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Em resultado das atividades conjuntas da rede de 
pesquisa e cooperação bilateral Brasil-Portugal 
�nanciada pela CAPES-FCT e coordenada, no 
Brasil, por Claudia Fonseca (Programa de 
Pós-Graduação em Antropologia Social da 
Universidade Federal do Rio Grande do Sul – 
PPGAS/UFRGS) e, em Portugal, por Helena 
Machado (Centro de Estudos Sociais da Universi-
dade de Coimbra – CES), o presente volume vem 
mapear e analisar as redes sociotécnicas das 
tecnologias de identi�cação civil e criminal e as 
práticas do aparelho burocrático-estatal de 
controle das populações no Brasil e em Portugal. 
Para tanto, esta coletânea procura localizar os 
atores e artefatos mobilizados por tecnologias e 
práticas estatais de identi�cação materializadas 
em arenas diversas: no uso de tecnologias 
genéticas para identi�cação criminal, no aciona-
mento de redes de controle do acesso a direitos 
básicos de cidadania, no controle sanitário das 
populações, na investigação criminal e em 
práticas de vigilância de espaços públicos. Ao 
longo dos vários textos, interrogam-se imaginá-
rios de ordem social e perspectivam-se questões 
sociais, políticas e éticas associadas a intercone-
xões entre subjetividades, con�gurações de 
cidadania, controle estatal das populações e 
práticas de governo.

O Centro de Estudos Internacionais sobre Governo (CEGOV) da Universidade 
Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS) busca realizar pesquisas e estudos 

aplicados sobre a articulação e o fortalecimento da relação entre capacidade 
estatal e democracia. Nesse sentido, a coleção de livros Transformando a 

Administração Pública tem o intuito de publicizar e destacar o posicionamento 
da universidade pública no desenvolvimento e aperfeiçoamento da                

administração pública brasileira.

“Estão em pauta no tempo presente os desa�os proporcionados pelas tecnolo-
gias, sejam elas novas, como as biotecnologias e tecnologias da informação, 
ou tradicionais, como as de documentação, identi�cação e censo da popula-

ção. Novas ou tradicionais, essas tecnologias, juntamente com outros atores e 
articulações em rede, não apenas nos controlam, mas, num nível menos 
manifesto, produzem uma verdadeira gestão biopolítica e condições de 

subjetivação que, na perspectiva proposta por Foucault, denunciam a íntima 
relação entre saber-poder-verdade.”

“[...]Como será possível notar nesta obra, as investigações se movem numa 
perspectiva que une a construção acadêmica dos saberes à postura crítica, 

sensível e socialmente situada dos pesquisadores. Todos os autores transitam 
com habilidade e competência nas diversas áreas com as quais as suas 

pesquisas antropológicas e sociológicas em ciência e tecnologia dialogam, seja 
no Direito, Genética, Administração, Ciência Política ou na Perícia Forense. ”

“[...]Com imensa honra e satisfação, cumpre-me registrar que esta obra – na 
sua metodologia e conteúdo, na sua trajetória e resultados – constitui uma 

singular e efetiva contribuição aos estudos acerca dos processos de identi�ca-
ção e gestão política da vida humana possibilitados pelas novas tecnologias. O 
leitor ou leitora tem diante de si uma obra que apresenta re�exões de ponta, 
com rigor metodológico-argumentativo nos diferentes caminhos teóricos e 
empíricos percorridos pelos seus respectivos autores e autoras em busca de 

uma produção acadêmica intelectualmente plural, faticamente sensível e 
ideologicamente emancipatória.”  
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1. INTRODUÇÃO

Ao longo dos anos 1990, desenvolveu-se a chamada ciência da genómica, que 
utiliza a tecnologia do DNA recombinante e métodos de sequenciamento de DNA 
apoiados na bioinformática para analisar a estrutura e as funções do genoma (o con-
junto completo de DNA dentro de uma única célula de um organismo). À medida que 
se desenvolveu a genómica, expandiram-se os biobancos, ou seja, repositórios de 
materiais biológicos humanos aos quais estão associados dados pessoais de diverso 
tipo. Entre várias características que têm marcado a expansão global dos biobancos 
e a sua aplicação em diversas áreas – da investigação médica à investigação criminal 
–, destacam-se três aspetos: apoiarem-se no desenvolvimento da bioinformática; 
terem destaque os dados genéticos; e a tendência crescente para a partilha entre pa-
íses da informação contida em biobancos locais e nacionais. No âmbito do presente 
capítulo, pretendemos mapear os regimes morais e as modalidades de participação 
pública subjacentes a este paradigma molecular-digital (CORRÊA, 2009), debru-
çando-nos, em particular, sobre o fenómeno de processamento e circulação trans-
fronteiriça de larga escala de dados pessoais no contexto de informação depositada 
em biobancos médicos e bancos de dados genéticos forenses. 

