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Resumo: O presente trabalho tem como objetivo analisar a tutela juridica dos dados genéticos,
com enfoque na responsabilidade civil das empresas de diagndsticos genéticos preditivos diante
do vazamento de informagdes sensiveis. Analisando os avangos da biotecnologia, da
biomedicina e demais ramos da saide e manipulacdo genética, como uso de ferramentas de
sequenciamento genético e edicdo genodmica, discute-se o papel da medicina preditiva na
antecipacao de doencas hereditarias e multifatoriais. A presente pesquisa analisa a importancia
da prote¢ao juridica desses dados, uma vez que sao classificados como sensiveis pela legislagao
brasileira, em especial pela Lei Geral de Prote¢dao de Dados (LGPD). Ademais, discute os riscos
decorrentes do uso indevido dessas informagdes por empresas privadas e confronta os
fundamentos legais que amparam a responsabiliza¢do civil. O estudo utiliza o método
hipotético-dedutivo, com abordagem qualitativa e revisdo bibliografica de obras doutrinarias,
artigos cientificos, nas areas de direito, bioética e medicina, bem como, legislagdo nacional e
instrumentos internacionais. Conclui-se que, embora haja pequenos avangos na legislagdo
nacional vigente, ainda persistem lacunas na responsabilizacdo objetiva, na efetividade das
sancdes e na prote¢do integral da privacidade genética dos individuos. O trabalho esta
estruturado em capitulos que abordam os fundamentos do diagnostico genético preditivo, a
protecdo juridica dos dados genéticos e a responsabilizagdo civil decorrente de violagdes a
privacidade e a dignidade humana.
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Abstract: This paper aims to analyze the legal protection of genetic data, focusing on the civil
liability of predictive genetic diagnostic companies in the event of leaks of sensitive
information. Analyzing advances in biotechnology, biomedicine, and other branches of health
and genetic manipulation, such as the use of genetic sequencing and genome editing tools, the
role of predictive medicine in anticipating hereditary and multifactorial diseases is discussed.
This research analyzes the importance of legal protection for this data, since it is classified as
sensitive under Brazilian law, especially the General Data Protection Law (LGPD).
Furthermore, it discusses the risks arising from the misuse of this information by private
companies and confronts the legal foundations that support civil liability. The study uses the
hypothetical-deductive method, with a qualitative approach and bibliographic review of
doctrinal works, scientific articles in the areas of law, bioethics, and medicine, as well as
national legislation and international instruments. It is concluded that, although there have been
small advances in current national legislation, gaps still persist in objective accountability, the
effectiveness of sanctions, and the full protection of individuals' genetic privacy. The work is
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structured in chapters that address the fundamentals of predictive genetic diagnosis, the legal
protection of genetic data, and civil liability arising from violations of privacy and human
dignity.

Keywords: Civil Liability. Bioethics. Genetics.

1 INTRODUCAO

Os dados genéticos contém as informag¢des mais importantes acerca de cada individuo.
Porquanto os define de modo unico, distinto de quaisquer outros dados existentes. Por meio
deles, ¢ possivel identificar informagdes relativas ao seu funcionamento e a seus tragos
fenotipicos.

Dada essa significancia decorrente de sua caracteristica intima e individualizadora,
analisa-se, por intermédio deste trabalho, as legislagdes brasileiras e internacionais vigentes, 0s
institutos responsabilizadores correlatos ao tema e suas aplicabilidades no atual plano juridico
brasileiro.

Diante dos avangos tecnoldgicos de pesquisa e manipulacdo genética, diversas empresas
exploram este mercado com fito em individualizar a satide humana, trazendo solucdes
inovadoras para a obten¢do de diagnosticos preditivos importantes e favordveis para uma vida
de qualidade.

Com base no estudo genético personalizado, ¢ possivel, por exemplo, obter
probabilidades reais sobre o surgimento de doengas por meio da andlise das predisposigdes
genéticas que o individuo carrega, ou at¢é mesmo descobrir informagdes sobre sua
ancestralidade e seus antepassados, o que pode levar a ado¢do de um estilo de vida mais
saudavel ou a tomada de decisdes que contribuam diretamente para o aprimoramento da satde.

Destarte, todos aqueles que se submetem a pesquisas desse cunho, ressalvados os
participantes de andlises estritamente cientificas, serdo considerados pela legislagdo como
consumidores, e, portanto, sujeitos a regulagdo por normas especificas.

Nesse sentido, qualquer atividade comercial deve ser acompanhada pelo Estado, a fim
de coibir praticas ilicitas contra consumidores e pacientes, observando-se, contudo, um campo
legislativo lacunoso quanto a regulacdo das atividades econdmicas que envolvem a
comercializagdo, transmissdo e compartilhamento de dados genéticos.

Diante da pesquisa e comercializacdo dessas atividades, insurge-se uma problematica
intimamente relacionada a protecao, ao armazenamento e a responsabilizacao pelo uso indevido
dos dados coletados, qual seja: a responsabilidade civil das empresas que praticarem atos ilicitos

decorrentes do vazamento de dados dos usuarios.



Este trabalho busca, dessa forma, investigar, inclusive sob a perspectiva internacional,
como coibir praticas de condutas ilegais envolvendo dados de natureza tdo sensivel, cuja
violacdo ¢ capaz de causar danos profundos, inclusive de ordem existencial, a vida daqueles
que suportam os efeitos do evento danoso.

A partir do vazamento dessas informagdes, podem ser inviabilizadas contratagcdes de
seguros de vida, admissdes em vinculos de emprego formal, além de se possibilitar
discriminacao educacional, exclusdo social velada, comprometimento da autodeterminagao
reprodutiva e da vida familiar, bem como a perda de privacidade perpétua diante da exposigao
integral da intimidade do individuo.

A simples adog¢do da responsabilidade objetiva ou a categorizacdo dos dados genéticos
como “‘sensiveis” revelam-se insuficientes, evidenciando uma omissdo legislativa frente a
magnitude do tema.

Para tanto, este estudo utiliza 0 método hipotético-dedutivo, com abordagem qualitativa
e revisdo bibliografica de obras doutrinarias, artigos cientificos nas areas do Direito, da Bioética
e da Medicina, bem como legislagdo nacional e instrumentos internacionais, que serao

utilizados como parametros comparativos ou modelos normativos exemplares sobre a matéria.

2 FUNDAMENTOS TEORICOS SOBRE DIREITO E GENETICA: O DIAGNOSTICO
GENETICO PREDITIVO

O genoma humano ¢ composto por DNA (acido desoxirribonucleico), contendo
aproximadamente 3 bilhdes de pares de bases nitrogenadas (adenina, timina, citosina e
guanina). Todo o complexo informacional bioldgico intrinseco ao individuo se substancia
nesses compostos quimicos, revelando marcadores genéticos importantes para o
desenvolvimento e a manuten¢@o da vida humana (Dellagiustina, Oliveira e Porto 2012).

