para a qual
ndo foi inicialmente intencionada. Ou seja, nio estd em cau-
sa a pertinéncia ou a legitimidade de se produzir mais saber
ou de se avangar no aprofundamento do conhecimento sobre
o ser humano, mas sim a utilizacdo directa do saber como
um poder de organizagdo social, neste particular, no que diz
respeito a sequranca.’

Para logo identificar os principais pontos em confronto:

No caso das bases de dados de ADN forenses parece ser ne-
cessdrio pensar em conjunto: piiblico e privado, segquranga
e liberdade, tranquilidade social e vigildncia controladora,
direitos individuais e deveres piiblicos, realidade e aparén-
cia, presente e futuro e, simultaneamente, precavermo-nos
para ndo permitir que em nenhum momento esse pensar em
conjunto possa desequilibrar-se para um dos lados.10

Ao cNEcv, e de acordo com o projecto de diploma que
serviu de base ao Parecer, era pedido que analisasse, numa
perspectiva ética a criacdo de uma base de dados de perfis de
ADN para duas finalidades distintas, alids, como veio a ser
igualmente contemplado na lei: para investigagdo criminal e
para identificagdo civil.!l

Apesar da sua raiz comum e pese embora as duas fina-
lidades suscitarem algumas questdes de natureza ética idén-
ticas, é também verdade que, dada a especificidade da sua na-
tureza, se destacam questdes distintas no que respeita a cada
finalidade, designadamente quanto a sua prioridade na or-

9. Vd. o citado Relatério.
10. Idem.

11. Nao iremos neste texto reproduzir o texto do projecto de diploma, mas
basta uma leitura a lei em vigor — Lei n.25/2008 de 12 de Fevereiro para en-
contrar todas as disposi¢des aqui assinaladas.
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ganizacao social e no cumprimento dos designios de bem co-
mum a que se proponham, bem como quanto aos critérios re-
lativos “a seleccdo e inclusao das pessoas, a recolha, conser-
vacao, utilizacdo e circulagdo de dados”.

Por um lado, o cNEcvV teve em conta a necessidade, por
parte do Estado, de reforcar os poderes e eficacia em matéria
de seguranga (o que poderia em parte ser conseguido através
da constituicao dessas bases de dados de ADN), mas, por ou-
tro, foi sensivel ao facto de esses poderes serem susceptiveis
de condicionar os cidaddos quanto a salvaguarda dos seus di-
reitos, liberdades e garantias.

O equilibrio entre direitos individuais e o interesse pu-
blico foi, como ndo poderia deixar de ser neste tema, o pon-
to de partida para a analise ética solicitada:

A preocupagdo com a seguranga da vida colectiva pode jus-
tificar a criagdo de uma base de perfis de ADN para investi-
gacdo criminal, desde que a sua constituigdo e a recolha, ma-
nutengdo e gestdo de dados estejam sujeitas a principios ri-
gorosos de transparéncia e independéncia e a elevados pa-
drées de qualidade.’?

Outros pontos comuns (as bases de dados em investiga-
¢do criminal e identificagdo civil) foram igualmente objecto de
reflexdo ética por parte do cNEcv, como foi o caso de deter-
minados aspectos referentes ao consentimento informado, da
confidencialidade e privacidade ou a qualidade dos procedi-
mentos, equipamentos e competéncias dos recursos humanos
envolvidos.

Estas questdes foram analisadas em toda a sua comple-
xidade. O consentimento informado, por exemplo, foi abor-
dado ndo sé na perspectiva da colheita em si (também no con-
texto particular da investigagdo criminal, bem especifica,
atendendo a que os seus destinatarios sdo pessoas arguidas
ou condenadas), mas igualmente no que a obtengdo e manu-
tengdo do material bioldgico proporciona: por exemplo, a
abertura a novos campos de investigagdo ndo previstos a par-

12. Ponto n.? 1 do Parecer aprovado.
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tida, ou finalidades posteriormente alargadas. A acrescer aos
requisitos de acordo com os quais se deve reger o consenti-
mento, e dada a especificidade da matéria em anélise enten-
deu o CNECV que, no caso em apreco, o consentimento seja
dado para um fim especifico.

