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RESUMO: O objeto do presente trabalho ¢ estudar como as atividades desenvolvidas pelos
biobancos, notadamente os destinados a pesquisa, podem trazer severos impactos ao direito a
privacidade. Inicialmente, buscamos refletir sobre a privacidade como um fendomeno social
que vai sendo alterado de maneira substancial pela dindmica historica, social e econdmica
para, entdo, na modernidade, objetivar-se em um direito que pode ser exigido juridicamente.
Com a crescente necessidade de coleta de informagdo para o planejamento e execucdo de
programas de acdo de instituigdes publicas e privadas surge a tensdao entre a circulacdo de
informagdes pessoais na economia globalizada ante o direito a privacidade dos individuos.
Assim, o paradigma da privacidade como o direito a estar s6 (right to be let alone), gestado
no artigo intitulado The Right to Privacy, de Samuel Dennis Warren e Louis Dembitz
Brandeis, publicado na revista Harvard Law, em 1890, revela-se insuficiente para a tutela do
direito a privacidade e da dignidade da pessoa humana. Essa vulnerabilidade tornou-se mais
intensa sobretudo a partir do mapeamento do genoma humano por meio do Projeto Genoma,
que permitiu desvendar o codigo genético. Desse modo, a utilizagdo sem parametros éticos-
legais de informacgdes genéticas pode violar a privacidade e a dignidade da pessoa humana, na
medida em que elas sdo suscetiveis a desencadear a discriminagdo do seu titular, dados estes
designados de sensiveis. Assim, coloca-se a necessidade de governanga sobre os biobancos
para que seja assegurado o direito a atividade de pesquisa, bem como para assegurar a
intangibilidade da dignidade da pessoa humana. Os biobancos ja sao uma realidade, inclusive
no Brasil, como plataforma para a producao de conhecimento com enorme potencial para a
inovagdo tecnologica e terapéutica. Dessa forma, desenvolve-se no presente trabalho a
discussdo sobre a necessidade de normativa sobre os biobancos no Brasil a partir dos aportes
do jurista italiano Stefano Rodota e das diretrizes da Organizacdo para a Cooperagdo e
Desenvolvimento Economico e da Comissdo Europeia, bem como dos instrumentos
internacionais que regem a matéria. Conclui-se que a normativa sobre os biobancos deve
contemplar, necessariamente, o direito ao consentimento informado, a anonimizag¢ao de dados
e a privacidade dos dados sensiveis como incidéncia do principio da dignidade da pessoa
humana presente na Constitui¢do Federal de 1988.

PALAVRAS-CHAVE: Biobancos. Privacidade. Dignidade da Pessoa Humana.
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INTRODUCAO

O conceito material de privacidade ¢ de dificil caracterizagdo pois em cada periodo
historico, em cada cultura, ha a tensdo entre o publico e o privado, sem que, necessariamente,
o conceito de privado corresponda a privacidade como a entendemos modernamente.

No célebre romance autobiografico de Fidodor Dostoiévski, Recordagdes da Casa dos
Mortos, o personagem, no carcere, lamenta que “mais tarde compreendi que a falta de
liberdade ndo consiste jamais em estar segregado, e sim em estar em promiscuidade, pois o
suplicio inenarravel é ndo se poder estar sozinho (DOSTOIEVSKI, 2006, p. 35).”

Essa perspectiva ¢ de sobremaneira importancia na reflexdo sobre a privacidade, pois a
primeira vez que a privacidade aparece nao como um costume, uma pratica, um traco social
no seio da sociedade, mas como um direito, objetivado juridicamente, ¢ a partir do artigo The
Right to Privacy, de Samuel Dennis Warren e Louis Dembitz Brandeis, publicado em 15 de
dezembro de 1890 na revista Harvard Law Review, nos Estados Unidos da América.

Esse evento marca profundamente a discussdo epistemologica sobre a privacidade
como categoria juridica definida como o direito de estar so (the right to be let alone). A
inovagao ¢ marcante, mas € objeto de criticas, pois o direito a privacidade, no contexto do seu
surgimento, encontrava-se mais atrelado ao direito de propriedade do que aos direitos de
personalidade.

O debate promovido por Warren e Brandeis, os pais fundadores da privacidade, como
assinala o jurista italiano Stefano Rodota, associa a privacidade aos direitos da personalidade.

Inicialmente o direito a estar sé parece refletir uma demanda tipica da classe burguesa.
Entretanto, com a formag¢ao do Estado moderno e a alteragao nos modos de vida decorrentes
da nova organizagdo social tipica da modernidade, com as aglomeracdes do espago urbano,
em constraste com a estrutura feudal marcada por uma solidariedade social decorrente da
contiguidade, o direito a privacidade abrange as demais categorias sociais.

Assim, o conceito de direito a privacidade vai dilatando-se a medida que ocorrem as
transformagdes sociais. Esse aspecto pode ser observado a partir do momento em que o
conceito de privacidade como direito a estar s6 ndo ¢ suficiente para tutelar a privacidade dos
individuos diante do impacto das transformagdes sociais, tecnoldgicas e econdmicas.

Para Michel Foucault o Estado moderno ¢ caracterizado, essencialmente, pelo poder

que opera sobre a populacdo como sujeito juridico, o corpo social sobre o qual se exerce a
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soberania.

Essa estrutura de poder ¢ definida como a biopolitica evidenciando-se, sobretudo,
pelos censos demograficos, o cladssico instrumento utilizado pelo Estado para definir e
implementar os programas politicos.

A imperatividade dos censos traz a lume a tensdo entre o direito a privacidade dos
cidadaos e a legitimidade do Estado para, sendo o caso, coagi-los a fornecerem informacdes.

O direito a privacidade, por estar umbilicalmente ligado aos direitos da personalidade,
reflete uma dimensao da dignidade da pessoa humana.