Recentes pesquisas mostram que o DNA, enquanto meio fisico de armazenamento,
oferece densidade teorica de até 455 exabytes (10" bytes) por grama, superando
exponencialmente os dispositivos tradicionais que conhecemos (Heinis; Sokolovskii; Alnasir,
2021).

Porém, a descoberta molecular do DNA nao ¢ um tema atual, remonta ao ano de 1869,
quando o pesquisador sui¢o Friedrich Miescher logrou éxito ao isolar, pela primeira vez na
historia, essa substancia do nucleo celular, o que viria a se tornar o marco mais importante da
biologia moderna, influenciando as novas descobertas que envolvem a manipulagdo genética.
(Dahm, 2005).

A partir de 1966, novas técnicas genéticas foram introduzidas, nao s6 nas amostras pos-
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natais, mas também nas amostras pré-natais, uma vez que foi demonstrado que as células fetais
derivadas do liquido amnidtico podiam ser obtidas mediante um procedimento invasivo
denominado amniocentese (Durmaz et al. 2015 p. 2).

Considerando tais fatos, diversos avangos notaveis ocorreram nesse sentido, como, por
exemplo, o Projeto Genoma Humano (PGH), iniciado em 1990 e concluido em 2003, que
impulsionou a criagdo e o aperfeicoamento de pesquisas, como o Sequenciamento de Nova
Geragao (NGS) e o CRISPR-Cas9. Ferramentas que permitiram ndo somente a identificagao e
o mapeamento de predisposi¢des genéticas, mas, também, a intervencdo precoce na saude do
individuo, a fim de mitigar efeitos deletérios ao longo de sua vida (Hirakawa et al., 2020).

O NGS (Next Generation Sequencing), ¢ uma combinacdo de biologia, estatistica e
tecnologia da informagdo que permite o sequenciamento paralelo massivo de genomas em um
tempo consideravelmente curto, emergindo como uma emblematica ferramenta que viabilizou
a identificagdo preditiva de diagnosticos genéticos (Chandy, 2023, p. 2).

Noutra banda, o sistema CRISPR-Cas9 destaca-se como uma ferramenta biotecnologica
de grande relevancia no campo das pesquisas genéticas. Em razdo de seu elevado potencial
preditivo, essa tecnologia viabiliza tanto a identificacdo de doengas quanto a correcdo genética
de anomalias, impedindo sua manifestagdo no organismo do paciente. Além disso, permite
corrigir erros no genoma e ativar ou desativar genes em células e organismos de maneira rapida,
econdmica e relativamente simples (Redman et al., 2016, p. 1).

Em atencdo aos termos, pode-se afirmar que, o Diagndstico Genético Preditivo ¢ a
capacidade de obter, de forma técnica e cientifica, uma previsdo progndstica sobre o surgimento
de doengas e deficiéncias que poderao futuramente ser experimentadas pelo paciente, com base
na pesquisa e analise dos dados genéticos do individuo (Astoni Jinior e lanotti, 2010).

J& a preditividade difere da preventividade. Esta tlltima refere-se a capacidade de adotar
medidas antecipatorias ao surgimento de uma enfermidade ou de um evento deletério a satde
do individuo pesquisado. Trata-se, portanto, de mitigar ou reduzir significativamente a
probabilidade de ocorréncia daquilo que se busca prevenir. A preditividade, por sua vez, diz
respeito a capacidade de projetar acontecimentos que provavelmente serdo experimentados na
satide do paciente no futuro, com base em dados e informagdes que possibilitam essa prognose
(Yadav, 2024).

Para estas analises, os dados do paciente sdo coletados e analisados, permitindo que se
obtenha, mediante andlises técnicas, de um diagnostico sobre o possivel surgimento de futuras

doengas e deficiéncias. Sendo assim, a medicina preditiva ¢ a capacidade de fazer predigdes



quanto a possibilidade de um individuo desenvolver alguma enfermidade de base genética no
futuro (Astoni Junior; Ianotti, 2010).

A incorporagdo da biotecnologia como instrumento de apoio & medicina preditiva
revela-se estratégica para a promocao da saude, tanto sob a perspectiva individual quanto
coletiva. Ao possibilitar a identificagdo prévia ao desenvolvimento de enfermidades, amplia de
forma significativa as chances de éxito em tratamentos terapéuticos. (Meirelles ef al., 2023).

No campo da oncologia, por exemplo, o diagnostico precoce de neoplasias contribui
diretamente para o aumento das taxas de sucesso no tratamento. Nesse contexto, a aplicacao de
testes genéticos com capacidade preditiva para o cancer configura um importante avango
cientifico, permitindo intervengdes mais eficazes e oportunas frente a uma das doengas de maior
impacto na saude publica contemporanea (Meirelles et al., 2023).

Decerto que, por descortinar e ampliar as ferramentas ligadas a saude, estas precisam
obter amparo legislativo para que possam ser exercidas em nosso pais, observavel na
constitui¢do e leis derivadas que dispdem sobre a necessidade de garantir o acesso a saude e ao
desenvolvimento tecnoldégico em prol da sociedade. Neste contexto, se enquadram
perfeitamente os testes genéticos preditivos, visto que viabilizam novas descobertas no ramo
da medicina (Fonseca; Zaganelli; Dezan, 2020).

Diante desse panorama, nota-se que o avango das tecnologias de analise do
sequenciamento genético humano permitiu mapear, com precisao, as predisposi¢des a doengas
hereditérias, contribuem significativamente para a medicina personalizada, a prevengao precoce
e o desenvolvimento de terapias direcionadas. Contudo, emerge um grande dilema juridico: o
equilibrio entre o progresso cientifico envolvendo os estudos e diagnosticos genéticos
preditivos e a tutela da privacidade das informacdes genéticas pelas pessoas juridicas que
exploram esse mercado (Maciel; Garcia, 2023).

O Diagnostico Genético Preditivo, do mesmo modo que representa um significativo
avango na medicina, traz consigo desafios juridicos que envolvem a privacidade e a protecao
dos dados do usudrio desses métodos, revelando-se como um campo promissor de estudo, capaz
de fomentar novos avancos medicinais e tecnologicos ligados a saude, ao mesmo tempo, em
que descortina a possibilidade de exploracgao indevida dessas informagdes por pessoas juridicas
de direito privado (Silva; Oliveira, 2022).

A Constitui¢ao Federal (art. 5°, X) protege a intimidade e a vida privada dos individuos,
enquanto a Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD), em seu artigo 5°, inciso I, classifica os

dados genéticos como sensiveis, exigindo, portanto, maior rigor em seu tratamento (Brasil,



2018)

Importa ressaltar que o direito a satde, previsto no artigo 6° da Constitui¢ao Federal de
1988, afirma como um dos pilares fundamentais da dignidade da pessoa humana o acesso a
servicos médicos e cientificos que possam contribuir para a melhoria e o desenvolvimento da
qualidade de vida da populacdo (Brito-Silva; Bezerra; Tanaka, 2012).