As recomendacoes dos §7 e §10 do Parecer sublinham
essa especificidade:

7. em todas as situagoes, incluindo a das pessoas condena-
das, deverd tentar obter-se o seu assentimento.

10. do processo de consentimento informado deve ainda
constar o destino a dar aos dados e ao material bioldgico,
bem como as medidas efectivas para a destruicdo dos per-
fis, dos dados e do material bioldgico.

Foi ainda realcada a especificidade da obtengao do con-
sentimento livre e informado tendo em conta que o mesmo se
coloca neste contexto legal, ndo s relativamente aos arguidos
e condenados, mas também em relagdo aos funcionarios de
laboratério que lidam com as amostras, que por necessidades
técnicas inerentes tém de consentir na elaboragao do seu proé-
prio perfil. Estes profissionais foram considerados especial-
mente vulnerdveis durante o processo de contratagdo, uma
vez que o consentimento para a elaboragdo do seu perfil de
ADN € obrigatdrio.

Dai que o Conselho tenha deliberado que:

o consentimento a prestar pelos profissionais envolvidos na
obtengdo e conservagio de perfis de ADN, € necessariamen-
te condicionado pelo vinculo laboral especifico; por isso, de-
verd ser tomada em consideragdo a sua especial vulnerabi-
lidade no processo de contratagdo e a revogacdo do seu con-
sentimento, apds a cessagdo do vinculo laboral.

O cNEcv deu igual relevo aos menores e outros incapa-
zes, pela sua situagdo de vulnerabilidade, merecedores de
proteccao especial.
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De igual sensibilidade foram as questdes em torno da
confidencialidade dos dados constantes da citada base, que
recomendaria, sempre que possivel e na medida da sua com-
patibilidade com a investigacao, o recurso ao anonimato pela
encriptagdo e separacdo de ficheiros conducentes a identifi-
cacgdo do titular da amostra e perfil.

15. os dados armazenados na base de perfis de ADN podem
ser utilizados para investigagdo forense e epidemioldgica,
desde que irreversivelmente anonimizados; ndo é aceitd-
vel a sua utiliza¢do, ou de amostras eventualmente a eles
ligadas, para investigagdo biomédica;

No que respeita a informagdo pessoal e genética, o
cNEcCv defendeu a sua separagdo completa, defendendo ain-
da que as condigdes de acesso e seguranga deveriam ser de-
vidamente definidas e preservadas.

A questdo da confidencialidade foi analisado a luz da
perspectivada criacao de biobancos, alids prevista no diploma
analisado e que veio também a ser consagrada na lei aprova-
da. A questdo da criacdo de um biobanco associado a base de
dados para manutengdo das amostras preocupou 0 CNECV na
sua reflexdo, uma vez que se previa que o material biol6gico,
constante das amostras fosse mantido apds obtencao dos per-
fis de ADN'3. Reflexo dessa preocupacio alias associada a ou-
tras questdes de natureza da propria técnica e da fiabilidade
da mesma foram objecto de andlise por parte do CNECV, e ver-
tido nos seus considerandos, como uma questao ética rele-
vante:

face ao cardcter sensivel da informagdo, as limitagdes ine-
rentes das metodologias e ds consequéncias irremedidveis de
posstveis erros laboratoriais, os proprios aspectos técnicos se
convertem em questoes éticas;

13. A finalidade do biobanco destina-se exclusivamente a conservagao
das amostras e visa apenas a realizacdo de andlises e contra — analises
necessarias as finalidades de identificacao civil e de investigagao crimi-
nal.
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Dai que a recomendacdo do cNEcV tenha sido a da utili-
zagao de critérios de prudéncia até, pela possibilidade pre-
vista de interconexdo de dados no ambito da cooperacéao in-
ternacional. Assim, o cNEcv sublinhou a necessidade de se
atenderem aos mais rigorosos critérios cientificos e éticos na
obtengao dos perfis genéticos, nomeadamente com a utiliza-
¢do apenas de marcadores de ADN ndo codificantes:

5. 0 painel de marcadores a utilizar para a obtengdo dos per-
fis genéticos deve ser sustentado por critérios cientificos
e éticos rigorosos e ser publicamente conhecidos;

No que respeita a retencdo e disposigdo das amostras,
qualquer que seja a base de dados de perfis de ADN, entendeu
o Conselho que,

13. qualquer que seja a natureza da base de dados de perfis
de ADN a constituir, todo o material biologico utilizado
para a sua constituicdo deverd ser destruido, excepto no
caso de “amostras-problema” enquanto ndo for obtida
uma identificagdo ou concluida a investigagdo;

O cNEcv analisou ainda questdo de saber se poderdo ser
aproveitados dados de biobancos anteriores ou se as amos-
tras existentes poderiam um dia migrar para finalidades di-
ferentes do que as que presidiram a sua escolha, tendo pro-
ferido, em consequéncia, a seguinte recomendacao

14. ndo é de todo aceitdvel o recurso a outros bancos de ma-
terial biologico pré-existentes para obtengdo de perfis de
ADN para fins criminais, nomeadamente os criados para
fins médicos ou de investigagdo, o que deverd ser explici-
tado na Lei;

No que respeita as particularidades de cada uma das fi-
nalidades da criacdo das bases de dados ha ainda a destacar
a questdo de saber quem deverda constar das referidas bases
de dados e a partir de que parametros se deverd medir o con-
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ceito de “gravidade” para estes efeitos.
Foi por isso analisada no seio do Conselho a nogao de
“crimes de maior gravidade” e ainda efectuada a destringa
s

entre “suspeito”, “arguido” e “condenado” tendo-se conclui-
do pela recomendagéao de que

2. o respeito pela privacidade individual recomenda que a
base de perfis de ADN para investigagdo criminal deva
conter o0s perfis de ADN de pessoas condenadas por crimes
graves ou inimputdveis perigosos

Foram também abordados os aspectos econémicos e de
justica distributiva inerentes as bases de dados, e, sobretudo,
a constituicdo de uma base de dados para fins de identifica-
gao civil, partindo da consideragdo de que o principio da jus-
tica na afectacdo dos recursos publicos € um principio ético
com indicadores econémicos mensuraveis. Tendo em conta
que uma base de dados de identificagdo civil, voluntaria, tera
de ser planeada para todos os potenciais participantes havia
que ter em conta que, dada a sua natureza poderia vir a inte-
grar um nuamero diminuto de perfis. Qual o equilibrio entre
os custos de constituicao e manutencao de tal base com os be-
neficios dai retirados caso o nimero de destinatérios fosse re-
duzido?

E certo que o CNECV, (pese embora sublinhando que a
justificacdo para a criacdo de uma base de dados de perfis de
ADN deve ser prioritariamente a sua finalidade de identifica-
¢do criminal), ndo foi contrario, em abstracto, a criagao de
uma base de dados de identificacdo civil. No entanto, con-
cluiu ser de dificil justificacdo, tendo em conta os custos des-
proporcionados aos beneficios dai recolhidos:

4. a criagdo de uma base de dados alargada a populagio em
geral, para fins de identificagdo civil, é de muito dificil
justificagdo, dado o seu cardcter excessivo, considerando
a desproporgdo entre riscos e beneficios, incluindo os seus
custos econdmicos;
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Uma palavra final, mas de ndo menos relevancia foi ain-
da sublinhada pelo cNECV no que respeita a necessidade de
serem mantidos os mais elevados critérios de rigor, transpa-
réncia e independéncia no que respeita a manutencao das ba-
ses de dados como na custddia do material biol6gico, como
evidencia a recomendacao n.? 16:

16. tanto a custodia do material bioldgico, como a curadoria
da base de dados forense deverdo estar a cargo de uma en-
tidade independente, pluridisciplinar e que ndo seja par-
te interessada na investigagdo.