Assim, inicialmente verifica-se que o perigo de violagdo da privacidade tem origem no
Estado. Posteriormente, a demanda por informagdes ¢ sentida também por instituicdes
privadas, o que vai exigir uma ampliacdo da protecdo da privacidade diante das novas
ameacas.

Dessa maneira, a privacidade como o direito de estar s6 torna-se obsoleta ao passo em
que as informacgdes pessoais tornam-se o insumo essencial na economia globalizada para o
éxito das iniciativas politicas e econdmicas.

Passa-se entdo do direito de estar s6 ao direito a autodeterminacdo informativa, ao
direito reconhecido ao individuo de controlar o fluxo das informacdes que lhes digam
respeito.

Com o advento do conhecimento sobre a genética humana a partir do Projeto Genoma
Humano, a discussdo sobre o direito a privacidade das informacdes pessoais torna-se
imperiosa. O codigo genético contém informagdes altamente individualizantes, sendo
caracterizadas como dados sensiveis, isto ¢, suscetiveis de serem utilizados para discriminar o
seu titular, principalmente nas relagdes de trabalho e nas relagdes de acesso a planos de
saude.

Dessa forma, cumpre refletir sobre o direito a privacidade no contexto da utilizacao
das informagdes genéticas pelos biobancos de pesquisa, objeto do presente trabalho, como
corolério da dignidade da pessoa humana.

Os biobancos sdo caracterizados como uma cole¢do de materiais biologicos humanos e
informacdes associadas doados a instituigdo com a finalidade de uso compartilhado em
diferentes projetos de pesquisa. Os biobancos podem ter vérias aplicagdes, das quais se
destaca a atividade de pesquisa, e atrai enorme interesse econdmico pela natureza das

informagdes que ele abriga, que tornam possiveis as tomadas de decisdes estratégicas nos
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processos econdmicos.

A dignidade da pessoa humana ¢ principio cardeal dos estados democraticos de direito
que estabelece, em esséncia, que o individuo nio pode ser considerado como meio, mas como
fim de toda atividade humana.

Assim, o ato de disposi¢ao de partes destacadas do corpo dos individuos e a coleta das
informacdo que lhe sdo inerentes devem ocorrer sob padrdes éticos-legais para que a
privacidade e a dignidade da pessoa humana nao sejam violados.

No primeiro capitulo descrevemos, em breve sintese, como o conceito de privacidade
¢ dindmico, bem como analisamos o surgimento da privacidade como direito.

No segundo capitulo, ¢ abordado o surgimento, a importincia e aplicagdo dos
biobancos. Busca-se apresentar um panorama da regulagdo dos biobancos em nosso pais, e os
principais aspectos relacionados a necessidade de tutela dos dados sensiveis genéticos diante
das novas possibilidades de ameaga.

No capitulo terceiro, estuda-se os principais instrumentos internacionais em matéria de
protecdo de dados pessoais e genéticos, com especial destaque ao direito ao consentimento
informado e de como ele se reflete como exigéncia procedimental para assegurar a dignidade
da pessoa humana.

No capitulo quarto, discute-se a relagdo da privacidade com a dignidade da pessoa
humana, principio encartado na Constituicdo Federal de 1988, que embasa os direitos
fundamentais.

Portanto, constitui objeto do presente trabalho de conclusio de curso a reflexdo sobre a
privacidade das informagdes como pressuposto da dignidade da pessoa humana, principio
presente na Constituicdo Federal de 1988, como referéncia ético-legal sobre a atividade

desenvolvida pelos biobancos de pesquisa.
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1 A PRIVACIDADE

1.1 A privacidade: uma construcio social

O direito a privacidade, a vida privada, no mundo contemporaneo €, inequivocamente,
um direito positivado tanto nos textos constitucionais como em destacados documentos
internacionais como a Declaragdo Universal dos Direitos do Homem, da Organizagdo das
Nagdes Unidas (ONU), proclamada em 1948, o Pacto de San José da Costa Rica, de 1969, e,
de maneira mais especifica, na Carta dos Direitos Fundamentais da Unido Europeia, de 2004,
como direito autdbnomo na tutela dos dados pessoais.

A Constituicdo Federal de 1988 (CF/88), a propodsito do tema, estabelece em seu art.
5° inciso X, que sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das
pessoas, assegurado o direito a indenizacdo pelo dano material ou moral decorrente de sua
violagao.

No inciso seguinte, assegura ainda que a casa ¢ asilo inviolavel do individuo, ninguém
nela podendo penetrar sem consentimento do morador, salvo em caso de flagrante delito ou
desastre, ou para prestar socorro, ou, durante o dia, por determinagao judicial (art. 5°, inciso
XI).

A seguir, preconiza que ¢ invioldvel o sigilo da correspondéncia e das comunicagdes
telegraficas, de dados e das comunicagdes telefonicas, salvo, no ultimo caso, por ordem
judicial, nas hipoteses e na forma que a lei estabelecer para fins de investigagdo criminal ou
instrugdo processual penal (art. 5°, inciso XII).

Temos ainda os seguintes diplomas que tratam setorialmente da privacidade no pais: o
Codigo de Defesa do Consumidor (CDC) - Lei n. 8.078/1990, o Marco Civil da Internet (Lei
n. 12.965/2014), a Lei de Acesso a Informagdo (Lei n. 12.527/2011), a Lei do Cadastro
Positivo (Lei n. 12.414/2011), a Lei Complementar n. 101/2001, que dispde sobre o sigilo das
operagdes de instituigdes financeiras e da outras providéncias e a Lei n. 9.296/1996 (Lei de
interceptacdes telefonicas).

Ha, evidentemente, uma normatividade, tanto doméstica como estrangeira, que alberga
a privacidade como direito inalienavel da pessoa humana. Sendo assim, faz-se necessario
refletir que, se hoje nos afigura axiomatico verificar que a privacidade constitui um dos mais

importantes direitos fundamentais, ¢ de se recordar as estruturas historico-sociais no Ocidente



13

em que sequer era possivel precisa-la tal como hoje a entendemos.

