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Resumo: O estudo objetiva analisar se ha conflito entre direito ao conhecimento da ascendéncia
bioldgica e direitos da personalidade (anonimizacao ou confidencialidade de dados) do doador
do material bioldégico humano armazenado em biobancos, consoante o 83° do art. 17 do
Provimento do Conselho Nacional de Justica n. 63/2017. A relevancia do problema € evidente
porque o tema estudado carece de regulamentacdo legal e envolve o embate de interesses
proprios de sujeitos vulneraveis. A pesquisa € juridico-teorica, sobretudo bibliografica. Como
resultado, conclui-se que o conhecimento da ascendéncia bioldgica pela crianga gerada por
técnicas de reproducéo humana assistida ndo viola os direitos da personalidade do doador.
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ANONYMITY OF THE DONOR IN BIOBANKS OF ASSISTED
REPRODUCTION

Abstract: The objective of this study is to analyze whether there is a conflict between the right
to knowledge of biological ancestry and the personality rights of the donor of human biological
material stored in biobanks, according to 83 of art. 17 of n. 63/2017 provision of Brazilian
‘Conselho Nacional de Justi¢a’. The relevance of the problem is evident because the subject
lacks legal regulation and involves vulnerable individuals. The study is theoretical, mainly
bibliographical. It is concluded that knowledge of biological ancestry by the child generated by
assisted human reproduction techniques does not violate the donor’s personality rights.

Keywords: Biobanks; Biotechnology; Biological Ancestry; Confidentiality; Donation.

! Doutora em Direito Privado pela PUCMinas. Mestre em Direito Constitucional pela UNAERP - Ribeirdo Preto/SP
Especialista em Direito Publico da UNIFEMM. Professora Adjunto IV da Faculdade Mineira de Direito da PUCMinas.
Professora da Pds Graduagéo do Instituto de Direito Continuado —IEC da PUCMinas. Advogada.

2 Doutor e Mestre em Direito Privado pela PUCMinas. Especialista em Direito Tributéario pela Faculdade de Direito Milton
Campos. Professor Adjunto do Curso de Graduacéo e Mestrado Académico em Direito da UFOP.

Revista Brasileira de Direito Civil em Perspectiva | e-ISSN: 2526-0243 | Salvador | v.4 | n. 1| p. 103 —122 | Jan/Jun. 2018
103




3

Alexandra Clara Ferreira Faria & Roberto Henrique Porto Nogueira

1 CONSIDERACOES INICIAIS

A Biotecnologia impulsiona o Direito a desenvolver novas teorias, com a finalidade
de compreender os elementos inéditos oriundos da extrema complexidade social da atualidade,
principalmente no &mbito da Genética.

As pesquisas clinicas e o proprio armazenamento de dados e materiais bioldgicos
humanos para o estudo e desenvolvimento de novas tecnologias envolvendo a Genetica devem
respeitar direitos fundamentais constitucionais horizontalmente eficazes, tendo em vista a
protecdo dos direitos da personalidade pelo Estado Democrético de Direito. Assim, a
manipulacdo de dados e materiais bioldgicos humanos devem sofrer alguma restricdo e
controle, de modo a assegurar, assim, a anonimizacéo do doador, tida como confidencialidade
de dados ligados a direitos de personalidade desse sujeito.

Entretanto, os procedimentos de pesquisas clinicas, técnicas de reproducdo humana e
0s biobancos ndo séo regulados por legislacao federal de tratamento especifico, mas somente
por resolugdes do Conselho Nacional de Saude (CNS) e Conselho Federal de Medicina (CFM).
Merece destaque, ainda, a Lei de Biosseguranca e seus decretos regulamentadores, que, por sua
vez, ndo contemplam, suficientemente, toda a problematica apresentada pela inovacgdo
tecnoldgica.

Logo, a divergéncia entre os parametros chancelados pelos 6rgdos reguladores e 0s
empregados pelos pesquisadores e geneticistas podem derivar do desconhecimento das
peculiaridades normativas, o que pode deixar o doador do material biolégico humano e seus
dados genéticos sem a devida prote¢do, acarretando, assim, o receio da revelacao indesejada de
sua identidade pessoal e social.

Neste contexto, cabe indagar se o doador do material biolégico humano pode acabar
sofrendo a violagcdo de seu direito a anonimizacdo ou de preservacdo de dados identitarios
(anonimizacdo entendida como confidenciagidade no que se refere a preservacdo de sua
identidade na participagdo em processo de colaboragéo para iniciativa de constituicdo de
biobanco), em virtude do Provimento n. 63 do Conselho Nacional de Justica (2017), no
momento do registro civil de nascimento, tudo em razdo da obrigatoriedade da declaracéo
firmada pelo responsavel diretor técnico indicando a realizagdo das préticas de reproducgdo
humana assistida, na qual constaram os beneficirios; bem como do direito ao conhecimento da

ascendéncia biologica.
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Entretanto, através da leitura do 83° do art. 17 do referimento provimento, emerge um
conflito do direito a um eventual conhecimento da ascendéncia bioldgica da crianca gerada a
partir da utilizacdo de técnicas de reproducdo humana heterdloga e da preservacdo da
identidade do doador, uma vez que alguma documentacdo devera ser apresentada ao servigo
notarial. Logo, delineia-se um questionamento: como assegurar a preservagdo da identidade do
doador de material biolégico humano quando da consulta da ascendéncia biologica da crianca
oriunda da articulacdo de seu material bioldgico, para ocultamento de dados identitarios, nos
moldes de sua decisdo? Como, efetivamente, compreender a manifestacdo da autonomia
privada do doador para eventual disposi¢do e manipulacdo de seus dados genéticos e material
bioldgico humano para biobancos?

