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RESUMO: A ampliagdo do acesso a informagdes genéticas transforma a maneira como a
identidade, a saude e as relagdes contratuais sdo compreendidas. Nesse contexto, o uso de
dados genéticos fora do ambito estritamente clinico suscita questionamentos sobre a protecao
da identidade genética e o risco de praticas discriminatérias, especialmente nas relagbes de
saude. O presente artigo analisa os limites biojuridicos ao uso de dados genéticos em saude,
investigando em que medida sua utilizagdo pode comprometer direitos da personalidade e
viabilizar discriminagdo contratual. Para tanto, examina-se a identidade genética como
dimensao existencial da personalidade, o enquadramento dos dados genéticos como dados
sensiveis a luz da Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais e os fundamentos normativos
voltados ao enfrentamento da discriminagcdo genética, com apoio em referenciais
internacionais e comparados. Em seguida, a analise desloca-se para o campo das relagdes
contratuais de saude, com destaque para a atuagao de operadoras de planos de saude e 0s
riscos de selecado de risco e exclusao assistencial. O estudo adota o método hipotético-
dedutivo, com abordagem qualitativa, a partir de pesquisa bibliografica interdisciplinar e
analise normativa. Conclui-se pela necessidade de limites biojuridicos especificos que
assegurem o uso de dados genéticos em consonéancia com a dignidade humana, a igualdade

e a protecao da identidade genética.
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ABSTRACT: The expansion of access to genetic information is transforming the way human
identity, health, and contractual relationships are understood. In this context, the use of genetic
data beyond the strictly clinical sphere raises questions regarding the protection of genetic
identity and the risk of discriminatory practices, particularly in health-related relationships. This

article analyzes the bio-legal limits to the use of genetic data in health, investigating the extent
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to which such use may compromise personality rights and enable contractual discrimination.
To this end, it examines genetic identity as an existential dimension of personality, the
classification of genetic data as sensitive data under the Brazilian General Data Protection Law
(LGPD), and the normative foundations aimed at addressing genetic discrimination, drawing
on international and comparative references. The analysis then shifts to contractual health
relations, with emphasis on the role of health insurance providers and the risks of risk selection
and exclusion from care. The study adopts a hypothetical-deductive method, with a qualitative
approach, based on interdisciplinary bibliographic research and normative analysis. It
concludes that specific bio-legal limits are required to ensure that the use of genetic data aligns

with human dignity, equality, and the protection of genetic identity.

KEYWORDS: Genetic identity. Genetic data. Genetic discrimination. Supplementary health

care. Personal data protection.

1 INTRODUGAO

O acesso crescente a informacgdes genéticas tem transformado profundamente
a forma como a saude, a prevencao de doengas e a préopria compreensao da
identidade humana sao concebidas. O patriménio genético deixa de ser apenas objeto
de investigacao cientifica e passa a ocupar posicao central em relagdes sociais e
juridicas, especialmente quando dados genémicos passam a circular em ambientes
contratuais.

Tal deslocamento descortina questdes relevantes acerca dos limites bioéticos
e juridicos do uso dessas informacgdes, sobretudo diante do potencial de classificacao,
selegao e exclusédo que a informacgao genética pode ensejar. O problema de pesquisa
que orienta este trabalho consiste, portanto, em investigar em que medida o uso de
dados genéticos em contextos assistenciais e contratuais pode comprometer a
protecao da identidade genética e viabilizar praticas discriminatérias, demandando a
formulacao de limites biojuridicos mais especificos.

A relevancia da investigacdo decorre da crescente incorporacdo de dados
genéticos a processos decisdrios que ultrapassam a esfera clinica e alcangam a
organizacao de relacdes contratuais em saude. Embora tais informacdes apresentem
elevado potencial preventivo e terapéutico, sua utilizagdo fora do contexto
estritamente assistencial pode converter caracteristicas biolégicas em critérios

discriminacgao, afetando o acesso a servicos, a definicido de condi¢des contratuais e a



prépria autodeterminacdo informativa do titular. Torna-se necessario, entao,
compreender como a tutela juridica da identidade genética pode responder aos
desafios impostos pela circulagdo massiva de dados sensiveis e pela emergéncia do
chamado biocapital, evitando que o progresso cientifico se traduza em novas formas
de vulnerabilizacao.

Nesse contexto, o presente trabalho tem como objetivo analisar os limites
biojuridicos ao uso de dados genéticos em saude, tomando como eixo a protegédo da
identidade genética e o risco de discriminagcdo contratual. Para tanto, busca-se,
especificamente: examinar a identidade genética como dimensao dos direitos da
personalidade; investigar o enquadramento juridico dos dados genéticos no regime de
protecao de dados pessoais, principalmente a luz da Lei Geral de Prote¢cdo de Dados
Pessoais; identificar fundamentos normativos para o enfrentamento da discriminagéo
genética; e analisar a incidéncia desses elementos nas relagdes contratuais de saude,
com destaque para o contexto dos planos de saude.

Inicialmente, o trabalho aborda a identidade genética como dimensao da
personalidade, evidenciando a natureza existencial das informagdes genéticas e seus
vinculos com a dignidade, a autonomia e a irrepetibilidade da pessoa humana. Em
seguida, examina os dados genéticos como dados sensiveis e discute o alcance e as
limitagdes da LGPD na tutela dessas informacgdes, destacando tensdes relacionadas
ao consentimento, as excegdes legais e a circulagao tecnoldgica dos dados.

No nucleo da pesquisa, a analise desloca-se para o campo das relagdes de
saude, discutindo como o acesso a informagdes genéticas pode gerar
vulnerabilidades e riscos de instrumentalizacdo e discriminagdo. Nesse sentido,
investiga-se parametros normativos e fundamentos para o enfrentamento da
discriminagdo genética, com base em referenciais internacionais, comparados e
constitucionais. Por fim, examina-se, especificamente, a utilizacdo de dados genéticos
por operadoras de planos de saude, discutindo a selecédo de risco e a discriminagao
contratual como manifesta¢des concretas dos desafios biojuridicos investigados.

Utiliza-se o método hipotético-dedutivo, com abordagem qualitativa, a partir de
pesquisa bibliografica em artigos cientificos qualificados das areas do direito, genética
e bioética, bem como da analise de legislacdo nacional e de documentos
internacionais voltados a protecdo dos dados genéticos e dos direitos da

personalidade. Essa estratégia permitiu articular fundamentos teéricos, normativos e



aplicados, viabilizando a constru¢gao de uma analise biojuridica sobre os limites ao uso

de dados genéticos em saude.

2 IDENTIDADE GENETICA COMO DIMENSAO DA PERSONALIDADE

O conceito de identidade € plural e € constituido a partir das diversas variaveis
que interagem e, consideradas em conjunto, individualizam os sujeitos em uma
perspectiva adjetiva. Tem-se, portanto, subjetividade e especificidade. Toda pessoa
tem sua prépria identidade, unica e individualizada. ldentidade €, portanto, atributo
inerente a condicdo humana.

Ao se conceber o conjunto de elementos que identifica uma pessoa como um
individuo singular, denomina-se essa irredutibilidade de identidade pessoal. Para
Paulo Otero, a identidade pessoal envolve uma dimensao absoluta ou individual e
outra relativa ou relacional. Enquanto a dimensao absoluta considera a identidade a
partir da expressao de unicidade, indivisibilidade e irrepetibilidade do ser humano, que
€ definido por si préprio e se distingue de outros, a dimenséo relativa considera a
historicidade pessoal, definida por Otero a partir “uma memoaria familiar conferida
pelos seus antepassados™. S&o aspectos distintos, mas que se complementam e
auxiliam na compreensao do fendmeno em sua integralidade.

Diante desse cenario, a protecéo juridica da identidade deve ser estabelecida
a partir do entendimento de que cada ser humano é unico. O corolario da dignidade
humana representa um principio de igualdade entre sujeitos, mas esse parametro se
refere a expansao do direito a uma vida digna a todos que estdo sob protecdo do
ordenamento juridico. Contudo, esse reconhecimento universalizado ndo afasta a
especificidade das demandas de cada sujeito em seu plano unico e irrepetivel. Assim,
“a identidade pessoal de cada ser humano, expressdo da individualidade da sua
propria e exclusiva personalidade fisica e psiquica, assenta na inexisténcia presente
ou futura de dois seres humanos iguais™.