No contexto dos testes genéticos preditivos, nota-se que estes se evidenciam como
eficazes ferramentas de auxilio ao desenvolvimento da saude e da qualidade de vida, em razao
de sua eficiéncia na detec¢do antecipada de irregularidades genéticas (Salles, 2010).

Além disso, ainda sob o prisma constitucional, o diagnostico genético preditivo se
mostra como uma valiosa ferramenta no que tange ao planejamento familiar — instituto
assegurado pela Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 226, §7° —, visto que a ampla
utilizacdo de novas biotecnologias como essas viabiliza escolhas reprodutivas conscientes,
tracando novos contornos para as estruturas familiares contemporaneas (Oliveira; Lima, 2020).

J& sob a perspectiva das leis ordinarias, ¢ possivel identificar dispositivos que dialogam
com a necessidade de inser¢do de novas tecnologias, conferindo-lhes respaldo juridico.
Exemplo disso ¢ a Lein® 10.741/2003 (Estatuto do Idoso), que ressalta a importancia da adog¢ao
de ferramentas modernas para o planejamento e o envelhecimento digno. Em seu artigo 9°,
estabelece que ¢ obrigacao do Estado garantir a pessoa idosa a protecdo a vida e a saude, por
meio da efetivagdo de politicas sociais publicas que permitam um envelhecimento saudavel e
em condic¢des de dignidade (Brasil, 2003).

Dessa forma, destaca-se que a importancia da obtencdo dos diagndsticos genéticos
preditivos estende-se, inclusive, ao gerenciamento € a administracao da saude publica no pais.
Isso porque, com a possibilidade de obter respostas eficientes quanto ao aparecimento de
doengas em momento futuro, evita-se a sobrecarga do sistema de satde, por meio da aplicagao
da pesquisa genética nos pacientes (Vasconcelos ef al., 2023).

Conexo a isso, insta salientar que o poder constituinte originario garantiu no texto
constitucional, inclusive, a criagdo e ado¢do de medidas que auxiliem e aprimorem a atuacao
de institui¢cdes privadas no eixo da saude. O artigo 197 da Constitui¢do dispde que a saude ¢ de
relevancia publica, mas admite que acdes e servicos sejam também prestados por institui¢des
privadas, desde que em consonincia com os principios do desenvolvimento sanitario e da
dignidade humana (Brasil, 1988).

O conceito de risco em saude torna-se um importante preditor para um conjunto de

intervengoes, seja sobre determinados grupos sociais, seja sobre os individuos, de modo que



determinar fatores de risco passa a ser uma das principais tarefas da medicina contemporanea.
(Iriart et al., 2019, P. 3644).

Contudo, diante da ampla utilizagdo das ferramentas de Diagnosticos Genéticos
Preditivos, quais as implicagdes na tutela das informagdes obtidas através do resultados desses
tratamentos? De qual modo ¢ assegurado que o paciente obtenha a prote¢ao de dados adequadas
para a prote¢do da vida privada e a inviolabilidade da intimidade? Sao estas questdes que serdo
elucidadas no proximo capitulo, elucidando quais os preceitos normaticos se ligardo aos dados
obtidos através de pesquisas e testes genéticos pelas empresas que exploram economicamente

este mercado.

3 A PROTECAO JURIDICA DOS DADOS GENETICOS

A protecao dos dados pessoais € um direito que nasce vinculado ao individuo desde a
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos (1948), que traz como principal cerne, com o fito
de combater a opressdo, a impunidade e as graves violagdes, o principio da Dignidade Humana.
Nao obstante, o uso indiscriminado dos dados pessoais viola e afronta diretamente o principio
da Dignidade Humana, visto que compreendem como direitos e liberdades inerentes ao ser
humano, como observa (Santos, 2020).

Dentre as declaragdes de relevancia que contribuem para a protecao dos dados pessoais,
inclusive os que versam sobre genética, destaca-se, a Declaragdo Universal do Genoma
Humano e Direitos Humanos (aprovada pela Conferéncia Geral da UNESCO em sua 30*
Sessdo, a 16 de novembro de 1999), que surge diante da necessidade de estabelecer certa
seguranca juridica em face dos dados relacionados ao genoma humano. Estas normativas
buscam proteger e garantir o exercicio da atividade cientifica sem que contrarie a dignidade da
pessoa humana. (Myszczuk; Meirelles, 2009).

O conteudo da Declaracdo Universal do Genoma Humano, abordara limites éticos e
morais que estdo presentes em sete diretrizes basicas, quais sejam: a dignidade da pessoa
humana e o genoma humano; direitos das pessoas envolvidas; pesquisas com o genoma
humano; condi¢des para o exercicio da atividade cientifica; solidariedade e cooperacao
internacional, promocdo dos principios expostos na Declaragdo e Implementacdo da
Declaragdo. (Myszczuk; Meirelles, 2009).

Na constituicdo brasileira de 1988, consagrou-se como direito fundamental, em 10 de
fevereiro de 2022, através da emenda constitucional n® 115, a protecdo de dados pessoais,

fixando como competéncia privativa da unido, a capacidade legislativa acerca do tema. Com



esta grandiosa novidade legislativa, elevou-se a protecdo dos dados pessoais como cldusula
pétrea. (Jalil; Burlamaqui, 2022).

Diante deste panorama, surge um grande e importante questionamento. Como estas
informacdes, ditas como fundamentais e importantes sobre a vida do ser humano, podem ser
devidamente tuteladas? Como a legislacdo civil protege estes dados? Sdo protegidos com a
devida importancia e atengao?

Evidente que, assim como todas as outras informagdes da vida privada e civil, possuem
certa protecdo juridica, ocorre que, como mencionado, as informagdes genéticas sdo de grande
valia, tanto pelo seu valor econdmico ou de autodetermina¢do. Em ambos os caminhos,
devemos compreender de que maneira a legislacao brasileira atua em frente a este tema (Sarlet;
Ruaro, 2021).

Inova-se ao escopo legislativo brasileiro a LGPD (Lei Geral de Prote¢do de Dados),
responsavel por regular e observar principios importantes que devem ser salvaguardados em
detrimento do armazenamento, utilizacdo e manipulacdo de dados dos usuarios. Em seu texto,
confere uma protegao a direitos como o livre acesso, a qualidade dos dados, dever de
transparéncia, seguranga, preven¢ao e nao discriminagao, dentre outros (Mulholland, 2018).

O referido texto normativo, criado em 2018, portanto, recente na histoéria legislativa
brasileira, refere-se aos dados sensiveis (Art. 5°, inciso II) genéticos como dados sensiveis, tais
como a origem racial e étnica, as convicgdes politicas, ideologicas, religiosas, as preferéncias
sexuais, os dados sobre a saude, os dados genéticos e os biométricos do titular (Brasil, 2018).