Os avancos tecnoldgicos no ambito da genética, nos mais diversos campos regulados
pelo Direito, fazem com que sejam descortinadas possibilidades inimeras de operacgdes e
violagOes ao sistema juridico. Assim, compete ao Direito a atribuigdo de processar e integrar
esses novos impasses a ordem normativa juridica nacional.

Nesse contexto, sera possivel o conhecimento de todas as informac6es pertinentes ao
titular do material bioldgico humano doado para o0s biobancos? Em quais circunstancias isso €
admissivel? O doador do material bioldgico humano tem o direito & ocultagdo de seus dados
identitarios (0 que aqui se chamou de anonimizacdo)? H& possibilidade de separagdo da
identidade pessoal e social da identidade bioldgica?

E exatamente esse 0 escopo principal do estudo, vale dizer, a busca pela conformagio
desses interesses aparentemente conflituosos, considerado o panorama dos direitos e garantias
fundamentais. Significa que, argumentativamente, pode ser viavel definir quais informacdes
podem ser divulgadas a respeito da ascendéncia biologica e sua aplicagdo na seara do
Biodireito, para constatar o possivel reconhecimento de um novo direito, qual seja, o direito do
doador de ocultacéo de sua pessoalidade, vale dizer, da identidade pessoal e social.

Para uma conclusdo coerente acerca da controvérsia apresentada, é essencial analisar
os direitos da personalidade e seu regime juridico, as informacdes biogenéticas, os biobancos
para técnicas de reproducdo humana e a normatizacao pertinente.

Diante disso, a tematica € de relevancia social, haja vista que, a despeito dos biobancos
existentes, ha necessidade do estudo juridico-sisteméatico da celeuma para a adaptacdo dos

instrumentos existentes com essa nova realidade, de modo a preservar os atos de disposi¢do do
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corpo como exercicio de autonomia privada, consagrando, assim, o exercicio dos direitos da
personalidade.

O problema pode ser abordado por uma infinidade de vieses. A escolha é de enfrentar
a viabilidade de resguardar a anonimizacao (confidencialidade de dados) do doador do material
biolégico humano, para a garantia de informagdes de cunho personalissimo armazenadas em
biobancos de dados genéticos e bioldgicos, sob a ética da relagdo juridica estabelecida pela
doacdo neutra.

A hipdtese a ser testada € de que cabe dissociar a ancestralidade biologica da
identidade pessoal e social do doador de materiais bioldgicos armazenados em biobancos de
reproducdo humana assistida. Cabe, assim, a divulgacdo de informacdes para a finalidade de
verificacdo de aspectos genéticos, a0 mesmo tempo que se assegura a privacidade (usualmente
descrita como intencéo de anonimizacéo por parte do doador) e, portanto, a protecéo de direitos
da personalidade.

Para tanto, a metodologia utilizada é a juridico-tedrica, com coleta de dados em
material documental, obtidos por meio de pesquisa bibliografica, visando a uma contribuicao

de conteudo especifico e técnico.

2 DIREITOS DA PERSONALIDADE COMO EXPRESSAO DO DIREITO AO CORPO
HUMANO

A concepcdo do corpo humano ao longo da histdria demonstra exatamente a evolugao
do pensamento humano. A percepcdo desse corpo ocorre em razdo dos aspectos culturais,
religiosos, econdmicos e politicos. Entretanto, no existencialismo contemporaneo, a reflexao
encontra-se pautada no dualismo “liberdade e necessidade”, “autonomia e dependéncia”, o eu
e 0 mundo (JONAS, 2004). Logo, sua conceituagéo perpassa a reflexdo da percep¢do humana
e comportamental.

A autopercepcdo humana demonstra que varias questées emergem do corpo humano,
despertando sentimentos, sentidos, destinacdo e curiosidades. Dessas questdes, edificam-se
novas propostas de cuidado ndo sé do corpo individual, mas do corpo coletivo. Nesse aspecto,

torna-se fundamental a ideia do homem como pessoa singular, dentro de uma cultura e em
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determinado momento historico.

A compreensdo do corpo acompanha os desdobramentos da historia, através de
variaveis de cultura, momentos do tempo. O carater religioso é bastante marcante, uma vez que
estabelece um rol de posturas em razdo do uso do corpo. Esse uso do corpo aparece, com
frequéncia, como algo sacralizado. Para os cristdos modernos, por exemplo, o corpo é a
expressao da mais alta dignidade.

O culto ao corpo sacralizado pode ser considerado como referéncia para o
desenvolvimento da propria ciéncia. Neste sentido, emerge a preocupacao com a preservagdo
desse corpo, da necessidade de cuidado, tais como a melhoria do desempenho desse corpo, € a
coibigdo de certas préticas, evitando, assim, uma pratica eugénica. O corpo, entéo, é visto como
elemento de dominacgédo, ndo somente social, mas cultural.

Na concepcdo contemporanea, o corpo refere-se ao que é definido como uma unidade
funcional, mesmo que seccionado em partes posicionadas em lugares diferentes fisicamente, que
devem ser protegidos para permitir o direito de toda pessoa a sua autonomia (RODOTA, 2010).

