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X111 ENCONTRO INTERNACIONAL DO CONPEDI URUGUAI —
MONTEVIDEU

BIOETICA, BIODIREITO E DIREITOSDOSANIMAIS

Apresentacao

O XIII Encontro Internacional do CONPEDI aconteceu no Uruguai — Montevidéu, nos dias
18, 19 e 20 de setembro de 2024, na Universidade UDELAR, com o tema "Estado de
Derecho, Investigacion Juridica e Innovacion”.

Este encontro internacional ofereceu uma oportunidade Unica para a troca de experiéncias
entre pesguisadores de diferentes paises, fortalecendo a cooperacdo académica e a
internacionalizagdo da pesquisa juridica, consolidando o GT BIOETICA, BIODIREITO E
DIREITOS DOS ANIMAIS I, como éreas de ampla producdo académica em diferentes
programas de distintas universidades.

Foram enviados para este GT 13 trabalhos:

1. A DIGNIDADE DOS ANIMAIS NAO-HUMANOS NO BRASIL: UMA ANALISE DO
DIREITO ANIMAL BRASILEIRO A LUZ DO DIREITO CONTEMPORANEO

2. BREVE ANALISE DAS HIPOTESES DE INVALIDADE DOS NEGOCIOS
BIOJURIDICOS A LUZ DA ESCADA PONTEANA.

3. CASOS BIOETICOS, O DIREITO A IDENTIDADE PESSOAL E A
AUTOCOMPREENSAO

4. CONSIDERACOES PRELIMINARES ACERCA DA EXPERIMENTACAO COM
SERES HUMANOS NO BRASIL A PARTIR DA LEI N°14.874/2024

5. CONSTRUCAO HISTORICA E VISAO ATUAL DO CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO EM ASSISTENCIA MEDICA E EM PESQUISA COM SERES
HUMANOS

6. DASPOLITICAS PUBLICAS SOB A OTICA DA BIOETICA E DA FRATERNIDADE:
O DIREITO A SAUDE E A EDUCACAO DAS PESSOAS COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA



7. DIREITO A SAUDE E PESSOAS COM DEFICIENCIA: UMA ANALISE A PARTIR
DA INTERSECCAO ENTRE ETICA DA ALTERIDADE E BIOETICA DE
INTERVENCAO

8. DIREITOS DA PERSONALIDADE E A RESPONSABILIDADE MEDICA FACE AO
TERMO DE CONSENTIMENTO DO PACIENTE

9. EMBRIOES PRODUZIDOS IN VITRO: ANALISE DA DECISAO PROFERIDA PELA
SUPREMA CORTE DO ALABAMA (EUA) QUE ATRIBUIU O STATUS JURIDICO DE
CRIANCAS A EMBRIOES CRIOPRESERVADOS E O CONTEXTO BRASILEIRO.

10. FLUXOS MIGRATORIOS E A SINDROME DE ULISSES: A FRATERNIDADE
COMO MECANISMO DE EFETIVACAO DO DIREITO HUMANO A SAUDE MENTAL
DOS MIGRANTES

11. INICIO DA VIDA HUMANA: CONSIDERACOES SOBRE A CONCEPCAO
BIOLOGICA E JURIDICA

12. QUIMERISMO, GEMEOS IDENTICOS E SUAS INFLUENCIAS NO DIREITO:
PENSANDO SOLUCOES NA PERSPECTIVA DO BIODIREITO E DIREITOS
HUMANOS

13. RISCOS OCULTOS EM CIRURGIAS: A NECESSIDADE VITAL DO TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO, OS PERIGOS DO OZEMPIC E A
RESPONSABILIDADE DO MEDICO ANESTESISTA.

Neste sentido, entdo, o GT BIOETICA, BIODIREITO E DIREITOS DOS ANIMAIS |
proporcionou varias reflexdes e vem se mostrando, a cada encontro, um importante espaco

para a promocao e efetivacdo das discussdes sobre o tema.