Para contextualizar as nossas reflexões, começaremos por contar a história 
do “Projeto do Genoma Humano” (Human Genome Project – HGP), cujo início foi 
oficialmente anunciado pelo governo dos Estados Unidos da América em 1990. Este 
seria o mais ambicioso projeto de investigação na área da genética conhecido até aos 
dias de hoje: com um financiamento milionário inteiramente proveniente de fun-
dos públicos, e envolvendo um consórcio internacional de geneticistas oriundos dos 
Estados Unidos da América, Reino Unido, Austrália, França, Alemanha e Japão, o 
HGP propunha-se, ao longo de um período estimado de 15 anos, a mapear a locali-
zação e as sequências de todos os genes da espécie humana (o “genoma humano”). 
À medida que o projeto se desenvolveu, laboratórios de várias partes do mundo (do 
Brasil, Canadá, Coreia do Sul, Dinamarca, Israel, Itália, México, Países Baixos, Repú-
blica Popular da China, Rússia e Suécia) juntaram-se àquilo que viria a ser conhecido 
como o Consórcio Internacional de Sequenciamento do Genoma Humano. 

Os benefícios prometidos, sobretudo no campo da medicina e da biologia 
molecular, incluíam, entre outros, a ampliação do conhecimento da dimensão ge-
nética de diversas doenças e da produção e escolha de medicação e terapias “per-
sonalizadas”, ou seja, ajustadas às características genéticas dos pacientes e de de-
terminados segmentos da população. Outros domínios de aplicação perspetivados 
pelos responsáveis do Projeto do Genoma Humano eram o desenvolvimento das 
aplicações da genética nas ciências forenses; na produção de biocombustíveis e ou-
tras aplicações energéticas; na agricultura, pecuária e bioprocessamento; na bioar-
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queologia, antropologia e compreensão da evolução humana. No fundo, tratava-se 
de equiparar aos genes a essência do ser humano e de acreditar que o conhecimen-
to da dimensão genética permitiria atingir uma nova compreensão, aprofundada 
e “objetiva”, do desenvolvimento da espécie humana ao longo do tempo (NATIO-
NAL HUMAN..., 2012). 

 Quando foram publicados na revista Nature, em Fevereiro de 2001, os pri-
meiros resultados do Projeto do Genoma Humano, Francis Collins, o então diretor do 
Instituto Nacional de Investigação do Genoma Humano, dos Estados Unidos da Amé-
rica, referiu-se ao mapeamento do genoma humano como uma ferramenta poderosa 
com múltiplas utilizações, desde a compreensão histórica da evolução humana, à pos-
sibilidade de (re)construção genética do corpo e das funções biogenéticas, passando 
por uma capacitação inédita dos profissionais de saúde no combate à doença: 

 [O Projeto do Genoma Humano] é um livro de história – a narrativa 
da jornada da nossa espécie ao longo do tempo. É um manual de ins-
truções, com informação incrivelmente detalhada sobre a constru-
ção de cada célula humana. É um texto que transformará a medicina, 
facultando conhecimento que dará aos prestadores de saúde exten-
sos novos poderes para tratar, prevenir e curar doenças (NATIONAL 
HUMAN..., 2012).

Em paralelo com o desenvolvimento do Projeto do Genoma Humano, uma 
empresa privada dos Estados Unidos da América – a Celera Corporation1 – lançou-se, 
em 1998, na “corrida” para o mapeamento do genoma humano, alegando conseguir 
obter resultados a baixo custo e de modo mais rápido. A ação dessa empresa, orien-
tada para a comercialização de produtos de sequenciação genética com aplicações 
no diagnóstico e terapêutica de diversas doenças, veio a gerar intensa polémica, 
sobretudo porque a Celera “ganhou” a disputa: foi, de facto, a primeira entidade a 
apresentar uma sequência do genoma humano. Contudo, alegaram os críticos, esse 
sucesso foi obtido pelo facto de ter utilizado os dados que o Projeto do Genoma Hu-
mano tinha anteriormente disponibilizado em acesso público e gratuito. 

A comunidade científica não tardou a reagir às novas e complexas inter-re-
lações entre ciência, indústria, política e financiamento, público e privado, eviden-
ciadas pela disputa entre o HGP e a Celera. Encarado como uma espécie de embate 
entre os cientistas que desenvolvem a sua atividade para perseguir o bem comum 
e as empresas privadas que utilizam a investigação científica para fins comerciais, 
esse episódio foi alvo de ampla controvérsia. A polémica ganhou particular in-
tensidade pelo facto de se tratar de um tipo de pesquisa científica que tinha dois 
contornos absolutamente novos: por um lado, envolvia a compilação, em gran-
de-escala, de informação genética (tida, por muitos, como informação dotada de 
características “excecionais”) e a sua circulação entre países; por outro lado, com 

(1) Disponível em: <https://www.celera.com>. Acesso em: 10 fev. 2015.
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o nascimento de uma nova ciência – a genómica – abriam-se possibilidades até 
então desconhecidas de aplicação do conhecimento obtido pelo sequenciamento e 
análise da estrutura e função do genoma. 

Os títulos de livros publicados a propósito das atividades e conduta da em-
presa privada Celera ilustram o tom aceso do debate em torno das polémicas rela-
ções entre ciência “pública”, empresas privadas e poderes económicos e políticos. 
De realçar, por exemplo, o livro do escritor free-lancer e especialista em biologia e 
evolução humana James Shreeve (2005), que acompanhou de perto, durante dois 
anos, as atividades do fundador da Celera, Craig Venture, intitulado “A Guerra do 
Genoma: Como Craig Venture Tentou Agarrar o Código da Vida e Salvar o Mundo” 
(The Genome War: How Craig Venture Tried to Capture the Code of Life and Save the 
World). Outro contributo clássico foi o do biólogo inglês John Sulston, Nobel de 
Fisiologia e Medicina em 2002, e um dos cientistas envolvidos no HGP, no seu livro 
“O Ponto em Comum: Uma História da Ciência, Política, Ética e o Genoma Huma-
no” (The Common Thread: A Story of Science, Politics, Ethics and the Human Genome), 
no qual manifestou a intenção de alertar políticos e o público em geral para os 
perigos de um pacto Faustiano entre a ciência e o mundo empresarial (SULSTON; 
FERRY, 2002). 

