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Resumo: Nos Ultimos anos, os testes genéticos diretos ao consumidor (DTC-GT) tém ganha-
do popularidade, consolidando-se como um mercado em expansao e cada vez mais acessi-
vel. Esse crescimento intensifica preocupacdes com a privacidade dos dados genéticos e os
riscos associados ao seu uso indevido por empresas ou terceiros. Nesse contexto, surge a
guestao: “De quem é o meu DNA?". Neste artigo, questiona-se a nocao, implicita nessa per-
gunta, de que o DNA pode ser entendido como propriedade privada. Em referéncia a uma
concepcao de propriedade inspirada na teoria classica de John Locke, argumenta-se que
essa concepgao € inadequada e que os direitos de propriedade nao sao suficientes para
proteger os usuarios. Além disso, discute-se como a informacgado genética extrapola o indivi-
duo, sendo inevitavelmente compartilhnada com a humanidade e, especialmente, com pa-
rentes bioldgicos. Nesse sentido, pode-se enxergar o DNA tanto como um bem “comum”
guanto como um bem “coletivo” — sendo este Ultimo particularmente problematico em
suas consequéncias, ja que implica que a utilizacdo da informacado genética de um indivi-
duo pode expor seus familiares, que Nndo necessariamente consentiram com isso. Essa ana-

lise revela que a nocao de propriedade da informacao genética é mais fragil do que se
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supde, pois seu carater compartilhado desafia classificagdes tradicionais de propriedade.
Por fim, destaca-se como os riscos associados ao uso comercial da informacao genética
tornam o modelo de consentimento adotado por empresas de DTC-GT particularmente
problematico, evidenciando a necessidade de regulamentac¢ao mais robusta para proteger

direitos individuais e coletivos e mitigar possiveis danos éticos e juridicos.

Palavras-chave: Bioética. Teste genético direto ao consumidor. Genética. Autonomia.
Propriedade.

Abstract: In recent years, direct-to-consumer genetic tests (DTC-GT) have gained popularity,
establishingitselfasagrowing andincreasingly accessible market. This growth hasintensified
concerns about genetic data privacy and the risks of its potential misuse by companies or
third parties. This raises an important question: “Who owns my DNA?". This article challenges
the underlying assumption that DNA can be understood as private property. Drawing on a
conception of property inspired in John Locke’s classical theory, we argue that this conception
is flawed and that property rights alone are insufficient to protect users. Furthermore, our
discussion highlights how genetic information extends beyond the individual, being
inherently shared with humanity and, more specifically, with their relatives. From this
perspective, DNA can be viewed both as a “common” good and as a “collective” good - the
latter being particularly problematic in its consequences, as it means that the use of one
person’s genetic information may expose their relatives, who may not have consented to
such disclosure. This analysis reveals that the idea of genetic information ownership is more
complex than it may seem, as its shared nature challenges traditional classifications of
property. Finally, the article highlights how the risks associated with the commercial use of
genetic information make the consent model adopted by DTC-GT companies debatable,
reinforcing the need for stronger regulations to protect both individual and collective rights

and mitigate ethical and legal harms.

Keywords: Bioethics. Direct-to-consumer genetic test. Genetics. Autonomy. Property.

INTRODUCAO

Os testes genéticos diretos ao consumidor (direct-to-consumer genetic tests —
DTC-GT) tém ganhado popularidade nos ultimos anos.! De acordo com um relatdério da
Vision Research Reports (2024), o mercado para esse tipo de servico foi avaliado em
US$ 1,95 bilhdo em 2023, com previsao de crescimento para US$ 17,35 bilhdes até 2033.

1 Agradecemos a Flavio Logue e a Lucas Petroni pela discussao sobre os conceitos de propriedade apre-
sentados neste artigo. Evidentemente, os eventuais equivocos restantes sdo de nossa responsabilidade.
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Esses testes oferecem servicos cuja entrega sao analises de ancestralidade e curiosida-
des pessoais, a identificacao de “primos distantes” e até de variantes genéticas com
potencial interesse médico, de saude e de bem-estar. Tudo a pregos cada vez mais aces-
siveis e realizado no conforto do lar. No Brasil, diversas empresas disponibilizam esses
testes: a meuDNA, por exemplo, oferece um teste completo a partir de R$ 599, e o teste
pela Genera custa a partir de R$ 299.2

Com o barateamento das técnicas gendmicas e a melhoria na qualidade dos re-
sultados (Wetterstrand, 2023), € provavel que um ndmero crescente de pessoas procure
por esses servicos. O resultado direto disso sera a geragdo em larga escala de dados
pessoais sensiveis. No cenario brasileiro, a Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais
(LGPD) entende por dado pessoal sensivel aguele dado que é vinculado a uma pessoa,
como o dado genético ou biométrico - mas também o dado sobre origem racial ou
étnica, convicgao religiosa, opiniao politica, entre outros (ver artigo 5° inciso I, da Lei n°
13.709/2018). Nesse contexto, inevitavelmente a questdo da privacidade e do uso de da-
dos torna-se central no debate, inclusive como objeto de estudo da bioética no contex-
to genético. De fato, em um mundo onde parte significante da vida das pessoas esta na
internet, especialmente em dominios privados como as redes sociais, a preocupagao
dos individuos com a privacidade de seus dados € muito presente (até mesmo formal-
mente nos termos de servicos). Ainda assim, muitos se sentem confusos sobre o que as
empresas podem fazer com seus dados (Comité Gestor da Internet no Brasil, 2024;
McClain et al., 2023).