Por suposto, ndo se pode concluir que houvesse sociedades que ndo apresentassem
dimensdes da vida social insuscetiveis de se caracterizarem como privadas, em oposi¢do a
dimensdo publica. Com efeito, Veyne (2009, p. 607) afirma que todas as sociedades do mundo
e da historia, contanto que tenham um minimo de complexidade, apresentam um campo do
privado. Este sofre a incidéncia de fatores os mais diversos como as variaveis do poder, da
religido, do espaco habitado e da familia, do discurso da cultura.

Posto que o conceito de privacidade ¢ dimensionado histérica e socialmente, ¢
relevante colocar em perspectiva também que ele difere entre as classe sociais.

E o que assinala Prost (2009, p. 16) ao mencionar os contornos eminentemente de
classe intrinsecos ao conceito de privacidade para a burguesia da Belle Epoque. Nessa esteira,

postulava a Baronesa Staffe que:

Quanto menos relagdes mantemos com a vizinhanga, mais merecemos
a estima e a consideracdo dos que nos cercam...”, “no trem ou em
qualquer outro local publico, as pessoas bem-educadas jamais travam
conversa com desconhecidos...”, “ndo devemos falar de assuntos
intimos com os parentes ou amigos que viajam conosco na presenca
de desconhecidos” (PROST, 2009, p. 15)

Por outro lado, na sociedade feudal, o individuo ao se isolar dos demais comportava-se
de modo estranho para a sociabilidade em voga, essencialmente gregaria. Vaguear sozinho,
inclusive, seria, para a opinido dominante, um dos sintomas da loucura (DUBY, 2009, p. 529-
530).

E certo que o paradoxal desafio da investigagdo historica acerca do desenvolvimento
do conceito de privacidade tem a ver com a sua propria natureza, que escapa as fontes
historicas tradicionais. Esse inconveniente se da principalmente nos periodos em que ndo ha
uma delimitacdo acerca da vida privada de sorte que ela ¢ apreendida a partir de fontes
indiretas (VAINFAS, 1998, p. 24).

De todo modo, a partir da organizagdo do Estado moderno emergem fontes de carater

publico em decorréncia do exercicio do poder estatal sobre a vida privada das pessoas:

Documentos de Estado, pois que o Estado, mais sélido, mais bem armado, ja
estd, nos séculos XIV e XV, a querer tudo controlar, explorar a fundo,
portanto, a informar-se sobre o que ha também nas consciéncias a fim de
melhor extorquir, de melhor reprimir; o poder publico investiga, exige
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declaracdes, rompe o segredo. Por exemplo, esse registro de Jacques Fournier,
inquisidor e futuro papa, do qual Emmanuel Le Roy Ladurie extraiu tudo o
que sabe da vida privada camponesa, data do comeco do século XIV e nido é
sendo uma parcela, escapando por acaso a usura do tempo, da massa de
investigacdes que foram conduzidas desde essa data. Por certo, na época de
Montaillou, justamente porque se endureceu a luta entre, de um lado, o poder
institucional de controle e de exploragdo e, de outro, as pessoas privadas, estas
resistem, erigindo como protecdo o "muro" da vida privada, cuja solidez
continuamos ciosamente a defender (DUBY, 2009, p. 10).

A organizagdo da sociedade sob a forma de Estado coloca em curso o processo
civilizatorio que, segundo Norbert Elias, altera profundamente a estrutura comportamental
dos individuos. O processo civilizatorio resulta do impacto do exercicio do poder estatal,
concentrador do monopdlio da violéncia e da tributacao (ELIAS, 1994, p. 193 e ss.).

Assim, na medida em que ocorre a escalada da diferenciacdo das fungdes sociais
observa-se um alinhamento comportamental que se instaura na sociedade, referente a
assimila¢do pelo individuo dos padrdes vigentes na sociedade.

O sentimento de vergonha, por exemplo, referente a exibicao do corpo, de grande valia
para andlise acerca da privacidade, ¢ um dos varios comportamentos que sao modificados

pelo processo civilizatério. Nesse sentido, descreve Elias (1994, p. 246) que:

Na sociedade de corte, a vergonha com a exposi¢do de certas partes
era, em conformidade com a estrutura dessa sociedade, ainda
largamente restrita dentro de limites do estado ou hierarquicos. A
exposicao do corpo na presenca de inferiores, como, por exemplo, do
rei na frente de um ministro, ainda ndo estava sujeita a uma proibigao
social muito rigorosa, nem, numa fase anterior, a exposi¢do do homem
diante de uma mulher socialmente mais fraca e de classe inferior.
Dada essa minima dependéncia funcional face a pessoas de categoria
mais baixa, a exposicdo ainda ndo despertava sentimentos de
inferioridade ou vergonha, e podia até ser considerada, como declara
Della Casa, como um sinal de benevoléncia para com o inferior. A
exposi¢do por alguém de categoria inferior diante de um superior, por
outro lado, ou mesmo diante de pessoas de igual categoria, foi sendo
banida da vida social, como um sinal de falta de respeito. Profligada
como transgressdo, passou a provocar medo. S6 quando os muros
entre os estados ruiram, quando a dependéncia funcional de todos
face a todos aumentou e todos os membros da sociedade se
tomaram varios graus mais iguais, é que essa exposicio,
excetuados certos enclaves mais estreitos, passou a ser uma
transgressido na presenca de qualquer outra pessoa. SO entdo esse
comportamento ficou tdo profundamente associado ao medo no
individuo, desde uma terna idade, que o carater social da proibicao
desapareceu inteiramente de sua consciéncia, surgindo a vergonha
como um comando partido de dentro de si mesmo (g. n.).
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Ou seja, objetivamente, com o surgimento do Estado hd uma nova configuragdo da
ordem social, sobretudo em relacdo a conformag¢ado e dindmica da vida privada.