Concretamente, Sulston encarava a propriedade privada da informação 
científica como um ato eticamente reprovável e perspetivava as indústrias farma-
cêuticas e outras entidades privadas interessadas nas aplicações comerciais das 
tecnologias genéticas como inimigos do progresso da ciência. O fascínio pelo episó-
dio da Celera contagiou também os antropólogos Paul Rabinow e Talia Dan-Cohen 
(2006), especialistas em estudos sociais da ciência com um enfoque na genética e 
na biologia sintética, que em 2005 publicaram o livro intitulado “Uma Máquina 
Para Fazer Um Futuro” (A Machine to Make a Future), baseado em entrevistas com 
cientistas dessa empresa. Rabinow e Dan-Cohen exploraram, a partir das narrati-
vas dos entrevistados, os sentidos atribuídos a novas formas emergentes de saber 
tidas como detendo o potencial de transformar radicalmente as formas pelas quais 
a saúde e os cuidados de saúde são encarados, praticados e geridos, em particular 
em termos de diagnóstico e de intervenções terapêuticas.

O desenvolvimento da genómica que se sucedeu ao Projeto do Genoma Hu-
mano e às atividades da Celera despertou um campo de estudos em “genética e 
sociedade”, que tem explorado temáticas diversas relacionadas com as dimensões 
culturais, sociais, políticas e epistemológicas da ciência da genómica, desde a aná-
lise das implicações das novas tecnologias genéticas na biomedicina e na constru-
ção das identidades sociais nas sociedades contemporâneas, à compreensão das 
formações sociais híbridas que emergem do armazenamento, processamento e 
circulação de tecidos biológicos humanos e genes, colocando em interação atores 
humanos e produções sociotécnicas.
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Os biobancos e as respetivas formas de governação baseiam-se num ideário 
de promessas e expectativas que se alimentam de narrativas de um futuro imagi-
nado e imaterial alimentado por fluxos contínuos de bioinformação mobilizada 
por tecnologias informáticas. Desde que terminou o Projeto do Genoma Humano, 
os biobancos aumentaram exponencialmente a nível mundial, envolvendo uma 
rede complexa de instituições, atores sociais e relações de poder. Como salientam 
Chow-White e Duster (2011, s/p, tradução nossa):

Cientistas da área da biomedicina exaltam os benefícios do DNA 
para ajudar os investigadores a compreender as origens genéticas de 
doenças complexas. Agentes do sistema de justiça na Europa e na 
América do Norte argumentam que a expansão de bases de dados 
de DNA aumentará a capacidade para identificar suspeitos de crimes 
como rapto e homicídio. Os consumidores pagam a empresas de bio-
tecnologia para que seja feita recolha do seu DNA com o objetivo de 
criar um perfil médico pessoal e apurar a sua ascendência genética. 

A partir da exploração do conceito de biobancos solidários, neste capítulo 
equacionamos a tradicional separação entre a regulação, proteção de dados pes-
soais e participação pública nos biobancos médicos e biobancos forenses. A nos-
sa perspetiva alimenta-se de uma estratégia reflexivo-analítica que conjuga duas 
abordagens inter-relacionadas: por um lado, desenvolvemos uma reflexão socio-
normativa, que pretende ampliar e expandir o debate bioético. A esse respeito, 
refletimos, em particular, sobre duas questões éticas e societais que cruzam a dis-
cussão em torno dos biobancos forenses e médicos de larga escala – consentimen-
to e direito à informação, e envolvimento e confiança dos públicos. Por outro lado, 
adotando uma perspetiva crítica, mapeamos os conteúdos ideológicos do pressu-
posto de que “todos” os cidadãos, numa sociedade digital, conseguem e podem 
controlar, de modo “responsável”, a circulação dos seus dados genéticos e pessoais. 
Nessa dimensão, refletimos sobre as desigualdades sociais subjacentes e aponta-
mos possíveis direções para uma ampliação da participação pública na governação 
de biobancos médicos e forenses.

2. BIOBANCOS SOLIDÁRIOS

Os processos de comercialização que resultaram, por exemplo, de colabora-
ções com atores oriundos da área industrial fragilizaram a confiança pública, mas 
contribuíram para esboçar a perceção dos biobancos como projetos cívicos e espa-
ços de negociação entre instituições públicas e privadas e entre deveres e direitos 
individuais e coletivos, como o consentimento, a privacidade, a autodeterminação 
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e a dignidade humana (GASKELL; GOTTWEIS, 2011; HOEYER, 2012), com con-
sequências na organização da solidariedade social (NUFFIELD COUNCIL..., 2007; 
PRAINSACK; BUYX, 2011, 2013).