Logo, o corpo ndo compreende somente os limites fisicos de contorno de uma unidade,
mas, sim, um ambiente multiplo. Essa percep¢do demonstra que 0 corpo pode ocupar varios
espacos, quer em dimensdes virtuais, quer em dimensdes reais. 1sso somente se torna possivel
através de amostras de material bioldégico humano.

A concepc¢édo do corpo como um todo ocorre em virtude da singularidade, visto que
essa sera preservada por ser elemento individualizador da pessoa humana detentora do corpo.

Portanto, essa nova dimenséo do corpo necessita do autogoverno, conferindo o poder
de decisdo a pessoa humana titular desse corpo, como expressdo dos espectros plurais dos
direitos da personalidade. A unidade funcional deve ser reconstruida para a garantia de sua
articulacdo, em toda a sua amplitude, nesse novo contexto social, politico, e, principalmente
genetico.

A protecdo do corpo contemporaneo pelo Estado deixa de ser natural para se tornar
um direito fundamental da pessoa humana, como expressa a Constituicdo da Republica, ao
elevar a dignidade da pessoa humana ao patamar de principio fundamental do Estado
Democrético de Direito.

Nesta concepcdo, tem-se a dilatagdo dos espacos de liberdade para o exercicio dos
direitos da personalidade, conforme diplomas constitucionais e internacionais de preservagao

do corpo, que, residualmente, tendem a proibir a utilizacdo do corpo com o fito de lucro, de
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praticas eugénicas de massa, de clonagem reprodutiva.

Entretanto, trata-se de fenémeno historico e cultural a concepgédo do corpo como um
bem juridico, proprio da pessoa humana, a qual é conferido seu autogoverno. Portanto,
considera-o como um centro de imputacéo normativa, estando na categoria do ter e ndo somente
do ser, numa aproximagdo com a nogdo de bem da personalidade.

A personalidade, por sua vez, é desenvolvida através de uma moralidade racional,
conferida pela capacidade de entendimento de cada pessoa humana e de consciéncia da lei
moral. Isso somente se torna possivel através de escolhas. Essas compreendem sua
autodeterminacdo, deliberando a respeito da tutela do corpo humano como bem juridico. Assim,
a autonomia reflete também exercicio de propriedade.

Autonomia e propriedade sempre estiveram interligadas, tendo em vista a liberdade de
autodeterminagdo, com repercussdo em relacdo a bens e direitos. Portanto, a cada pessoa
humana sera facultado construir sua prépria identidade, por constituir um desdobramento de
liberdades de escolha.

Desse modo, o corpo humano como bem juridico integra a esfera dos direitos da
personalidade, por corresponder a protecéo da integridade fisica.

Os direitos da personalidade consistem em direitos fundamentais, visto que foram
positivados pelo Estado como instrumentos de garantia. Instituem-se:

[...] como objeto de especial garantia em face do Estado. Os direitos fundamentais
‘seriam um ndcleo ou circulo mais restrito de direitos humanos especialmente
protegidos pela Constituicdo’. Dentro da categoria direitos fundamentais surge um
conjunto de direitos subjetivos que se distinguem ou caracterizam, ndo s6 pelo
processo de sua formagdo, ja que foram ‘identificados e desenvolvidos pela doutrina
juridico-civil do século XIX, tendo a frente Otto von Gierke’, como também pelo
objeto de sua tutela, os valores essenciais da personalidade humana. Nessa
perspectiva, todos os direitos da personalidade sdo direitos fundamentais, mas ndo o
inverso. (AMARAL, 2002, p. 255).

Neste sentido, os direitos da personalidade séo inerentes a pessoa humana, uma vez que

sdo essenciais para efetivacao da personalidade, tratando-se de

[...] direitos subjetivos, assim considerados pela maioria da doutrina, possuindo as
seguintes caracteristicas: sdo intransmissiveis, absolutos (eficacia erga omnes),
indisponiveis (aspecto ndo absoluto, tendo em vista a possibilidade da rendncia pelo
titular até certo limite, como exemplo a disposicdo de imagem para fins de
publicidade, a disposicdo gratuita de tecidos e drgdos em vida ou apds a morte para
fins de transplante e tratamento, entre outros), imprescritiveis e extrapatrimoniais [...]
(FARIA; SILVA, 2013, p. 174).
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Logo, compete ao Estado Democratico de Direito sua observancia e protecao.
Portanto, tem-se que “a autonomia privada se insere num contexto de respeito a liberdade e a
dignidade da pessoa, ndo havendo espaco para a instituicdo de poderes exteriores, como o0 poder
politico, o poder médico e o poder de mercado” (RODOTA, 2010, p. 315, traducdo nossa)®.

Neste sentido, o direito ao corpo compreende um dos direitos da personalidade. Assim,
compete ao Estado a protecdo desse direito, por sua relacéo estreita com o direito a integridade
fisica. O intuito é consagrar e efetivar dignidade da pessoa humana, principio

constitucionalmente assegurado, fundamento do Estado Democratico de Direito.

3 A DOACAO NEUTRA COMO ATO DE DISPOSICAO DO CORPO PARA BIOBANCOS DE
REPRODUCAO HUMANA

A evolucgéo da concepcao do corpo demonstra que esse deixa de ser entendido como
uma unidade organica, de maneira que passa a poder ocupar diversos espagos, constituindo-se
como uma unidade funcional, dotada de imortalidade, pois ndo compreende somente os limites
fisicos de contorno de dessa unidade.

Neste cenario, a protecdo pelo Estado Democratico de Direito das relagdes juridicas
de carater existencial que envolvam os atos de disposi¢do do corpo revela que o ordenamento
existente ndo é mais suficiente para regular e tutelar essas novas perspectivas.