O direito a diferenca surge a partir da consagragao da identidade pessoal.

Como seres pertencentes a espécie humana, todos sao iguais em direitos e deveres.

2 OTERO, Paulo. Personalidade e identidade pessoal e genética do ser humano: um perfil constitucional da
bioética. Porto: Almedina, 1999, p. 64.
3 OTERO, Paulo. Personalidade e identidade pessoal e genética do ser humano: um perfil constitucional da
bioética. Porto: Almedina, 1999, p. 65.



Porém, como sujeitos unicos e identificaveis, cada pessoa € dotada de complexidade
e singularidade. Isso ndo € apenas um critério de distingdo, mas a origem do direito
de ser singular, de ser diferente.

A protecdo da dignidade humana, entre outros fatores, revela-se complexa,
uma vez que a irrepetibilidade das pessoas faz com que a concretizagdo de uma vida
digna se manifeste de forma diversa para cada individuo. No século XXI, as
discussdes juridicas envolvendo as multiplas dimensdes da identidade humana tém
se intensificado, exigindo respostas que, muitas vezes, ndo se encontram
expressamente previstas nos textos legais.

A forma como uma pessoa se identifica é influenciada por diversos aspectos
sociais, como a cultura em que esta inserida, sua etnicidade e a prépria trajetéria de
vida. Essa construcao identitaria, contudo, também é moldada por fatores de ordem
racial, religiosa, politica e geracional®. O ambiente, entretanto, ndo € o Unico elemento
atuante na construgao da identidade de alguém.

A biotecnologia inaugurou um cenario no qual passaram a surgir situagdes
juridicas até entdo nado previstas. O acesso ao patriménio genético humano tornou
possivel, nesse contexto, a formulagdo do conceito de identidade genética,
compreendida como a individualizagdo da pessoa humana a partir da constituicao de
seu proprio genoma.

O patrimbénio genético humano configura-se como bem juridico diretamente
relacionado aos direitos fundamentais e aos direitos da personalidade. As informacdes
genéticas de um individuo revelam aspectos intimos de sua existéncia, sendo
relevantes para a compreensao de suas manifestacdes fenotipicas. Além disso, o
acesso a esses dados envolve questdes sensiveis relacionadas a saude, a
hereditariedade e a ancestralidade.

A analise das implicagdes juridicas da identidade genética ndo se apoia em
legislacao especifica, em razdo da inexisténcia de regulamentacéo direta sobre o
tema no ordenamento juridico brasileiro. Diante disso, a investigagao parte do exame
de dispositivos constantes de declaracdes e documentos internacionais voltados a
protecdo do patriménio genético humano, os quais se fundamentam, em grande

medida, em pressupostos bioéticos

4 MCADAMS, Dan, et al. Self and Identity in Personality Psychology. Personality Science, v. 2, 2021. Disponivel
em: https://doi.org/10.5964/ps.6035. Acesso em 12 fev. 2026, p. 13.



A partir do estudo dessas normas internacionais, torna-se possivel estabelecer
parametros normativos aptos a orientar a construgdo de regras no ambito do
ordenamento juridico interno. Tais pardmetros, contudo, n&o possuem carater
absoluto, uma vez que sua incorporagao depende, necessariamente, de adequada
conformacao a realidade brasileira.

No contexto do direito privado, a tutela juridica do patriménio genético humano
pode ser considerada pela perspectiva dos direitos da personalidade. Isso porque
questdes emergentes relacionadas as informagdes genéticas incluem o “derecho a la
intimidad, a la autodeterminacion informativa, al libre desarrollo de la personalidad, a
la integridad y a la no discriminacion; y en el principio de respeto a la dignidad
humana™.

A partir da compreensdo ontolégica e juridica da identidade genética,
evidenciam-se as multiplas dimensdes em que sua incidéncia ainda carece de
regulamentacdo. Assim, considerando-se que a identidade genética configura um
direito da personalidade, tornam-se analisaveis os desdobramentos decorrentes da
utilizacao de informagdes extraidas do DNA humano para fins contratuais. Identifica-
se, nesse contexto, um viés extrapatrimonial que se manifesta na prépria finalidade
atribuida ao uso desses dados.

E a partir dessa logica que se estabelece a relacdo entre a tutela juridica da
identidade genética e seus reflexos nas relagdes de saude, especialmente no ambito
da iniciativa privada. Reconhecer a identidade genética como direito da personalidade
implica admitir a inerente vinculagdo entre o patriménio genético do individuo e a
construcao de sua identidade, tanto sob a perspectiva fenotipica quanto sob o prisma
existencial.

Diante desse ponto de partida, torna-se imprescindivel investigar a relagao
entre dados genéticos e identidade. Para tanto, devem ser considerados, no contexto
brasileiro, os aspectos normativos previstos na Lei Geral de Protecdo de Dados
Pessoais (LGPD), que, embora ndo constitua legislagdo especifica sobre dados
genéticos - ainda inexistente -, classifica essas informagcées como dados sensiveis,

conferindo-lhes regime de protegéo reforgado.

5 JIMENEZ, Pilar Nicolds; CASABONA, Carlos Maria Romeo; BERIAIN, Inigo de Miguel. Medicina
personalizada de precision y diagnéstico genético. In: CASABONA, Carlos Maria Romeo (dir.); JIMENEZ, Pilar
Nicolas; MALANDA, Sergio Romeo (coord.). Manual de Bioderecho. Madri: Editorial Dykinson, 2022, p. 314.



O uso de informagdes genéticas possibilita diversas aplicagdes, mas também
suscita preocupacdes relevantes quanto ao seu emprego de forma discriminatoria.
Com o objetivo de harmonizar a utilizagdo desses dados com a protegao da identidade
genética humana, tornam-se centrais discussdes sobre aspectos fundamentais, como
o uso de informagbes genéticas para fins contratuais, impactando diretamente na
protegcao da prépria identidade.

Mesmo diante dos potenciais beneficios preditivos e preventivos,
principalmente no que se refere ao estabelecimento de abordagens e estratégias
terapéuticas especificas, € imprescindivel respeitar a autonomia do titular da
informacdo genética, assegurando-lhe a possibilidade de decidir acerca do
conhecimento de suas proprias predisposi¢cdes. A violagdo do direito de néo saber,
portanto, pode ser tdo lesiva a dignidade humana quanto o uso indevido desses
dados.

Ao tratar dos dados genéticos, Bruno Torquato de Oliveira Naves e Sarah Régo
Goaita destacam que as decisdes relacionadas a essas informagdes extrapolam o
ambito estritamente sanitario, alcangcando também dimensdes ambientais e coletivas.
Segundo os autores, os dados genéticos revelam caracteristicas singulares e
relevantes nao apenas dos individuos, mas também de seus ascendentes e
descendentes, o que permite compreender o ser humano como uma espécie dotada
de elementos comuns. Nessa perspectiva, a protegdo dos dados genéticos
corresponde, em ultima analise, a tutela do préprio patrimdnio genético humano e a
preservacgdo da continuidade da espécie em condigbes compativeis com a dignidade®.

A partir dessas premissas, evidencia-se que a identidade genética, enquanto
expressao qualificada da personalidade e da dignidade humana, demanda tutela
juridica compativel com a complexidade dos interesses e vulnerabilidades que lhe sao
inerentes. O uso de informagdes genéticas, embora potencialmente benéfico sob
perspectivas preventivas e assistenciais, revela-se igualmente capaz de produzir
assimetrias, discriminacbes e violagbes existenciais quando desvinculado de

parametros normativos adequados.

® NAVES, Bruno; GOIATA, Sarah Régo. Direitos Humanos, patriménio genético e dados genéticos humanos:
critica a doutrina dos dados genéticos como interesse difuso. Revista Bioética y Derecho, n. 40, 2017. Disponivel
em: https://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1886-58872017000200006. Acesso em: 12 fev.
2026, p. 70.