Em decorréncia do destaque das informacgdes sensiveis, primou o legislador a criar
algumas especificidades para conduzir o tratamento de dados, calgados pelo principio da
Dignidade Humana, percebido através das determinacdes do consentimento especifico e
destacado do titular; do tratamento para fins de politicas publicas ou tutela da satde (em
procedimentos realizados por profissionais da satde ou entidades sanitdrias) dentre outros
(Sarlet; Ruaro, 2021).

Esses dados, inclusive os dados sensiveis, compdem um carater personalissimo no que
tange a privacidade do individuo. Sua abrangéncia € erga omnes, ou seja, toda pessoa, brasileira
ou ndo, residente ou transeunte, fisica ou juridica, gozara do respeito a esfera privada e da
autonomia sobre as intromissdes indevidas praticadas por terceiros (Bandeira; Ferreira, 2024).

Adota-se, a partir disso, uma posi¢ao privilegiada para tutelar os dados categorizados
como “sensiveis”. Em outros diplomas normativos, como a GDPR - General Data Protection

Regulation -, tal categoria diferida estabelece relacao intima como os dados que possam revelar



conteudos como a origem racial ou étnica, opinides politicas, convicgdes filosoficas, dentre
outras, como elenca em sua pesquisa (Ferrari; Espolador, 2022).

Valorando os dados genéticos, atribuiu-se a necessidade de conferir novas balizas aos
interesses dos direitos subjetivos por consequéncia da ruptura do direito classico e inerte quanto
a questdo de tutela desses dados. A valoragcdo dos dados sensiveis ndo nasce como forma
discriminatoria em detrimento dos outros, mas, em razdo do contexto no qual se ¢ fixada.
(Ferrari; Espolador, 2022).

Desta forma, o tratamento diferenciado que abordara sobre o consentimento do uso pelo
titular, por exemplo, ¢ um tratamento diferido pela preocupacgido do legislador pelo grande
potencial discriminatorio que pode ser extraido em decorréncia da mé utilizagdo destes dados.
Logo, quanto maior o potencial lesivo ao titular, maior deve ser a participacao da pessoa no que
tange a manifestacdo de vontade (Doneda, 2011).

Em relagdo a autonomia da vontade, destaco a Resolugao n.° 2.320/2022 do Conselho
Federal de Medicina'® (CFM), por exemplo, que dispde, em seu item VI, que é permitida a
submissdao de embrides a selegdo por meio de testes genéticos, visando diagnosticar possiveis
doencas que possam acometer esses gametas, desde que haja o livre consentimento e o devido
esclarecimento sobre as técnicas utilizadas, respeitando-se a autonomia e a vulnerabilidade dos
pacientes (Furlaneto Neto; Guesso Scarmanha, 2016).

Inobstante, ¢ imperioso ressaltar a Lei n° 11.105/05 (Lei de Biosseguranca), que neste
ecossistema legislativo e genético, leciona acerca dos limites de seguranca e métodos de
seguranga concernentes a manipulagdes biologicas. Apesar de ndo ser voltada especificamente
ao patrimonio genético humano e nao ser direcionada a protecao desses dados, tornou-se um
evidente balizador legislativo ao tutelar sobre a satide publica, a vida € o meio ambiente
(Meirelles Et Al., 2024).

Além dos marcos reguladores da responsabilidade civil, ressalta-se também a
necessidade de abordar os impactos na personalidade civil. Nesta toada, os Direitos humanos,
Direitos Fundamentais e Direitos da Personalidade partem do reconhecimento da importancia
das projecdes de sua personalidade e manifestam-se como prospecg¢des protetivas, de modo que
também estard relacionada com as consequéncias da proposta da Genética e seus

desdobramentos na atualidade (Oliveira, 2015).

3 “As técnicas de reproducdo assistida podem ser aplicadas a selecdo de embrides submetidos a
diagndstico de alteragbes genéticas causadoras de doengas, podendo nesses casos serem doados
para pesquisa ou descartados, conforme a decisdo do(s) paciente(s), devidamente documentada com
consentimento informado livre e esclarecido.”
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A responsabilizagdo civil ocorrerd a partir da constatacdo de um ato ilicito, este,
portanto, ocorrerda de duas formas, (1) quele que, por acdo ou omissao voluntaria, negligéncia
ou imprudéncia, violar direito e causar dano a outrem, ainda que exclusivamente moral, comete
ato ilicito e (2) também comete ato ilicito o titular de um direito que, ao exercé-lo, excede
manifestamente os limites impostos pelo seu fim econdémico ou social, pela boa-fé ou pelos
bons costumes (Ruaro, 2007).

Cumpre destacar que, aquele que excede manifestamente o seu direito pelo viés
econdmico ou social, comete um ato ilicito, logo, diante deste texto normativo, regulador da
vida civil, nasce um problema juridico. O que ocorrerd com as empresas que, detendo a
disponibilidade de exercer atividade profissional e mercantil, excedem seus limites em
detrimento do fim econdmico em face dos titulares dos dados genéticos?

A Responsabilidade Civil decorrente de violagdes de alguns dos dispositivos da LGPD
observaré alguns aspectos importantes. Ela surgira a partir da atividade de protecdo que incidira
a lei sobre os dados tutelados, de forma que identifique a violagdo de normas puramente
juridicas desse microssistema de prote¢do de dados ou de violagdo de normas técnicas voltadas
a prote¢ao dos dados pessoais, explica (Capanema, 2020).

Portanto, a violagdo do direito, do ponto de vista técnico ou juridico, emanara da
Responsabilidade Civil a partir dos danos causados ao titular de um dado legalmente protegido,
ainda que exclusivamente moral.

Além disso, se observa a possibilidade da aplicagdo do 6nus probatdrio ao controlador
ou ao operador dos dados protegidos, ocorrerd também o instituto da hipossuficiéncia do titular,
visto que, se consubstancia que a responsabilidade civil da LGPD ¢ objetiva, ou seja, prescinde
da andlise sobre a relevancia da conduta do agente (Novakoski; Naspolini, 2020).

Isso se justifica pelo fato de que, muitas vezes, o titular dos dados se encontra em
posicdo de desvantagem, especialmente quando ocupa a qualidade de consumidor. Nessas
situagdes, a producdo de provas de natureza puramente técnica escapa de suas possibilidades,
exigindo, portanto, um tratamento processual mais equilibrado (Capanema, 2020).

Noutra banda, analisando o direito de forma internacionalizada, encontraremos
importantes normas que versam com nobre zelo, disposi¢des juridicas consolidadas no que
tange a protecao desses dados.

Em destaque, sdo eles, o GINA (Genetic Information Nondiscrimination Act), lei
federal dos Estados Unidos da América, que proibe a discrimina¢do com base em informagdes

genéticas, especialmente em matéria de saude e emprego e tutela interesses individuais contra
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decisdes que possam afetar negativamente seus direitos devido a sua predisposicao genética
para determinadas doencgas (por meio de diagndsticos genéticos preditivos) como leciona
(Willard et al., 2025).