Merece reflexdo notar que a identificagdo do Estado com o conceito de publico pode
se revelar equivocada, pois com o termo “publico” abrange-se também a vida coletiva, em
todas as suas manifestagdes (VEYNE, 2009, p. 545).

Ademais, a complexificagdo da sociedade através da diferenciacdo das funcdes,
especificamente as relacionadas a divisdo do trabalho e dos espagos urbanos permite ao
individuo exercer uma independéncia quanto a afirmacdo da sua individualidade e, por
extensao, da sua privacidade.

Com a expansdo da populagdo nos centros urbanos os circulos sociais tradicionais
baseados nas solidariedades de vizinhanga, relagdes de parentesco e religido sdo substituidos
por um quadro social radicalmente novo.

Na metrdopole, o dominio econdmico associado a expansao numérica da populacao faz
com que a impessoalidade marque as relagdes sociais. A relacdo entre conhecidos e
desconhecidos ndo apresenta tanto relevancia diante das condi¢des psicoldgicas que ela cria.

Nesse aspecto, o socidlogo alemao Georg Simmel (1967) pontua que:

Se houvesse, em resposta aos continuos contatos externos com
inimeras pessoas, tantas reagdes interiores quanto as da cidade
pequena, onde se conhece quase todo mundo que se encontra e onde
se tem uma relacdo positiva com quase todos, a pessoa ficaria
completamente atomizada internamente e chegaria a um estado
psiquico inimaginavel.

Para Simmel (1967) a indiferenca que dai decorre, entre os individuos no espago
urbano, lhes confere “uma qualidade e quantidade de liberdade pessoal que nao tem qualquer
analogia sob outras condigdes”.

A organizacdo espacial urbana ¢ outro ponto de grande interesse quanto a privacidade,
presente no processo descrito por Simmel.

Em exame da realidade francesa Prost (2009, p. 31) observa que ocorreu um
distanciamento entre o trabalho e a vida privada, que se percebe na especializacdo e
funcionalizacdo dos espacos: do local de residéncia e do local do trabalho. Logo, o domicilio
se torna o local associado a vida familiar e ao lazer, que ndo se confunde com o ambiente de

trabalho, como em épocas passadas.
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Agregue-se também que a no¢ao de vida interior, de individualidade, vai ganhando
contornos a partir do século XV, com o Renascimento, o [luminismo e principalmente com o
romantismo (CALICH, 2007, p. 96; SIMMEL, 1967).

Por outro lado, além desses aspectos, a autonomizacao da vida privada na sociedade
esta relacionada ao desenvolvimento da escrita e da organizacao visual da vida que
possibilitou a descoberta do individualismo, da instrospeccdo (MCLUHAN, 1969, p. 63).
Nesse sentido, na Inglaterra, a partir do século XVI, o didrio intimo se difunde como
incorporagdo da pratica da leitura e da escrita (CHARTIER, 2009, p. 15).

Mas, em que consiste, afinal, a importancia da privacidade? O relevo da privacidade
tem seu fundamento na liberdade como condicdo de toda existéncia humana. Nesse aspecto,

destaca Paulo Jose da Costa Junior ( 1970, p. 22) que:

Esse desejo de subtrair as nossas experiéncias intimas ao controle do
mundo exterior, interiorizando-as, justifica-se pelo fato de nada mais
ser que o corolario de nosso anseio por uma personalidade
independente. E ninguém ousara contestar que s6 uma personalidade
independente ¢ capaz de aprofundar as experiéncias comunitarias.
Porque o significado dessas experiéncias emerge, com todo o seu peso
e verdade, apenas quando elas possam ser postas em confronto com as
experiéncias interiores.

Nessa perspectiva:

O direito a privacidade, em sentido mais estrito, conduz a pretensao
do individuo de ndo ser foco da observagdo por terceiros, de nio ter os
seus assuntos, informagdes pessoais e caracteristicas particulares
expostas a terceiros ou ao publico em geral (MENDES; BRANCO,
2014, p. 283)

Contudo, essa concep¢ao de privacidade fundada no individualismo, no alheiar-se da
comunidade, recolher-se aos aposentos, colocar-se fora do alcance de terceiros ndo ¢
universal. As culturas tribais, por exemplo, ndo albergam a possibilidade do individuo ou do
cidadao separado da comunidade (MCLUHAN, 1969, p. 140).

Diversamente, hd grupamentos sociais que apresentam concepgdes especificas de
privacidade que em nada se aproximam do conceito fundado na reclusdo individual.

Entre os yanomamis o nome pessoal ndo pode ser revelado em publico. A sua

exposi¢ao inclusive constitui insulto grave, sobretudo se for de uma pessoa falecida. Os

nomes dos yanomamis estdo associados a marcas, lesdes ou mesmo estigmas corporais, razao
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pela qual a sua divulgacdo se torna sensivel (DINIZ, 2007, p. 288).

De maneira inversa, pode-se citar a Suécia, que destaca-se por uma publicizagdo das
relagdes sociais que se parece demasiada. Este pais ocidental foi o primeiro a possibilitar a
centralizacdo de todas as informagdes referentes ao individuo sob um tnico nimero. Assim,
as declaracdes de renda dos cidadaos sao publicas, o que permite a consulta sobre dados como
nome, enderego € estado civil (ORFALI, 1992, p. 583).!

A despeito das diferentes concepgdes de privacidade ¢ de se assinalar que a partir do
século XX verifica-se a tendéncia de progressiva generalizacdo da privacidade a toda
populagdo (PROST, 2009, p. 19).