Assim, ao “[...] lado dessa transformacdo antropol6gica, novas tecnologias, novas
possibilidades de alteragfes corporais também contribuiram para a mudanca do sentido e do
conteudo da autonomia, o que corrobora a necessidade de seu repensar sob o viés existencial”
(TEIXEIRA, 2010, p. 136).

Portanto, o corpo deve ser entendido como bem juridico tutelavel, assim como sua

protecéo, visto que

[...] através daquele bem juridico sdo protegidos ndo apenas o conjunto corporal
organizado, mas inclusivamente os multiplos elementos anatémicos que integram a
constituicdo fisico-somatica e o equipamento psiquico do homem bem como as
relacdes fisiologicas decorrentes da pertenga de cada um desses elementos a estruturas
e funcdes intermédias e ao conjunto do corpo nomeadamente quando se traduzem num
estado de saude fisio-psiquica. (CAPELO DE SOUSA, 1995, p. 213-214).

A autonomia surge no contexto juridico como um principio dotado de um poder de

% La autodeterminacion se inscribe asi em um contexto de respeto a la libertad y a la dignidade de la persona que
no deja espacio a la imposicién de poderes externos — el poder politico, el poder médico, el poder del mercado.
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deciséo, de realizacdo de escolha nas relagdes interpessoais. Por conseguinte, demonstra-se
tratar de um sistema de direito autbnomo fundamental para a consagracéo da dignidade humana.

O consentimento por parte do titular do material biol6gico humano para doacao desse
material para a instituicdo de biobancos de reproducdo humana é indispensavel, uma vez que
consiste na expressdo de sua vontade.

Logo, o consentimento para os atos de disposi¢do do corpo humano compreende uma
“[...] maneira de salvaguardar e proteger a dignidade do ser humano, seja como paciente, seja
como sujeito de pesquisa” (BERALDO, 2010, p. 26), que consiste em um dos requisitos da
bioética, com intuito de conferir mais humanidade.

Considerando tratar-se de diretos existenciais, o respeito aos direitos da personalidade
efetiva a dignidade humana, por meio do exercicio de autodeterminacgéo. Torna-se fundamental
o direito de informacdo, de modo claro, inteligivel e preciso. O intuito de habilitar a pessoa
humana a formacdo de sua racionalidade moral para consentir na intervencdo em sua
integridade fisica ha de estar presente e pode ser exigido, como dever de conduta.

Logo, a preocupacdo com o consentimento para atos de disposicdo do corpo é
relevante, visto que o titular do material bioldgico humano pode exercer sua autonomia privada
ao concordar com o armazenamento e destinacdo de seu material bioldgico. Afinal, o uso do
corpo na &rea médica justifica-se na medida em que a intervencdo de um profissional, com
carater cientifico, pode buscar o desenvolvimento da técnica para uma vida saudavel
(STANCIOLI; CARVALHO, 2011).

Diante disso, a disposicdo do corpo possui carater personalissimo, advindo da
autonomia privada, percebida, inclusive, como exercicio de propriedade, sendo conferida a cada
pessoa humana a aptiddo de autodeterminacdo. Assim, a

[...] relacdo existente entre a transmissibilidade e a disponibilidade compreende-se
com facilidade, desde que uma das causas de mudanca do sujeito dos direitos é

precisamente a vontade do seu titular, a qual reveste relevancia juridica por virtude da
existéncia da referida faculdade de disposicéo. (CUPIS, 2004, p. 56).

Logo, a faculdade de disposicéo consiste na liberalidade conferida ao titular do material
bioldgico humano. A liberalidade compreende um dos elementos pressupostos indeléveis a
formacdo do contrato de doacdo neutra, fruto de releitura da doagdo, que se torna possivel em
se tratando de negocio que concerne a esfera existencial, com significativa expressdo de carater
extrapatrimonial.

O ato de disposicéo do corpo sera realizado através de um termo de consentimento. Esse,
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por sua vez, devera atender aos requisitos de validade do negdcio juridico, previstos no digesto
civil, quais sejam, agente capaz, objeto licito e forma prescrita ou ndo defesa em lei.

Trata-se de um negdcio juridico existencial cujo reconhecimento devera demonstrar a
constituicdo do instituto da doacdo neutra com a previsdo das clausulas de inalienabilidade,
impenhorabilidade, incomunicabilidade e a de reversdo, com as releituras para seara
extrapatrimonial. Além dessas clausulas, haverd a garantia da revogacdo imotivada, por
traduzir-se na liberalidade do direito de consentir acerca de matéria ligada a direito da
personalidade.

Dessa forma, o titular do material biolégico humano deve exercer sua autonomia
privada, tendo a liberdade de consentir. Logo, todas as clausulas e sua respectiva elucidacéo
devem constar do instrumento de formalizacdo do negocio juridico existencial, qual seja, o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Assim, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) possui natureza
contratual. Entretanto, o objeto ndo é dotado de valor econdmico direto, mas, sim, de carater
extrapatrimonial.

Como dito, a linguagem do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) deve
ser acessivel, devendo ser prestados todos os esclarecimentos aos titulares do material biol6gico
humano, tais como a justificativa, 0s objetivos e os procedimentos que serdo utilizados, e,
principalmente, a destinacdo para a reproducdo humana assistida.

Vale ressaltar que a licitude da destinagéo é, igualmente, determinante da validade, seja
por acometer 0 objeto, seja por atentar contra os limites impostos pelos fins econdémicos e
sociais.