Em analise a outro importante conddo normativo, teremos o GDPR (General Data
Protection Regulation) criada na Unido Europeia que estabelece regras favoraveis a prote¢ao
de dados pessoais, com uma grande abrangéncia em sua competéncia, visto que, embora tenha
sido criada na Unido Europeia, impde obrigacdes a organizagdes em qualquer lugar do mundo,
desde que visem ou coletem dados relacionados a pessoas que facam parte da Unido Europeia
como sujeitos de direito (Colussi; Santos, 2018).

Fora editado em 24 de maio de 2016, quando foi estabelecido um prazo de 2 anos — uma
vacatio legis — para que todos se adequassem aos dispositivos. Revelou-se ndo somente como
inspiragdo a nossa LGPD, mas também para a protecao de dados pessoais relativas a uma pessoa
identificada ou identificavel, direta ou indiretamente (Colussi; Santos, 2018).

Estes campos normativos convergem para uma so estrada, qual seja, a tutela dos dados,
especificamente os genéticos, que estdo ligados ao direito da personalidade. O inegéavel e
aparente avanco biotecnologico em torno de ferramentas de manipulagdes genéricas acende um
grande alerta acerca da protecdo destes dados, tanto em bio bancos, quanto em grandes
empresas, como destaca (Furlaneto Neto; Scarmanha, 2016).

Fruto do resultado de sua protecao legislativa, observa-se o carater intimo ou privado de
cada individuo, obtendo assim, o maior respeito possivel em sua manipulacdo, principalmente
quando observamos o consentimento do usudrio acerca de sua disposi¢do, com risco de violar
a tutela da liberdade (Furlaneto Neto; Scarmanha, 2016).

Destaca-se, a partir disso, a necessidade de conferir uma protecdo especial no que
concernente a tal categoria de dados, na qual se incluem os dados genéticos. No proximo tépico,
abordarei, de forma técnica, de que modo a legisla¢do brasileira dispde sobre o dever de
reparagao sobre as empresas que praticam atos ilicitos na cadeia de protecdo e armazenamento
dos dados sensiveis, especificamente os genéticos.

Feitas as breves e necessarias consideragdes anteriores, passa-se a temadtica principal
deste artigo, que analisard a responsabilidade civil de empresas de diagndsticos genéticos

preditivos em decorréncia do vazamento de informacdes gendmicas.

4 A RESPONSABILIDADE CIVIL PELO VAZAMENTO DE DADOS GENETICOS
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A Constituicao de 1988 trouxe um novo panorama a responsabilidade civil, ajustando e
definindo-a como instituto apaziguador e protetor da Dignidade da Pessoa Humana, ao prever
em seu art. 1°, III tal principio como fundamento da Republica Federativa do Brasil. A partir
desta nova concepgao, ultrapassando os modos antigos de extrema punicao do ofensor, o foco
da responsabilidade civil muda-se do ofensor para a vitima, de modo a buscar a prote¢do de
seus direitos (Vieira; Ehrhardt Junior, 2024).

A regra geral que o ordenamento juridico brasileiro adotava era a teoria da
responsabilidade subjetiva, que exigia a verificagdo da culpa. Todavia, o Cédigo Civil de 2002
introduziu o instituto da responsabilidade objetiva, baseado na teoria do risco, em que prescinde
a analise da culpa diante da assun¢do voluntaria dos riscos pela atividade economica. Nesse
sentido, o Cdodigo de Defesa do Consumidor adota a responsabilidade objetiva nas relagdes de
consumo (Antonelo; Webber, 2025).

A responsabilizagdo das empresas que oferecem produtos ou servigos, especialmente
nos casos de vazamento de dados pessoais, encontra respaldo juridico em dois textos
normativos: a Lei Geral de Prote¢do de Dados (LGPD) e o Cdédigo de Defesa do Consumidor
(CDC). Ambos pretendem assegurar os direitos dos titulares de dados e a reparacdo efetiva
sempre que houver falhas na prote¢ao dessas informagdes (Doneda, 2011).

Este ultimo, estabelece regras no que tange a responsabilidade civil especificamente
naquelas relagdes consumeristas, asseverando em seu escopo normativo que, prescinde a
comprovag¢do da culpa do fornecedor para haver o dever de indenizar, bastando-se apenas a
ocorréncia do dano, do defeito no servigo prestado ou no produto e o nexo de causalidade entre
o evento danoso e o agente (Tepedino, 2023).

Também observara pontos intrinsecos a sua aplica¢ao, tais como, a existéncia da relacao
de consumo (relagdo consumidor-fornecedor de bens e servigos); a manipulagdo e tratamento
de dados pessoais e a andlise acerca das particularidades envolvidas nesta relacdo de
tratamentos de dados a partir da vulnerabilidade do consumidor no CDC com os tratamentos de
dados que dispoe a LGPD. Decorre, entdo, o enquadramento do consumidor e suas
peculiaridades legislativas diante do referido texto normativo (Oliveira, 2022).

O artigo 42 da LGPD* assevera que o controlador ou o operador que, em decorréncia do

exercicio de atividade de tratamento de dados pessoais, causar a outrem dano patrimonial,

4 Art. 42. O controlador ou o operador que, em razao do exercicio de atividade de tratamento de dados
pessoais, causar a outrem dano patrimonial, moral, individual ou coletivo, em violagéo a legislagao de
protecdo de dados pessoais, é obrigado a repara-lo.
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moral, individual ou coletivo, em violacdo a LGPD, serd obrigado a reparar a vitima que
suportarad os danos em decorréncia do ilicito causado (Brasil, 2018).

Ocorre que a mera citagdo do dever indenizatério por aquele que, transgredindo as
normas de prote¢do informacional, ndo elucida suficientemente a modalidade aplicavel as
violagdes de dados (Antonelo; Webber, 2025).

Surge entdo, a partir disso, uma ampla discussdo doutrindria acerca da teoria adotada
pela Lei Geral de Prote¢ao de Dados, visto que o texto tende a limitar a teoria objetiva somente
nas atividades que aplicam o risco inerente a atividade.

Analisando o texto normativo da LGPD para entender a modalidade da teoria adotada,
¢ possivel observar que esta estipulard, em seu conddo normativo, as duas espécies de
responsabilidade civil. No que tange as relagdes contratuais civis comuns que versam sobre
dados, ou que compunham de alguma forma nesta relacdo, serd aplicada a Teoria Subjetiva da
Responsabilidade Civil. Logo, ao constatar o evento danoso praticado, o juiz analisara a culpa
do agente envolvido no caso para que, diante disto, se verifique o dever de indenizar (Souza;
Edler, 2022).

A responsabilidade civil no ambito da LGPD devera ser compreendida a luz da teoria
objetiva, especialmente por se tratar da atuagdo de agentes que realizam o tratamento de dados
como atividade econdmica habitual, explorando os limites economicos em detrimento do
auferimento de faturamento, aplicando-se integralmente a ldgica do risco do empreendimento.