A solidariedade preconiza uma ética comunitária associada à ideia de prá-
ticas e compromissos partilhados em prol de um bem comum, em termos finan-
ceiros, sociais e emocionais, onde as responsabilidades individuais e coletivas se 
interligam, contando com o contributo de todos na garantia de que todos podem 
beneficiar (PETRINI, 2010). No caso dos biobancos, uma abordagem baseada na 
solidariedade passa pelo reforço da proteção de dados pessoais e pela introdu-
ção de mecanismos de participação pública guiados por princípios de abertura, 
compreensão e transparência; por dar prioridade à investigação que não vise ao 
lucro; por desenvolver estratégias de mitigação de danos; e por promover a soli-
dariedade informada através do consentimento, do exercício do direito à infor-
mação e da comunicação dos resultados aos participantes (PRAINSACK; BUYX, 
2011). Essa perspetiva exige que as atividades dos biobancos sejam controladas, 
social e eticamente, em diversos sentidos: crítico, consistindo num controlo ade-
quadamente informado para ponderar riscos e benefícios; evolutivo, adaptando-
-se a novas situações e permitindo a emergência de novas perceções públicas 
sobre biotecnologias; contextual, adaptando-se a diferentes sistemas de valores; 
e complexo, articulando tolerância, abertura e aceitação com apreensão, reserva e 
precaução (SCHRAMM, 2010).

Em suma, a governação de biobancos solidários na proteção de dados pes-
soais envolve não só questões técnicas e científicas, mas também os cidadãos e o 
debate acerca do que constituem finalidades de tratamento dignas e beneficentes, 
orientando-se por princípios que cruzam as fronteiras entre as ciências médicas 
e forenses, nomeadamente: reforço do direito à informação e ao consentimento; 
transparência e veracidade quanto às finalidades, riscos, benefícios e atores en-
volvidos no tratamento de dados pessoais; fiscalização, supervisão e prestação de 
contas (accountability) por cidadãos e instituições independentes; gestão de inte-
resses conflituantes, equilibrando interesses públicos e privados e interesses in-
dividuais e coletivos; regulamentação das atividades científicas, em particular a 
divulgação de resultados; consulta e envolvimento dos públicos (WALLACE et al., 
2008; WATSON; KAY; SMITH, 2010; HUNTER, 2011; GOTTWEIS; LAUSS, 2012; 
JOHNSSON, 2013; PRAINSACK; BUYX, 2013).

A reflexão em torno do conceito de biobancos solidários far-se-á, no âm-
bito deste texto, através da análise da partilha de dados entre países, adotando 
como estudo de caso a União Europeia (união económica e política de 28 países 
europeus, que atua através de um sistema de instituições supranacionais indepen-
dentes e de decisões intergovernamentais negociadas entre os Estados-Membros).
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3. PARTILHA TRANSNACIONAL DE 
DADOS NA UNIÃO EUROPEIA

A Diretiva 95/46/CE, adotada pela União Europeia em 1995, representa 
um importante instrumento legislativo na gestão do complexo desafio que é pro-
teger o direito fundamental à proteção de dados e, em simultâneo, assegurar a 
livre circulação de dados pessoais entre os Estados-Membros. O compromisso da 
União Europeia para com a proteção de dados pessoais tem sido reforçado nos 
últimos anos, mercê da centralidade dessa questão no âmbito da implementação 
da Agenda Digital para a Europa, uma das iniciativas emblemáticas da chamada 
“Estratégia Europeia UE 2020”. Ao mesmo tempo, têm sido desenvolvidos diver-
sos esforços no sentido de construir um sistema pan-Europeu capaz de aprofundar 
a cooperação transfronteiriça entre Estados-Membros quanto ao intercâmbio de 
dados pessoais para combater o terrorismo e a criminalidade que atravessam fron-
teiras e para prevenir a migração ilegal (por exemplo, o Tratado de Prüm, assinado 
em 2005, assim como as Decisões-Quadro 2008/615/JHA e 2008/616/JHA). 

No entanto, interpretações heterogéneas sobre a resolução da tensão entre 
os direitos dos indivíduos ou grupos populacionais e os caminhos da investigação, 
criminal ou científica, têm gerado insegurança jurídica e fragmentações na execu-
ção da proteção dos dados pessoais entre diferentes países, com implicações nos 
níveis de confiança pública e na perceção dos riscos associados aos biobancos. Nes-
se contexto, entre 2012 e 2013, a Comissão Europeia (2012a, 2012b) debateu a 
melhor forma de garantir uma utilização ótima e transparente dos dados pessoais, 
nomeadamente aqueles que estão associados a biobancos, com base nos seguin-
tes documentos publicados em janeiro de 2012: 1) Proposta de Regulamento do 
Parlamento Europeu e do Conselho relativo à proteção das pessoas singulares no 
que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e à livre circulação desses dados 
(Proposta COM(2012)11), definindo regras gerais nesses domínios; 2) Proposta 
de Diretiva do Parlamento Europeu e do Conselho relativa à proteção das pessoas 
singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais pelas autoridades 
competentes para efeitos de prevenção, investigação, detenção e repressão de in-
frações penais ou de execução de sanções penais, e à livre circulação desses dados 
(Proposta COM(2012)10). 

