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RESUMO

O presente trabalho tem como objetivo a andlise da liberdade de pesquisa genética e
a necessidade de protecao dos dados genéticos no ambito do Direito brasileiro. Com
0 crescente avancgo das ciéncias e da possiblidade de armazenamento e cruzamento
de dados, mostra-se cada vez mais dificil a protecdo desses dados. A problematica
se da em razdo das informacdes genéticas se qualificarem como sensiveis e a
possibilidade de o individuo se tornar vulneravel a discriminacdo em diversas
situacdes e em distintas esferas. Integram como objetivos especificos deste trabalho
a analise do conceito de privacidade e de protecdo de dados no ordenamento juridico
brasileiro, a verificacdo dos dados genéticos e as implicacbes juridicas no
conhecimento desses dados. Ao final, procurou-se avaliar quais 0s possiveis
mecanismos de protecdo dos dados genéticos. Escolheu-se o método dedutivo e
dialético. O método dedutivo, por ser o modelo de paradigma eleito ao tema que teve
como premissa maior os direitos fundamentais previstos e relacionados na legislacdo
brasileira. A escolha do método dialético justifica-se por este tema ser objeto de
constantes debates, sendo necessario confrontar as diversas correntes doutrinérias
relacionadas ao assunto com a legislacéo brasileira, a fim de possibilitar a andlise da
problematica sob diversos aspectos. A proposta de utilizacdo dos principios da
prevencao, precaucao e finalidade, bem como a observancia da autodeterminacéo
informativa e a importancia de um modelo geral de protecédo de dados integram os

resultados desta pesquisa.

Palavras-chaves: Liberdade de pesquisa. Privacidade. Dados genéticos.
Mecanismos de protecao.



RIASSUNTO

Questo lavoro ha l'obiettivo di fare I'analisi della liberta della ricerca scientifica in
campo genetico e la necessita di protezione dei dati genetici nellambito della legge
brasiliana. Con il crescente progresso della scienza e della possibilita di stoccaggio e
scambio di dati, risulta sempre piu difficile proteggere tali dati. Il problema si verifica
perché le informazioni genetiche si qualificano come sensibili e la possibilita
dellindividuo diventare vulnerabile a discriminazioni in varie situazioni e in diversi
ambiti. Integrano come obiettivi specifici di questo lavoro, I'analisi del concetto di
privacy e di protezione dei dati nel sistema giuridico brasiliano; la verifica dei dati
genetici e le implicazioni legali nella conoscenza di questi dati. Alla fine, si e cercato di
valutare quali sono i possibili meccanismi di protezione dei dati genetici. E stato scelto
il metodo deduttivo e dialettico. Il metodo deduttivo, per essere questo metodo il
modello di paradigma eletto al tema che ha avuto come premessa i diritti fondamentali
previsti ed elencati nella legislazione brasiliana. La scelta del metodo dialettico si
giustifica visto che questo tema € oggetto di costante dibattito, essendo necessario
confrontare le varie correnti dottrinali legate allargomento, con la legge brasiliana,
affinché si possa fare I'analisi di cié sotto diversi aspetti. La proposta di utilizzare i
principi di prevenzione, precauzione e finalita, nonché losservanza di
autodeterminazione informativa e I'importanza di un modello ampio di protezione dei

dati integrano i risultati di questa ricerca.

Parole chiave: La liberta di ricerca. Privacy. Dati genetici. Meccanismi di protezione.
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INTRODUCAO

O crescente avanco tecnoldgico tem permitido cada vez mais a possibilidade
de armazenamento de informagfes em larga escala. A substituicdo do espaco fisico
pelo virtual propiciou ndo s6 uma maior organizagdo das informagbes, mas
oportunizou condi¢cfes para um aumento na quantidade de registros, seja de grandes
empresas, seja de informacdes pessoais dos cidaddos. A evolucdo da tecnologia
marca a contemporaneidade como a sociedade da informacéo, uma vez que a

informacéo aliada a tecnologia adquiriu um alto status de poder na sociedade de hoje.