Nesse contexto, a prote¢cao da identidade genética ndo pode prescindir de um
regime juridico que discipline de forma rigorosa o tratamento desses dados,
especialmente em ambientes contratuais sensiveis, como as relacdes de salude. E
precisamente nessa perspectiva que se impde a analise da tutela juridica dos dados
genéticos a luz da Lei Geral de Protegcdo de Dados Pessoais, enquanto marco
normativo central para a prote¢ao de informacdes sensiveis e para a concretizagao da

autodeterminagao informativa no ordenamento juridico brasileiro.

3 DADOS GENETICOS COMO DADOS SENSIVEIS E A TUTELA JURIDICA DA
LGPD

Dados genéticos constituem elementos vinculados a complexa estrutura de
identificacdo das pessoas a partir da analise do DNA humano’. E por meio dessas
informacgdes que se torna possivel compreender o funcionamento de um organismo
vivo e suas particularidades. Embora representem apenas um dos diversos
componentes da identidade, os dados genéticos permitem acessar aspectos intimos,
como condi¢cdes de saude, origem bioldgica, caracteristicas fisicas e determinados
padrées comportamentais.

Conforme ensina Bruno Torquato de Oliveira Naves, dados genéticos sao
“informacdes obtidas, ou passiveis de se obter, do DNA e RNA humanos”. A partir da
adequada interpretacao das sequéncias de DNA, é possivel avaliar a predisposi¢cao
de um sujeito ao desenvolvimento de determinada doenga genética, bem como corrigir
essa patologia por meio da insergao ou modificagdo de material genético®.

Todavia, dado genético ndo se confunde com material genético, na medida em
que o primeiro corresponde ao resultado da conversao do segundo em informacéo,
ou, ao menos, a potencialidade de que o material genético seja transformado em

contetido informacional'®. Em outras palavras, a analise e a interpretagdo do material

7 SA, Maria de Fatima Freire; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5.ed. Indaiatuba-SP:
Editora Foco, 2021, p. 177.

8 NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Direitos da personalidade e dados genéticos: revisdo critico-discursiva
dos direitos de personalidade a luz da “natureza juridica” dos dados genéticos humanos. Belo Horizonte: Escola
Superior Dom Helder Camara — ESDHC, 2010, p. 47.

® NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Direitos da personalidade e dados genéticos: revisdo critico-discursiva
dos direitos de personalidade a luz da “natureza juridica” dos dados genéticos humanos. Belo Horizonte: Escola
Superior Dom Helder Camara — ESDHC, 2010, p. 46.

19 NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Direitos da personalidade e dados genéticos: revisdo critico-discursiva
dos direitos de personalidade a luz da “natureza juridica” dos dados genéticos humanos. Belo Horizonte: Escola
Superior Dom Helder Camara — ESDHC, 2010, p. 47.



genético permitem ao investigador extrair informagdes acerca de sua composigéo e
utiliza-las para orientar condutas preditivas ou modificativas no genoma do individuo.

O conhecimento acerca de predisposi¢cdes a doengas ou de caracteristicas
genéticas ndo manifestas, embora possua potencial para aprimorar a qualidade de
vida humana, também pode viabilizar praticas discriminatorias que ameagam a
protecao da dignidade do sujeito. Diante desse cenario, torna-se fundamental a
adocao de abordagens juridicas adequadas para lidar com as implica¢des decorrentes
do acesso a esse tipo de informacgéo.

Pela prépria natureza dos dados genéticos, é possivel pensar sua protecao a
partir da perspectiva dos direitos da personalidade. Nesse sentido, Maria de Fatima
Freire de Sa e Bruno Torquato de Oliveira Naves apontam a existéncia de estreita
correspondéncia entre os dados genéticos e a definigdo e as caracteristicas desses
direitos, o que permite a aplicagcao coerente de seus elementos aos dados genéticos,
evidenciando sua dimensao existencial e a necessidade de protecao juridica
qualificada™.

O desenvolvimento da vida humana é permanentemente acompanhado pelas
informacgdes genéticas do individuo, desde antes da concepgao até a morte. Trata-se,
ainda, de atributos indisponiveis e intransmissiveis. Além disso, evidencia-se sua
natureza extrapatrimonial, uma vez que n&o € possivel atribuir valor econémico ao
DNA de uma pessoa. Dessa forma, os dados genéticos se enquadram como direitos
da personalidade “pois definem um aspecto individual e caracterizador do ser
humano”'2.

Na era da informagao, a difusdo da internet e a circulagdo de um volume
massivo e crescente de dados fizeram surgir novas expressdes, como “Big Data”,
termo utilizado para designar conjuntos informacionais de tal complexidade que n&o
podem ser processados e interpretados por métodos tradicionais de analise. Todo
esse arcabouco de dados pode contribuir significativamente para o desenvolvimento

social, desde que utilizado de forma adequada. Nao obstante, ndo se podem ignorar

I'SA, Maria de Fatima Freire; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5.ed. Indaiatuba-SP:
Editora Foco, 2021, p. 178.
12 SA, Maria de Fatima Freire; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5.ed. Indaiatuba-SP:
Editora Foco, 2021, p. 179.
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0S riscos potenciais associados ao vazamento e ao uso indevido dessas
informagdes’?, especialmente quando se pensa em dados genéticos.

Diante desse cenario, tornou-se necessaria a criagdo de um diploma legal
especifico para regulamentar o tratamento de dados pessoais, materializado na Lei
Geral de Protecédo de Dados Pessoais (LGPD). Considerando que a identidade
genética € um conceito construido a partir de informagbes extraidas do genoma
humano, mostra-se possivel pensar a protecdo dos dados genéticos a luz da LGPD,
especialmente quando se compreendem as informagdes genéticas como uma
categoria de dado sensivel.

O escopo da LGPD é enunciado ja em seu art. 1°, que explicita tratar-se de
diploma voltado a protecdo do tratamento de dados pessoais, relativos a pessoas
naturais, em qualquer contexto, inclusive no ambiente digital. Sua finalidade, portanto,
€ proteger “os direitos fundamentais de liberdade e de privacidade e o livre
desenvolvimento da personalidade da pessoa natural”'4.

O artigo 5°, por sua vez, esclarece os conceitos empregados ao longo do texto
legal. Trata-se de distingdo necessaria, pois, ao tratar de dados pessoais, a legislagao
abrange um amplo conjunto de situagdes que demandam abordagens especificas,
sempre conforme a natureza da informagao que se busca proteger. Exemplo disso se
da na diferenca entre os conceitos de “dado pessoal”’ (inciso |) e “dado pessoal
sensivel” (inciso ).

De acordo com a LGPD, “dado pessoal” é a “informacgao relacionada a pessoa
natural identificada ou identificavel”'>. Tem um conceito mais abrangente, que se
refere a informagao de maneira genérica e assegura tutela juridica ao individuo ja
identificado ou passivel de identificacdo. Sendo assim, “ndo ha protecdo para os

dados pessoais quando eles estivem anonimizados”’®.

13 VIA, Marc. Big Data in Genomics: ethical Challenges and Risks. Revista Bioética y Derecho, n. 41, 2017.
Disponivel em: https://scielo.isciii.es/pdf/bioetica/n41/1886-5887-bioetica-41-00033.pdf. Acesso em: 19 fev.
2026, p. 35.

4 BRASIL. Lei 13.709 de 14 de agosto de 2018. Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD). Disponivel
em: https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2018/1ei/113709.htm. Acesso em: 19 fev. 2026.

1S BRASIL. Lei 13.709 de 14 de agosto de 2018. Lei Geral de Prote¢do de Dados Pessoais (LGPD). Disponivel
em: https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2018/1ei/113709.htm. Acesso em: 19 fev. 2026.

16 LIMA, Taisa Maria Macena de; SA, Maria de Fatima Freire de. Microssistema de prote¢io de dados pessoais e
contrato de trabalho: a reparagdo de danos decorrentes da violagdo dos direitos da personalidade do empregado.
Revista Eletronica de Direito do Centro Universitario Newton Paiva, n. 40, jan./abr. 2020. Disponivel em:
https://revistas.newtonpaiva.br/redcunp/wp-content/uploads/2020/10/DIR40-06.pdf. Acesso em: 19 fev. 2026, p.
102.
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A preservagao de aspectos relacionados a intimidade € um dos pontos
principais da LGPD, acentuando sua relagdo com os direitos da personalidade. A
protecao juridica ocorre a partir da identificagdo ou da possibilidade de identificagao
do titular da informagao. Quando n&o € possivel associar determinada informagao a
um sujeito especifico, o tratamento dos dados torna-se mais permissivo, uma vez que
0 anonimato reduz o risco de violagao a personalidade.