Malgrado a privacidade passar a ndo mais ser considerada como um privilégio de
classe a maneira da Baronesa Staffe, serd apenas em 1890 que surgira o primeiro precedente a
versar sobre a discussdo da privacidade ndo apenas como costume ou pratica social, mas
como direito passivel de ser tutelado judicialmente, a partir do artigo The Right to Privacy, de

Samuel Dennis Warren e Louis Dembitz Brandeis.

1.2 A privacidade e os censos populacionais

A centralizacdo de informagdes pelo Estado ¢ um dos aspectos do que se denomina de
biopolitica. Trata-se de uma técnica de poder governamental que ¢ aplicada a populacao, e
ndo apenas ao individuo, como alvo da agdo do Estado, principalmente sob o prisma
biolégico. E de interesse, nessa dire¢do, as consideragdes de Michel Foucault (2005, p. 292-

293) sobre o descobrimento da populagcdo como sujeito juridico para o Estado moderno:

Ora, em tudo isso, eu creio que ha um certo ntimero de coisas que sao
importantes. A primeira seria esta: o aparecimento de um elemento —
eu ia dizer de um personagem — novo, que no fundo nem a teoria do
direito nem a pratica disciplinar conhecem. A teoria do direito, no
fundo, s6 conhecia o individuo e a sociedade: o individuo contratante
e o corpo social que fora constituido pelo contrato voluntario ou
implicito dos individuos. As disciplinas lidavam praticamente com o
individuo e com seu corpo. Nao é exatamente com a sociedade que se
lida nessa nova tecnologia de poder (ou, enfim, com o corpo social tal
como o definem os juristas); ndo ¢ tampouco com o individuo-corpo.
E um novo corpo: corpo multiplo, corpo com iniimeras cabegas, se
ndo infinito pelo menos necessariamente numeravel. E a nogio de

' Por outro lado, o art. 35, item 5, da Constitui¢do Portuguesa, que trata da “Utilizacdo da Informatica”,
estabelece que “é proibida a atribui¢do de um numero nacional Unico aos cidaddos”. Disponivel em:
<http://www.parlamento.pt/Legislacao/Paginas/ConstituicaoRepublicaPortuguesa.aspx> Acesso em: dez. 2016.
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“populacao”. A biopolitica lida com a populagdo, e a populagdo como
problema politico, como problema a um s6 tempo cientifico e politico,
como problema biologico e como problema de poder, acho que
aparece nesse momento.

A populacgao, portanto, surge também como problema juridico e ¢ nesse sentido que
convém tratar sobre a tensdo que se verifica entre o direito a privacidade, seja do individuo ou
do grupo social, étnico, a que ele pertence, e os censos demograficos realizados pelo poder
estatal. A proposito, esclarece Foucault (2005, p. 298): “Temos, pois, duas séries: a série
corpo — organismo — disciplina — institui¢des; € a série populacdo - processos biologicos —
mecanismos regulamentadores — Estado.”

E certo que a demanda do setor publico por informagdo demografica é uma constante,
seja para garantir a maior eficiéncia da alocagdo de recursos publicos em determinado
territorio, de acordo com os padroes sociodemograficos, seja para a elaboracdo do
planejamento e da execucdo de politicas publicas.

Nesse contexto, os indicadores sociodemograficos sdo importantes ferramentas para, a
exemplo, garantir a adequada destinacdo dos recursos publicos, bem como para apontar e
corrigir distor¢des. Nesse sentido, as politicas publicas sociais em educagdo, saude,’
transferéncia de renda, saneamento e habitacdo - sdo as que mais exigem essas informacoes
(TORRES, 2005, p. 2-3).

As instituigdes publicas e privadas, cada vez mais, tém a necessidade de coletar dados
e informacdes pessoais, ambas com o objetivo de aumentarem a eficiéncia administrativa e
empresarial (RODOTA, 2008, p. 24).

No Brasil, a realizagdo do censo demografico ¢ atribui¢do da Fundagdo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), entidade da administragdo publica federal,
vinculada ao Ministério do Planejamento, Desenvolvimento e Gestao.

O IBGE foi instituido por meio do Decreto-Lei n. 161 de 13 de fevereiro de 1967, ¢
sediado no Municipio do Rio de Janeiro, e ¢ disciplinado, atualmente, pela Lei n. 5.878 de 11

de maio de 1973.

2 A esse respeito, ¢ importante destacar a Lei Complementar n. 141, de 13 de janeiro de 2012, que regulamenta o
§ 3.% do art. 198, da CF/88, que determina que “o rateio dos recursos da Unido vinculados a agdes e servigos
publicos de saude (...) observara as necessidades de satde da populagdo, as dimensdes epidemioldgica,
demografica, socioecondmica, espacial e de capacidade de oferta de agdes e de servigos de saude (...)” (art. 17).
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Constitui objetivo do IBGE, na forma do art. 2° da lei supra:

(...) assegurar informagdes e estudos de natureza estatistica,
geografica, cartografica e demografica necessarios ao conhecimento
da realidade fisica, economica e social do Pais, visando
especificamente ao planejamento econdmico e social e a seguranga
nacional.

A Lei n. 5.534 de 14 de novembro de 1968, que dispde sobre a obrigatoriedade da

prestagdo de informagdes estatisticas e da outras providéncias, assenta que

As informacdes prestadas terdo carater sigiloso, serdo usadas
exclusivamente para fins estatisticos, ¢ ndo poderdo ser objeto de
certiddo, nem, em hipotese alguma, servirdo de prova em processo
administrativo, fiscal ou judicial, excetuado, apenas, no que resultar
de infracdo a dispositivos desta lei (art. 1°§ un.).

A Lei estipula ainda que constitui infragcdo a prestagdao de informagdes falsas ou a ndo
prestacao das informacdes nos prazos fixado (art. 2°).

Quem quer que descumpra esse comando legal estard sujeito a multa de “até 10 (dez)
vezes 0 maior salario-minimo vigente no Pais, quando primeiro; e de até o dobro desse limite
quando reincidente” (§ un.).’