Finalmente entendeu o Conselho que qualquer alteragao
ao objecto e ambito da lei deveria ser alvo de um amplo de-
bate publico,

20. qualquer alteragdo do dmbito de uma base de perfis de
ADN, construida inicialmente com fins de investigacdo
criminal, para outras finalidades, novas utilizagoes e cri-
térios de inclusdo, deverd ser sujeita a amplo debate pii-
blico.

Uma vez concluido, o parecer foi entregue aos seus des-
tinatdrios e divulgado de imediato em conferéncia de im-
prensa e no site do Conselho, tendo a comunicacao social fei-
to eco do seu contetido. Foi dada énfase a necessidade de uti-
lizagdo de critérios de transparéncia e independéncia, e as re-
ticéncias apontadas a criacdo da base de dados para efeitos de
identificagdo civil.

Tendo em conta que o tema analisado, como referido
previamente, era objecto de reflexdo e debate a nivel interna-
cional, ndo foi dificil que outras instancias internacionais se
tenham interessado pelo acompanhamento do debate em
Portugal, reflectindo as posi¢des do CNECV tanto em confe-
réncias!'* como em publicacdes internacionais!®.

14. Como foi o caso do 10° NEC Férum — 10th Forum of National Ethics
Councils, em 2007, organizado pela Comissao Europeia e o CNECV sob
os auspicios da Presidéncia Portuguesa do Conselho da Unido Europeia,
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Esperavam-se ecos de uma eventual alteracdo pontual
da proposta legislativa, no sentido de acolher os comentarios
e recomendacdes enunciados no parecer do cNEcv. E certo
que, nao sendo um o6rgdo vinculativo, mas sim meramente
consultivo, as recomendacdes do Conselho ndo constituiam
imposicado para serem seguidas.

No entanto, pese embora muitas das preocupagdes do
CNECV tivessem sido ja partilhadas pelo legislador, também é
verdade que algumas das mais relevantes ndo foram consi-
deradas, designadamente as que foram referidas no que res-
peita a criacdo de uma base de dados para fins de identifica-
o civil, que continuou a figurar.

Por outro lado, o Instituto Nacional de Medicina Legal
(1nML), uma das entidades competentes para a realizagdao das
analises amostra com vista a obtengao do perfil de ADN, pas-
sa também a ser a entidade onde as amostras sdo conservadas
(ao contrario da inicialmente prevista entidade independen-
te para esse mesmo fim). Fonte ainda de preocupagao pelo
facto de, na lei, ter sido consagrada a possibilidade dessas
amostras de material biol6gico (e ja ndo s6 os perfis) poderem
ser conservadas por outras entidades (nao se referindo se pu-
blicas ou privadas e em que termos), mediante protocolo a ce-
lebrar o que podera colocar pertinentes interrogagdes sobre
eventuais colisdes com alguns dos principios éticos acima
enunciados.

Uma analise mais detalhada e proxima da realidade, que
serad certamente levada a efeito ao longo deste dia de traba-
lhos podera situar-nos melhor sobre a pertinéncia das inter-
rogagdes do CNECV e sobre a actualidade das recomendagdes
formuladas que tiveram, pelo menos, a virtude de colocar na
reflexdo deste tema as questdes éticas que sao necessarias to-
mar em consideragdo numa sociedade democrética, transpa-
rente e participativa como a que desejamos ter.®

e onde Jorge Soares proferiu a conferéncia sobre “DNA databases: values,
interests, benefits, risks — a difficult balance”.

15. Veja-se o caso da publicacdo do Nuffield Council of Bioethics, UK, “The
forensic use of Bioinformation — ethical issues”, onde a traducdo do Pare-
cer portugués pode ser encontrada.
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