No caso dos testes genéticos diretos ao consumidor, que sao realizados por em-
presas com interesses comerciais, o receio é (ou deveria ser) ainda maior. Trata-se de
informacdes potencialmente mais delicadas do que dados de navegacao ou informa-
¢oes pessoais de contato: o DNA dos titulares.®

Seguindo essa légica, podemos fazer as seguintes perguntas:

- De quem é o meu DNA?

- Tenho o direito de compartilha-lo com (gratuitamente ou mesmo vendé-lo para)
essas empresas, e isso |hes concede direitos e/ou propriedade sobre essa informacg&o?

- As empresas podem usar tal informacao sem deter a propriedade dela?

- Quais sao as potenciais consequéncias dessa a¢cao para mim, para as pessoas ao
meu redor e para a propria empresa?

2 O custo varia de acordo com a quantidade de analises. Informagdes obtidas nas paginas oficiais das em-
presas. Disponiveis em: https:/meudna.com/ e https://www.genera.com.br/pacotes/. Acesso em 23 mar. 2025.

3 Titular é definido pelo artigo 5° inciso V, da LGPD como a “pessoa natural a quem se referem os dados
pessoais que sao objeto de tratamento” (Brasil, 2018).
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DE QUEM E O MEU DNA?

Neste artigo, questiona-se a no¢cao de que uma sequéncia especifica de DNA seja
simplesmente uma “propriedade privada” do seu portador. Argumenta-se que essa
concepcao € inadequada e insuficiente para garantir a protecao dos usuarios desses
servicos. Além disso, a propria natureza compartilhada do DNA pode tornar essa visao
incoerente, pois 0s impactos se estendem a familiares e outros individuos genetica-
mente relacionados ao titular. Por fim, destaca-se como essa questao é especialmente
preocupante diante de possiveis usos eticamente questionaveis da informacao genéti-
ca por empresas de DTC-GT.

“MEU DNA?”

Para investigar a questdo “De quem é o meu DNA?", é preciso primeiramente de-
talhar conceitualmente “DNA". Biologicamente, DNA é a molécula presente em todas
as células nucleadas de um organismo e que carrega as informacdes genéticas para o
seu desenvolvimento e funcionamento. O DNA é a base molecular da hereditariedade,
ou seja, € a molécula que explica a passagem de caracteristicas dos progenitores para
seus descendentes. Toda molécula de DNA é formada por blocos menores, os nucleoti-
deos, que sdo de quatro tipos (bases nitrogenadas). Uma série de nucleotideos enca-
deados forma uma sequéncia de DNA. A informacao genética esta contida na molécula
de DNA, codificada pela sequéncia especifica de nucleotideos. Por meio do sequencia-
mento, é possivel revelar a sequéncia especifica de uma molécula de DNA. Com a ana-
lise desse dado, inumeras novas informacgdes podem ser derivadas: desde atributos
relacionados a distribuicdo geografica de populacdes e caracteristicas fisicas até rela-
cbes de parentesco e predicao de doencas. Portanto, ao longo do texto usaremos o
termo “DNA” ou a expressao “material genético” para nos referirmos a molécula e “dado
genético” ou “informacao genética” para nos referirmos aos dados pessoais do titular
gue podem ser extraidos do sequenciamento e da analise de seu DNA.

Voltando a questao “De quem é o meu DNA?", um olhar atencioso deve reparar
gue ela parte do pressuposto de que o DNA é meu, ou seja, que uma determinada se-
guéncia de nucleotideos de um individuo constitui uma propriedade privada (e possi-
velmente uma das mais valiosas) dele, podendo eventualmente ser transferida. Essa
ideia pode parecer intuitiva para muitos de nos, pois esta enraizada na tradicao liberal
amplamente difundida no Ocidente. Essa tradicao defende a autonomia individual e
da uma importancia constitutiva a nocao de propriedade privada (ver, por exemplo,
Locke, 1998). Seguindo essa corrente, alguns autores, inclusive, enfatizam a nocgao de
gue somos “donos de nosso proprio corpo”. Contudo, tal afirmacao ndo pode ser consi-
derada um principio irrefutavel, por razdes detalhadas nos paragrafos seguintes. Além
disso, outras justificacdes de propriedade aparecem dentro da propria tradicao liberal.
Portanto, € necessario questionar se a nocao de propriedade realmente se aplica ao
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nosso DNA (material genético fisico) e, de modo mais geral, a informacdo genética de-
rivada de uma amostra (o dado propriamente dito).