Essas propostas evidenciaram a necessidade de a União Europeia inves-
tir numa “abordagem global da proteção de dados”, assegurando a criação de um 
“quadro coerente, harmonioso e sólido” no âmbito da aplicação do direito funda-
mental à proteção de dados pessoais em todas as políticas da União Europeia (AL-
BRECHT, 2013). Com o objetivo de harmonizar regras e proporcionar uma maior 
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segurança jurídica ao nível da circulação de dados pessoais, assegurar a confiança 
pública e tornar mais eficaz o exercício do direito à proteção de dados pelos cida-
dãos, promover o desenvolvimento económico e fomentar a inovação e a utilização 
de novas tecnologias, tais propostas legislativas sugeriram três alterações princi-
pais: 1) reforço do princípio da transparência das informações e das comunicações 
e do direito à privacidade; 2) promoção de modalidades que facilitassem o exercício 
dos direitos do titular dos dados, através da definição das responsabilidades e obri-
gações do responsável pelo tratamento e da ênfase no consentimento “explícito”; 
3) e a constituição de autoridades de controlo independentes e centralizadas.  

O debate académico em torno da proposta de regulamento geral da pro-
teção de dados foi patrocinado, sobretudo, por especialistas oriundos da área da 
saúde pública e da epidemiologia. Globalmente, estes concordaram com a ideia de 
uma abordagem global no âmbito da proteção de dados. No entanto, alguns espe-
cialistas alertaram para a necessidade de distinguir as regras de processamento e 
livre circulação de dados pessoais em estudos epidemiológicos e de saúde pública 
envolvendo situações onde sobressaem a dimensão coletiva e o interesse público 
na proteção dos direitos dos indivíduos (CARINCI et al., 2011). Este será o caso 
dos registos nacionais de doenças e das emergências públicas, onde se usam dados 
pessoais sem que os seus titulares o tenham consentido (SARACCI et al., 2012). 
Outros autores equacionaram a harmonização de regras gerais no âmbito de estu-
dos em saúde pública, apelando a exceções no consentimento explícito (HAKULI-
NEN et al., 2011) e à conciliação entre harmonização e flexibilidade das regras ju-
rídicas na pesquisa em saúde (STENBECK; ALLEBECK, 2011). Os dois argumentos 
principais que sustentaram essas abordagens críticas – exceções ao consentimento 
explícito e flexibilidade da harmonização de regras jurídicas – foram acolhidos no 
campo forense, sendo vertidos na proposta de diretiva relativa à proteção dos in-
divíduos no que concerne a utilização de dados pessoais para fins de prevenção da 
criminalidade e de investigação e acusação criminais (Proposta COM(2012)10). 

Apesar de a Comissão Europeia preconizar a aplicação coerente do direito 
fundamental à proteção de dados pessoais no contexto de todas as políticas da 
União Europeia, alega a “natureza específica do domínio da cooperação policial e 
judiciária” para sustentar a elaboração de disposições legais particulares apenas 
nesse campo (Proposta COM(2012)10). A distinção entre as regras de processa-
mento e livre circulação de dados pessoais que vigoram na esfera forense e as que 
pautam, por exemplo, a investigação epidemiológica e de saúde pública, assenta 
fundamentalmente na ideia de que a discussão em torno dos biobancos médicos 
deve ser contextualizada em termos de direitos e escolhas individuais, por oposi-
ção às escolhas políticas e sociais que devem enquadrar o debate acerca dos bioban-
cos forenses (CHO; SANKAR, 2004; WILLIAMS, 2005).
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4. CONSENTIMENTO E DIREITO À INFORMAÇÃO

Com exceção da recolha de amostras em processos-crime, em registos na-
cionais de certas doenças e situações de emergência pública, a prestação de um 
consentimento voluntário é considerada um princípio ético fundamental na in-
vestigação criminal e em saúde, na medida em que exprime confiança e o exercício 
da escolha individual (HANSSON, 2005). Em qualquer caso, o titular dos dados 
pessoais goza do direito à informação sobre o respetivo tratamento, o que deverá 
acontecer, quando possível, antes da recolha da amostra.

Perante o armazenamento de amostras biológicas por longos períodos de 
tempo, cuja utilização futura pode ser incerta e imprevisível, a legitimidade dos 
atuais modelos de consentimento e dos documentos com informações sobre o tra-
tamento dos dados pessoais tem vindo a ser questionada (HANSSON, 2005; MA-
CHADO; SILVA, 2009). Discute-se, em particular, a existência de consentimen-
tos amplos ou abertos (PRAINSACK; BUYX, 2013) e de consentimentos de grupo 
(SVALASTOG, 2013). 

Nos consentimentos amplos ou abertos, consentem-se prospetivamente 
múltiplos objetivos e utilizações futuras não especificadas, cuja adequação ética 
assenta nos seguintes pressupostos: utilização com vista à satisfação de necessida-
des universais, como a saúde e a justiça; e expressão da autonomia dos indivíduos, 
à semelhança do que acontece com o consentimento específico. Ainda que o con-
sentimento amplo, em determinadas condições, tenha a vantagem de evitar re-
consentimentos (BUDIMIR et al., 2011; GASKELL et al., 2013), tal modelo parece 
estar hoje enfraquecido pela impossibilidade de ser um consentimento totalmente 
informado, na medida em que os benefícios e os riscos previstos podem não ser 
exaustivos (LUNSHOF et al., 2008; HEWITT, 2011). No entanto, perante as difi-
culdades implicadas na obtenção de consentimentos para cada nova investigação, 
criminal ou em saúde, alguns autores têm sugerido a aceitação do consentimento 
amplo para estudos futuros aprovados por uma comissão de ética e desde que se 
assegure o direito dos indivíduos a retirá-lo, situação que pode conflituar com o 
interesse de manutenção da integridade estatística das pesquisas, sobretudo lon-
gitudinais (WATSON; KAY; SMITH, 2010).