O simples fato de o controlador ou operador violar normas de seguranca ja pode ensejar
o dever de indenizar, por assumir o risco inerente & manipulacao de informacdes sensiveis. Essa
leitura ¢ compativel com o dispositivo geral de responsabilidade objetiva, prevista no Codigo
Civil (Costa; Acioly, 2024).

A Lei 13.709/2018 positivou em seu artigo 45° a interligagio entre o microssistema de
protecdo e defesa do consumidor ao da prote¢do de dados, quando se sujeitou a estabelecer
como regra principal de responsabilizacdo, a responsabilidade civil objetiva, asseverada pelo
Cdédigo de Defesa do Consumidor.

Desta forma, analisando a relevancia da defesa do consumidor garantida pelas normas
de direitos e garantias fundamentais que integram o artigo 5° da Constitui¢cdo Federal, em caso
de conexdo resultante da relagdo de consumo, ainda que ndo tivesse sido abarcada

expressamente no artigo 45 da LGPD, haveria que se dispensar a violagao do direito do titular

5 Art. 45. As hipoteses de violagao do direito do titular no &mbito das relagdes de consumo permanecem
sujeitas as regras de responsabilidade previstas na legislagao pertinente.
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de dados na relagdao de consumo, o tratamento juridico da responsabilidade, ao qual faz jus o

CDC (Tasso, 2020).

4.1 A RESPONSABILIDADE DAS CLINICAS DE DIAGNOSTICO GENETICO

O ramo da responsabilidade civil sempre figura em grande destaque como ramo do
direito civil e se apresenta como um dos ramos fundamentais no que tange ao direito privado.
Como qualquer outro ramo do direito, sofreu significativas mudangas ao longo de sua historia.

Na antiguidade, por exemplo, diante da inexisténcia de qualquer intervengao estatal para
regular a vida civil, destacava-se a autotutela, como medida de reparar danos absorvidos pelas
vitimas. A vinganga privada ndo apresentava qualquer indicativo de reparagao do dano sofrido,
mas tdo somente da satisfagdo em transformar o agressor em vitima, imprimindo-o o dano de
modo igualitario ao suportado (Espolador; Corréa; Trevisan, 2025).

Em momento posterior, ocorreu a regulacdo deste molde normativo, conhecida como a
Lei de Talido, “olho por olho, dente por dente”. A Lei das XII Tébuas retrata ao ano de 450 a.C.
e sdo as primeiras normas sobre responsabilidade civil registradas. Possuia uma natureza
baseada na proporcionalidade, de igual resposta conforme a ofensa absorvida (Espolador;
Corréa; Trevisan, 2025).

Aplica-se as empresas a Teoria do Risco, que busca justificar a responsabilidade
objetiva, da qual a semantica se refere ao significado de perigo, potencialidade de dano,
previsibilidade de perda, danos futuros inesperados, incertos e possiveis a acarretar prejuizos a
vitima. Dentro das teorias do risco, ¢ importante ressaltar aquela que recaird sobre a
responsabilidade objetiva decorrente do risco-profissional; o risco proveito € o risco do
empreendimento, derivada excepcionalmente do fato que possa decorrer no exercicio de uma
atividade profissional (Mendonga, 2014).

Em outras palavras, aquele que, no exercicio de atividade econdmica, cria um risco,
deve ter compreensdao de que suas atividades possuem o potencial de causar prejuizos
indenizéveis. Surge-se, a partir desta relacdo de interesse pecuniario entre empresa €
consumidor, a teoria do risco-proveito, assumindo o risco, em contrapartida, do proveito
econdmico que um homem retira de uma atividade (Souza Netto; Guilherme; Garcel, 2021).

A titulo de exemplo, segundo O Globo (2024), em outubro de 2023, a empresa norte-
americana 23andMe foi responsavel pelas violagdes de dados de 14 milhdes de contas de

clientes. O vazamento foi confirmado pela propria empresa, que admitiu que hackers acessaram
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um numero significativo de arquivos contendo informagdes de perfil sobre a ancestralidade de
outros usuarios.

Devido a uma falha na seguranca de suas tecnologias de protecao de dados, dados
genodmicos que revelavam informagdes sobre descendéncia e ancestralidade foram expostos,
permitindo que hackers acessassem uma cadeia de informagdes e causando imensuraveis
prejuizos aos consumidores que utilizaram dos servigos da empresa de pesquisa genética para
obter a identificagdo de ancestralidade.

E importante, também, mencionar o caso Maryland vs King, cujo réu, em 2013, foi
condenado por um estupro que cometera em 2003, tendo uma grande comogao e repercussao
nacional. Neste caso, a identificacdo e condenacao do autor do crime s6 foi possivel apés uma
identificacdo criminal com tipagem e depdsito no banco de perfil genético norte-americano.
Apo0s o autor cometer outro delito, foi possivel cruzar dados com o estupro cometido 10 anos
anteriores, o que provou sua conexdao de identidade. Este. Recorreu a emenda quarta da
constitui¢do que vislumbra o direito a seguranca da pessoa, casa e documentos contra buscas e
apreensodes ilegais sem respaldo juridico apoiado por juramento ou afirmacdo. Contudo, em 03
de junho de 2013, a Suprema Corte dos Estados Unidos, no caso do Estado de Maryland contra
Alonso Jay King Junior, julgou a constitucionalidade da coleta de amostra bioldgica para
tipagem de perfil genético.

Desta forma, torna-se imprescindivel a aplicacdo do sistema de responsabilizagdo
objetiva diante do armazenamento de dados tao relevantes, devendo ser amparados pelo sistema
constitucional brasileiro, ainda que estejam presentes os pressupostos que caracterizam uma
relagdo contratual de consumo de forma clara e objetiva, especialmente no que diz respeito a
defini¢dao de consumidor.

Consoante o artigo 2° do Cddigo de Defesa do Consumidor, “consumidor € toda pessoa
fisica ou juridica que adquire ou utiliza produto ou servico como destinatario final".
Configurada a relacdo de consumo, veremos a aplica¢do ao caso concreto da teoria finalista,
que considera o destinatario final aquele que pde fim a cadeia de produgdo ao adquirir um
produto para uso proprio ou de terceiros, desde que ndo haja finalidade lucrativa (Brasil, 1990).

Assim, sob essa perspectiva, somente serd reconhecido como consumidor aquele que
realiza a aquisicao com o propdsito de atender a uma necessidade pessoal, desvinculada de
qualquer atividade profissional ou inten¢ao de obten¢ao de lucro. (Mascarenhas; Sousa, 2023).

O Cddigo de Defesa do Consumidor (CDC), que emerge sob o prisma constitucional

evocado no artigo 5°, inciso XXXII, destoa da responsabilidade civil subjetiva instaurada pelo
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Cddigo Civil de 2002, ao passo que se torna uma exce¢do ao normal. Nao nasce de mera
deliberacdo do legislado, vez que busca proteger a vulnerabilidade do consumidor. A culpa,

neste caso, surge apenas como medida mensurativa do dever de indenizar (Souza; Edler, 2022).