Relevante notar que a Lei n. 8.184 de 10 de maio de 1991, que dispde sobre a
periodicidade dos Censos Demograficos e dos Censos Econdmicos e da outras providéncias,
prevé, além da realizagdo do Censo Demografico (populagdo e domicilios), o Censo
Econdmico (agropecuario, industrial, comercial e de servigos) (art. 2°).

Ademais, hé ainda o Censo Anual da Educacao, instituido pelo Decreto n. 6.425 de 4
de abril de 2008, a ser realizado pelo Instituto Nacional de Estudos e Pesquisas Educacionais
Anisio Teixeira — INEP, para coletar dados sobre a educacdo basica e superior.

E, ainda, o Censo do Sistema Unico de Assisténcia Social — Censo SUAS, criado pelo
Decreto n. 7.334 de 19 de outubro de 2010, com o objetivo de coletar informagdes sobre os
servigos, programas e projetos de assisténcia social, cuja execucao ¢ de responsabilidade do
Ministério do Desenvolvimento Social ¢ Combate a Fome, por meio de atuagdo conjunta da
Secretaria de Avaliacdo e Gestdo da Informacdo e da Secretaria Nacional de Assisténcia

Social.*

3 Vale notar que a multa é semelhante aquela prevista ao jurado que falta injustificadamente a sessdo de
julgamento do tribunal do Juri, que pode ser fixada de “1 (um) a 10 (dez) salarios minimos, a critério do juiz, de
acordo com a sua condi¢do econdmica”, de acordo com o Coédigo de Processo Penal, art. 442.

4 . , , ..
Todos os censos acima elencados contém clausula de sigilo quanto aos dados coletados.
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Enfim, como evocado, o censo ¢ um instrumento muito utilizado pelo Estado para o
planejamento da sua atuacdo em diversos setores, conforme se nota dos instrumentos
normativos acima relacionados.

No entanto, ndo se pode perder de vista que ao levantar as informagdes dos individuos
o Estado pode afetar o direito a privacidade dos cidadaos.

Nos Estados Unidos, o projeto National Data Center, proposto em 1965 pelo 6rgdo
governamental Bureau of Budget, pretendia reunir em um banco de dados as informagdes de
todos os cidaddos americanos relativos a data de nascimento, cidadania, registros escolares,
servico militar, registros de impostos, beneficios da previdéncia social, registro do espolio e
eventuais registros criminais (GARFINKEL apud MENDES, 2008, p. 29).

Os debates realizados, inclusive em audiéncias publicas no Congresso, demonstraram
a forte repulsa popular ante a iniciativa, diante do poder que ela permitiria ao Estado sobre a
liberdade individual, razdo pela qual o projeto nao prosseguiu.

Iniciativa andloga verificou-se no projeto SAFARI (Systeme Automatisé pour lés
Fichiers Administratifs et lé Répertoire de Individus) do Instituto Nacional de Estatistica, na
Franca, que objetivava identificar cada individuo com um numero. Diante da reacgdo
desfavoravel da populagdo, o projeto nao foi implementado, mas o debate promoveu a
aprovacao da lei francesa de prote¢ao de dados (MENDES, 2008, p. 30).

No ambito dos censos, a invocacdo do direito a privacidade pode assumir aspectos de
classe, como observa Rodota (2008, p. 29 e 34) ao sublinhar que, nos seis primeiros censos
realizados nos Estados Unidos, no periodo de 1790 a 1840, ele era invocado principalmente
em relacdo aos dados referentes a atividade economica.

Na Italia, como nos informa Rodota (2008, p. 29), a populacdo fez obje¢des a diversas
perguntas constantes do formulario do censo, realizado pelo ISTAT (Instituto Nazionale di
Statistica), embasadas no direito a privacidade. Diante disso, o ISTAT assegurou a todos que
as informagoes obtidas ndo seriam transmitidas a outros 6rgdos publicos, notadamente quanto
as informagdes fiscais.

A discussao sobre a legitimidade do Estado exigir que o cidadao preste as informagdes
pessoais ao censo foi apreciada no caso Mikrozensus (BVERFGE 27, 1), julgado em 16 de
julho de 1969 pelo Tribunal Constitucional Federal (TCF) - Bundesverfassungsgericht tendo
em perspectiva o direito a privacidade. O caso teve origem na cidade de Fiirstenfeldbruck, em

razdo do questionamento em sede judicial da aplicacdo da Lei do Microcenso de 1957, a qual
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prescrevia uma multa de at¢ 10 mil marcos a quem se recusasse a responder os quesitos
“viagens de férias” e “viagens de repouso”.

Sua origem remota foi a recusa de uma morada em receber os funcionarios do
Departamento Estadual de Estatistica da Baviera a responder ao questionario proposto.

A questdo era saber se a imposi¢ao da prestacao das informagdes quanto aos quesitos
“viagens de férias” e ‘“viagens de repouso” poderia ensejar violacdo a privacidade dos
cidaddos, com fundamento na dignidade humana e no livre desenvolvimento da
personalidade.

O Juizo de Fiirstenfeldbruck decidiu, em controle de constitucionalidade concreto,
pela inconstitucionalidade da norma tendo em vista ofensa a dignidade humana e ao livre
desenvolvimento da personalidade, previstos no art. 1., inciso I, e no art. 2, inciso I, da
Constituigdo Alema.