Analisando a protecdo de dados e suas implicagdes, Aitziber Emaldi Ciridn
estabelece trés categorias de informagdes que ndo consideradas como pessoais: a)
dados anbénimos; b) dados anonimizados; e ¢) dados dissociados. Os dados anénimos
sdo obtidos sem a identificacdo de qualquer sujeito. Ja os dados anonimizados,
embora tenham origem pessoal, sdo submetidos a procedimentos que rompem
completamente o vinculo com o titular, tornando inviavel sua individualizagdo em
razao da eliminagdo de elementos identificadores. Por fim, os dados dissociados
correspondem a dados pessoais que passam por processo de separagao entre a
informacéo e a pessoa a que se refere, criando barreiras que dificultam ou impedem
a identificacédo de sua origem'”.

Por outro lado, o dado pessoal sensivel recebe essa classificacdo por revelar
atributos mais intimos da pessoa, refletindo de maneira mais intensa as projegdes de
sua personalidade. Nesse sentido, enquadram-se como dados pessoais sensiveis
aqueles relacionados a origem racial ou étnica, as convicg¢des religiosas ou
ideoldgicas, bem como as informacgdes relativas a saude, a vida sexual e, no que
interessa a este trabalho, ao “dado genético ou biométrico, quando vinculado a uma
pessoa natural”’,

A protegdo da identidade genética como direito da personalidade, nesse
sentido, pode ser construida com fundamento na LGPD, desde que as informacdes
genéticas sejam classificadas como dados sensiveis. Nao obstante, cumpre destacar
que a legislagao nao trata de forma direta da protecdo de dados genéticos. Ainda
assim, €& possivel reconhecé-los como dados sensiveis e, a partir desse
enquadramento, aplicar as regras previstas nos artigos 11 e 13, que estabelecem

requisitos mais rigorosos para o seu tratamento.

7 EMALDI CIRION, Aitziber. Biotecnologia e medicina individualizada. Panorama ético-juridico. In:

CASABONA, Carlos Maria Romeo; SA, Maria de Fatima Freire de (Orgs.). Desafios Juridicos da Biotecnologia.
Belo Horizonte: Mandamentos, 2007, p. 203.

18 BRASIL. Lei 13.709 de 14 de agosto de 2018. Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD). Disponivel
em: https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2018/1ei/113709.htm. Acesso em: 19 fev. 2026.
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O consentimento é o ponto de partida quando se analisa o tratamento de
informacgdes genéticas. O artigo 11 da LGPD determina que o uso desses dados, em
regra, so é autorizado quando “o titular ou seu responsavel legal consentir, de forma
especifica e destacada, para finalidades especificas”'®. Entretanto, existem situagdes
em que a propria lei autoriza o tratamento de dados genéticos sem o consentimento
do titular, com fundamento em critérios considerados suficientemente relevantes para
justificar a sobreposi¢cao da autonomia da pessoa individualmente considerada.

Admite-se o tratamento de dados genéticos sem o consentimento do titular
quando o uso dessas informacgdes for indispensavel ao cumprimento de obrigagao
legal pelo controlador (ll, a) ou quando necessario, por meio de tratamento
compartilhado, a execugéo de politicas publicas pela administragéo publica (Il, b). A
realizacdo de estudos por o6rgdo de pesquisa também pode ocorrer sem
consentimento, assegurando-se, sempre que possivel, a anonimizagdo dos dados
pessoais sensiveis (I, c). Outra hipotese de utilizagdo desses dados sem
consentimento refere-se ao exercicio regular de direitos, inclusive em contratos e em
processos judiciais, administrativos ou arbitrais (ll, d).

A protecao da vida ou da incolumidade fisica do titular ou de terceiros (ll, e),
assim como a tutela da saude, quando realizada exclusivamente por profissionais,
servigos de saude ou autoridade sanitaria, também constituem excecgdes a exigéncia
de consentimento (ll, f). Ademais, destaca-se a hipétese relativa a prevengao a fraude
e a garantia da seguranga do titular nos processos de identificagdo e autenticagcao
cadastral em sistemas eletrdnicos, ressalvada a prevaléncia de direitos e liberdades
fundamentais do titular que tornem imprescindivel a prote¢cao dos dados pessoais (lI,
g9)-

E possivel perceber que o nimero de situacdes em que se autoriza o
tratamento de dados genéticos sem a necessidade de consentimento do titular &
significativo. Como a lei se refere de forma ampla aos dados pessoais sensiveis, 0
conjunto de excegdes apresenta desafios a tutela especifica dos dados genéticos que,
embora integrem essa categoria, possuem caracteristicas singulares que demandam
protecao diferenciada. Tais desafios tornam-se ainda mais evidentes quando

analisados no contexto das praticas em saude, inclusive no ambito contratual.

19 BRASIL. Lei 13.709 de 14 de agosto de 2018. Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD). Disponivel
em: https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2018/1ei/113709.htm. Acesso em: 19 fev. 2026.
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O artigo 12 da LGPD reafirma que, para os fins da lei, dados anonimizados nao
sao considerados dados pessoais. A ressalva ocorre quando o processo de
anonimizagéo puder ser revertido por meios préprios do agente de tratamento ou
quando a reidentificagdo se mostrar viavel mediante a utilizacdo de “esforgos
razoaveis”. Por “razoaveis”, entende-se “fatores objetivos, tais como custo e tempo
necessarios para reverter o processo de anonimizagao, de acordo com as tecnologias
disponiveis, e a utilizagéo exclusiva de meios proprios™.

Encerrando o capitulo relativo ao tratamento de dados pessoais sensiveis, o
artigo 13 da LGPD autoriza o acesso de 6rgaos de pesquisa a bases de dados
pessoais para a realizacdo de estudos cientificos. Todavia, os dados acessados
devem ser tratados exclusivamente no ambito da instituicdo, em ambiente controlado
e seguro. Sempre que possivel, esses espagos devem promover a anonimizagao ou
a pseudonimizagao das informacdes, além de observar os padrbes éticos aplicaveis
as atividades de pesquisa.

A Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais revela-se fundamental para a tutela
dos direitos da personalidade em um contexto no qual as formas de producéo,
circulagao e uso da informacao estdo em constante transformacéo. A ascensao de
novas tecnologias e a rapidez na transmissao de dados impactam o desenvolvimento
da personalidade humana, tornando necessaria a criagcdo de regras que limitem e
orientem o tratamento dessas informagdes.

Nao obstante, a simples categorizagao das informagdes genéticas como dados
pessoais sensiveis mostra-se insuficiente para assegurar sua adequada protegao
juridica. O tratamento de dados genéticos ultrapassa a esfera da intimidade e da
privacidade, na medida em que essas informagdes integram a identidade genética do
individuo. Assim, a violagdo, ou mesmo o risco de violagdo, dessa identidade
repercute sobre multiplos direitos, evidenciando a necessidade de normas mais
especificas que, embora dialoguem com a LGPD, alcancem dimensbdes que uma

legislacao geral ndo é capaz de abranger.

20 BRASIL. Lei 13.709 de 14 de agosto de 2018. Lei Geral de Prote¢do de Dados Pessoais (LGPD). Disponivel
em: https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2015-2018/2018/1ei/113709.htm. Acesso em: 19 fev. 2026.



14

4 DA PROTECAO DA IDENTIDADE GENETICA AO RISCO DE DISCRIMINAGAO
EM SAUDE

Caracteristicas genéticas de um individuo podem ser determinantes para que
ele seja escolhido ou preterido em uma relagdo ou situacao juridica especifica.
Quando isso acontece, tem-se um cenario de desigualdade incompativel com a
protecdo da dignidade da pessoa humana, descortinando desafios para o
ordenamento juridico. Para lidar com circunstancias dessa natureza, é fundamental
estabelecer a tutela adequada para os dados genéticos, pois a discriminagdo genética
“eleva o patrimonio genético a critério definidor de oportunidades e deveres™.