4.2 IMPLICACOES DO VAZAMENTO DE DADOS GENOMICOS

Diversos cenarios surgem a partir do vazamento de dados genéticos, visto que a
comercializacdo de dados tdo importantes pode levar a fundar interesses econOmicos,
ideologicos, partidarios, dentre outros. Passa-se, entdo, a discussdo acerca das possibilidades
que implicardo em decorréncia do vazamento desses dados.

Como ocorrera no caso ligado a 23andMe, onde diversos dados tentaram ser vendidos
com premissas antissemitas, 0 mesmo podera ocorrer por intermédio de grupos que, sustentados
por ideologias diversas, buscam promover a remog¢ao ou alteragdo de outros grupos sociais em
face de suas convicgoes.

Diante desta possibilidade, foram analisados cerca de 1,3 milhdo de comentarios em
plataformas publicas diversas sobre o vazamento de dados da 23andMe, onde pesquisadores,
utilizando técnicas de processamento de linguagem natural (NLP) e visdo computacional,
constataram linguagens altamente agressivas, incluindo comentérios racistas, misoginos e de
odio em todos os foruns analisados. Os testes genéticos, neste caso, foram apropriados por
grupos ideologicos como ferramentas de propaganda e discriminagao (Mittos et al., 2019).

Outro estudo investigou como nacionalistas brancos interpretam os resultados de testes
genéticos de ancestralidade. A pesquisa se baseou em 3.070 postagens do forum extremista
Stormfront, e constatou que estes modificavam as interpretagdes dos testes genéticos, gerando
uma “pseudociéncia cidada” que fomentava o racismo e antissemitismo, criando padroes de
“branquitude” para continuarem a pertencer ao grupo supremacista, mesmo contendo outros
tragos étnicos (Panofsky; Donovan, 2019).

Ante o exposto, € notdrio, que o vazamento de dados genéticos facilita os discursos de
odio com base na genética do individuo, buscando, por meio dessas informacdes, qualificar ou
classificar pessoas com base em sua ancestralidade.

Nao obstante, a discriminagdo em decorréncia desses vazamentos poderd ocorrer em
outras esferas da vida civil, como, por exemplo, na contratacio de um seguro de saude. Ao
expor os dados ao publico de maneira indistinta, as empresas que fornecem servigos em satude
podem analisar os testes genéticos e verificar a pré-disposi¢cdo a doencas e enfermidades que

poderdo ser suportadas pelo titular. Diante disso, a contratacdo deste tipo de servigo seria
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condicionada a uma prestacdo excessivamente onerosa, enquanto o consumidor ndo sabia
precisar o motivo do valor exacerbado (Oliveira, 2020).

Surgindo como uma nova possibilidade de discriminagdo em decorréncia dos avangos
cientificos, ¢ possivel visualizar, por exemplo, na esfera trabalhista, que um trabalhador,
poderia ndo ser contratado, pelo simples fato de apresentar em seu DNA a probabilidade de
manifestar doengas, mesmo que estas sejam incertas de acontecerem. Seria discriminado antes
mesmo de obter acesso a relagao de emprego, impedindo o desenvolvimento social do individuo
afetado e fomentando a marginalizacdo em detrimento dessas pessoas (Menezes Neta; Duarte
Junior; Fonseca, 2020).

Em verdade, no tocante a relacdo entre empregador e empregado, que visa maximizar
lucros e minimizar custos, além das condi¢des desabonadoras de trabalho, condutas abusivas
podem lesar a dignidade, a personalidade e a integridade fisica ou psiquica do trabalhador, o
que se mostra como fator determinante para exponenciar a discrimina¢do em detrimento do
menor custo possivel pelo trabalhador (Ossege; Togashi, 2019).

Em momentos recentes da legislacdo brasileira, houve a tentativa de reprimir essas
condutas antiéticas baseadas em informacdes genéticas, nas quais a privacidade do titular ndo
foi respeitada. Como exemplo, temos o Projeto de Lei n.° 4900/1999, que visava proibir a
discriminacao de pessoas com base em informacdes genéticas e impedir por completo a
exigéncia de testes genéticos para acesso ao trabalho, plano de satde ou seguro. Esse projeto
foi arquivado, ndo tendo sido votado em plenario.

Outro importante projeto sobre o tema foi o Projeto de Lei n.° 7373/2006, que buscava
alterar a Lei n.° 9.656/1998 — a qual regulamenta os planos e seguros privados de assisténcia
a saude — para proibir a exigéncia de testes genéticos como condi¢do para contratagao, visando
também eliminar situagdes discriminatorias contra titulares de dados genéticos preditivos. No
entanto, o projeto também foi arquivado, sem avangos que permitissem sua concretizagao.

Diante disso, analisa-se que a legislagdo brasileira ainda carece de uma legislagao
especifica que busque mitigar os danos causados em decorréncia do vazamento de dados
genéticos. Nao foi, até o momento, criada uma lei que disponha sobre as implicagdes civis
aqueles que, malogradamente, se utilizam dos dados genéticos para obter lucros, assim como
nos casos de empresas de pesquisas.

As marcas deixadas pelo vazamento desses dados ultrapassam o mero instituto do dano
moral e material, mas atingem profundamente o ser humano que, sofrendo esta violagdo, de

forma perpétua teréd a sua identidade profundamente escancarada.
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Nao ha, portanto, legislacdes que impecam, por exemplo, a venda e transferéncia de
bancos de dados genéticos a titulo oneroso. Desta forma, possibilita que estes dados sejam
transferidos indistintamente mediante contratos de compra e venda de informagdes ou trocas de
titularidades empresariais, sem que haja uma regulamentagdao para que o depositario dessas
informagdes seja integralmente balizado por normas e diretrizes de manipulagao e transferéncia
(Cruz, 2009).

A dignidade do ser humano leva a exigéncia ética de ndo instrumentalizagdo do humano
como objeto de comercializacdo, como leciona a Convencao sobre os Direitos Humanos e a
Biomedicina, que acorda em aduzir que o interesse € o bem-estar do ser humano prevalecerao
frente ao exclusivo interesse da sociedade e da ciéncia, e 0 genoma humano, em seu estado

natural, ndo pode dar lugar a beneficios pecunidrios (Cruz, 2009).

4.3 ANALISE DOS DANOS E DA RESPONSABILIDADE CIVIL

Parte consideravel da doutrina considera que o dano moral ¢ uma violacdo da
integridade psicoldgica, apta a causar um sofrimento subjetivo, apartado da incolumidade fisica.
O dano moral é, portanto, a lesdo aos sentimentos que determina dor ou sofrimentos fisicos,
inquietagdo espiritual, ou agravo as afei¢cdes legitimas, que gerara a necessidade de apreciagao
pecuniaria (Couto, 2023).

