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RESUMO 

 

O presente trabalho tem como objetivo a análise da liberdade de pesquisa genética e 

a necessidade de proteção dos dados genéticos no âmbito do Direito brasileiro. Com 

o crescente avanço das ciências e da possiblidade de armazenamento e cruzamento 

de dados, mostra-se cada vez mais difícil a proteção desses dados. A problemática 

se dá em razão das informações genéticas se qualificarem como sensíveis e a 

possibilidade de o indivíduo se tornar vulnerável à discriminação em diversas 

situações e em distintas esferas. Integram como objetivos específicos deste trabalho 

a análise do conceito de privacidade e de proteção de dados no ordenamento jurídico 

brasileiro, a verificação dos dados genéticos e as implicações jurídicas no 

conhecimento desses dados. Ao final, procurou-se avaliar quais os possíveis 

mecanismos de proteção 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 legislação 

brasileira. A escolha do método dialético justifica-se por este tema ser objeto de 

constantes debates, sendo necessário confrontar as diversas correntes doutrinárias 

relacionadas ao assunto com a legislação brasileira, a fim de possibilitar a análise da 

problemática sob diversos aspectos. A proposta de utilização dos princípios da 

prevenção, precaução e finalidade, bem como a observância da autodeterminação 

informativa e a importância de um modelo geral de proteção de dados integram os 

resultados desta pesquisa. 

 

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

Mecanismos de proteção.  

 

 



RIASSUNTO 

 

Questo lavoro ha l’obiettivo di fare l'analisi della libertà della ricerca scientifica in 

campo genetico e la necessità di protezione dei dati genetici nell’ambito della legge 

brasiliana. Con il crescente progresso della scienza e della possibilità di stoccaggio e 

scambio di dati, risulta sempre  più difficile proteggere tali dati. Il problema si verifica 

perché le informazioni genetiche si qualificano come sensibili e la possibilità 

dell’individuo diventare vulnerabile a discriminazioni in varie situazioni e in diversi 

ambiti. Integrano come obiettivi specifici di questo lavoro, l'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 è cercato di 

valutare quali sono i possibili meccanismi di protezione dei dati genetici. È 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 è oggetto di costante dibattito, essendo necessario 

confrontare le varie correnti dottrinali legate all’argomento, con la legge brasiliana, 

affinché si possa fare l’analisi di ció sotto diversi aspetti. La proposta di utilizzare i 

principi di prevenzione, precauzione e finalità, nonché l'osservanza di 

autodeterminazione informativa e l'importanza di un modello ampio di protezione dei 

dati integrano i risultati di questa ricerca. 

 

Parole chiave: La libertà di ricerca. Privacy. Dati genetici. Meccanismi di protezione. 
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INTRODUÇÃO  

 

O crescente avanço tecnológico tem permitido cada vez mais a possibilidade 

de armazenamento de informações em larga escala. A substituição do espaço físico 

pelo virtual propiciou não só uma maior organização das informações, mas 

oportunizou condições para um aumento na quantidade de registros, seja de grandes 

empresas, seja de informações pessoais dos cidadãos. A evolução da tecnologia 

marca a contemporaneidade como a sociedade da informação, uma vez que a 

informação aliada à tecnologia adquiriu um alto status de poder na sociedade de hoje. 

No âmbito científico, o uso das tecnologias contribui significativamente para seu 

avanço, inclusive pela possibilidade de reunião e organização de informações, como 

é o caso da indexação de dados genéticos. Um sistema mais eficaz de catalogação 

minimiza a possibilidade de falhas de registro e permite o cruzamento de dados com 

maior eficiência. A tecnologia propicia um maior e mais rápido acesso à informação. 

Assim, os recursos tecnológicos atuais possibilitam a formação 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 indivíduos. Isso, para o campo da pesquisa 

genética, é fundamental e necessário para novos estudos que contribuam para o 

avanço em diversas áreas da genética.  

Ressalta-se que a genética estuda a transferência de características físicas e 

biológicas de geração para geração, razão pela qual o desenvolvimento das 

pesquisas nessa área volta-se para a descoberta de diversas patologias que ocorrem 

nos genes. Desse modo, pesquisadores acreditam que esses estudos podem 

contribuir não só para o tratamento, mas também para a eliminação de doenças 

genéticas, que, muitas vezes atingem um número importante de pessoas. Nesse 

sentido, destaca-se que o progresso científico, e, daí decorrente, a liberdade de 

pesquisa, é um dos pontos basilares de um Estado Democrático de Direito, sendo, 

inclusive, uma obrigação estatal fomentar a ciência. 