A licitude quanto a destinagdo do material bioldgico humano implica a responsabilidade
dos mantenedores de biobancos em informar, de forma transparente, tratando-se como um dever
anexo, que repercute, como dito, na validade do negdcio juridico existencial. Esse, por sua vez,
deve-se pautar em algum racionalismo cientifico, capaz de impor limites & destinacdo e a

utilizacdo do material biolégico humano para as préaticas de reprodu¢do humana, pois o

[...] poder de autodeterminacdo sobre o corpo proprio ndo é juridicamente ilimitado,
perdendo a sua licitude quando atentar contra o bem superior da vida ou contra o
préprio corpo e tornando-se mesmo ilicito quando contrariar uma proibicdo legal, os
bons costumes ou principios da ordem publica. Acresce que tanto o direito a
integridade corporal como o direito de autodeterminacdo corporal, na hierarquia dos
interesses legais, cedem em face de interesses sociais preponderantes, particularmente
nas areas da salde publica, da justica e da defesa nacional, que impdem certas
condutas corporais [...] (CAPELO DE SOUSA, 1995, p. 226-227).
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Portanto, verifica-se a existéncia de aspectos relevantes que tocam a licitude no direito
de propriedade do corpo humano, assim como a vigéncia de uma racionalidade alocativa de
restricdes firmadas pela moralidade e pela meta de preservacéo da satde publica.

A validade desse negocio juridico existencial depende desse desenho no cumprimento
de deveres de cuidado, informacdo e protecdo, portanto, de modo que o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) deve estar apto a formalizar, com regularidade, atos
de disposicao do corpo pelo titular do material biologico humano para utilizagdo em biobancos

de reproducao humana.
4 AS PRATICAS DE REPRODUCAO HUMANA ASSISTIDA E OS BIOBANCOS

Nos dias atuais, o corpo humano € entendido como patriménio, de cunho
prevalentemente existencial. Assim, confere a extrapatrimonialidade por consistir no
patrimonio genetico, bem como no conjunto de partes separadas do corpo. Logo, deve ser
observado o respeito a sua integridade.

Disso decorre a prote¢do estatal e a normativa voltada a sua preservacéo, uma vez que
“[...] o direito ao corpo diz respeito a protecdo destinada & vida humana e & integridade fisica,
englobando o corpo vivo, bem assim como o cadaver (direito ao corpo morto)” (FARIAS;
ROSENVALD, 2011, p. 180).

Dessa forma, o direito ao corpo constitui um potencial de exercicio de dignidade
humana, visto que “[...] a dignidade humana engloba necessariamente respeito e protecdo da
integridade fisica e emocional (psiquica) em geral da pessoa [...]” (SARLET, 20086, p. 88).

O patrimonio genetico integra, assim, 0 minimo patrimonial de cada pessoa humana,
por compreender o corpo humano como um bem tutelado pelo Estado. Logo, consta-se a
necessidade de releitura do instituto da doacéo.

A doagéo define-se como um “[...] contrato em que uma pessoa, por liberalidade,
transfere bens de seu patriménio para o de outra, que os aceita” (FIUZA, 2014, p. 648).

O instituto privatistico da doacdo possui uma concepcao patrimonializada, ou seja,
volta-se ao patrimonio fisico, sendo dotado de valor econémico a ser transferido para um
terceiro a titulo gratuito.

Diante da conceituacdo do instituto da doacdo, tem-se que ela pode ser aplicada ao
patrim6nio genético da pessoa humana, especialmente em consideracdo as percep¢des mais

atuais do corpo humano e dos direitos que gravitam em seu entorno. Logo, a disposi¢do de
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material biol6gico humano para biobancos destinados a reproducdo humana configura espécie
de doacéo.

Nessa acepc¢do, a disposicdo deve ser entendida como um ato de liberalidade, sem
carater econdémico, sendo a amostra bioldgica destinada a um terceiro para realizacdo de seu
projeto pessoal, qual seja, ter uma descendéncia social, ainda que ndo bioldgica. Trata-se de
roupagem ajustada de instituto de Direito Privado que emerge da interagédo entre biotecnologia
e ordenamento juridico, qual seja, a doacdo neutra que tem como objeto material biologico
humano.

A doacdo neutra € no ato de liberalidade, haja vista que nenhuma pessoa humana pode
ser obrigada a dispor de seu material biolégico humano para utilizagdo de técnicas de
reproducdo humana. Além disso, no atual estado de coisas, ndo pode auferir o recebimento de
qualquer vantagem econdmica, demonstrando, assim, ndo ser onerosa a rela¢do formatada como

doacéo, pois

O ato de doar material biolégico humano para a realizacéo da pesquisa e autorizar o
seu armazenamento em URBs ou biobancos de instituigdes pablicas ou privadas sem
fins comerciais estd imbuido de um sentimento de solidariedade humana e tem como
fim o beneficio comum. Caberia, assim, tratd-lo com as regras atinentes ao contrato
de doacéo, [...] (MARTINS-COSTA; FERNANDES, 2012, p. 229).

A falta de onerosidade e a auséncia de beneficio econémico direto da disposicdo de
material biolégico humano compreende um dos principios da Bioética, respeitados pela
Biotecnologia.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) configura instrumento de
efetivacdo da doagdo neutra, eis que se apresenta como uma espécie de contrato, tendo em vista
a manifestacdo de vontade das partes, vontade que é dos titulares do material biolégico humano
em doa-lo e dos biobancos em recebé-lo, ndo havendo, assim, circulacdo de riquezas, tendo em
vista a prevaléncia do carater extrapatrimonial.