Contudo, o dano moral ndo deve ser sustentado e baseado somente como uma ofensa ao
bem-estar emocional, mas também como parte de uma lesdo a um interesse existencial
concretamente merecedor da tutela estatal. A dor, a angustia, o desgosto e todo o complexo que
sofre a vitima do evento danoso, configuram-se como o resultado da violacao dos interesses
existenciais (Couto, 2023).

Significa dizer que o reconhecimento de dano decorrente do vazamento de dados nado
podera apenas ser analisado sob o conceito de danos morais restrito ao aspecto moral, sob pena
de insignificar o principio da dignidade da pessoa humana. Ao revés, o referido dano deve ser
necessariamente apreciado sob a otica de um conjunto de garantias constitucionais, com
enfoque principal na protecdo aos direitos da personalidade, enquanto sdo ameagados.

Desta forma, seguindo a linha aduzida pelos doutrinadores e voltando-se ao tema central
desta pesquisa, € evidente que, os titulares de dados genéticos preditivos que, em contrato com
empresas que disponibilizardo, mediante pagamento, o servigo de pesquisa, devera estar

abarcada pela égide da responsabilidade civil objetiva.
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Ao comprometer-se com a manipulagio de dados sensiveis, caracteriza-se
imediatamente como uma atividade de risco, visto que analisando a prépria nomenclatura
juridica dada pelo legislador, este optou por escolher “sensiveis” para identificar tal espécie
como fator de risco em sua manipulagdo (Sutel; Hermes; Silva, 2019).

Contudo, defende esta pesquisa que, independentemente de estar atrelado ou ndo ao
regime de consumo, a manipulacdo e armazenamento dos dados genéticos, se configura como
atividade de risco passivel de responsabilizacdo que ignora a andlise da culpa, diante do
potencial lesivo a coletividade de titulares que se utilizam desses servigos pelas empresas de
pesquisa (Clemente, 2021).

Ocorrendo o vazamento desses dados sensiveis e importantes, devera ser aplicada o
instituto penalizador e reparador de forma imediata, ao passo que a partir do vazamento desses
dados, a vida do titular nunca mais poderd ser a mesma, o que, diante tal magnitude, a
investigagdo da culpa se tona vilipendidvel e até mesmo, ofensiva ao titular dos dados
gendmicos.

A Lei Geral de Protecdo de Dados (LGPD) reveste-se ainda de um modelo especial e
singular de responsabilidade civil no tratamento e manipula¢do de dados genéticos, incorpora
como modelo a prote¢do proativa e preventiva, com fundamento no principio da accountability,
previsto expressamente no art. 6°, X da LGPD®, diante do risco elevado a privacidade e
dignidade humana. Na pratica isso revela que o controlador de dados devera adotar medidas
técnicas e organizacionais preventivas antes da ocorréncia de qualquer incidente.

Devera provar que estd em conformidade com a LGPD e responderd mesmo sem culpa
diante da falha ou dano decorrente do uso inadequado dos dados (Bodin De Moraes; Quinelato

De Queiroz, 2024).

5 CONCLUSAO

Em decorréncia do expansivo avango tecnoldgico no campo da biomedicina e de suas
ferramentas de pesquisa de dados genomicos, revela-se um novo cenario juridico no qual a
protecdo dos dados genéticos se mostra indispensavel para garantir a seguranga e garantir a

protecdo juridica dos titulares de direitos informacionais e existenciais.

6 Art. 6° As atividades de tratamento de dados pessoais deverdo observar a boa-fé e os seguintes
principios:
X - responsabilizagdo e prestagcdo de contas: demonstragado, pelo agente, da adogao de medidas
eficazes e capazes de comprovar a observancia e o cumprimento das normas de protegdo de dados
pessoais e, inclusive, da eficacia dessas medidas.

19



Visto a sensibilidade das informagdes e seu contetido informacional massivo, no que diz
respeito a identidade e caracteristicas individuais. Nesse contexto, o vazamento de dados
pessoais ndo pode ser tratado como mera causalidade em falhas no sistema, mas sim, como uma
transgressao a direitos fundamentais basilares da existéncia humana, da autodeterminagao
informacional e aos direitos personalissimos.

Diante disso, a Lei Geral de Proteg¢ao de Dados (LGPD) destaca os dados sensiveis como
uma classificacao diferida dos demais dados comuns, sendo reconhecidos pela norma como
“dado sensivel”, o que viabiliza a responsabilidade objetiva das empresas que exploram este
ramo.

E cedico que o ordenamento juridico atual ainda padece de lacunas normativas e
regulatorias, o que amplia a fragilidade da efetiva protecdo dos dados genéticos. A auséncia de
uma legislacdo especifica que proiba expressamente praticas discriminatérias com base nos
perfis genéticos ainda parece muito distante, mesmo diante de sua imprescindibilidade. E
necessaria para ser regulada a comercializagdo ou transferéncia de dados genomicos, onde
interesses econdmicos possam se sobrepujar a valores fundamentais.

Destarte, a responsabilidade se revela como uma ferramenta juridica apta a ndo somente
reparar eventuais danos decorrentes do vazamento de dados, mas também, prevenir a reiteracao
desses ilicitos com base em medidas correicionais de carater educativo, com base no principio
da accountability e o fortalecimento do consentimento livre, informado e especifico por parte
do titular.

Constitui exigéncia inafastavel o reconhecimento dos danos advindos em decorréncia
do vazamento de informagdes genéticas, enquanto estes ultrapassam os limites do dano moral
tradicional. Afetam a existéncia do ser humano em suas diversas camadas, tais como a sua
inser¢ao no mercado de trabalho e acesso a seguros de satde, até aspectos subjetivos como
planejamento reprodutivo, pertencimento social e preservacdo da intimidade o que traduz a
insuficiéncia do mero instituto do dano moral, que se apequena em face de tamanho potencial
ofensivo.

Nesta baila, ¢ imperioso considerar que, na perspectiva negocial, onde fora
comercializado os dados genéticos como produto de pesquisa e andlise, a responsabilizag¢do das
clinicas e empresas devem considerar ndo somente 0s aspectos patrimoniais, mas também, aos
aspectos existenciais mais profundos existentes da violagao.

Conclui-se, desta forma, que ¢ de notdria necessidade um arcabouco legislativo refinado

e cauteloso, que estabeleca limites claros ao tratamento de dados gendomicos humanos, que
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aborde aspectos como o seu tratamento, comercializagdo e compartilhamento. Além disso, ¢
necessaria a consolidacdo de entendimentos jurisprudenciais no sentido de firmar e proteger
novos liames da responsabilidade civil, que reconheca a vulnerabilidade do titular em face da
magnitude do risco envolvido nessas operagdes. Somente assim, sera possivel garantir a

vulnerabilidade do titular, promovendo a justica e a integral prote¢do genética no Brasil.
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