O conceito de propriedade foi tratado com relevancia em diferentes momentos
da histéria. Os direitos de propriedade desempenharam um papel fundamental na for-
macado da sociedade civil ocidental em que vivemos, e suas normativas constituem
uma das bases das interagdes no mundo globalizado (Werner, 2011). Por isso, faz sentido
analisar o problema a luz de teorias de propriedade.

Um primeiro ponto a considerar é que existem pelo menos trés tipos de proprie-
dade (Werner, 2011; cf. Waldron, 2023):

- Comum: é disponivel a todos, podendo ser utilizada por qualquer pessoa desde
gue seu uso nao impecga os outros de também se beneficiarem.

- Coletiva: é compartilhada entre um grupo de pessoas que decidem usa-la em
conjunto.

- Privada: é associada a um uUnico individuo.

A proposicao “meu DNA” sugere, portanto, a condicao de propriedade privada.

Nesse contexto, uma das mais classicas teorias foi proposta por John Locke. Para
ele, o direito legitimo de propriedade de um individuo decorre da aquisicao de algo que
€ comum ou sem dono, desde que isso nao comprometa a quantidade e a qualidade
do recurso disponivel para os demais. Locke argumenta que, ao combinar o trabalho do
seu corpo, que € uma propriedade legitima sua,* com o objeto adquirido, o individuo
passa a ter direitos de propriedade sobre este.

Entretanto, esse conceito de propriedade privada nao se aplica faciimente ao DNA
e a informacao genética (Nielsen; Kongsholm; Schovsbo, 2019). Diferentemente da vi-
sao lockiana sobre a propriedade, nao combinamos trabalho nosso com a apropriagcao
de genes para adquirir “propriedade” sobre eles. Tampouco nossa composi¢cao genéti-
ca é conseguéncia de nosso trabalho: apenas existimos com (e também devido a) ela.
Entretanto, mesmo que tal caracterizacao de propriedade fosse aceita, ndo é claro em
gue sentido se poderia “vender” seu DNA.

No que concerne a informacgao genética, pode-se argumentar que a empresa que
analisou a amostra trabalhou sobre ela e, portanto, teria direitos de propriedade sobre os
dados gerados, o que surgiria num contexto de consentimento do individuo sobre a ex-
ploracao de seus dados (afinal, ndo se trata aqui da exploracao de uma matéria-prima

4 Segundo Locke (1998, 11, § 27, grifo do autor): “cada homem tem uma propriedade em sua propria pes-
soa. A esta ninguém tem direito algum além dele mesmo. O trabalho de seu corpo e a obra de suas Mmaos,
pode-se dizer, sdo propriamente dele”.
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bruta dissociada de qualquer pessoa). Mas surge aqui um conflito provocado pelo fato
de que, embora seja tecnicamente possivel “ceder” uma amostra de DNA, a informacgao
genética nela contida permanece ligada a identidade bioldgica do individuo. Nesse
caso, mesmo que aceitemos que a nocao de propriedade se aplique aqui, € impossivel
desassociar completamente a propriedade do proprietario. A “doacao” de DNA, portan-
to, difere da doagao de um érgao ou de um bem material, pois, enquanto esses Ultimos
implicam a perda definitiva da posse por parte do doador, o DNA permanece vinculado
aidentidade genética do individuo. Assim, mesmo que a amostra nao lhe pertenca mais,
qualquer informacdo derivada dela pode continuar afetando o titular, ja que seu mate-
rial genético segue presente em suas células.

O ponto central € que a distincao entre a propriedade privada do DNA e aquela da
informacao genética se torna nebulosa, de modo que os direitos de propriedade nao
sdo suficientes para proteger os usuarios. Pode-se considerar, por exemplo (Werner,
2017, cf. Honoré, 1987), que um direito fundamental de propriedade na tradigao liberal é
a garantia de que o individuo possa impedir que outros tenham controle sobre sua pro-
priedade. No entanto, ao consentir com os termos de uso do servico, o titular perde
efetivamente o controle sobre essa informacao, ainda que ela permaneca sempre vin-
culada a ele - logo, se nao ha transferéncia de propriedade, ha uma violagao de direito.
Contudo, como ja dito, nesse caso nao é possivel dissociar totalmente a propriedade
do proprietario, o que deveria impedir a transferéncia integral do controle da informa-
¢a0 genética para a empresa.

Outro direito prevé que o individuo tenha o poder para decidir quem pode usar
sua propriedade e de que maneira. Essa questao é particularmente relevante no cena-
rio de DTC-GT, ja que o consentimento do cliente muitas vezes permite que essas em-
presas compartilhem ou até vendam os dados a terceiros em novos acordos, de forma
gue nao é possivel prever com antecedéncia a quem esses dados serdo fornecidos, nem
ha por parte da empresa a obrigacao de notificar o usuario. Existe, portanto, uma fragi-
lidade tedrica na premissa de que DNA e informagdo genética constituem uma pro-
priedade privada.