Entre as formas de discriminagdo associadas ao uso de dados genéticos,
sobressaem aquelas que incidem diretamente sobre as relagdes contratuais, expondo
o titular dessas informacdes a situagdes de vulnerabilidade e possivel afronta a sua
dignidade. A respeito do tema, alguns ordenamentos oferecem referenciais
normativos que auxiliam na compreensdo da tutela juridica contra a discriminagao
genética. Nesse panorama, destaca-se a GINA - Genetic Information
Nondiscrimination Act - legislagdo norte-americana de 2008, reconhecida pela
especificidade de suas disposi¢des?.

Em seu primeiro titulo, a lei trata da discriminagdo genética no ambito dos
contratos de planos de saude, estabelecendo a proibigdo de fixagdo ou reajuste de
prestacdes com base em informagdes genéticas do usuario. Ja no segundo titulo, a
GINA aborda a nao discriminagcao nas relagdes de trabalho, vedando praticas como
selecao, segregacao, classificacdo ou dispensa de empregados fundamentadas em
seus dados genéticos?3.

Apesar de nao tratar especificamente sobre dados genéticos, a Constituicdo
Federal do Brasil consagra a igualdade como um direito fundamental, positivado no
rol do artigo 5°. Nesse contexto, igualdade significa ser tratado sem discriminacgéo.

Como explicam Sa e Naves, no ambito dos dados genéticos “a discriminagéao esta

21 SA, Maria de Fatima Freire; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5.ed. Indaiatuba-SP:
Editora Foco, 2021, p. 186.

22 ESTADOS UNIDOS DA AMERICA. Public Law 110-233. GINA — Genetic Information Nondiscrimination
Act of 2008. 21 mai. 2008. Disponivel em https://www.govinfo.gov/content/pkg/PLAW-110publ233/pdf/PLAW-
110publ233.pdf. Acesso em: 20 fev. 2026.

23 SA, Maria de Fatima Freire; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5.ed. Indaiatuba-SP:
Editora Foco, 2021, p. 186.
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relacionada, em primeiro lugar, com a informacéao: sua obtencéo, o acesso a ela e,
principalmente, seu uso abusivo ou indevido”?4,

No plano internacional, merece destaque a Declaragao Internacional sobre os
Dados Genéticos Humanos. O artigo 7° do documento estabelece diretriz expressa
voltada ao enfrentamento da discriminagdo genética, ao afirmar a necessidade de
adocao de medidas destinadas a impedir o uso discriminatério dessas informagdes,
de modo a evitar violagdes aos direitos humanos e a dignidade das pessoas, bem
como processos de estigmatizagao?.

Embora existam diversas dimensdes normativas voltadas ao enfrentamento da
discriminagao genética, € possivel conceber situagdes em que uma das partes, ao se
valer de informagdes relacionadas ao genoma da outra, passa a praticar, ou a se omitir
de praticar, atos orientados por interesses exclusivamente proprios, com fundamento
no conhecimento de aspectos intimos da constituicdo genotipica do sujeito. Essas
condutas, relacionadas a identidade genética, tém potencial de impactar a saude das

pessoas €, por isso, devem ser analisadas com cuidado.

4.1 IDENTIDADE GENETICA E SAUDE HUMANA

Aspectos genéticos exercem papel determinante no processo de
autocompreensdo do ser humano. Isso se tornou evidente com o éxito do Projeto
Genoma Humano, que, ao revelar novos conhecimentos acerca do DNA humano,
contribuiu para intensificar a pluralidade de elementos associados a ideia de
identidade. Tem-se, entdo, “um marco de transformacéao da relagcdo do homem com a
informacg&o de natureza genética”?®.

O acesso ao genoma humano configura uma das multiplas dimensdes da
personalidade. Nesse contexto, a identidade genética corresponde ao conjunto de

caracteristicas e informagdes contidas no genoma de uma pessoa que contribuem

24 SA, Maria de Fatima Freire; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5.ed. Indaiatuba-SP:
Editora Foco, 2021, p. 186.

2> UNESCO. Declaragdo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, 2003. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_inter dados_genericos.pdf. Acesso em: 07 jan. 2025.

26 MEIRELLES, Ana Thereza. O acesso a informacdo genética e a conformacgdo dos novos direitos da
personalidade: o alcance da protecdo a identidade genética sob a perspectiva do direito civil contemporaneo.
Revista Brasileira de Direito Civil em Perspectiva, v. 3, n. 2, jul/dez. 2017. Disponivel em:
https://www.indexlaw.org/index.php/direitocivil/article/view/2302 Acesso em 20 fev. 2026, p. 141.
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para sua individualizagdo. Trata-se de tragos genéticos distintivos que, somados a
atributos sociais, culturais e ambientais, participam da formagao de sua identidade?’.

Todavia, é importante reconhecer que a formacgao da identidade de um sujeito
resulta da interacéo de diversos atributos, entre os quais se destacam as informacgdes
genéticas. Esses dados contribuem para a individualizagdo do ser humano a partir da
composicdo de seu DNAZ, o que torna ainda mais relevante a investigagao acerca da
tutela juridica dessa dimensao subjetiva.

Conforme Paulo Otero, a identidade genética constitui uma dimensao
especifica da identidade pessoal. Nessa perspectiva, a analise da constituicao
identitaria de um individuo pressupde a articulagdo de seus tragos genéticos,
extraidos das informagdes contidas no DNA, com os contextos dindmicos e
multifacetados da realidade social em que esta inserido?®.

Uma das formas mais difundidas de acesso a informag¢des genéticas sao os
testes genéticos, que consistem em procedimentos de analise genbmica capazes de
extrair dados do DNA de um individuo. A partir dessa testagem, torna-se possivel
identificar predisposi¢des, suscetibilidades ou alteragdes genéticas de diferentes
naturezas, inclusive estimar a probabilidade de desenvolvimento de determinadas
enfermidades, viabilizando estratégias preventivas®.

Dentre os aspectos bioéticos e juridicos associados aos testes genéticos,
destacam-se, no ambito dos direitos da personalidade, o “derecho a la intimidad, a la
autodeterminacion informativa, al libre desarrollo de la personalidad, a la integridad y
a la no discriminacion; y en el principio de respeto a la dignidad humana”'.

Na pratica, observa-se o receio de que o acesso as informagdes genéticas de
uma pessoa impulsione condutas capazes de violar sua dignidade. Nesse sentido,
Henk ten Have e Maria do Céu Patrao Neves advertem que, embora os dados

genéticos possam oferecer beneficios relevantes sob a perspectiva preventiva, a

27 LUDLOW, Karinne. Genetic identity concerns in the regulation of novel reproductive technologies. Journal of
Law and the Biosciences, v. 7,2020. Disponivel em: https://doi.org/10.1093/jlb/1saa004. Acesso em 20 fev. 2026,
p. 3.

28 SA, Maria de Fatima Freire de; NEVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5* ed. Indaiatuba-
SP: Editora Foco, 2021, p. 177.

2 OTERO, Paulo. Personalidade e Identidade Pessoal e Genética do ser humano: um perfil constitucional da
Bioética. Coimbra: Almedina, 1999, p. 65.

30HAVE, Henk ten; NEVES, Maria do Céu Patrio. Dictionary of Global Bioethics. Berlim: Springer, 2021, p. 565.
31 JIMENEZ, Pilar Nicolds; CASABONA, Carlos Maria Romeo; BERIAIN, Ifnigo de Miguel. Medicina
personalizada de precision y diagnostico genético. In: CASABONA, Carlos Maria Romeo (dir.); JIMENEZ, Pilar
Nicolas; MALANDA, Sergio Romeo (coord.). Manual de Bioderecho. Madri: Editorial Dykinson, 2022, p. 314.



17

desconsideragcdo do direito de ndo saber pode produzir impactos profundamente
prejudiciais ao individuo32.

N&do obstante, os dados genéticos, além de revelarem predisposicoes
bioldgicas, relacionam-se diretamente a identificacdo de sujeitos. As informacgdes
genéticas influenciam a conformagao da individualidade da pessoa, caracterizando-
se por atributos como singularidade, capacidade preditiva, dimensao estrutural,
natureza probabilistica e projegéo geracional®.