No ambito cientifico, o uso das tecnologias contribui significativamente para seu
avanco, inclusive pela possibilidade de reunido e organizacéo de informacfes, como
€ 0 caso da indexacdo de dados genéticos. Um sistema mais eficaz de catalogacéo
minimiza a possibilidade de falhas de registro e permite o cruzamento de dados com
maior eficiéncia. A tecnologia propicia um maior e mais rapido acesso a informacao.
Assim, 0s recursos tecnolégicos atuais possibilitam a formacao de grandes bancos de
dados, os quais podem ser intercruzados, e, dessa forma, ter-se um conjunto de dados
bem completos sobre material genético de individuos. Isso, para 0 campo da pesquisa
genética, € fundamental e necessario para novos estudos que contribuam para o

avanco em diversas areas da genética.

Ressalta-se que a genética estuda a transferéncia de caracteristicas fisicas e
biolégicas de geracdo para geracdo, razdo pela qual o desenvolvimento das
pesquisas nessa area volta-se para a descoberta de diversas patologias que ocorrem
nos genes. Desse modo, pesquisadores acreditam que esses estudos podem
contribuir ndo sé para o tratamento, mas também para a eliminacdo de doencas
genéticas, que, muitas vezes atingem um numero importante de pessoas. Nesse
sentido, destaca-se que o progresso cientifico, e, dai decorrente, a liberdade de
pesquisa, € um dos pontos basilares de um Estado Democratico de Direito, sendo,

inclusive, uma obrigacéo estatal fomentar a ciéncia.

A necessidade de preservacao desses dados faz da tecnologia uma aliada, na
medida em que permite um banco de dados mais organizado, minimizando falhas de

registro e de perdas de dados; contudo, caso tais informacdes sejam utilizadas
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inadequadamente, ela pode se tornar, também, uma adverséaria perigosa. A
imediatividade que a tecnologia permite pelo ambiente virtual garante a disseminacao
de muitas informacdes em tempo real. Além disso, os espac¢os compartilhados desse
ambiente permitem uma rapida repercussao de dados. Espacos restritos da internet,
se nao estiverem bem protegidos e conduzidos por sujeitos orientados pela ética,
podem se tornar publicos e levar a uma disseminacao de informacfes sobre a vida
privada de um individuo, muitas vezes sem a sua autorizacao e, até mesmo, sem 0

seu conhecimento.

Os dados genéticos enquadram-se na categoria de dados sensiveis, 0 que,
segundo o Tribunal Europeu de Direitos Humanos — TEDH, seria qualquer informacéo
relativa a um individuo identificado ou identificavel. Tais informacgfes, na sociedade
informacional, podem se tornar ferramentas de controle ou manipulagdo, uma vez que
a informacédo genética pode ser uma fonte de vulnerabilidade de um individuo. A ma
utilizacdo desses dados pode gerar discriminacdo em diversos aspectos da vida
privada de uma pessoa, como, por exemplo, em relagcdo aos empregadores, que
poderiam excluir o individuo do mercado de trabalho em razdo de determinada pré-
disposicéo genética para alguma doenca. Poderia ocorrer também a segregacao de
uma categoria de pessoas ao realizarem seus seguros de vida e saude, como, por
exemplo, inviabilizar o acesso ao crédito, na medida em que for constatado que o
individuo possui uma doenca genética que pode se manifestar, como um cancer
agressivo, e o crédito poderia ser recusado, dentre outras possibilidades. Nao é por
acaso que ha diversos documentos internacionais que vedam qualquer forma de

discriminag&o genética.

Cabe salientar que os beneficios da pesquisa cientifica, em especial, a
genética, foram e continuam sendo imensos para a humanidade. O avanco da
biotecnologia, da engenharia genética e do Genoma Humana sao indiscutiveis. As
informacdes constantes nos genes sdo de salutar importancia, porquanto podem
auxiliar na prevencdo da cura de doengas, mas também culminar na criagdo de
bancos de dados de DNA em agéncias governamentais, companhia de seguros,
empregadores, como ja exposto, 0s quais poderiam fazer mau uso de tais
informa¢des. Ha uma grande lacuna juridica, no que concerne a protecdo de dados,
atrelada a ciéncia juridica e ao biodireito. Assim sendo, h4 a necessidade de uma

reflexdo, a fim de adotar meios que tenham por objetivo minimizar os riscos de
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vazamento ou ma utilizacdo dos dados, especialmente aos pertencentes aos bancos
de dados genéticos (biobancos), os quais devem ser tutelados pelo ordenamento

juridico brasileiro.