Uma pesquisa com empresas de DTC-GT nos Estados Unidos (Hazel; Slobogin,
2018) revelou que apenas 18% (dez de 55) indicam claramente que retém os direitos de
comercializar a informacdo e que o cliente ndo recebera nenhum beneficio pessoal
com essa comercializagao; por sua vez, 42% (23 de 55) afirmam somente compartilhar
dados com terceiros, enquanto cinco empresas nao esclarecem suas politicas de com-
partilhamento. Esse problema também esta exposto nos termos das maiores empre-
sas de DTC-GT, como a 23andMe, que informa que pode compartilhar dados com
terceiros, e, caso esses dados resultem em alguma descoberta significativa, o doador
ndo receberd qualquer beneficio (23andMe, 2024a). A AncestryDNA mantinha um
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servico de DTC-GT com fins de saude (AncestryHealth, descontinuado no fim de 2020)
cuja politica de privacidade indicava que a empresa nao era obrigada a atender as so-
licitagdes de restricdo de compartilhamento de dados dos usuarios e nao garantia a
exclusdo completa dos dados (por exemplo, dados fornecidos a terceiros) em caso de
solicitacao de remocao (Magistro, 2021). Ainda vale notar que, talvez se esquivando
dessas questdes, a maioria (73%; 40 de 55) das empresas investigadas nao abordava a
guestao de propriedade da informacao genética nem a sua comercializacao até o mo-
mento da pesquisa (Hazel; Slobogin, 2018). Isso também representa um grande (e pos-
sivelmente maior) problema.

Em suma, afirmar que as empresas de DTC-GT exploram uma suposta proprieda-
de privada do cliente parece teoricamente insustentavel, visto que a nocado de proprie-
dade privada no contexto genético se torna confusa e, portanto, incapaz de assegurar
satisfatoriamente os direitos do cliente. No entanto, as empresas parecem cientes
dessa fragilidade tedrica, podendo usa-la a seu favor. Se os direitos fundamentais de
propriedade privada sdo inaplicaveis para o titular e para a empresa de DTC-GT no con-
texto de dados genéticos, algum contrato deve ser elaborado para assegurar os direitos
de ambas as partes. Essa € uma das funcdes do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (topico que sera retomado na proxima secao). Como vimos, porém, o termo
de consentimento é muitas vezes usado para que os titulares entreguem, com apenas
um cligue, a informacao genética derivada de uma amostra de seus dados. H& um des-
balanco que favorece os interesses da empresa.

Outro argumento seria o de que a informacdo genética é propriedade privada de
um individuo simplesmente por estar associada ao seu corpo, o qual, por sua vez, seria
sua propriedade — ideia que pode ser inferida de certo modo em Locke e aparece, de
forma distinta, em autores como Immanuel Kant e Robert Nozick (Nielsen; Kongsholm;
Schovsbo, 2019). Entretanto, ainda que a hogcao de propriedade sobre o préprio corpo
seja apelativa, sua aplicagdo nesse contexto nao é evidente. Primeiro, porque, como ja
discutido, a informacao genética “cedida” ndo deixa de estar com o titular—ao contrario
de um rim, por exemplo, ela ndo € algo transferivel no sentido convencional. Além disso,
€ preciso questionar o que significa afirmar que essa “propriedade”, que seria 0 meu
corpo, pertence exclusivamente a mim no caso do DNA. Como veremos adiante, ndao é
nada claro que a dimensao do DNA seja estritamente privada.

“MEU E DE QUEM MAIS?"” - A HERANCA COMPARTILHADA DO DNA

Mas se o DNA nao é propriedade privada como se pressupde, a guem mais po-
deria pertencer? Um dos argumentos que tentam assegurar a propriedade privada
do DNA ao doador é a ideia de que o material genético em meu corpo é meu porque
€ Unico e mais ninguém no planeta possui a mesma sequéncia. De fato, o que nos faz
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geneticamente Unicos pode ser identificado em variagdes na sequéncia do DNA.
No entanto, essas variacdes, principalmente aquelas conhecidas como single-nucleo-
tide polymorphisms (SNP),> sommam no genoma humano entre 4,1 e 5 milhdes de ba-
ses (The 1000 Genomes Project Consortium, 2015). Isso representa menos de 0,1% de
todo o DNA humano, que tem um tamanho de 3,1 bilhdes de bases. Outra forma de
enxergar a semelhanca genética entre os seres humanos seria comparar dois indivi-
duos amostrados ao acaso: em média, a cada mil bases analisadas, 999 sao idénticas
entre as duas sequéncias de DNA (Winther, 2022). Sabendo desses dados, a pergunta
vem naturalmente:

- “Como pode o DNA ser considerado meu se eu compartilho a maior parte dele
com os outros seres humanos neste planeta?