O acesso a essas informagdes envolve questbes relacionadas a saude, a
hereditariedade e a ancestralidade. Seu conteudo é sensivel e carrega significativa
carga existencial. O manejo de dados tao particulares pode gerar tanto beneficios
quanto riscos: de um lado, pode potencializar o éxito de abordagens terapéuticas
especificas, de outro, pode expor o titular a situacdes de vulnerabilidade.

As dimensoes relacionadas a identidade genética também provocam reflexdes
que vao além do campo exclusivamente terapéutico. O manejo dessas questdes pode
harmonizar-se com o exercicio da autonomia individual e com a salvaguarda dos
direitos da personalidade. Ainda assim, ndo se pode ignorar a possibilidade de
praticas indevidas, cuja ocorréncia exige mecanismos juridicos adequados de
prevencgao e repressao.

Um exemplo de aplicagado nao terapéutica dessa tecnologia sdo os chamados
testes genéticos de ancestralidade. A utilizagao desse tipo de testagem se popularizou
na ultima década, “mesmo sem definicdes aprofundadas acerca da sua importancia
clinica e possiveis implicagbes bioético-juridicas”*. Nessa modalidade, amostras de
DNA dos individuos séo analisadas com o objetivo de identificar genes compativeis
com diferentes populagbes ao redor do mundo, permitindo o estabelecimento de

vinculos ancestrais entre os participantes. Segundo dados divulgados em 2020,

32 HAVE, Henk ten; NEVES, Maria do Céu Patrdo. Dictionary of Global Bioethics. Berlim: Springer, 2021, p. 565.
33 MEIRELLES, Ana Thereza. O acesso a informacdo genética e a conformacdo dos novos direitos da
personalidade: o alcance da protegdo a identidade genética sob a perspectiva do direito civil contemporaneo.
Revista Brasileira de Direito Civil em Perspectiva, v. 3, n. 2, jul/dez. 2017. Disponivel em:
https://www.indexlaw.org/index.php/direitocivil/article/view/2302 Acesso em 23 fev. 2026, p. 146.

34 MEIRELLES, Ana Thereza; CUNHA, Leandro Reinaldo; VERDIVAL, Rafael; LAGE, Caio. Testes genéticos
de ancestralidade: a prote¢do biojuridica da informagdo genética e o consentimento do titular. Revista Direito
UNIFACS, n. 274, 2023. Disponivel em: https://revistas.unifacs.br/index.php/redu/article/view/8165/4804. Acesso
em: 23 fev. 2026, p. 11.
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estima-se que mais de 26 milhdes de pessoas ja tenham se submetido a investigagbes
dessa natureza®®,

Os testes genéticos de ancestralidade permitem rastrear conexdes familiares
remotas e aprofundar a compreensao das trajetorias genealdgicas individuais. Trata-
se de procedimento amplamente difundido e de facil acesso, ja que os kits podem ser
comprados e utilizados diretamente pelo publico, sem a exigéncia de
acompanhamento por especialistas em genética ou por profissionais da area
médica®.

A ampliagao do acesso a essa tecnologia contribui para que sua utilizagao se
torne cada vez mais frequente entre a populagdo. Entretanto, embora os testes
possibilitem aplicagdes voltadas ao reconhecimento das origens genéticas, as
informacdes deles decorrentes podem servir de fundamento para praticas
juridicamente indevidas. O risco associado ao uso nao diagnostico da testagem
gendmica nao esta propriamente no conteudo das informagdes obtidas, mas na forma
como esses dados s&o posteriormente empregados.

Como ensinam Meirelles e Myszczuk, “0 genoma humano tornou-se uma fonte
autébnoma de biocapital e o maior patriménio da pessoa e da humanidade”. A auséncia
de limites juridicos bem estabelecidos, nesse cenario, podera contribuir com o
surgimento do “ser humano/populacao-fonte”. Ou seja, sujeitos valorados a partir dos
proveitos econdmicos que seu biocapital pode gerar®”’.

Nesse contexto, as informagdes genéticas passam a assumir valor estratégico
que ultrapassa o campo cientifico e terapéutico, configurando verdadeiro biocapital
passivel de apropriagao por diferentes atores institucionais. Quando esses dados sao
deslocados de sua finalidade originaria e inseridos em dindmicas econdmicas e
contratuais, ampliam-se os riscos de uso seletivo e de producéo de assimetrias entre

0s sujeitos envolvidos.

35 JORDE, Lynn; BAMSHAD, Michael. Genetic ancestry testing. What is it and why is it important? JAMA
Network, vol. 323, n.11, p.1089-1090. 2020. Disponivel em: https://jamanetwork.com/journals/jama/article-
abstract/2761658. Acesso em 23 fev. 2026, p. 1089.

36 PHILLIPS, Andelka. Only a click away — DTC genetics for ancestry, health, love...and more: A view of the
business and regulatory landscape. Applied & Translational Genomics, vol. 8, p.16-22, 2016. Disponivel em:
https://doi.org/10.1016/j.atg.2016.01.001 Acesso em: 23 fev. 2026, p. 16.

37 MEIRELLES, Jussara, MYSZCZUK, Ana Paula. Biotecnologia, genoma humano e patriménio comum da
humanidade: um olhar a partir da protegdo da biodiversidade brasileira. In: FREIRE DE SA, Maria de Fatima; et.
al (coord.). Direito e Medicina: intersegoes cientificas. Genética e Biotecnologia. Volume 1. Belo Horizonte:
Conhecimento Editora, 2021, p. 362.
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Tal deslocamento revela-se particularmente sensivel nas relagbes com
operadoras de planos de saude, nas quais 0 conhecimento sobre predisposi¢coes
genéticas pode influenciar decisdes relativas a contratagcédo, cobertura e gestdo de
riscos, exigindo analise critica acerca dos limites juridicos do uso desse patriménio

informacional.

4.2 PROTEGCAO DA IDENTIDADE GENETICA NA SAUDE SUPLEMENTAR

A determinacdo do estado atual de saude de um individuo, bem como a
compreensao do funcionamento de seu organismo e de suas predisposicoes a
enfermidades, constitui um dos conhecimentos mais relevantes que podem ser
extraidos do genoma humano. Essa relevancia, de natureza sanitaria e até existencial,
pode também revelar-se determinante para a configuragcao de relagbes contratuais
voltadas a cobertura assistencial em saude.

A realizacdo de testes genéticos viabiliza o acesso a informagdes gendmicas
dos individuos, inclusive em contextos que ndo se limitam a finalidades diagnodsticas.
Nesse cenario, a eventual utilizacdo desses dados por operadoras de planos de
saude, seja por meio de testagens diretas, seja pelo acesso a bases de dados
genéticos, intensifica o debate acerca do potencial discriminatério inerente as
informagdes extraidas do material genético3?.

Aitziber Emaldi-Cirion destaca que o acesso a informacéo genética possibilita
identificar a suscetibilidade do titular ao desenvolvimento de diferentes patologias.
Além disso, essas informagdes permitem a reconstrucdo de trajetérias de
ancestralidade, revelando, por meio de perfis genéticos, vinculos de ascendéncia®®.
Maria de Fatima Freire de Sa e Bruno Torquato sustentam que a propria possibilidade
de acesso as informagdes genéticas de terceiros, ainda que nao efetivamente

realizada, ja é suficiente para justificar a tutela dos bens juridicos a elas relacionados,

33 DANTAS, Larissa Elizabeth Cordeiro; KALLING, Gabrielle Jacobi; ANDRADE, Gernardes Silva. Prote¢io de
dados genéticos: repercussoes juridicas e €ticas na auséncia de legislagdo ndo discriminatéria no campo das
seguradoras. Revista Juridica FURB, V. 26, 2022. Disponivel em:
https://ojsrevista.furb.br/ojs/index.php/juridica/article/view/10127/5774. Acesso em: 23 fev. 2026, p.9.

3 EMALDI CIRION, Aitziber. Biotecnologia e medicina individualizada. Panorama éticojuridico. In: ROMEO
CASABONA, Carlos Maria; SA, Maria de Fatima Freire de (Coords.). Desafios juridicos da biotecnologia. Belo
Horizonte: Mandamentos, 2007, p. 201.
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pois “a simples potencialidade dela existir pode, no caso concreto, ser juridicamente
relevante™O.