Os avancos tecnolégicos possuem correlacdo direta com os direitos
fundamentais, razéo pela qual tais direitos devem ser utilizados para o enfrentamento
das diversas solucdes que existem e ainda surgirdo no ambito do ordenamento
juridico brasileiro. Desse modo, uma das probleméaticas desta pesquisa e do cenario
brasileiro atual é justamente a auséncia de legislacdo acerca de protecdo de dados

pessoais, que € agravada em face dos avancos tecnoldgicos.

A protecdo dos dados genéticos tem implicacdo na privacidade, que é
apreendida como a individualidade em face dos outros e, por isso, reside na
autodeterminacao informativa a garantia do direito de informacéo, acesso e controle
que o cidadao possui acerca de seus préprios dados. A liberdade de pesquisa
genética € um direito fundamental, mas também o é a protecdo dos dados sensiveis,

em que se enquadram os dados genéticos.

Uma das probleméticas atinentes as pesquisas genéticas é justamente o
tratamento que é dado para esses dados genéticos. Para tanto, € importante salientar
que, para efeito deste trabalho, serd abordado, inicialmente, o conceito de liberdade
de pesquisa genética para, posteriormente, adentrar-se na necessidade de protecao
da privacidade desses dados, no ambito do ordenamento juridico brasileiro, sem

esquecer a problematica existente entre os conceitos.

Nesse contexto, o objetivo do presente estudo consiste em analisar a liberdade
de pesquisa genética em seres humanos e a necessidade de protecao desses dados,
pois muitas vezes 0 sujeito da pesquisa sequer possui conhecimento de qual

tratamento seus dados recebem.

O primeiro objetivo especifico é analisar o direito da liberdade de pesquisa
genética, como decorrente da liberdade de expresséao cientifica. O segundo objetivo
especifico € o de analisar se atual sistematica de protecdo de dados existentes no
Brasil € suficiente para a protecédo de dados genéticos. O terceiro objetivo especifico

é verificar, ainda que ndo de forma exaustiva, quais as implica¢des juridicas que o
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conhecimento dos dados genéticos pode implicar e, por ultimo, analisar alguns
mecanismos de protecédo desses dados.

Entretanto, em fungédo da complexidade do tema e das diversas especificidades
atreladas a ele, ndo se pretende solucionar essa intrigante questdo, mas sim
demonstrar a correlagcdo entre os temas e a necessidade de protecdo dos dados
genéticos, em razdo de seu carater sensivel, a partir do direito a privacidade da
dignidade da pessoa humana e da liberdade de pesquisa.

Para atingir os objetivos a que se propde este trabalho, escolheu-se o método
dedutivo e dialético. Isto se justifica por ser esse método o modelo de paradigma
eleito ao estudo que teve como premissa maior os direitos fundamentais previstos e
relacionados na legislacao brasileira relativos ao tema. A escolha do método dialético
se justifica por esse tema ser objeto de constantes debates, sendo necessério
confrontar as diversas correntes doutrinérias relacionadas ao tema com a legislacao

brasileira, a fim de possibilitar a andlise sob varios aspectos.

Um dos grandes desafios do tema é a necessidade de um ordenamento juridico
gue ndo impeca a investigacao cientifica, mas que também proteja de forma eficaz a
intimidade e a privacidade do individuo, no que tange aos seus dados pessoais, mais
especificamente, os genéticos. Assim, é feito um breve panorama acerca das normas
de protecdo dos dados genéticos, com enfoque na protecdo desses dados em relacao
a pesquisa genética, a autodeterminacao informativa e as possiveis implicacfes na

dignidade da pessoa humana.

