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A ética e bioética nas relacoes de protecio de
dados genéticos pessoais sensiveis face aos
direitos humanos
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A nova Lei Geral de Protecdo de Dados - LGPD (Lei n°
13,709/2018), alterou importantes topicos do Marco Civil da
Internet (Lei n® 12.965/14) e p6s em Xxeque inumeras
questdes bioéticas e biojuridicas, inclusive por meios digitais
que a todos afetam. Seja nas pesquisas clinicas, na
elaboragdo do termo de consentimento informado e
esclarecido, na tutela da vida e da satide, nas questdes de
seguro e resseguro médico, entre outras. A protecdo dos
dados sensiveis, inclusive os dados genéticos e os dados
anonimizados, contemplados na lei, permitem o controle pelo
direito dos riscos a privacidade dos individuos. Objetivo
geral: Analisar eventuais usos ¢ abusos da informagdo
genética diante das relacdes laborais e a necessidade da
protecdo bioética e biojuridica da pessoa natural. A pesquisa
analisa o direito a intimidade genética, ou seja, o direito que
cada pessoa tem de autodeterminagdo a sua informacgdo
genética. Este compreende ndo apenas o direito de ter acesso

as informagdes referentes ao seu cdodigo genético mas,
também o direito de determinar quem e em quais situagdes
essas informagdes podem ser acessadas. S@o objetivos
especificos: 1) Analisar a nova Lei Geral de Protegdo de
Dados (Lei n° 13. 709/2018), onde encontramos a defini¢do
de dados sensiveis, como os dados genéticos, preconizando
que a pessoa deve ter seus dados protegidos; 2) Examinar, no
plano internacional, o General Data  Protection
Regulation(GDPR), o Regulamento (UE) 2016/679 do
Parlamento Europeu e do Conselho da Unido Européia; 3)
Reformular o Termo de consentimento médico, informado e
esclarecido, nas questdes de saude face a nova lei; e, 4)
Resguardar os direitos fundamentais do ser humano,
reconhecidos desde a Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos proclamada pela Assembléia Geral das Nagdes
Unidas (resolugdo 217 A III) em 10 de dezembro 1948,
notadamente quanto a protecdo & intimidade genética e a
dignidade da pessoa humana. Os materiais, por sua vez, serdo
realizados junto a Faculdade de Medicina da USP, no
Departamento de Genética, através de fichas, prontuarios
virtuais e por equipes técnicas especializadas na coleta e
armazenamento de dados. Divisdo de Analise de Dados e
Estatisticas.Em diversos: Periodos - Janeiro a Dezembro de
2018 - Fonte - CAPPEQ - CONEP - Faculdade de Medicina
da USP - Problemas enfrentados (a verificar) - Direitos
Humanos afetados (a verificar). Os métodos de investigacdo
empirica serdo dedutivos, através de raciocinio tdpico. A
Topica Aristotélica ¢ um modo de pensar por problemas, a
partir deles e em sua diregdo. Como resultados esperados,
pretende-se, a partir de casos paradigmaticos, esclarecer,
informar e tutelar os novos direitos humanos, notadamente
nas questdes de satde e bioéticas, bem como, proteger a
privacidade do usuario da rede mundial de Internet, em seus
dados pessoais genéticos e biométricos, evitando-se a
discriminagdo e a segregagdo. Conclusdes: Os desafios atuais
trazidos pela Lei Geral de Protecdo de Dados, Lei
13.709/2018, enfrentam dilemas éticos e genéticos de forma
inovadora, virtual e tecnologica, reafirmando os direitos
humanos, de liberdade, de privacidade e o livre
desenvolvimento da personalidade da pessoa natural.
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