Em seguida, suspendeu o processo ¢ o remeteu ao TCF que, ao examinar a
controvérsia, assentou que a prestacdo de informagdes ao Estado, quando destinadas ao
planejamento da agdo governamental, ndo ¢ inconstitucional. Eis a fundamentacdo do

Tribunal (MARTINS, 2005, p. 217):

Nao seria compativel com a dignidade humana se o Estado pudesse se
arrogar ao direito de registrar e catalogar o cidaddo coercitivamente,
atingindo toda a sua personalidade, mesmo dentro do sigilo de uma
pesquisa estatistica, e trata-lo, em todos os aspectos, como uma coisa
suscetivel de ser inventariada. Tal invasdo no ambito pessoal por meio
de tomada de conhecimento abrangente das relagdes pessoais de seus
cidaddos também ¢ proibida ao Estado, uma vez que ao individuo
deve restar, tendo em vista um desenvolvimento livre e responsavel de
sua personalidade, um “espaco interior”, no qual ele “pertence a si
mesmo” e ao qual “pode se recolher, ao qual os outros ndo tém acesso,
no qual ¢ deixado em paz, desfrutando do direito a solidao” (Wintrich,
Die Problematik der Grundrechte, 1957, p. 15 s.; cf. Também: Diirig,
in Maunz-Diirig, Grundgesetz, 2* ed., n. margem 37 do Art. 1 GG).
Nesse ambito, o Estado eventualmente ja estard intervindo por meio
de uma tomada de conhecimento — mesmo que neutra em termos de
avaliacdo —, vez em que podera estar inibindo o livre desenvolvimento
da personalidade por meio da pressdo psiquica propria da participagdo
publica [em seus assuntos pessoais]. Nem toda pesquisa estatistica
sobre dados pessoais e de vida, porém, fere a personalidade humana
em sua dignidade ou atinge seu direito a autodeterminacdo em seu
ambito mais interior. Como cidaddo vinculado e participante de uma
comunidade (BVerfGE 4, 7 [15, 16]; 7, 198 [205]; 24, 119 [144]), cada
um tem que aceitar, até certo ponto, a necessidade de pesquisas
estatisticas sobre sua pessoa, como p. eXx. ocorre em um
recenseamento, como pré-condi¢do para o planejamento de acdo
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governamental. Uma pesquisa estatistica sobre a pessoa pode, assim,
ser considerada humilhante e ameagadora ao direito de
autodeterminacdo naqueles casos onde se registra o ambito de vida
pessoal que tem, por natureza, carater sigiloso e com isso declara
também esse setor interior como material apreensivel estatisticamente
e obrigatoriamente apreensivel. Nessa medida, existem para o Estado
da moderna sociedade industrial também barreiras diante da
“despersonalizagdo” tecnocrata. Em contraposicao, quando a pesquisa
estatistica se referir apenas ao comportamento do cidaddo no mundo
exterior, a personalidade humana dessa forma ainda ndo estara sendo
“apreendida” em seu ambito intangivel de vida privada. Em todo caso,
isso vale quando esses dados perdem o carater pessoal ao chegarem
andnimos para a apreciacdo pelos orgdos competentes. A condigdo
para tanto ¢ que o carater anénimo dos dados esteja suficientemente
garantido.

Conforme se depreende da sentenga do TCF, a fundamentagao do direito a privacidade
¢ realizada a partir do principio da dignidade da pessoa humana. O Tribunal assinala que o
ambito da privacidade visa resguardar o livre desenvolvimento da personalidade, que nao
pode ser submetido a coagdes. Entretanto, apontou que ¢ possivel compatibilizar o direito a
privacidade com a prestagdo de informagdes estatisticas, desde que assegurada a
intangibilidade da privacidade por meio da anonimizacdo dos dados coletados.

Verifica-se entdo que o Estado, para atingir as finalidades politicas, necessita de dados
informacionais acerca da populacdo e do territorio. No entanto, a coleta, bem como a
utilizacdo dos dados pessoais deve ser compatibilizada com o direito a privacidade dos
cidaddos, indissocidvel do postulado da dignidade da pessoa humana.

Assim sendo, comumente questiona-se a legitimidade da autoridade publica, seja no
caso do censo demografico como em outras circunstancias, de se determinar ao individuos
que fornecam as informacgdes que lhes dizem respeito.

A infraestrutura informativa, tal como designado por Rodota (2008, p. 38),
compreende o atual estado das tecnologias da informagao que sdo, atualmente, indispensaveis
para as mais diversas atividades sociais no ambito politico, econdmico e social.

Desse modo, a privacidade alcanga uma dimensdo coletiva ou difusa, que ¢
inteiramente nova. E dizer: no mundo globalizado, caracterizado pelos intensos fluxos
informacionais, a utiliza¢do de dados por institui¢cdes - publicas e privadas - ndo reflete apenas
um mecanismo tecnoldgico com vistas ao planejamento e execu¢do de suas atividades, mas,

em grande medida, materializa uma nova plataforma de poder.
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Nesse cenario Rodota (2008, p. 37) enfatiza que raramente o individuo consegue
perceber qual o impacto que determinadas informagdes, ainda que tidas por irrelevantes,
quando agregadas a outras, pode assumir quando coletadas por organizagdes complexas.’

Nesse quadro torna-se imperioso perceber como a concentragdo de informagdes por
parte de instituicdes publicas ou privadas torna-se assimétrica, pois os individuos tornam-se
vulneraveis ao exercicio de um poder invisivel.

Nao ¢ so6 o Estado que tem o potencial de devassar a vida privada das pessoas, mas
outros agentes de igual ou maior forga econdmica e politica.

A ascensao da informagao no sistema econdmico global ¢ tdo grande que a prospeccao
de informagdes pessoais representa um dos principais interesses das empresas de tecnologia.
A expectativa de proveito econdmico das informagdes ¢ enorme nesse processo que foi
designado por capitalismo de vigilancia (surveillance capitalism) por Shoshana Zuboff (2015,
p. 85).

Essa nova logica de acumulacdo do capitalismo, conforme sublinha Zuboff apud
Evangelista (2017) “pretende prever e modificar o comportamento humano como meio para a
produgdo de lucros e o controle do mercado”.

O tratamento de dados representa, pois, poder politico e econdmico (CARLONI, 2013
p- 3). A sua utilizacdo permite identificar comportamentos, habitos de consumo, o que,
efetivamente, aumenta a eficdcia da propaganda a niveis nunca antes vistos.