O desenvolvimento do presente estudo dividiu-se em quatro capitulos. No
primeiro capitulo € analisada a liberdade de pesquisa como um direito da liberdade de
expressédo. A pesquisa cientifica € um direito fundamental, mas ha limites, que séo os
préprios direitos fundamentais. H4 a necessidade de ética na pesquisa, que se da

através de um protocolo de pesquisa e da obserancia de algumas diretrizes.

No segundo capitulo é realizado um breve estudo acerca do direito fundamental
a privacidade e a protecdo de dados pessoais no ordenamento juridico brasileiro,
tendo como objetivo principal tecer um panorama acerca do nivel de sua tutela, a fim

de demonstar a necessidade de um marco regulatorio nacional.
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Em um terceiro capitulo sdo conceituados os dados genéticos e as suas
particularidades; para isso, se utiliza de legisla¢des internacionais acerca do tema. Ha
uma analise acerca das possiveis implicacdes resultantes da informacéo genética de
um individuo. E realizado um panorama acerca dos bancos de dados genéticos, no
ambito do ordenamento juridico brasileiro. Do mesmo modo que 0s avangos na area
da genética sdo imensuraveis, ha um grande risco de discriminacdo que pode ser
causada pela ma utilizacao desses dados, sendo algumas situacdes expostas nesse
capitulo. Analisa-se, ainda que brevemente, algumas questdes que podem ser
levantadas no que atine a determinacdo de exame de DNA, como, por exemplo,

quando for utilizado para fins de investigacao de paternidade, dentre outros casos.

No quarto capitulo, estudam-se quais 0sS mecanismos possiveis para a
protecdo de dados genéticos. Nesse contexto, verifica-se que a autoderminacgao
informativa, oriunda da jurisprudéncia e doutrina alema, tem por objetivo principal
garantir aos cidadaos a informacédo, o acessso e controle acerca de seus dados.
Realiza-se também uma breve analise acerca das principais Declaracdes
Internacionais e legislacdo brasileira atinentes aos dados genéticos, ai inclusas as

resolucdes do Conselho Nacional de Saude pertinentes ao tema.

Quanto aos principios da precaucdo e o da prevencdo, salienta-se a
necessidade de serem tratados como ferramenta de protecdo dos dados genéticos,
na medida em que, no ambiente virtual/digital, a mé& utilizacdo deles é amplamente
agravada. De igual modo, o principio da finalidade mostra-se um mecanismo
importante de prote¢do. Analisa-se, ainda, a necessidade de uma tutela especifica de

protecdo de dados genéticos no ordenamento juridico brasileiro.

Por fim, ap6s a analise dos temas como a liberdade de pesquisa genética e a
protecdo do direito fundamental & privacidade, elabora-se a concluséo final desta
dissertacéo, visando promover uma reflexado a respeito dessas questdes, bem como
propor sugestdes de modo a proteger os danos genéticos no ambito do ordenamento

juridico brasileiro.
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CONCLUSAO

Problema delicado que tem sobremaneira ocupado a atencao de juristas diz
respeito as dificuldades relacionadas as tecnologias, na medida em que a informacéo,
na contemporaneidade, adquire um status de poder. A questdo assume importancia
no campo da pesquisa cientifica a partir da descoberta do Genoma, que permitiu e,
ainda permitira, a melhora substancial da saide humana, o diagnostico precoce de
doencas graves, 0 que permite maiores possibilidades de curas, bem como a medicina
individual, com tratamentos especificos para cada individuo, a partir das suas analises

genéticas.

O Brasil ndo esta alheio a matéria. No ambito do ordenamento juridico
brasileiro, o Supremo Tribunal Federal ja se posicionou, ao julgar a Acédo Direta de
Inconstitucionalidade n. 3510, fixando o entendimento de que o termo ciéncia faz parte
do catédlogo de direitos fundamentais da pessoa humana. Nesse panorama, é dever
do Estado promover e incentivar o desenvolvimento cientifico, a pesquisa e a
capacitacao tecnoldgica. Assim, ha necessidade de compatibilizacdo da liberdade de
expressao cientifica com os deveres estatais de incentivo as ciéncias que tenham por

objetivo a melhoria das condi¢des de vida para todos os individuos.