Assim, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) deve ser visto como
instrumento de um negocio juridico existencial, pois é relacionado com o contrato de doacéo
de material biol6gico humano.

O material bioldgico humano pode decorrer de partes fragmentadas do corpo humano.

Segundo a Declaracdo Internacional sobre Dados Genéticos Humanos, a amostra bioldgica
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humana* consiste em amostra de material bioldgico dotado de informagdes genéticas de seu
titular. Logo, trata-se de patriménio genético. Esse, por sua vez, integra o patriménio minimo
da pessoa humana e ganha especial protecdo do Estado. O instituto da doacao, concebida como
de doacdo neutra, possui o condd@o de instrumentalizar os interesses envolvidos no panorama

exposto.

A atividade de biobancos envolve diretamente os interesses dos sujeitos da pesquisa,
atingindo, também — ainda que por via reflexa —, o interesse publico (ou interesse
da sociedade em geral). Por essa razdo, as politicas adotadas tém sido objeto de
particular discussao, notadamente em que seus aspectos sociais, juridicos e éticos, seja
por parte de pesquisadores, seja institucionalmente, por organizacfes internacionais.
(MARTINS-COSTA; FERNANDES, 2012, p. 239).

Diante disso, para o reconhecimento da doacdo neutra € indispensavel o
consentimento, que devera observar a boa-fé objetiva, que espraiara efeitos, inclusive, para a

formatacdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

Logo, o material bioldgico humano doado como expressdo da doagao neutra para biobancos deve observar

sua destinacao.

A histdria da humanidade ocidental € marcada por inimeras recomendacfes para que 0
homem e a mulher se reproduzam, tendo como traco latente o caréater religioso, presente na
narrativa biblica, com intuito de perpetuacdo da sua linhagem familiar. Esse fator cultural pode
ser o motivador prevalente em projetos de vida particulares. Independentemente de sua
justificacdo marginal ao direito, cabe ao sistema juridico e a tecnologia a promocdo das
conducdes para o desenvolvimento da dignidade da pessoa.

Neste contexto, a genética ndo tardou a apresentar solucdes para pessoas, para a
realizacdo de seus projetos parentais. As técnicas de reproducdo humana assistida representam,
assim, um caminho de concretizacdo e exercicio de liberdades.

Por reproducdo humana medicamente assistida, entende-se um conjunto de
procedimentos médicos realizados tanto em homens quanto em mulheres, individualmente ou
em entidades familiares livremente formatadas, cujo objetivo é transpor possiveis limitacfes de
ordem social, moral, fisica. E comum a ideia de que as técnicas de reproducéo humana assistida
se voltam, primordialmente, a suprir a limitacdo imposta pela esterilidade. Segundo Nomura
(2015, p. 67):

4 Amostra bioldgica: qualquer amostra de material bioldgico (por exemplo, células do sangue, da pele e
dos 0ssos ou plasma sanguineo) em que estejam presentes acidos nucleicos e que contenha a constituicdo genética
caracteristica de um individuo (art. 2°, IV).
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Na reproducdo humana assistida utiliza-se um conjunto de técnicas que visam unir,
artificialmente, os gametas feminino e masculino no aparelho genital feminino, dando
origem ao embrido. Essas técnicas vao desde a introducdo de gametas masculino no
aparelho genital feminino por meios artificiais até a sofisticada fertilizacdo in vitro
(FIV).

As técnicas de reproducdo humana medicamente assistida podem ser realizadas de
forma homéloga ou heterdloga, sendo que, na primeira, é usado, apenas, o material bioldgico
dos futuros pais (sémen e dvulo). Na forma heterdloga, todavia, é usado material bioldgico de
terceiro, isto €, um doador de material bioldgico.

Logo, a reproducdo humana assistida na forma heter6loga depende de doagdo neutra,
pois utilizara de material bioldgico humano constante de biobancos.

Os biobancos possuem atividades diferentes, com caracteristicas especificas, podendo
ter varias destinacdes.

Os biobancos sdo “uma cole¢do organizada de material biolégico humano e suas
informacdes associadas, armazenados para fins de pesquisa, conforme recomendacdes e/ou
normas técnicas, éticas e operacionais predefinidas” (ASHTON-PROLLA et al., 2009, p. 74).

Logo, o doador do material bioldgico humano celebra um negdcio juridico existencial através do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) com os mantenedores de biobancos de reproducdo humana, através

do instituto da doacéo neutra, como forma de viabilizacdo de realizacdo de projeto parental de terceiro.

5 A ANONIMIZACAO DO DOADOR DO MATERIAL BIOLOGICO HUMANO NOS
BIOBANCOS DE REPRODUCAO HUMANA

A pessoa humana traz uma constitui¢do genética Unica. Diante disso, a identidade de
uma pessoa nao deve ser limitada, apenas, as suas caracteristicas bioldgicas.

Sendo assim, Taylor (1997, p. 44) define identidade da seguinte forma:

Saber quem eu sou € uma espécie de saber em que posicdo me coloco. Minha
identidade é definida pelos compromissos e identificagbes que proporcionam a
estrutura ou o horizonte em cujo ambito posso tentar determinar caso a caso o que €
bom, ou valioso, ou o que se deveria fazer ou aquilo que endosso ou a que me oponho.
Em outros termos, trata-se do horizonte dentro do qual sou capaz de tomar uma

posicéo.
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Neste sentido, segundo o autor, a identidade possui duas facetas: uma de cunho histérico
e outra de cunho ndo histérico. A primeira refere-se a autocompreensdes e pré-compreensées
que o individuo adquire ao longo de sua vida. Desta forma, uma pessoa que se afirma catolica
ou, outra, que se diz anarquista revela, com isso, uma parcela da propria identidade (TAYLOR,
1997, p. 45). A faceta nédo histdrica, por sua vez, diz respeito a autocompreensdo do individuo
diante dos outros, ou seja, saber em que posicdo se encontra a fim de responder por si mesmao.