A concepgao de identidade genética encontra-se diretamente vinculada aos
dados genéticos. A manifestagdo gendémica do individuo expressa sua irrepetibilidade,
conferindo-lhe singularidade em relagdo aos demais. Nesse sentido, a constituicao
génica integra o processo de formagao identitaria e pessoal dos seres humanos,
mantendo estreita relacdo com a nogao de direitos da personalidade e sendo passivel
de verificagédo por meio da realizagéo de testes genéticos*'.

Apesar dos beneficios associados ao acesso ao conhecimento genético, a
ampliagcdo da disponibilidade dessas informagdes também revela, nas palavras de
Bergel, a proliferacao de “pruebas sin ningun tipo de validez o utilidad clinica” que, ao
prescindirem do acompanhamento médico na realizacao e interpretagao dos testes,
passam a assumir o carater de “horéscopos genéticos”, convertendo “a los pacientes
en meros consumidores™?.

O bioeticista ressalta, ainda, que, ao extrapolarem sua finalidade estritamente
clinica, os testes genéticos passam a alcangar, sob uma légica consumerista,
consumidores que os utilizam “sobre la base de deseos que pueden parecer triviales,
narcisistas o irracionales”, deslocando o foco da necessidade médica para a
centralidade do mercado e da cultura de consumo*3.

Interpretadas a luz da prote¢do da dignidade humana, dados genéticos néo
podem ser aplicados “de um modo discriminatério que tenha por finalidade ou por
efeito infringir os direitos humanos, as liberdades fundamentais ou a dignidade
humana de um individuo”, muito menos estigmatizar individuos, familias, grupos ou

comunidades?*.

40 SA, Maria de Fatima Freire de; NEVES, Bruno Torquato de Oliveira. Bioética e Biodireito. 5* ed. Indaiatuba-
SP: Editora Foco, 2021, p. 178.

41 TRAJANO, Tagore; LAGE, Caio; VERDIVAL, Rafael.; MEIRELLES, Ana Thereza. Preserving the integrity of
genetic heritage in the face of new therapeutic options: bio-legal considerations on genetic editing. Cadernos de
Dereito Actual, n. 19, 2022. Disponivel em:
https://www.cadernosdedereitoactual.es/ojs/index.php/cadernos/article/view/850. Acesso em: 23 fev. 2026, p. 81.
42 BERGEL, Salvador Dério. La medicina del futuro y la proteccion de los derechos fundamentales. Revista de
Derecho y Genoma Humano. Genética, Biotecnologia y Medicina Avanzada n. 50, jan/jun, 2019. Disponivel em:
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=7150263. Acesso em: 23 fev. 2026, p. 18.

4 BERGEL, Salvador Dério. La medicina del futuro y la protecciéon de los derechos fundamentales. Revista de
Derecho y Genoma Humano. Genética, Biotecnologia y Medicina Avanzada n. 50, jan/jun, 2019. Disponivel em:
https://dialnet.unirioja.es/servlet/articulo?codigo=7150263. Acesso em: 23 fev. 2026, p. 24.

4 UNESCO. Declaracido Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, 2003. Disponivel em:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/declaracao_inter dados genericos.pdf. Acesso em: 23 fev. 2026, p.7.
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O conhecimento prévio das informacdes genéticas de potenciais segurados
poderia permitir que operadoras restringissem o acesso aos planos, e, por
consequéncia, a propria assisténcia em saude, aqueles cujos perfis genéticos
indicassem maior predisposi¢cdo ao desenvolvimento de enfermidades. Nessa logica,
individuos com maior probabilidade de manifestacdo de determinadas patologias
poderiam ser preteridos em razdo de um atributo de sua personalidade, sob o
argumento de representarem maior custo assistencial. Importa ressaltar que néo se
trata de doencga pré-existente, mas de uma possibilidade futura que pode sequer se
concretizar.

A expansao dos testes genéticos configura desafio relevante em contextos
potencialmente discriminatorios. Entre as preocupagdes que emergem, destaca-se a
possibilidade de operadoras de planos de saude exigirem a realizagao de testagens
genéticas como condi¢cdo para a contratagao, distorcendo o potencial positivo dessa
ferramenta inovadora e convertendo-a em mecanismo de selegéo e exclusiao.

Como resposta a essa possibilidade, surgiram normas voltadas a coibir
condutas discriminatérias. E o caso da GINA — Genetic Information Nondiscrimination
Act, legislacao estadunidense de 2008. Nos termos da GINA, planos de saude
coletivos e operadoras que oferegcam cobertura vinculada a esse tipo de contratagao
nao podem solicitar ou exigir que o individuo ou seus familiares se submetam a testes
genéticos como condigdo para adesdo ao plano. Nesse contexto, as operadoras
devem limitar a coleta de informacdes ao estritamente necessario para a formulagao
da proposta contratual*®. Em 2010, o “Affordable Care Act” fortaleceu essa protegéo,
coibindo praticas desse tipo em quaisquer circunstancias*’.

Ja na Europa, cada pais tem regulamentagcédo especifica. Na Alemanha, por
exemplo, “estipulou-se que os testes genéticos ndo poderiam ser aplicados no ambito

da contratacado, com excecao dos casos em que se verificassem riscos a saude devido

45 STIVAL, Sephora Luyza Marchesini. Genética recreativa: os testes genéticos direct-to-consumer em Portugal.
Cadernos  Ibero-Americanos de  Direito  Sanitario, v. 9, n. 3, 2020. Disponivel em:
https://www.cadernos.prodisa.fiocruz.br/index.php/cadernos/article/view/655. Acesso em: 24 fev. 2026, p. 126.
46 ESTADOS UNIDOS DA AMERICA. Public Law 110-233. GINA — Genetic Information Nondiscrimination
Act of 2008. 21 mai. 2008. Disponivel em https://www.govinfo.gov/content/pkg/PLAW-110publ233/pdf/PLAW-
110publ233.pdf. Acesso em: 24 fev. 2026.

47T CLAYTON, Ellen Wright; et al. The law of genetic privacy: applications, implications, and limitativos. Journal
of Law and the Biosciences, v. 6,2019. Disponivel em: https://doi.org/10.1093/j1b/1sz007. Acesso em: 24 fev. 2026,
p. 9.
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a atividade™8. Em Portugal, por sua vez, vem se consolidando o principio da nao
discriminagao genética, que veda a seguradoras e operadoras de planos de saude a
exigéncia de testes genéticos como condigdo para a contratagdo*®. Ndo obstante a
existéncia de legislagbes especificas, no ambito da Unido Europeia destaca-se a
“Data Protection Directive”, instrumento normativo de carater mais amplo que, ao
disciplinar diferentes categorias de dados pessoais, abrange igualmente as
informacgdes relacionadas a saude®°.

No Brasil, ndo ha legislacdo especifica que proiba expressamente a
discriminagdo genética. Ainda assim, a protegdo contra essa pratica decorre do
sistema constitucional de garantias e direitos fundamentais, ancorado na dignidade da
pessoa humana como elemento estruturante das relagdes juridicas. Embora
prevaleca o entendimento de que ninguém pode sofrer discriminagédo em razéo de
suas informagdes genéticas, persiste a necessidade de regulamentagao propria que
discipline o acesso ao genoma humano e estabelega parametros mais claros de
protecéo®’.

Diante da crescente velocidade dos avangos cientificos, evidenciada, entre
outros aspectos, pela difusdo dos testes genéticos, Bergel chama atencéo para os
desafios que se colocam a protecao da intimidade na sociedade contemporanea. Para
o bioeticista, as normas juridicas voltadas a essa tutela “se muestran gravemente
amenazadas por el poder de un grupo de industrias que detentan un considerable
poder econdmico (industrias del seguro, farmacéutica, medicina prepaga, efc.)”, o que
revela a tensao entre inovacgao cientifica, interesses de mercado e salvaguarda dos
direitos fundamentais®?”. Permitir a exigéncia de testes genéticos como condigdo para

a contratacdo de planos de saude, nesse cenario, significaria favorecer grupos

4 STIVAL, Sephora Luyza Marchesini. Genética recreativa: os testes genéticos direct-to-consumer em Portugal.
Cadernos  Ibero-Americanos de  Direito  Sanitario, v. 9, n. 3, 2020. Disponivel em:
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economicamente mais poderosos em detrimento da efetivagado do direito a saude e
da protegao das pessoas.