A proposta europeia de regulamento geral da proteção de dados pessoais 
(Proposta COM(2012)11) prevê o consentimento ou autorização follow-up (CHAL-
MERS, 2006), ou seja, a obrigatoriedade de contactar os indivíduos sempre que se 
pretender proceder à atualização de informações ou amostras, a usos não previstos 
no consentimento inicial e ao reforço da privacidade e confidencialidade, num con-
texto em que o consentimento é perspetivado como podendo ser revogado: 
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O tratamento de dados pessoais para outros fins apenas deve ser 
autorizado se for compatível com as finalidades para as quais os da-
dos foram inicialmente recolhidos, particularmente para fins de in-
vestigação histórica, estatística ou científica. Sempre que essa outra 
finalidade não for compatível com a finalidade inicial para a qual os 
dados foram recolhidos, o responsável pelo tratamento deve obter o 
consentimento do titular dos dados para outra finalidade ou basear 
esse tratamento noutro fundamento legítimo para o tratamento lí-
cito, nomeadamente se estabelecido pelo direito da União ou pela 
legislação do Estado-Membro a que o responsável pelo tratamento 
se encontre sujeito. Em qualquer caso, deve ser garantida […] a obri-
gação de informar o titular dos dados sobre essas outras finalidades 
(COMISSÃO EUROPEIA, 2012b, p. 25).

No que respeita a utilização de dados pessoais para fins de prevenção da cri-
minalidade e de investigação e acusação criminais, reforça-se o direito à informa-
ção do respetivo titular quanto às finalidades e condições de tratamento, por um 
lado, e à obrigatoriedade de fornecer os seus dados pessoais, por outro, de acordo 
com os princípios de tratamento leal e transparente: 

Os princípios de tratamento leal e transparente exigem que o titular 
dos dados seja informado, em especial, da existência da operação de 
tratamento de dados e das suas finalidades, do período de conser-
vação dos dados, da existência do direito de acesso, retificação ou 
apagamento, bem como do seu direito de apresentar uma queixa. 
Sempre que os dados forem recolhidos junto do titular dos dados, 
este deve ser também informado da obrigatoriedade de fornecer es-
ses dados e das respetivas consequências, caso não os faculte (CO-
MISSÃO EUROPEIA, 2012a, p. 18-19).

O regulamento geral sobre a proteção dos indivíduos no que concerne o 
tratamento e livre circulação de dados pessoais contempla ainda a prestação de um 
consentimento “explícito”, assente na comunicação clara dos objetivos a atingir 
com os usos dos biobancos e na avaliação da sua compreensão por parte de todos 
os indivíduos, assim como dos riscos e benefícios que lhes estão associados, har-
monizando, dessa forma, a definição de consentimento na União Europeia:

Na definição de consentimento é acrescentado o termo “explícito”, 
a fim de evitar qualquer paralelismo suscetível de confusão com o 
consentimento “inequívoco” e dispor de uma definição única e coe-
rente de consentimento, garantindo que o titular de dados dá o seu 
consentimento com todo o conhecimento de causa (COMISSÃO EU-
ROPEIA, 2012b, p. 8).

A harmonização de regras quanto à necessidade de se obter um consenti-
mento explícito e do direito à informação parece afastar-se da ideia de modelos 
universais e padronizados, a favor de formulários contextualizados que conside-
rem as especificidades sociodemográficas e culturais individuais e nacionais (cf. 
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BUDIMIR et al., 2011), à qual subjaz uma visão destes como processos de comuni-
cação (WINICKOFF; WINICKOFF, 2003). Para esse efeito, a informação facultada 
aos titulares de dados pessoais deverá detalhar os seguintes aspetos: finalidade e 
objetivos do biobanco e respetivas estruturas de governação; utilizações pretendi-
das, possíveis e inadmissíveis das amostras; variáveis a registar na base de dados; 
duração do armazenamento e disponibilidade das amostras; tipo de amostras ar-
mazenadas; procedimentos associados à recolha das amostras e dos dados; con-
dições de acesso às amostras e aos dados; direitos dos indivíduos; lista de riscos e 
benefícios, na medida do que pode ser previsto (CABRERA et al., 2010; PRAINSA-
CK; BUYX, 2013). 

As propostas europeias de regulação da proteção de dados pessoais suge-
rem, assim, alterações que visam, em termos gerais, promover uma solidariedade 
informada (BEIER, 2011) e/ou um consentimento genuíno (NUFFIELD COUN-
CIL..., 2007). No entanto, se a informação escrita sobre a natureza e os benefícios 
da investigação é facilmente compreendida pelo público, o mesmo não acontece 
quando se comunicam riscos e a garantia de confidencialidade (BUDIMIR et al., 
2011). Estes últimos aspetos exigem uma atenção especial no desenho de modelos 
de consentimento informado e de folhetos informativos e obrigam a que as in-
formações sejam facultadas apenas por profissionais treinados com competências 
para a defesa e proteção dos interesses dos indivíduos (SALTER; JONES, 2005).