A necessidade de preservação 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 informações sejam utilizadas 
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inadequadamente, ela pode se tornar, também, uma adversária perigosa. A 

imediatividade que a tecnologia permite pelo ambiente virtual garante a disseminação 

de muitas informações em tempo real. Além disso, os espaços compartilhados desse 

ambiente permitem uma rápida repercussão de dados.  Espaços restritos da internet, 

se não estiverem bem protegidos e conduzidos por sujeitos orientados pela ética, 

podem se tornar públicos e levar a uma disseminação de informações sobre a vida 

privada de um indivíduo, muitas vezes sem a sua autorização e, até mesmo, sem o 

seu conhecimento. 

Os dados genéticos enquadram-se na categoria de dados sensíveis, o que, 

segundo o Tribunal Europeu de Direitos Humanos – TEDH, seria qualquer informação 

relativa a um indivíduo identificado ou identificável. Tais informações, na sociedade 

informacional, podem se tornar ferramentas de controle ou manipulação, uma vez que 

a informação genética pode ser uma fonte de vulnerabilidade de um indivíduo. A má 

utilização desses dados pode gerar discriminação em diversos aspectos da vida 

privada de uma pessoa, como, por exemplo, em relação aos empregadores, que 

poderiam excluir o indivíduo do mercado de trabalho em razão de determinada pré-

disposição genética para alguma doença. Poderia ocorrer também a segregação de 

uma categoria de pessoas ao realizarem seus seguros de vida e saúde, como, por 

exemplo, inviabilizar o acesso ao crédito, na medida em que for constatado que o 

indivíduo possui uma doença genética que pode se manifestar, como um câncer 

agressivo, e o crédito poderia ser recusado, dentre outras possibilidades. Não é por 

acaso que há diversos documentos internacionais que vedam qualquer forma de 

discriminação genética. 

Cabe salientar que os benefícios da pesquisa científica, em especial, a 

genética, foram e continuam sendo imensos para a humanidade. O avanço da 

biotecnologia, da engenharia genética e do Genoma Humana são indiscutíveis. As 

informações constantes nos genes são de salutar importância, porquanto podem 

auxiliar na prevenção da cura de doenças, mas também culminar na criação de 

bancos de dados de DNA em agências governamentais, companhia de seguros, 

empregadores, como já exposto, os quais poderiam fazer mau uso de tais 

informações. Há uma grande lacuna jurídica, no que concerne à proteção de dados, 

atrelada à ciência jurídica e ao biodireito. Assim sendo, há a necessidade de uma 

reflexão, a fim de adotar meios que tenham por objetivo minimizar os riscos de 
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vazamento ou má utilização dos dados, especialmente aos pertencentes aos bancos 

de dados genéticos (biobancos), os quais devem ser tutelados pelo ordenamento 

jurídico brasileiro.  

Os avanços tecnológicos possuem correlação direta com os direitos 

fundamentais, razão pela qual tais direitos devem ser utilizados para o enfrentamento 

das diversas soluções que existem e ainda surgirão no âmbito do ordenamento 

jurídico brasileiro. Desse modo, uma das problemáticas desta pesquisa e do cenário 

brasileiro atual é justamente a ausência de legislação acerca de proteção de dados 

pessoais, que é agravada em face dos avanços tecnológicos.  

A proteção dos dados genéticos tem implicação na privacidade, que é 

apreendida como a individualidade em face dos outros e, por isso, reside na 

autodeterminação informativa à garantia do direito de informação, acesso e controle 

que o cidadão possui acerca de seus próprios dados.  A liberdade de pesquisa 

genética é um direito fundamental, mas também o é a proteção dos dados sensíveis, 

em que se enquadram os dados genéticos.  

Uma das problemáticas atinentes às pesquisas genéticas é justamente o 

tratamento que é dado para esses dados genéticos. Para tanto, é importante salientar 

que, para efeito deste trabalho, será abordado, inicialmente, o conceito de liberdade 

de pesquisa genética para, posteriormente, adentrar-se na necessidade de proteção 

da privacidade desses dados, no âmbito do ordenamento jurídico brasileiro, sem 

esquecer a problemática 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 proteção desses dados, 

pois muitas vezes o sujeito da pesquisa sequer possui conhecimento de qual 

tratamento seus dados recebem.   