A concepcdo da identidade, também, deve ser realizada sob outro aspecto, qual seja, 0
corpo. Para Boécio (2005), a definicdo da pessoa pressupde a existéncia de um corpo,
diferenciando dos demais seres em virtude da racionalidade. O corpo deve ser entendido como
um veiculo para expressao de identidade pessoal e social.

Portanto, tem-se a pessoalidade como o resultado, em constante edificagdo, do livre
exercicio de liberdade, sendo essa entendida como um espaco para sua construcao.

Logo, a identidade também ¢é fruto do exercicio da autonomia privada.

O consentimento do doador do material biolégico humano para biobancos de
reproducdo humana consiste em exercicio de sua autonomia, com a compreensdo da
autodeterminacdo que se concretiza no desejo de transferir material genético aos bancos de
material bioldgico para reproducdo humana medicamente assistida, consagrando, assim, seus
direitos da personalidade.

Esse consentimento somente se torna possivel através da concepcao do corpo humano
como patrimoénio genético desprovido de valor econémico.

Como exercicio de sua autodeterminagdo, compete a pessoa humana as decisdes a serem
tomadas a respeito da destinacdo de seu material genético.

Neste sentido, para a realizacdo das técnicas de reproducdo humana heterdloga
medicamente assistida ha a necessidade de material bioldgico doado. Entretanto, ndo ha que se
falar em acesso a identidade pessoal e social do doador do material biolégico humano, visto
gue ao celebrar 0 negdcio juridico existencial (TCLE), o doador dispde de seu material, através
da doacéo neutra, desvinculado, assim, de sua pessoalidade.

A anonimizacao da pessoa e da identidade social constitui garantia da confidencialidade
e no gerenciamento dessas informacdes e no ocultamento da origem socialmente identificada
do material biolégico humano nesses biobancos, haja vista que essa conduta compreende o
sigilo dessas informagdes, pois as pessoas que doam o material biol6gico humano tém o “direito
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a confidencialidade, que inclui o direito de preservar o anonimato [confidencialidade] do
patrimonio genético, sabendo-se que o conhecimento da estrutura genética de uma pessoa é
elemento suscetivel ao atingimento da intimidade” (MARTINS-COSTA; FERNANDES, 2012,
p. 243).

O intuito de preservar a anonimizacéo, pela via da privacidade e a confidencialidade
do titular do material bioldgico, rumam a protecdo juridica dos direitos da personalidade do

doador desse material, por se tratar de pessoa humana:

Os aspectos juridicos, provavelmente de maior interesse na presente preocupacdo é a
protecdo das informac@es relacionadas com os individuos de origem, tendo em conta
a capacidade potencialmente preditiva ou pré-sintomatica da informagéo que poderia
ser obtida com base em testes genéticos feitos nesses materiais. Ha preocupacéao de
que tal informacéo pode ter seu uso abusado e o direito de ter controle sobre suas
informacdes genéticas, pois compreende o direito a privacidade e a vida privada, e a
proibicdo de discriminacdo e estigmatizacdo, havendo o receio de ndo serem
respeitados suficientemente. (ROMEO CASABONA,; SIMON, 2011, p. 06, traducao

nossa).®

Portanto, a autonomia € pressuposto da pessoa humana para desenvolvimento e
construcdo de sua identidade pessoal e social. Essa, por sua vez, contém em si mesmo um ndcleo
de varidveis. As variaveis hdo de se desenvolver fundadas na moralidade racional individual,
que conduz a processos de deliberagdo de natureza discursiva. Logo, esse € 0 espaco em que a
heteronomia atua para regular o exercicio em um plano existencial intersubjetivo.

Vale dizer, para efetivacdo do livre desenvolvimento da pessoalidade e da

personalidade, € imprescindivel um Estado plural, visto que o

[...] poder construir a pessoalidade pelo exercicio da liberdade com o outro e contra
o0 outro implica assumir a existéncia de uma sociedade pluralista, que ndo determina
e impde um projeto de ‘vida-boa’, mas que reconhece na possibilidade de construgédo
das pessoalidades a existéncia de variados projetos de ‘vidas-boas’ [..] (SA;
MOUREIRA, 2012, p. 28).

5 The legal aspects probably of greatest interest at present concern the protection of information relating to
the source individuals, particularly in view of the potentially predictive or pre-symptomatic capacity of the
information that could be obtained from genetic tests made on these materials. There is concern that such
information can be abused and that the right to have control over one’s own genetic information, the right to
privacy and private life, and the prohibition of discrimination and stigmatisation will not sufficiently respected.
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Logo, os direitos da personalidade do doador do material bioldgico humano de ter sua
identidade pessoal e social preservada decorre, em concreto, da falta de consentimento para
divulgacdo dessa informacéo. Significa que o negocio juridico existencial que congrega direitos
e garantias fundamentais ligados a dignidade da pessoa humana tem seus parametros pela
pessoa humana, que tem a prerrogativa de definir a finalidade de seu patriménio genético e
bioldgico, através da doacao neutra.