Janaina Machado Sturza Universidade Regional do Noroeste do Estado do Rio Grande do Sul
- UNIJUI

Heron José de Santana Gordilho Universidade Federal da Bahia

Beatriz Santos Viazzi Facultad de Derecho - Universidad de la Republica - Uruguay



CASOSBIOETICOS, ODIREITO A IDENTIDADE PESSOAL E A
AUTOCOMPREENSAO

BIOETHICAL CASES, THE RIGHT TO PERSONAL IDENTITY AND SELF-
UNDERSTANDING

Daniela Zilio1
Riva Sobrado De Freitas 2
Danielle Jacon AyresPinto 3

Resumo

O objetivo geral do presente estudo é examinar casos bioéticos em que ocorra 0 possivel
ferimento ao direito a identidade pessoa e a autocompreensdo. Dessa forma, os objetivos
especificos sdo: estudar o que sdo os direitos da personalidade; entender o direito a
identidade pessoal e o direito a autocompreensao; e, por fim, analisar casos bioéticos em que
se possa observar o possivel ferimento ao direito a identidade pessoal e ao direito a
autocompreensdo dos individuos (clonagem humana reprodutiva, irméo salvador - ou savior
sibling ou bebé medicamento) e manipulacdo genética em prol de possivel eugenia liberal.
Como resultado da pesquisa, pode-se destacar que, apesar de a ciéncia ter garantido a
gualidade de vida e a preservacdo de inUmeros direitos aos seres humanos, seu

aperfeicoamento também pode trazer ferimentos a direitos, como é o caso dos direitos a
identidade pessoal e a autocompreensdo, nos casos estudados. Cabe ao direito e a bioética
restarem diligentes quanto a tais possiveis ferimentos. O estudo foi realizado seguindo o
método de pesquisa dedutivo. A técnica de pesquisa é a documentacdo indireta. A pesquisa é
qualitativa.

Palavras-chave: Direito aidentidade pessoal, Direito a autocompreensdo, Clonagem humana
reprodutiva, Irméo salvador, Manipulagdo genética

Abstract/Resumen/Résumé

The genera objective of the present study is to examine bioethical cases in which a possible
injury to the right to personal identity and self-understanding occurs. Thus, the specific
objectives are: to study what personality rights are; understand the right to personal identity
and the right to self-understanding; and, finally, analyze bioethical cases in which possible

1 Doutoraem Direito (UNOESC). Pesquisadora do Grupo de Pesguisa "Interculturalidade e intersubjetividade:
género, orientacdo sexual, raca e etnia’ (PPGD/UNOESC). E-mail: danielazilio@yahoo.com.br.

2 Doutoraem Direito (PUC/SP). Lider e pesquisadora do Grupo de Pesquisa “ Interculturalidade e
intersubjetividade: género, orientacdo sexual, raca e etnia’ (PPGD/UNOESC).

3 Doutora em Ciéncia Politica nalinha de Politica Internacional (UNICAMP). Coordenadora do Grupo de
Pesquisa em Estudos Estratégicos e Politica Internacional Contemporanea (GEPPIC/UFSC).
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harm to the right to personal identity and the right to self-understanding of individuals can be
observed (reproductive human cloning, savior brother - or savior sibling or medicine baby)
and genetic manipulation in favor of possible liberal eugenics. As aresult of the research, it
can be highlighted that, although science has guaranteed the quality of life and the
preservation of numerous rights for human beings, its improvement can also harm rights, as
is the case with the rights to personal identity and to self-understanding, in the cases studied.
It is up to law and bioethics to remain diligent regarding such possible injuries. The study
was carried out following the deductive research method. The research technique is indirect
documentation. The research is qualitative.

K eywor dg/Palabr as-claves/M ots-clés. Right to personal identity, Right to self-
understanding, Reproductive human cloning, Savior sibling, Genetic manipulation
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1 INTRODUCAO

Estudar a bioética e os casos que a ligam ao direito é, atualmente, mais do que
necessario, é urgente.