O primeiro objetivo específico é analisar o direito da liberdade de pesquisa 

genética, como decorrente da liberdade de expressão científica. O segundo objetivo 

específico é o de analisar se atual sistemática de proteção de dados existentes no 

Brasil é suficiente para a proteção de dados genéticos. O terceiro objetivo específico 

é verificar, ainda que não de forma exaustiva, quais as implicações jurídicas que o 
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conhecimento dos dados genéticos pode implicar e, por último, analisar alguns 

mecanismos de proteção desses dados. 

Entretanto, em função da complexidade do tema e das diversas especificidades 

atreladas a ele, não se pretende solucionar essa intrigante questão, mas sim 

demonstrar a correlação entre os temas e a necessidade de proteção dos dados 

genéticos, em razão de seu caráter sensível, a partir do direito à privacidade da 

dignidade da pessoa humana e da liberdade de pesquisa. 

Para atingir os objetivos a que se propõe 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 legislação brasileira relativos ao tema. A escolha do método dialético 

se justifica por esse tema ser objeto de constantes debates, sendo necessário 

confrontar as diversas correntes doutrinárias relacionadas ao tema com a legislação 

brasileira, a fim de possibilitar a análise sob vários aspectos. 

Um dos grandes desafios do tema é a necessidade de um ordenamento jurídico 

que não impeça a investigação científica, mas que também proteja de forma eficaz a 

intimidade e a privacidade do indivíduo, no que tange aos seus dados pessoais, mais 

especificamente, os genéticos. Assim, é feito um breve panorama acerca das normas 

de proteção dos dados genéticos, com enfoque na proteção desses dados em relação 

à pesquisa genética, à autodeterminação informativa e às possíveis implicações na 

dignidade da pessoa humana. 

O desenvolvimento do presente estudo dividiu-se em quatro capítulos. No 

primeiro capítulo é analisada a liberdade de pesquisa como um direito da liberdade de 

expressão. A pesquisa científica é um direito fundamental, mas há limites, que são os 

próprios direitos fundamentais. Há a necessidade de ética na pesquisa, que se dá 

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

No segundo capítulo é realizado um breve estudo acerca do direito fundamental 

à privacidade e à proteção de dados pessoais no ordenamento jurídico brasileiro, 

tendo como objetivo principal tecer um panorama acerca do nível de sua tutela, a fim 

de demonstar a necessidade de um marco regulatório nacional. 
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Em um terceiro capítulo são conceituados os dados genéticos e as suas 

particularidades; para isso, se utiliza de legislações internacionais acerca do tema. Há 

uma análise acerca das possíveis implicações resultantes da informação genética de 

um indivíduo. É realizado um panorama acerca dos bancos de dados genéticos, no 

âmbito do ordenamento jurídico brasileiro. Do mesmo modo que os avanços na área 

da genética são imensuráveis, há um grande risco de discriminação que pode ser 

causada pela má utilização desses dados, sendo algumas situações expostas nesse 

capítulo. Analisa-se, ainda que brevemente, algumas questões que podem ser 

levantadas no que atine à determinação de exame de DNA, como, por exemplo, 

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

No quarto capítulo, estudam-se quais os mecanismos possíveis para a 

proteção de dados genéticos. Nesse contexto, verifica-se que a autoderminação 

informativa, oriunda da jurisprudência e doutrina alemã, tem por objetivo principal  

garantir aos cidadãos a informação, o acessso e controle acerca de seus dados. 

Realiza-se também uma breve análise acerca das principais Declarações 

Internacionais e legislação brasileira atinentes aos dados genéticos, aí inclusas as 

resoluções do Conselho Nacional de Saúde pertinentes ao tema. 

Quanto aos princípios da precaução e o da prevenção, salienta-se a 

necessidade de serem tratados como ferramenta de proteção dos dados genéticos, 

na medida em que, no ambiente virtual/digital, a má utilização deles é amplamente 

agravada. De igual modo, o princípio da finalidade mostra-se um mecanismo 

importante de proteção. Analisa-se, ainda, a necessidade de uma tutela específica de 

proteção de dados genéticos no ordenamento jurídico brasileiro. 