O consentimento dinâmico, enquanto processo recíproco que convida ao 
consentimento contínuo por intermédio de recursos digitais, emerge, neste con-
texto, como uma alternativa socialmente robusta ao consentimento amplo, na 
medida em que promove uma maior autonomia dos titulares dos dados pessoais 
e os mantém informados, potenciando o seu envolvimento nos biobancos; coloca 
os indivíduos no centro da governação dos biobancos, podendo atribuir-lhes uma 
maior capacidade de controlo; e facilita o retorno dos resultados da investigação 
adaptados a cada indivíduo (TERRY, 2012; STEINBEKK; MYSKJA; SOLBERG, 
2013). Todavia, esse modelo tem sido criticado por transferir para os indivíduos 
algumas responsabilidades que cabem a investigadores e comissões de ética.

5. ENVOLVIMENTO E CONFIANÇA PÚBLICA

Os seguintes extratos mostram como o reforço da confiança pública cons-
titui um dos pilares ideológicos da proposta europeia de regulação da proteção de 
dados pessoais, refletindo o recente “consenso” académico e político em torno da 
confiança e da legitimidade como elementos imperativos na constituição e na con-
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servação de biorepositórios e no apoio à expansão de biobancos com finalidades 
de investigação criminal ou científica (SALTER; JONES, 2005; CHALMERS, 2006; 
SAHA; HURLBUT, 2011; TUTTON; LEVITT, 2010):

A proposta visa assegurar um nível coerente e elevado de proteção 
de dados […], favorecendo a confiança mútua entre as autoridades 
policiais e judiciárias dos diferentes Estados-Membros e facilitando 
a livre circulação dos dados e a cooperação entre as referidas autori-
dades (COMISSÃO EUROPEIA, 2012a, p. 5).

É importante gerar confiança para permitir o desenvolvimento da 
economia digital no conjunto do mercado interno. As pessoas singu-
lares devem poder controlar a utilização que é feita dos seus dados 
pessoais, e deve ser reforçada a segurança jurídica e prática para as 
pessoas singulares, os operadores económicos e as autoridades pú-
blicas (COMISSÃO EUROPEIA, 2012b, p. 19).

Na prossecução desse objetivo, a literatura tem realçado a importância de 
incorporar os biobancos em instituições credíveis com capacidade de os sustentar 
e geridas por investigadores de confiança, destacando-se as universidades e os cen-
tros de investigação ou os institutos nacionais de medicina legal (GAMERO et al., 
2008; CORDELL, 2011; JOHNSSON, 2013). De acordo com a nova proposta euro-
peia de proteção de dados pessoais, estas deverão ser controladas por autoridades 
independentes e centralizadas que assegurem a proteção dos direitos dos titulares 
na circulação internacional de dados e harmonizem as regras e os princípios de 
funcionamento dos biobancos. 

Reconhece-se, assim, a necessidade de regular e implementar uma política 
de transparência e veracidade em relação às atividades dos biobancos, que assegu-
re a proteção da privacidade dos indivíduos e preserve a confiabilidade que estes 
depositam na investigação (PRAINSACK; BUYX, 2011). Detalhar os interesses dos 
múltiplos atores envolvidos na respectiva governação e clarificar as condições de 
utilização e acesso aos dados (HANSSON, 2005), assim como a disseminação res-
ponsável de informação e resultados junto dos indivíduos e/ou grupos envolvidos 
nos biobancos representam um passo nessa direção (WINICKOFF; WINICKOFF, 
2003; BUDIMIR et al., 2011):

Qualquer tratamento de dados pessoais deve ser efetuado de forma 
lícita, leal e transparente para com as pessoas em causa (COMISSÃO 
EUROPEIA, 2012a, p. 18).

O princípio de transparência exige que qualquer informação desti-
nada ao público ou ao titular dos dados seja de fácil acesso e com-
preensão, e formulada numa linguagem clara e simples (COMISSÃO 
EUROPEIA, 2012b, p. 26).

A garantia de participação e proteção dos públicos passará por consultar 
as suas opiniões e divulgar junto deles os objetivos e normas de funcionamento 
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dos biobancos, ajustando as expectativas e responsabilidades de todos os atores 
à realidade da investigação criminal ou científica (CHALMERS, 2006; GASKELL; 
GOTTWEIS, 2011; JOHNSSON, 2013). Atendendo a que o investimento em bio-
bancos se enquadra em projetos de longo prazo que tendem hoje a articular os be-
nefícios coletivos com os benefícios individuais (PRAINSACK; BUYX, 2011), uma 
governação dos biobancos assente no envolvimento dos cidadãos (HEWITT, 2011; 
HUNTER, 2011) sustenta a distribuição equitativa dos benefícios resultantes das 
respetivas atividades e aumenta a probabilidade de concordância com o consenti-
mento amplo (FORSBERG, 2012; GASKELL et al., 2013). 

A credibilidade e a confiança depositadas nos biobancos são essenciais na 
concretização de um modelo de solidariedade tripartida: a nível interpessoal, é 
preciso que as pessoas estejam regularmente dispostas a aceitar os custos (o risco 
de danos e a inconveniência da participação) para ajudar os outros com base na 
perceção e no sentimento de afinidade e semelhança, e que os biobancos solidá-
rios não sejam explorados indevidamente com o objetivo de ganho financeiro; a 
nível grupal, os participantes e os biobancos tornam-se parceiros em investigações 
orientadas para interesses comuns e negoceiam formas de conduta partilhadas 
para o alcance de objetivos comuns, não constituindo meras partes de um contra-
to legal; a nível contratual, respeitando as obrigações decorrentes da regulação e 
governação dos biobancos (PRAINSACK; BUYX, 2011, p. 63-64). 