Assim, toda e qualquer pesquisa relacionada com material genético humano
deve ter como limite o principio basilar do Estado Democratico de Direito, que é a
dignidade da pessoa humana. As normas atinentes aos dados genéticos devem
respeitar a investigacao cientifica; todavia, a problemética surge no uso que pode ser

feito desse conhecimento genético.

As informacdes genéticas colocam em tenséo diversos direitos fundamentais
reconhecidos no ordenamento juridico brasileiro, como, por exemplo, o direito a
liberdade de pesquisa, a liberdade e ao livre desenvolvimento da personalidade e a
dignidade da pessoa humana. Essas informac¢es qualificam-se como sensiveis, na
medida em que o cidaddo se mostra vulneravel a discriminacdo, porquanto muitas

vezes sequer possui acesso a correta informacao acerca de seus dados.

A utilizacéo do uso de bancos de dados genéticos traz diversas preocupacoes,

em razao das possibilidades adivindas dos recursos tecnolégicos, que podem permitir
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um cruzamento de dados, bem como em razdo do manuseio desses arquivos. Um
dos problemas advindos do uso inadequado das informacdes genéticas pessoais
obtidas gracas a técnica desenvolvida para o projeto de pesquisa seria a

discriminacao do individuo, questédo essa analisada no decorrer desta pesquisa.

by

O direito a privacidade e a confidencialidade dos dados genéticos possui
algumas limitagdes em nosso ordenamento juridico, na medida em que pode ser
restringido em razao de outros direitos e bens juridicos dignos de prote¢do, como nos
casos de investigacdo de paternidade, em que prevalecem os direitos do menor,
mesmo que isso signifique uma restricdo a privacidade do seu genitor. Do mesmo
modo, para fins penais, porquanto as coincidéncias encontradas entre o perfil genético
de duas ou mais amostras podem, inclusive, relacionar criminosos com as cenas de
crimes, 0 que pode demonstrar a ocorréncia de assassinatos em série ou, até mesmo,

exonerar suspeitos de forma mais eficaz.

Cumpre referir que a liberdade de pesquisa genética € regra; todavia, nao é
plena e irrestrita, porquanto pode sofrer limitacdes para a integridade e a preservagao
da pessoa humana em sua dignidade. Do mesmo modo, caso a investigacao cientifica
ndo afete direitos, h4 que se promover a ciéncia e a investigacdo cientifica em

beneficio do interesse da coletividade.

A ética é um dos pressupostos das pesquisas genéticas. Os limites, que
inclusive constam na Lei de Biosseguranca, como de autonomia, beneficiéncia, ndo
maleficiéncia e justica, representam diretrizes que devem ser observadas pelos
pesquisadores, ainda mais quando se trata de material genético humano. Ha a
necessidade de observancia aos protocolos de pesquisa, para que garanta aos
pesquisados, pesquisadores e financiadores, que a pesquisa seguira padrbes éticos

na sua conduta.

A bioética surgiu como um novo paradigma proporcionando a discussdo do
problema que envolve assuntos complexos, relacionados as pesquisas com seres
humanos e que necessitam ser resolvidos. Logo, bioética e biodireito devem ser
utilizados para nortear as pesquisas genéticas humanas, tendo como alicerce

fundamental a dignidade da pessoa humana.

Sobre tais aspectos, pode-se concluir que:
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(a) No ambito do Direito brasileiro, a dignidade humana apresenta-se como um
dos fundamentos do préprio Estado Democrético de Direito. Ademais, possui também
um carater interpretativo, na medida em que apresenta diretrizes para o ordenamento
juridico brasileiro. Assim, o principio da dignidade humana deve ser utilizado para
compatibilizar o direito a vida privada e intimidade e a liberdade de pesquisa genética

humana.

(b) Nao hé& legislacdo especifica acerca de protecdo de dados e/ou dados
genéticos recolhidos para fins de pesquisa, mas ndo se pode dizer que inexiste
protecdo, porquanto a propria Constituicdo Federal protege a vida privada e a
intimidade, e também h& normas protetivas esparsas no ordenamento juridico. A
protecdo dos dados genéticos humanos se d4 através de Resolucdes do Conselho
Nacional de Saude, que sao regulag@es infralegais, ou seja, autorregulacfes. Essas
regulamentacdes apresentam diretrizes e normas reguladoras envolvendo pesquisas

com seres humanos, senda a ética um dos pressupostos para esse tipo de pesquisa.