Por conseguinte, a privacidade® ndo se encerra na prote¢do dos direitos da
personalidade (direito a honra, a intimidade e a vida privada), mas, de maneira mais central,
encontra-se imbricada com o exercicio da cidadania e, por extensdo, da propria democracia.’

Portanto, reconhecer ao titular de dados o direito de controlar as informagdes que lhe

dizem respeito sera um dos aspectos vitais para o pleno exercicio da cidadania.

> Quando se trata de dados informacionais genéticos, fala-se na “teoria do mosaico segundo a qual existem dados
que isoladamente ndo aportam informagdes pessoais, mas que, uma vez cruzados com outros dados, podem
trazer informacdes que afetam a intimidade genética pessoal” (SCHIOCCHET, 2013, p. 522).

® H4 autores que distinguem privacidade de intimidade. Para Antonio Carlos Efing apud Echterhoff (2007, p.
124) aquela deve ser considerado género do qual o direito a intimidade, o direito a vida privada, a honra e a
imagem sdo espécies. Ainda de acordo com Efing, a intimidade seria a parcela interna do ser, “referente a sua
esséncia, ao seu amago, a sua esfera intersubjetiva”.

" Ainda que ndo esteja em questdo no presente trabalho os desdobramentos da utilizagio das tecnologias da
informagao no processo politico, vale a pena trazer a lume o seguinte excerto de Rodota (2008, p. 161) a
proposito da tematica: “As tecnologias da informag@o e da comunicagdo oferecem grandes oportunidades para
promover uma cidadania ativa. A passagem da comunicagdo vertical, tipica da televisdo tradicional, a
comunicag¢do horizontal, tipica da Internet, permite resgatar o cidaddo da passividade de espectador, tornando-o
protagonista de um processo no qual desaparecem as distingdes entre produtores e consumidores de
informacgoes.”
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1.2 Direito e privacidade: o direito de estar so

Inicialmente foi com o artigo intitulado The Right to Privacy elaborado por Samuel
Dennis Warren e Louis Dembitz Brandeis, publicado em 15 de dezembro de 1890 na revista
Harvard Law Review, que iniciou-se a construcdo teorica do direito a privacidade
(CARVALHO apud ECHTERHOFF, 2007, p. 118-119).

Em decorréncia, Warren e Brandeis sdo considerados os “pais fundadores” da
privacidade por terem inaugurado a discussdo no campo juridico (RODOTA, 2008, p. 24 ¢
Ss.)

No presente artigo os autores utilizaram-se da defini¢do “the right to be let alone”
(direito de ser deixado s6), cunhada pelo juiz norte-americano Cooley, em 1873.

A expressao “right to be let alone”, no entanto, ja havia sido utilizada ja na metade do
século XIX pelo escritor Robert Kerr, que descrevia a sociedade da Inglaterra vitoriana
fazendo mengdo a um “direito a ser deixado s6” (RODOTA, 2008, p. 234).

Os renomados autores, Warren e Brandeis ao fundamentarem o direito a privacidade e
a inviolabilidade da personalidade, romperam com o tradicional vinculo desse direito com o
direito de propriedade (MENDES, 2008, p. 15-16).

A construgdo teorica a partir do direito de propriedade se desenvolve com o direito de
propriedade intelectual e de criacdo artistica, que vird a se desdobrar no conceito de privacy
como um direito autdbnomo (LIMBERGER, 2007, p. 55).

Para apresentar as principais caracteristicas do que se afirma com o conceito de
privacy, pode-se utilizar da sistematizacdo empreendida por Willian Prosser em 1960,
segundo o qual ocorre a violacdo a esse direito quando se verifica:

a) a intromissdo na soliddo da vida de uma pessoa ou nos seus assuntos privados;

b) a divulgacdo de fatos embaragosos que afetam o cidadao;

¢) a publicidade que poderia desprestigiar o individuo ante a opinido publica; e

d) a apropriagdo (com vantagens para a outra parte) do nome ou do aspecto fisico do
litigante (LIMBERGER, 2007, p. 57; MENDES; BRANCO; 2014, p. 282).

Um dos pontos relevantes do direito a privacidade ¢ que ele surge na tradicao da
common law, ou seja, através de um precedente judicial, e ndo do parlamento.

Outro ponto igualmente importante ¢ a associagdo que se faz do direito a privacy como

um direito tipicamente burgués, logo, ndo universalizavel para outras classes sociais.
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Em grande parte isso acontece porque, inicialmente, o direito a privacy visou proteger
o direito de celebridades como € o caso da atriz francesa Elisa Rachel Félix, em 1958, e o caso
de Benito Mussolini e sua amante Clara Petacci em 1953 (DONEDA apud MENDES, 2008,
p. 17).

Em 1905, o Tribunal da Gedrgia utilizou-se pela primeira vez da expressao privacy no
caso Griswold x Connecticut (LIMBERGER, 2007, p. 57).

Nesse caso, a Suprema Corte julgou inconstitucional a lei que proibia o uso de
contraceptivos, ao fundamentar que para a sua implementacao, haveria invasao na intimidade
do casal (MENDES; BRANCO; 2014, p. 282).

Atualmente, segundo Rodota (2008, p. 97-98), a privacidade apresenta quatro
tendéncias que podem ser assim sintetizadas:

a) do direito a ser deixado s6 ao direito de manter controle sobre as informagdes que
me digam respeito;

b) da privacidade ao direito a autodeterminac¢do informativa;

¢) da privacidade a ndo discriminacdo; e

d) do sigilo ao controle.

Afirma ainda o autor que pode-se observar dois modos no Ocidente de se conceber a
privacidade: o europeu, fundado no primado da dignidade humana; e o amparado na ideia de

liberdade, tipico dos Estados Unidos (2008, p. 235).
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