Trata-se de atender aos direitos individuais, mas também aos das comuni-
dades e grupos sociais, avaliando proactivamente os benefícios e os riscos públicos, 
atuais e futuros, num contexto em que os biobancos são perspetivados como enti-
dades ou ativos sociais que deverão explicar as suas condutas (CORDELL, 2011) e 
negociá-las com os participantes com base em valores assentes no comunitarismo 
(CHRISTENSEN, 2009) e nas consequências sociais, políticas e éticas da investi-
gação criminal ou científica (OZDEMIR et al., 2009). Dessa forma, possibilita-se o 
escrutínio público das atividades dos biobancos (CORDELL, 2011) e a divulgação 
responsável dos resultados junto dos participantes, da comunidade científica e dos 
sistemas de justiça e de saúde (FORSBERG; HANSSON; ERIKSSON, 2009; CABRE-
RA et al., 2010; BUDIMIR et al., 2011).

6. CONCLUSÃO

A nova proposta europeia de regulação da proteção de dados pessoais colo-
ca a tónica da responsabilidade de correção de dados pessoais no cidadão, ao mes-
mo tempo em que propõe alterações relevantes na governação dos biobancos que 
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passam por definir a necessidade de obter um consentimento explícito e reforçar 
o direito à informação. O regime moral subjacente a esta regulação da proteção de 
dados pessoais baseia-se, portanto, na conjugação híbrida entre a ideia do cidadão 
digital, responsável por assegurar que os seus dados pessoais estão corretos e são 
usados para finalidades legítimas; e a responsabilidade coletiva e solidária, base-
ada em expectativas de harmonização de regras e implementação de medidas de 
reforço da confiança pública, que garantam uma maior transparência no acesso 
e utilização de dados pessoais e a independência e centralização das autoridades 
de controlo (BUDIMIR et al., 2011; GASKELL; GOTTWEIS, 2011; HARRIS et al., 
2012). No entanto, diversas questões carecem de clarificação e análise aprofunda-
da, nomeadamente: direito de propriedade; retorno sobre o investimento e distri-
buição de riscos e benefícios pela população; conflitos de interesse na proteção de 
direitos individuais; relação entre biobancos públicos e privados e entre investi-
gação e interesses industriais e/ou comerciais; e formas de representação dos pú-
blicos nas autoridades de controlo (GOTTWEIS; ZATLOUKAL, 2007; CORDELL, 
2011; ONISTO; ANANIAN; CAENAZZO, 2011; PRAINSACK; BUYX, 2011).

Na nossa perspetiva, urge desenvolver um debate renovado sobre a prote-
ção de dados pessoais que sustente a constituição de biobancos solidários capazes 
de cruzar o combate à criminalidade com a realização de testes genéticos para fins 
médicos ou de investigação científica, em alinhamento com a escassa literatura 
que alerta para uma articulação solidária entre os biobancos forenses e médicos 
(BEXELIUS; HOEYER; LYNÖE, 2007; TOZZO; PEGORARO; CAENAZZO, 2010; 
TUTTON; LEVITT, 2010). Para tal, torna-se necessário equacionar a ênfase insti-
tucional e política colocada nos benefícios e responsabilidades individuais ao nível 
da prevenção do crime e da doença, assim como discutir os critérios de inclusão 
ou exclusão de perfis genéticos em biobancos forenses e em biobancos médicos 
(SILVA; MACHADO, 2009; BEIER, 2011; BUYX; PRAINSACK, 2012). 

Aliás, a participação em biobancos associados a determinadas características 
e comportamentos sociais ou condições de saúde pode ser perspetivada como uma 
situação que restringe a privacidade individual e potencia processos de estigmati-
zação e discriminação (CHOW-WHITE; DUSTER, 2011; PRAINSACK; BUYX, 2011; 
SIMON et al., 2011; SVALASTOG, 2013). A reprodução de desigualdades sociais 
pelos biobancos é evidente quando se compara a origem étnica dos cidadãos incluí-
dos (e excluídos) dos biobancos médicos e dos biobancos forenses: se nos primeiros, 
destinados a desenvolver novas ferramentas no combate à doença, predominam 
populações de origem Europeia; nos biobancos forenses estão sobrepresentadas 
populações de origem não-Europeia (CHOW-WHITE; DUSTER, 2011). Em alterna-
tiva, sugere-se uma discussão orientada para atenuar as desigualdades entre grupos 
sociais e países, quer na prevenção da criminalidade e de investigação e acusação cri-
minais, quer na obtenção de ganhos em saúde (WIDDOWS; CORDELL, 2011). 
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  A escassez de recursos, cada vez mais mediatizada nos sistemas de jus-
tiça e de saúde nos últimos anos, pode motivar a reflexão em torno da respetiva 
alocação e utilização justa, equitativa, eficiente e eficaz, traduzida na importância 
de introduzir a solidariedade na governação de biobancos com propósitos foren-
ses ou médicos, concebidos em articulação como um bem coletivo, atual e futuro, 
indispensável para a realização de outros bens comunitários e públicos, como o 
combate ao crime ou a promoção da saúde (FORSBERG; HANSSON; ERIKSSON, 
2009; CORDELL, 2011; FORSBERG, 2012). Será ainda necessário aprofundar a 
reflexão sobre as desigualdades no acesso à sociedade digital e as subsequentes 
diferenças sociais na capacitação cidadã dos indivíduos para a proteção dos “seus” 
dados pessoais.
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