Essa ideia pode alterar a interpretacao de propriedade da informagdo genética,
colocando-a como propriedade comum. E justamente partindo dessa ideia que a
Unesco, em 1997, na “Declaracao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos”, reconheceu o genoma humano como patriménio comum da humanida-
de. Na verdade, essa declaracao surge no contexto do Projeto Genoma Humano, que
tinha um braco muito forte da iniciativa privada. Nesse cenario, declaracdes e medidas
— inclusive na legislacao brasileira® — surgem para impedir a detencao do genoma
humano por patentes e/ou direitos de propriedade intelectual, mantendo-o assim aces-
sivel ao publico (Angrist; Cook-Deegan, 2006; Kabata; Thaldar, 2023). Porém, mesmo
dentro dessa nocao, a questao da privacidade continua sendo relevante (“The next 20
years of human genomics must be more equitable and more open”, 2021); afinal, os
dados genéticos obtidos para montagem dos genomas sao derivados de pessoas reais
e podem, portanto, revelar caracteristicas tipicas de dados pessoais sensiveis.

Outro ponto deve ainda ser levado em conta: a coletividade do DNA. Ha um grupo
de pessoas com as quais compartilhamos uma maior similaridade do nosso DNA; parte

5 Ou, em portugués, polimorfismos de nucleotideo Unico. Trata-se de uma variagdo na sequéncia de
DNA que afeta uma Unica base nitrogenada. Por exemplo, se em determinada posi¢gdo do genoma humano
a maioria dos individuos possui o nucleotideo C (citosina), mas um grupo menor apresenta A (adenina), di-
zemos que ha um SNP nessa posi¢gdo — ou seja, uma variagao entre C e A. A substituicdo de C por A ndao ne-
cessariamente causa um efeito no organismo. No entanto, dependendo da localizagao e do tipo de variagao,
um SNP pode estar associado ou ser a causa de um efeito deletério (patogénico).

6 Artigo 10, inciso IX, da Lei n® 9.279: “Nao se considera inven¢gao nem modelo de utilidade: o todo ou
parte de seres vivos naturais e materiais bioldgicos encontrados na natureza, ou ainda que dela isolados,
inclusive o genoma ou germoplasma de qualquer ser vivo natural e os processos bioldgicos naturais” (Brasil,
1996).
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do material genético, nesse caso, €, por definicao, idéntico por descendéncia.” Nesse
grupo estao nossos familiares mais préoximos, como pais, irmaos e filhos, e até mesmo
parentes mais distantes, que compartilham conosco segmentos inteiros de DNA. Sob
essa perspectiva, a nogao de propriedade torna-se mais uma vez incerta. Porém, as im-
plicacdes bioéticas, considerando as particularidades e os interesses financeiros de em-
presas que oferecem DTC-GT, tornam-se ainda mais alarmantes, uma vez que os dados
genéticos do titular podem, colateralmente, revelar dados genéticos de seus familiares.
Se, por um lado, ha percepcao do DNA como propriedade privada questionamos a inapli-
cabilidade de direitos de propriedade para a protecao do individuo que consentiu com
0s termos da empresa, por outro, na percepcao do DNA de um individuo como proprie-
dade “coletiva”® a implicacao direta é a preocupacao com a privacidade das outras pes-
soas que compartilham, por descendéncia, parte consideravel desse mesmo DNA, e que
possivelmente ndo consentiram com essa busca e exposicao (Magistro, 2021).

Esse cenario tem consequéncias muito evidentes em servicos de DTC-GT que
fornecem informagdes médicas. (Essa categoria de teste ja é problematica em si, tra-
tando-se da acuracia dos resultados e da falta de suporte profissional para sua interpre-
tacdo — ver Stoeklé et al, 2016 e Panacer, 2023). Quando se realiza um desses testes,
além das questdes de privacidade dos dados do titular, surgem implicacdes associadas
a propriedade “coletiva” do DNA, especialmente porque os resultados podem revelar
informacdes sensiveis também sobre seus pais, irmaos ou filhos. Uma vez havendo
compartilhamento de material genético por descendéncia, existe uma grande proba-
bilidade de que essas pessoas apresentem as mesmas variacdes (potencialmente)
patogénicas do titular. Nesse sentido, a divulgacao dos resultados pelo individuo que
realizou o teste pode afetar seus familiares, por exemplo, causando estresse psicoldgico
por um resultado de um teste no qual sua liberdade de escolha ndo foi respeitada.
Essa preocupacao se intensifica quando consideramos que essas empresas podem
compartilhar ou vender esses dados para terceiros com interesses diversos. Assim, ndo
€ apenas a informagdo genética do cliente que estd em risco, mas também a de seus
familiares.

7 Conceito biolégico que indica que partes do material genético de um individuo sao idénticas as de
seus ancestrais porque foram transmitidas diretamente de geragdo em geragao. Quanto mais aparentados
forem os individuos comparados, maior serd a quantidade de segmentos de DNA idénticos por descendén-
cia (por exemplo, entre pais e filhos ou entre irmaos).