Neste sentido, o Provimento n. 63 do Conselho Nacional de Justica (2017) dispde a
respeito do registro civil de criancas frutos de reproducdo humana assistida, sendo que suas
orientagdes devem ser interpretadas em consonancia com os direitos fundamentais
horizontalmente eficazes na protecdo dos direitos da personalidade. Significa que os direitos da
personalidade merecem protecdo prevalente, mesmo diante da determinacdo de exibicdo da
declaracdo do diretor técnico dos beneficiarios com as praticas. O arsenal tedrico trazido
permite, assim, sustentar que a possibilidade de conhecimento da ancestralidade biolégica, que
se refere a dados genéticos, ndo acomete, ou pelo menos ndo pode acometer, a ocultacdo da
identidade pessoal e social, se esse for o proposito do titular da amostra na doagdo neutra.

Assim, cabe afirmar que séo salvaguardados os direitos da personalidade do doador do
material bioldégico humano, assim, como da crianca fruto das praticas heterdlogas da
fertilizacdo.

Portanto, é também direito da personalidade o acesso as informagdes genéticas do
doador do material biolégico humano, com intuito de preservacdo da integridade fisica da
pessoa humana fruto de reproducdo humana medicamente assistida. Esse direito ndo possuli
espectro além dos limites reconhecidos a dignidade do doador.

Logo, vale frisar: 0 acesso a essas informacdes genéticas ird resguardar a saude, vista
sob a concepcéo de direito-satde que possui tutela juridico-politica do Estado Democrético de
Direito, por ser definida como direito de autodeterminacdo da pessoa humana, através do livre
desenvolvimento de sua personalidade.

Constata-se que, nessa perspectiva interpretativa multidimensional da identidade, néo
havera violacdo dos direitos da personalidade, quer do doador do material biolégico humano,
quer da pessoa humana fruto de fertilizacdo heteréloga, uma vez que serd resguardada a

anonimizacéo (confidencialidade), pela via da privacidade decisional do doador.
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No mesmo provimento do Conselho Nacional de Justica, fala-se em conhecimento da
ascendéncia bioldgica. Portanto, ndo ha que se confundir ascendéncia biol6gica com a
identidade pessoal e social, isto €, a pessoalidade do doador do material biolégico humano.

Portanto, a leitura a ser realizada acerca do conhecimento da ancestralidade bioldgica
compreende somente os dados genéticos e bioldgicos, para resguardar a confidencialidade no
gue toca aos demais direitos da personalidade do doador, ndo sendo, admissivel, em nenhuma
hipdtese, a divulgacdo de sua identidade pessoal e social, por constituirem acepc¢des distintas.
Significa que, em uma perspectiva multidimensional da identidade, apenas dados ligados ao

interesse meramente genético e biolégico desprendem-se da identidade do doador do material.

6 CONCLUSAO

Se a Biotecnologia impde desafios ao Direito em razéo do desenvolvimento de novas
possibilidades para a realizacdo dos projetos de vida particulares e sociais, é certo que cabe ao
Direito buscar solugdes para as celeumas derivadas dessa interacao.

A pessoa que dispde de material biolégico humano pode, ao teor do Provimento n. 63
do Conselho Nacional de Justica (2017), sofrer violacGes de seus direitos da personalidade, seja
pela inobservancia de seu desejo de anonimizagédo para a nao revelacdo de aspectos de sua
pessoalidade, seja pelo desrespeito a sua forma de construgdo de dignidade.

Assim, o direito ao conhecimento da ascendéncia biologica e a obrigatoriedade, no
registro civil, da apresentacdo da declaracao firmada pelo responsavel diretor técnico indicando
a realizagdo das préticas de reproducdo humana assistida (na qual constaram os beneficiarios)
ndo significam, necessariamente, a exposi¢do de dados que excedem a dimensdo bioldgica.

Logo, através da leitura do 83° do art. 17 do referimento provimento, percebe-se que
o conflito entre o direito a um eventual conhecimento da ascendéncia bioldgica da crianca
gerada a partir da utilizacdo de técnicas de reprodugdo humana heteréloga e o direito a
anonimizacdo do doador, entendida como a confidencialidade de seus dados identitarios, é
apenas aparente. Apesar de a documentacéo dever ser apresentada ao servico registral, ndo deve
haver mencéo a identidade pessoal e social. Explica-se.

A possibilidade que se reconhece é de acesso as informagdes genéticas ligadas ao
doador do material biol6gico humano, sem revelacéo de identidade pessoal e social. Afinal, o

negocio juridico existencial da doacdo neutra de material bioldgico humano pressupde a
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conformacdo de pessoalidades. Aqui, cabe, portanto, a dissociacdo entre dados do material
bioldgico, vale dizer, informacgdes dessa ancestralidade, e a identidade multidimensional, que
compreende aspectos social e pessoal do doador. Afinal, a autonomia privada que reflete a
dignidade construida pelo doador é compativel com o instituto da doagé@o neutra, que consegue
preservar espago aos seus direitos da personalidade.

Neste sentido, o Provimento n. 63 do Conselho Nacional de Justica (2017) confirma o
desenho de uma identidade multidimensional, de maneira que apenas se desprende da esfera de
prerrogativas do doador identificadores genéticos e biologicos. Significa que a provisdo em
comento nédo afasta a preservacdo dos direitos da personalidade de todos os envolvidos, de
modo que ndo impde a desocultacdo de identidade pessoal e social do doador.
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