(c) A autodeterminacao informativa deve ser um requisito prévio a pesquisa
genética, pois h& a necessidade de que o individuo tenha o controle acerca dos seus
dados. Desse modo, os dados genéticos devem ser exatos, bem como deve ser
proibida a sua divulgacdo para terceiros, como empregadores, seguros, ou seja,
devem ser tomadas medidas necessarias para que seja garantida a integridade e

confidencialidade dos dados sensiveis.

(d) Os principios da precaucdo e prevencdo Se mostram importantes
mecanismos de protecdo, porqguanto o meio ambiente digital agrava, sobremaneira, o
vazamento ou a ma utilizacdo dos dados genéticos. De igual modo, o principio da
finalidade estabelece que os dados pessoais apenas podem ser tratados para a

mesma finalidade que ocasionou a sua coleta.

(e ) A importancia de um modelo geral de lei de protecédo de dados reside no
fato de que, a partir de um marco regulatoério, sédo estabelecidos principios gerais para
0 seu tratamento, bem como permite que sejam atribuidos direitos subjetivos aos
titulares de dados pessoais e, a0 mesmo tempo, impostas limitagdes e obrigagdes aos
responsaveis pelo tratamento de dados. Nesse aspecto, as Declaracdes
Internacionais reafirmam o direito da liberdade de expressao, incluidas o da

investigacdo cientifica e a necessidade de protecdo da vida privada, como base
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fundamental para a utilizacdo dos dados genéticos humanos e dédo parametros a
serem observados por paises signatarios.

Evidente que a legislacdo n&o pode, de forma alguma, inviabilizar as pesquisas;
todavia, tendo em vista a fragilidade do sistema informacional, deve proteger os
dados, tanto em ambientes fisicos como virtuais. A liberdade de pesquisa deve ter
como fundamento a ética, a autodeterminacgédo informativa, razéo pela qual a utilizagédo

dos dados somente pode ocorrer para os fins aos quais foram coletados.

A protecdo de dados genéticos tem implicacdo na privacidade que é apreendida
como a individualidade em face dos outros e, por isso, reside na autodeterminagao a
garantia do direito de informacé&o, acesso e controle que o cidaddo possui acerca de
seus dados. A liberdade cientifica sofrera as restricbes que forem imprescindiveis para
a preservacdo da dignidade da pessoa humana. Desse modo, h& a necessidade de
compatibilizar o direito a intimidade e a privacidade com a liberdade de pesquisa
genética, sem que haja a anulacédo de nenhum dos direitos em questéo. E essa tarefa

crucial cabe ao legislador e ao interpéte do ordenamento juridico brasileiro.

De se referir que, em razdo das inuUmeras possibilidades de discussoes
envolvendo o tema objeto deste estudo, ndo se pretendeu esgotar o assunto, mas ha
que se ressaltar que o impacto das questbes atinentes a liberdade de pesquisa
genética humana e a necessidade de protecdo desses dados exige uma reflexdo dos
operadores do Direito, a fim de que se reconheca que os limites que se impdem a
Ciéncia devem ser decorrentes do principio da dignidade da pessoa humana. Desse
modo, as regulamentacdes juridicas devem permitir o avanco cientifico, mas também
devem proteger a intimidade, a privacidade dos cidadaos, bem como seus dados

genéticos.

Assim, a pesquisa cientifica deve ser amplamente incentivada, como também
a protecdo de dados, especificamente os genéticos, na medida em que é
indispensavel ndo apenas para oferecer protecdo adequada a um direito fundamental,
mas também para impedir que novas sociedades se tornem sociedades de controle,

vigilancia e selec¢éo social.
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Os ganhos com o0s experimentos cientificos sédo imensuraveis, mas se impde
que se comece a levar mais a sério as ameacas a que nossa esfera da intimidade e

privacidade passam a ser expostas.
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