8 Diferentemente da definicao apresentada anteriormente, neste contexto, “coletiva” ndo implica um
acordo entre as partes para o uso compartilhado do DNA. Em vez disso, refere-se a uma condi¢ao inevitavel:
a informacao genética é, por natureza, inseparavel entre os individuos biologicamente relacionados, afetan-
do-os independentemente de sua vontade.
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Outro caso, classico no contexto genético das relacdes de parentesco, é a questao
da paternidade. Imagine a seguinte situacado: vocé decide fazer um teste genético de
ancestralidade em uma empresa de DTC-GT, “s6 por diversao”, e convence seu irmao a
fazé-lo também. O resultado é inesperado: seu irmao é, na verdade, meio-irmao. Sem
compreender o resultado, vocé presenteia outras pessoas da sua familia com kits de
teste, “por diversao”, mantendo em siléncio o real motivo. Com apenas algumas amos-
trasdesaliva e clicando em alguns botdes nainternet, os testes sao submetidos. Quando
os resultados retornam, a resposta é incontestavel: metade de seu DNA realmente vem
da sua mae, mas a outra parte nao pode ter vindo do pai que vocé conhece. Um ano
depois, vocé toma coragem para trazer o assunto a tona e abala toda a sua familia com
um segredo que apenas sua mae guardava e que ela jurou levar para o tumulo. Essa
exata situacao aconteceu com Jenny, em Connecticut, nos Estados Unidos (Ash, 2018).
Descobertas como essa sao algumas das mais comuns em testes genéticos diretos ao
consumidor — inclusive motivaram a criacao de uma comunidade nos Estados Unidos
chamada Not Parent Expected (NPE) Friends Fellowship. Em 2024, o canal de noticias
canadense CTV News pediu aos leitores que compartilhassem relatos sobre esse tipo
de descoberta e obteve mais de cem respostas. Entre elas, estava uma mulher de 67
anos que descobriu seu pai bioldgico por intermédio de um primo distante, do qual ela
nunca tinha ouvido falar, revelado pelas plataformas de DTC-GT (Crowther, 2024).

Enguanto os testes de paternidade oferecidos por servicos de salde autorizados
geralmente incluem aconselhamento com profissionais e exigem o consentimento de
todas as partes envolvidas,® os testes genéticos diretos ao consumidor seguem uma
l6gica diferente. Nesses casos, basta fornecer algumas amostras de DNA e realizar al-
guns cliques para obter respostas que podem ter um impacto profundo e, muitas ve-
zes, devastador para uma familia inteira. Em algumas situagdes, como no caso de Jenny,
esses testes sao realizados sem o consentimento de todas as partes envolvidas, o que,
aliado a auséncia de suporte adequado, pode gerar consequéncias emocionais e juridi-
cas complexas.

O que essas situacdes tém em comum é que, a partir do teste genético de um
individuo, a autonomia das outras partes — que compartilham com ele grande parte de
seu DNA - é ignorada. Como ficou evidente, a informacgao genética de um individuo

9 No Brasil, a Lei n° 8.560, de 29 de dezembro de 1992, regula a investigagao de paternidade dos filhos
havidos fora do casamento e da outras providéncias. No Reino Unido, o Human Tissue Act 2004 (segdo 45)
ndo permite que analises de DNA humano sejam feitas sem o consentimento do “doador” da amostra, e o
Family Law Reform Act 1969 (secao 21) exige o consentimento de todas as partes em um teste de paternida-
de. Nos Estados Unidos, nao ha leis federais para tanto; porém, regulagdes estaduais no geral exigem o
consentimento de todas as partes em testes de paternidade oficiais (DNA Paternity Testing Centers, 2024;
Ahluwalia, 2025).
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nao diz respeito apenas a ele de forma exclusiva, nao sendo uma propriedade privada.
Pelo contrario, sua natureza compartilhada sugere que o DNA, caso seja entendido
como uma propriedade, pode ser classificado como uma propriedade comum, nos
termos discutidos anteriormente, ou mesmo coletiva, considerando o impacto direto
sobre familiares e parentes. Assim, novamente se conclui que classificar o DNA e a infor-
mMacao genética como propriedade privada nao reflete adequadamente sua biologia.

DE QUEM A INFORMAGAO GENETICA NAO PODERIA SER?

Como vimos, nao fica duvida de que o DNA - logo, também os dados genéticos
gue dele derivam — ndo € meu. Entretanto, como também deve ter ficado evidente, isso
nao significa que a informacao genética de um individuo especifico deva ser publica e,
menos ainda, que ela possa ser liviemente apropriada e utilizada pela empresa de
DTC-GT responsavel pela analise. Nesta secao, serao apresentadas duas potenciais
ameacas que essas empresas podem representar a privacidade e ao bem-estar da po-
pulacdo no cenario atual: o desrespeito aos principios de autonomia e de nao malefi-
céncia (Beauchamp; Childress, 2019; ver também Clotet, 1997 e Gracia, 2001).

