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OS BIOBANCOS E A PRIVACIDADE DAS INFORMACOES GENETI CAS

Bruno Henrigue Caetano Dos Santos (brn.henrik@gmaitom)

O presente trabalho tem como objetivo investigae@essidade de desenvolvimento normativo para
estabelecer critérios e procedimentos cogentesfermes para os biobancos, principalmente em
matéria de privacidade dos dados sensiveis. Osfols, em grande sintese, sdo caracterizados
como uma colecdo de materiais bioldgicos humanofemacdes associadas doados a instituicdo
com a finalidade de uso compartilhado em difereptegtos de pesquisa. Os biobancos podem ser
constituidos para diversos propositos, dos quatadamos a finalidade de investigacdo médica, que
busca desbravar as fronteiras do conhecimentoadercorpo humano e do desenvolvimento das
doencas, para inovar na criacdo de novos farmasoisigdes terapéuticas. A atividade desenvolvida
pelos biobancos, como a coleta, o armazenamenta@npartihamento de material bioldgico
humano e das informacdes sensiveis a ele inepgrde, afetar diretamente o exercicio dos direitos
da personalidade, principalmente em relacdo a @dade das informacdes genéticas, que revelam
aspectos sensiveis sobre o individuo e sua fariif@squisa foi realizada inicialmente por meio de
levantamento bibliografico acerca da temética, especial destaque para a publicacdo Biobanks for
Europe: a challenge for governance, da Comissaopeia, que apresenta as principais tendéncias
de governanca sobre os biobancos. Dela depreendeesegeralmente a regulamentacdo dos
biobancos ocorre pela conjugacdo de normas quertrdd privacidade de dados pessoais, e ainda,
da protecdo da dignidade da pessoa humana em aefagdleta, a0 armazenamento e ao
compartilhamento de material biolégico pelos biawsn A Espanha, por exemplo, regula os
biobancos pela Lei de Investigacdo Biomédica easutormas correlatas, que sdo indissociaveis da
Lei de Protecdo aos Dados Pessoais. No contexdibdima identificamos o Projeto de Lei do Senado
n. 200/2015, que dispde sobre a pesquisa clin@iada o Projeto de n. 5.276/2016, que versa sobre
o tratamento de dados pessoais. O projeto enceamtean consonancia com as legislagcbes mais
avancadas em protecéo de dados pessoais, pre@maanonimizagéo para a sua defesa, bem como
mecanismos para a tutela efetiva da privacidad®, &ariacdo da autoridade independente para
fiscalizar o cumprimento da lei. Ademais, asse@osa individuos o direito a autodeterminagéo
informativa, de acessar e controlar as suas infpiespessoais. De outro lado, porém, percebe-se
gue o PL n. 200 além de nao tratar especificamdase biobancos, parece dissociado do PL
5.276/2016, 0 que parece exigir maiores desenvelvios. E possivel concluir que estruturar uma
legislacdo coerente sobre os biobancos € um passiarhental para que a sociedade brasileira
alcance a autonomia tecnologica em uma area egt@fgara o desenvolvimento econdémico e social.
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