Por fim, após a análise dos temas como a liberdade de pesquisa genética e a 

proteção do direito fundamental à privacidade, elabora-se a conclusão final desta 

dissertação, visando promover uma reflexão a respeito dessas questões, bem como 

propor sugestões de modo a proteger os danos genéticos no âmbito do ordenamento 

jurídico brasileiro. 
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CONCLUSÃO 

 

Problema delicado que tem sobremaneira ocupado a atenção de juristas diz 

respeito às dificuldades relacionadas às tecnologias, na medida em que a informação, 

na contemporaneidade, adquire um status de poder. A questão assume importância 

no campo da pesquisa científica a partir da descoberta do Genoma, que permitiu e, 

ainda permitirá, a melhora substancial da saúde humana, o diagnóstico precoce de 

doenças graves, o que permite maiores possibilidades de curas, bem como a medicina 

individual, com tratamentos específicos para cada indivíduo, a partir das suas análises 

genéticas. 

O Brasil não está alheio à matéria. No âmbito do ordenamento jurídico 

brasileiro, o Supremo Tribunal Federal já se posicionou, ao julgar a Ação Direta de 

Inconstitucionalidade n. 3510, fixando o entendimento de que o termo ciência faz parte 

do catálogo de direitos fundamentais da pessoa humana. Nesse panorama, é dever 

do Estado promover e incentivar o desenvolvimento científico, a pesquisa e a 

capacitação tecnológica. Assim, há necessidade de compatibilização da liberdade de 

expressão científica com os deveres estatais de incentivo às ciências que tenham por 

objetivo a melhoria das condições de vida para todos os indivíduos.  

Assim, toda e qualquer pesquisa relacionada com material genético humano 

deve ter como limite o princípio basilar do Estado Democrático de Direito, que é a 

dignidade da pessoa humana. As normas atinentes aos dados genéticos devem 

respeitar a investigação científica; todavia, a problemática surge no uso que pode ser 

feito desse conhecimento genético. 

As informações genéticas colocam em tensão diversos direitos fundamentais 

reconhecidos no ordenamento jurídico brasileiro, como, por exemplo, o direito à 

liberdade de pesquisa, à liberdade e ao livre desenvolvimento da personalidade e a 

dignidade da pessoa humana. Essas informações qualificam-se como sensíveis, na 

medida em que o cidadão se mostra vulnerável à discriminação, porquanto muitas 

vezes sequer possui acesso à correta informação acerca de seus dados. 

A utilização do uso de bancos de dados genéticos traz diversas preocupações, 

em razão das possibilidades adivindas dos recursos tecnológicos, que podem permitir 
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um cruzamento de dados, bem como em razão do manuseio desses arquivos. Um 

dos problemas advindos do uso inadequado das informações genéticas pessoais 

obtidas graças à técnica desenvolvida para o projeto de pesquisa seria a 

discriminação do indivíduo, questão essa analisada no decorrer desta pesquisa. 

O direito à privacidade e à confidencialidade dos dados genéticos possui 

algumas limitações em nosso ordenamento jurídico, na medida em que pode ser 

restringido em razão de outros direitos e bens jurídicos dignos de proteção, como nos 

casos de investigação de paternidade, em que prevalecem os direitos do menor, 

mesmo que isso signifique uma restrição à privacidade do seu genitor. Do mesmo 

modo, para fins penais, porquanto as coincidências encontradas entre o perfil genético 

de duas ou mais amostras podem, inclusive, relacionar criminosos com as cenas de 

crimes, o que pode demonstrar a ocorrência de assassinatos em série ou, até mesmo, 

exonerar suspeitos de forma mais eficaz. 

Cumpre referir que a liberdade de pesquisa genética é regra; todavia, não é 

plena e irrestrita, porquanto pode sofrer limitações para a integridade e a preservação 

da pessoa humana em sua dignidade. Do mesmo modo, caso a investigação científica 

não afete direitos, há que se promover a ciência e a investigação científica em 

benefício do interesse da coletividade. 

A ética é um dos pressupostos das pesquisas genéticas. Os limites, que 

inclusive constam na Lei de Biossegurança, como de autonomia, beneficiência, não 

maleficiência e justiça, representam diretrizes que devem ser observadas pelos 

pesquisadores, ainda mais quando se trata de material genético humano. Há a 

necessidade de observância aos protocolos de pesquisa, para que garanta aos 

pesquisados, pesquisadores e financiadores, que a pesquisa seguirá padrões éticos 

na sua conduta.  