Conforme ensinam Naves e Goiata, os dados genéticos apresentam
caracteristicas préprias dos direitos humanos, por constituirem informacdes
essenciais ao desenvolvimento da vida humana. Nessa perspectiva, ndao se
submetem a valoragdo econdmica, sendo compreendidos como bens fora do
comércio, diretamente vinculados a personalidade e portadores de elementos que
contribuem para a definicdo da propria pessoa®s.

O conteudo das informacdes genéticas € amplo e densamente informativo, o
que pode colocar em risco a liberdade e a integridade do titular dos dados. A partir da
andlise do DNA, torna-se possivel delinear perfis detalhados, que abrangem
caracteristicas fisicas, predisposi¢cdes, vulnerabilidades, condigdes de saude ja
existentes e até probabilidades de desenvolvimento de determinadas patologias®*.

Em 2011, em reflexdo de vanguarda, Carlos Maria Romeo Casabona chamou
atencao para os riscos associados ao acesso a informagédo genética. O bioeticista
espanhol observou que o conhecimento de dados genéticos de terceiros pode implicar
violacao a privacidade e favorecer praticas discriminatérias. Para o autor, a utilizagao
dessas informagdes deve restringir-se ao ambito das fungdes de saude, sendo
indispensavel reforgar, entre os profissionais envolvidos, o compromisso com a
protecdo desses dados pessoais®®.

O desenvolvimento de relacbes contratuais mediadas pelo uso de dados
genéticos exige cautela redobrada. Conforme observam Ana Paula Myszczuk e
Jussara Meirelles, a disponibilizagdo do acesso ao patrimbénio genético sem
parametros juridicos orientados por valores humanisticos pode levar a reducéo da

pessoa a um “ser humano-fonte”, isto é, alguém “considerado apenas e tdo-somente
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no tocante as vantagens que seu biocapital individual pode representar”’, como se sua
condicdo fosse assimilavel & de um bem de consumo?®6.

Assim, condicionar a contratagcdo de um plano de saude a realizagao de teste
genético implica a exposigao indevida de elementos profundamente privados da
pessoa. Para além do risco de discriminagao genética, tal pratica pode resultar na
restricdo de acesso a assisténcia em saude no ambito suplementar, em afronta a
preceitos constitucionais. Desse modo, cabe ao titular da informag&o genética decidir
sobre o compartilhamento desses dados, sendo que qualquer imposicdo em sentido
diverso compromete sua identidade e revela-se incompativel com o ordenamento

juridico.

5 CONSIDERAGOES FINAIS

A expansao do acesso a informagdes genéticas, embora promissora sob
perspectivas preventivas e terapéuticas, introduz riscos concretos de
instrumentalizacdo da pessoa e de praticas discriminatérias, especialmente quando
esses dados sao deslocados para ambientes marcados por assimetrias
informacionais e incentivos econémicos, como as relagdes contratuais de saude.

Ao compreender a identidade genética como direito da personalidade, verifica-
se que os dados genéticos integram a estrutura identitaria do individuo, constituindo
nao apenas aspectos de saude, mas dimensodes existenciais, familiares e geracionais.
A irrepetibilidade do genoma e a carga informacional associada a saude,
hereditariedade e ancestralidade evidenciam que a tutela desses dados deve operar
como protecdo qualificada da personalidade, articulando autonomia, intimidade e
dignidade. Contudo, embora os testes genéticos ampliem possibilidades de
autoconhecimento e prevencdo, a destinacdo das informagdes coletadas pode
subverter beneficios em vulnerabilidades, sobretudo quando a légica do consumo € a
circulagdo massiva de dados transformam o patriménio genético em ativo de valor.

Nesse sentido, € de fundamental importancia a tutela juridica trazida na Lei
Geral de Protecao de Dados (LGPD). Embora nao trata especificamente sobre dados
genéticos, o seu regime geral de protecao de dados fornece base normativa relevante

6 MYSZCZUK, Ana Paula; MEIRELLES, Jussara Maria de Leal. Politicas de biocontrole genético e a contratagdo
do trabalho no Brasil. Revista Iberoamericana de Bioética, n. 3, 2017. Disponivel em:
http://dx.doi.org/10.14422/rib.i03.y2017.006. Acesso em: 24 fev. 2026, p. 9.



25

ao classificar informagdes genéticas como dados pessoais sensiveis, impondo
principios e requisitos rigorosos de tratamento. Nao obstante, as hipoteses legais de
tratamento sem consentimento, formuladas de maneira ampla para dados sensiveis
em geral, podem ndo capturar plenamente as especificidades dos dados genéticos,
cuja capacidade de identificagdo e de impacto existencial € singular.

Além disso, ainda que a anonimizagao seja um mecanismo relevante a
preservacdo da identidade, persistem desafios relacionados a reidentificacdo e a
circulagao de dados em ambientes tecnoldgicos complexos. Assim, a LGPD se revela
necessaria, mas nao suficiente, exigindo interpretacao sistematica com o biodireito e
com a protecao dos direitos da personalidade.

Ao tratar do deslocamento da tutela da identidade genética para as relagdes de
saude, nota-se que a circulagéo de informagdes genéticas tende a ampliar assimetrias
e a criar novas formas de vulnerabilizacdo, sobretudo quando tais dados sé&o
apropriados como biocapital. O risco biojuridico ndo esta apenas na existéncia do
dado, mas nas finalidades de seu uso, pois 0 conhecimento sobre predisposi¢oes e
suscetibilidades pode ser mobilizado para decisdes excludentes, classificatérias e
estigmatizantes, com efeitos sobre liberdade, igualdade material e dignidade.

O debate internacional e comparado oferece referenciais importantes para a
construcao de limites ao uso de dados genéticos, em especial na seara da saude
suplementar. A experiéncia estadunidense, por meio da GINA, e as diretrizes
internacionais, como a Declaracao Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos,
reforcam a centralidade da n&o discriminagdo e da prevengao de estigmatizacao,
ainda que em modelos normativos distintos.

No contexto brasileiro, embora ndo exista lei especifica tratando sobre dados
genéticos e ndo discriminagéo, a protegcao decorre do arcabougo constitucional de
direitos fundamentais, com destaque para dignidade da pessoa humana, igualdade e
protecao da personalidade. Persistem, entretanto, lacunas regulatérias que fragilizam
a previsibilidade e a eficacia da tutela, principalmente diante da velocidade das
inovagdes biotecnoldgicas e do poder econdmico de setores interessados em dados
sensiveis.

O acesso a informacdes genbmicas pode se converter em mecanismo de
restricdo de acesso, diferenciacdo de condigdes ou exclusédo indireta, nao por doenca
pré-existente, mas por probabilidades futuras que talvez sequer se concretizem. A

exigéncia de testes genéticos como requisito de contratagdo, bem como a utilizagao
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de bancos de dados genéticos para orientar decisbes empresariais, tensiona a
autonomia do titular, compromete a protegcdo da identidade genética e subverte a
finalidade protetiva do sistema de saude suplementar. Nessa perspectiva, os limites
biojuridicos ao uso de dados genéticos em saude demandam a adogéo de critérios
que preservem a autodeterminacao informativa, assegurem finalidades legitimas,
impegam usos discriminatorios e reduzam assimetrias contratuais, sem inviabilizar
avancos cientificos.

Diante do exposto, conclui-se que a protegao biojuridica da identidade genética
exige mais do que o enquadramento formal dos dados genéticos como sensiveis.
Impde-se uma tutela capaz de reconhecer a singularidade informacional do genoma
e de conter seu uso como ferramenta de classificagdo social e contratual. Nesse
sentido, sustenta-se a necessidade de fortalecimento de parametros normativos
especificos e de interpretacado sistematica da LGPD com direitos da personalidade,
principios constitucionais e referenciais bioéticos, de modo a impedir que o progresso
biotecnolégico seja convertido em vetor de exclusdo e desigualdade no acesso a
saude.

Assim, os limites biojuridicos aqui discutidos n&o pretendem restringir o
conhecimento genético em si, mas assegurar que sua utilizacdo ocorra em
conformidade com a dignidade humana, a igualdade e a protecdo integral da

personalidade, especialmente nas relacdes contratuais de saude.
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