Eticamente - e legalmente em alguns paises, como no Brasil e nos Estados
Unidos — a realizacao de testes genéticos em pessoas requer seu consentimento preé-
vio, livre e esclarecido. O termo “esclarecido” (ou informado) implica que o sujeito —seja
um paciente ou, nesse caso, um cliente que solicita um DTC-GT - esteja bem informa-
do sobre os riscos e beneficios daquele procedimento (Shah et al., 2023). Assim, ele
pode exercer sua gutonomia, isto &, sua capacidade de tomar decisdes de acordo com
seus proprios valores e crencas, sem nenhuma forma de pressao, coercao ou persua-
sdo externas (Beauchamp; Childress, 2019). Embora antes de procederem aos testes as
empresas de DTC-GT exijam que o cliente aceite um termo de consentimento, a forma
Ccomo esses termos sao apresentados coloca em duvida a autonomia do cliente. Para
consentir, é preciso somente clicar em “Eu aceito” (Hazel; Slobogin, 2018) — um formato
de contrato digital conhecido como clickwrap agreement. Em outras palavras, ndo ha
garantias de que o cliente compreenda o que realmente podera ser revelado pelo tes-
te, a confiabilidade dos resultados e, particularmente, como a empresa pode, ou Nao,
utilizar seus dados.

E claro que os termos estido disponiveis para leitura; porém, o acordo clickwrap nao
encoraja o usuario a fazé-lo, geralmente escondendo o texto em um botao de “Saiba
mais” e/ou condensando as cldusulas com letras muito pequenas. Mesmo que o cliente
opte por ler, o conteldo satisfaz a questao do esclarecimento? Na maioria dos casos, a
resposta é negativa. Uma pesquisa com 86 empresas que fornecem DTC-GT mostrou
gue 67% delas nao fornecem informacdes suficientes sobre como os dados dos clientes
podem ser utilizados (Christofides; O'Doherty, 2016). Quando essas informacdes sdo
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disponibilizadas, frequentemente sao apresentadas com frases chamativas em negrito,
para persuadir o cliente, como “fazer novas descobertas” ou “vocé e outros podem se
beneficiar no futuro”. Enquanto informacgdes como “Em situacdes em que sua informa-
¢ao contribuir para a invencgao de algum produto, vocé nao recebera nenhum beneficio
financeiro” ficam camufladas (23andMe, 2024a).

Embora essa abordagem seja legal em alguns paises, ela ndo é eticamente corre-
ta porque nao informa adequadamente o cliente, comprometendo diretamente sua
autonomia. O titular dos dados esta a um clique de conceder direitos de propriedade
sobre a sua informagdo genética — e, consequentemente, a de seus familiares e paren-
tes —ao servico de DTC-GT e a terceiros com interesses diversos. Dada a crescente preo-
cupacao dos individuos com a privacidade no mundo atual, € no minimo curioso que
mais de 15 milhdes de clientes da 23andMe (mais de 80% do total) tenham consentido
com o compartilhamento de seus dados (23andMe, 2024b). Serd que esses clientes es-
tavam realmente esclarecidos quando clicaram em um botdo na internet? Caso esti-
vessem, muitos provavelmente nao teriam consentido (Magistro, 2021).1°

Um contra-argumento comum em favor do compartilhamento desses dados é
que eles sdo anonimizados" e que seu uso por terceiros resultaria em pesquisas para o
avanco da humanidade. No entanto, varias investigacdes demonstraram que € possivel
identificar individuos em bancos de dados anonimizados e que mesmo aqueles que
nao realizaram testes genéticos podem ser localizados com base em suas relagcdes de
parentesco (Erlich et al.,, 2018; Gymrek et al., 2013). Além disso, muitas empresas ndo res-
tringem o uso de dados por terceiros a pesquisas médicas. Nesse sentido, 0s riscos po-
dem ir além do desrespeito a autonomia, ameacando o principio da nao maleficéncia.
Um exemplo disso € a discrimina¢do genética, que se refere ao tratamento diferenciado
de um individuo por parte de seu empregador ou seguradora em razao da presencga de
mutacdes que causam ou aumentam o risco de determinadas doencas (MedlinePlus,
2020). Ainda que diversos paises possuam legislagdes contra a discriminagdo genética,

10 A questdo ganha relevancia no cenario atual, especialmente em relacdo a 23andMe, que declarou fa-
[éncia em marco de 2025 (Zhuang, 2025). A empresa ja vinha enfrentando perdas financeiras desde um
grande vazamento de dados em 2023, quando um atague hacker expds na dark web informacdes sensiveis
de quase 7 milhdes de clientes - incluindo dados pessoais e genéticos (Alder, 2023; Newman, 2023).
O hacker acusou a 23andMe de ocultar o incidente por meses para vender ativos antes da repercussao.
A empresa, por sua vez, negou conhecimento prévio e atribuiu o problema a falhas de seguranga dos usua-
rios (Degeurin, 2024). Além dos danos ja causados, a faléncia no capitulo 11 da lei norte-americana permite
a reestruturagao da empresa, levantando duvidas sobre o destino dos dados dos clientes, apesar das garan-
tias da empresa de que a privacidade serd mantida, segundo carta aberta (23andMe, 2025).