A bioética surgiu como um novo paradigma proporcionando a discussão do 

problema que envolve assuntos complexos, relacionados às 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 âmbito do Direito brasileiro, a dignidade humana apresenta-se como um 

dos fundamentos do próprio Estado Democrático de Direito. Ademais, possui também 

um caráter interpretativo, na medida em que apresenta diretrizes para o ordenamento 

jurídico brasileiro. Assim, o princípio da dignidade humana deve ser utilizado para 

compatibilizar o direito à vida privada e intimidade e a liberdade de pesquisa genética 

humana. 

(b) Não há legislação específica acerca de proteção de dados e/ou dados 

genéticos recolhidos para fins de pesquisa, mas não se pode dizer que inexiste 

proteção, porquanto a própria Constituição Federal protege a vida privada e a 

intimidade, e também há normas protetivas esparsas no ordenamento jurídico. A 

proteção dos dados genéticos humanos se dá através de Resoluções do Conselho 

Nacional de Saúde, que são regulações infralegais, ou seja, autorregulações. Essas 

regulamentações apresentam diretrizes e normas reguladoras envolvendo pesquisas 

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

(c) A autodeterminação informativa deve ser um requisito prévio à pesquisa 

genética, pois há a necessidade de que o indíviduo tenha o controle acerca dos seus 

dados. Desse modo, os dados genéticos devem ser exatos, bem como deve ser 

proibida a sua divulgação para terceiros, como empregadores, seguros, ou seja, 

devem ser tomadas medidas necessárias para que seja garantida a integridade e 

confidencialidade dos dados sensíveis. 

(d) Os princípios da precaução e prevenção se mostram importantes 

mecanismos de proteção, porquanto o meio ambiente digital agrava, sobremaneira, o 

vazamento ou a má utilização dos dados genéticos. De igual modo, o princípio da 

finalidade estabelece que os dados pessoais apenas podem ser tratados para a 

mesma finalidade que ocasionou a sua coleta. 

(e ) A importância de um modelo geral de lei de proteção de dados reside no 

fato de que, a partir de um marco regulatório, são estabelecidos princípios gerais para 

o seu tratamento, bem como permite que sejam atribuídos direitos subjetivos aos 

titulares de dados pessoais e, ao mesmo tempo, impostas limitações e obrigações aos 

responsáveis pelo tratamento de dados. Nesse aspecto, as Declarações 

Internacionais reafirmam o direito da liberdade de expressão, incluídas o da 

investigação científica e a necessidade de proteção da vida privada, como base 
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fundamental para a utilização dos dados genéticos humanos e dão parâmetros a 

serem observados por países signatários. 

Evidente que a legislação não pode, de forma alguma, inviabilizar as pesquisas; 

todavia, tendo em vista a fragilidade do sistema informacional, deve proteger os 

dados, tanto em ambientes físicos como virtuais. A liberdade de pesquisa deve ter 

como fundamento a ética, a autodeterminação informativa, razão pela qual a utilização 

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

A proteção de dados genéticos tem implicação na privacidade que é apreendida 

como a individualidade em face dos outros e, por isso, reside na autodeterminação a 

garantia do direito de informação, acesso e controle que o cidadão possui acerca de 

seus dados. A liberdade científica sofrerá as restrições que forem imprescindíveis para 

a preservação da dignidade da pessoa humana. Desse modo, há a necessidade de 

compatibilizar o direito à intimidade e à privacidade com a liberdade de pesquisa 

genética, sem que haja a anulação de nenhum dos direitos em questão. E essa tarefa 

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

De se referir que, em razão das inúmeras possibilidades de discussões 

envolvendo o tema objeto deste estudo, não se pretendeu esgotar o assunto, mas há 

que se ressaltar que o impacto das questões atinentes à liberdade de pesquisa 

genética humana e a necessidade de proteção desses dados exige uma reflexão dos 

operadores do Direito, a fim de que se reconheça que os limites que se impõem à 

Ciência devem ser decorrentes do princípio da dignidade da pessoa humana. Desse 

modo, as regulamentações jurídicas devem permitir o avanço científico, mas também 

devem proteger a intimidade, a privacidade dos cidadãos, bem como seus dados 

genéticos. 

Assim, a pesquisa científica deve ser amplamente incentivada, como também 

a proteção de dados, especificamente os genéticos, na medida em que é 

indispensável não apenas para oferecer proteção adequada a um direito fundamental, 

mas também para impedir que novas sociedades se tornem sociedades de controle, 

vigilância e seleção social.  
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Os ganhos com os experimentos científicos são imensuráveis, mas se impõe 

que se comece a levar mais a sério as ameaças a que nossa esfera da intimidade e 

privacidade passam a ser expostas. 
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