n De acordo com o artigo 5° inciso XI, da LGPD, define-se por anonimizacao a “utilizagcdo de meios téc-
nicos razoaveis e disponiveis no momento do tratamento, por meio dos quais um dado perde a possibilida-
de de associagao, direta ou indireta, a um individuo” (Brasil, 2018).
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sejam elas especificas ou indiretas — no Brasil podemos mencionar a Lei n® 9.029/1995 e
a LGPD -, questiona-se se essas leis se aplicam no contexto de servicos de DTC-CT,
gue ndo se enquadram como servigos de saude. Nos Estados Unidos, por exemplo, o
Genetic Information Nondiscrimination Act of 2008 e o Health Insurance Portability
and Accountability Act of 1996 protegem os cidadaos contra essa pratica discriminatoé-
ria. Ambas as legislacdes, porém, sao notavelmente limitadas no contexto de DTC-GT
(Magistro, 2021). Ja em alguns paises, essa questao Nao € apenas uma ameaga: na Nova
Zelandia, as seguradoras sao legalmente permitidas a utilizar resultados de testes gené-
ticos previamente realizados pelos seus clientes para determinar valores ou mesmo ne-
gar cobertura (Shelling et al., 2022). Nesse cenario, fica evidente como a “propriedade”
dos dados genéticos dos clientes pelas empresas de DTC-GT — mais particularmente os
direitos de compartilhamento e venda desses dados a terceiros — pode nitidamente cau-
sar mal ndo apenas aos individuos, mas também a seus familiares e parentes.

CONCLUSAO

A |l6gica aparentemente 6bvia de que meu DNA é (parte do) meu corpo, logo, é
minha propriedade privada, ignora aspectos inerentes a dimensao bioldgica que colo-
cam em xeque as nogodes tradicionais de propriedade. O primeiro deles se manifesta na
natureza inseparavel da amostra de DNA e do individuo da qual ela derivou, criando um
conflito entre a propriedade privada do corpo de um individuo (se tal for considerado)
e a propriedade privada da informacado genética derivada dessa amostra. Esse conflito
demonstra a incerteza na linha que separa essas duas propriedades, de modo que os
direitos de propriedade ndo sao satisfeitos e ndo sdo suficientes para proteger o indivi-
duo que “doou” a amostra.

O segundo aspecto contesta a no¢cao de propriedade privada do DNA por um indi-
viduo simplesmente porque seu material genético é biologicamente compartilhado
com outras pessoas, especialmente seus familiares e parentes mais proximos. Nesse
sentido, é possivel ainda entender o DNA como bem comum ou coletivo (cabendo notar
gue a categoria de “bem” é aqui mais ampla do que aquela de propriedade). No primei-
ro caso, a informacao genética é compreendida como o0 genoma humano, ou seja, a to-
talidade da sequéncia nucleotidica que todos nés compartilhamos e que, logo, nos de-
fine como humanos. Nessa légica, o DNA é um bem comum da humanidade (United
Nations Educational, Scientific and Cultural Organization, 1997). Mas podemos ainda
enxergar o DNA em sua coletividade. Nesse Ultimo caso, trata-se da informacdo genéti-
ca que é compartilhada entre individuos por relagcdes de parentesco. Portanto, conhecer
o dado genético de um individuo pode significar conhecer o dado genético de seus fa-
miliares, ou seja, de certo modo, a ligagao sanguinea faz do DNA um bem coletivo.
De uma perspectiva pragmatica, esse aspecto da biologia pode ser muito danoso quan-
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do se considera a facilidade com que essas pessoas podem ser expostas por meio de
DTC-GT, sem terem dado necessariamente seu consentimento. Essa ultima implicacao
muitas vezes ndo é evidente no senso comum e geralmente nao é abordada.

Essas consideracgdes sdao fundamentais quando se ponderam os potenciais im-
pactos negativos dos servicos de DTC-GT para a populacdo, em termos de privacidade
e de riscos ao bem-estar — ou, como discutido eticamente, ameagas aos principios de
autonomia e de nao maleficéncia, respectivamente. No cenario atual, as empresas de
DTC-GCT parecem se apoiar nas fragilidades decorrentes da dificuldade em definir a
propriedade do DNA e da informacao genética, bem como nas lacunas legais existen-
tes. Embora ja existam regulacdes acerca de dados genéticos, muitas delas falham em
enquadrar servicos de DTC-GT. Somame-se a isso a falta de transparéncia e o abuso de
linguagem manipulatdria nos termos de consentimento dessas empresas. Na conjun-
tura atual, as consequéncias sao potencialmente devastadoras nao somente a segu-
ranca dos dados pessoais sensiveis, mas ao proprio bem-estar social.

Diante desses obstaculos, em uma era gendmica cada vez mais acessivel ao consu-
midor, € hora de os governos repensarem a regulamentacdao dessas empresas para
melhor proteger seus cidad&os. E fundamental que seja promovida na sociedade contem-
poranea uma maior reflexdo ética sobre o tema, a fim de que questdes bioéticas sejam
levadas em conta tanto no desenvolvimento de tais iniciativas quanto na sua regulacao.
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