Assim, o tema do presente artigo é o possivel ferimento ao direito a identidade pessoal
e ao direito a autocompreensao, enquanto direitos da personalidade. Busca-se, entdo, como
recorte, ou como delimitacdo ao tema proposto, estudar o possivel ferimento ao direito a
identidade pessoal e a autocompreensao nos casos bioéticos retratados, quais sejam: clonagem
humana reprodutiva, irmao salvador (ou savior sibling ou bebé medicamento) e manipulacéo
genética em prol de uma possivel eugenia liberal.

Busca-se, assim, responder o problema de pesquisa consubstanciado no
guestionamento: ha e como se da o ferimento ao direito a identidade pessoal e ao direito a
autocompreensao nos casos bioéticos da clonagem humana reprodutiva, do irmdo salvador (ou
savior sibling ou bebé medicamento) e da manipulacdo genética em prol de uma possivel
eugenia liberal?

O objetivo geral € estudar casos bioéticos em que ocorra o possivel ferimento ao direito
a identidade pessoal e a autocompreensdo. Quanto aos objetivos especificos, sdo 0s que seguem:
estudar o que sdo os direitos da personalidade; entender o direito a identidade pessoal e o direito
a autocompreensdo; e, por fim, analisar casos bioéticos em que se possa observar o possivel
ferimento ao direito a identidade pessoal e ao direito a autocompreensdo dos individuos
(clonagem humana reprodutiva, irmao salvador - ou savior sibling ou bebé medicamento) e
manipulacdo genética em prol de possivel eugenia liberal.

Importante destacar que a matriz tedrica do texto se dara de modo que o autor de base
utilizado quando se pensa acerca do direito a autocompreensao é o filésofo Jirgen Habermas.

Para o perfeito deslinde da argumentacg&o, o texto serd dividido em secfes, cada uma
delas correspondendo a um objetivo especifico da pesquisa delineado acima. Primeiramente,
entdo, serdo estudados os direitos da personalidade; apos, serdo entendidos o direito a
identidade pessoal e o direito a autocompreensdo; finalmente, sera resolvido o problema de
pesquisa que embasou o estudo, analisando casos bioéticos em que se possa observar o possivel
ferimento ao direito a identidade pessoal e ao direito a autocompreensdo dos individuos
(clonagem humana reprodutiva, irmdo salvador - ou savior sibling ou beb& medicamento e
manipulacdo genética em prol de possivel eugenia liberal).

Nada obstante, o principal resultado que se pretende explicar no decorrer do texto com

base na bibliografia consultada trata-se do seguinte: apesar de a ciéncia ter garantido a qualidade
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de vida e a preservagdo de inumeros direitos aos seres humanos, seu aperfeicoamento também
pode trazer ferimentos a direitos, como é o caso dos direitos a identidade pessoal e a
autocompreensdo, nos casos estudados. Cabe ao direito e a bioética restarem diligentes quanto
a tais possiveis ferimentos.

Justifica-se a escolha do tema tendo em vista o vasto debate interdisciplinar que ele
provoca. Aqui as provocagdes giram em torno das perspectivas juridicas, bioéticas e filosoficas
do tema, na busca pela ampliacdo da argumentacéo, pelo favorecimento ao pensamento critico
acerca de tdo importantes temas ja potencialmente presentes na realidade. Nao se pretende
esgotar a tematica ou mesmo trazer solucgdes para o0s durissimos embates relacionados ao tema,
mas fortalecer o debate, em vias de democratiza-lo.

Em relacdo a metodologia do trabalho: o artigo segue 0 método de pesquisa dedutivo
em que se parte de argumentos gerais para proposi¢oes mais especificas. A técnica de pesquisa
empregada é a documentacdo indireta, ou seja, trabalha-se com dados que possuam natureza
bibliogréfica e que sejam obtidos mediante a leitura de livros e artigos de periodicos. A pesquisa

sera, ainda, exploratério-explicativa e de norte qualitativo.

2 OS DIREITOS DA PERSONALIDADE

As construcdes que envolvem os direitos da personalidade datam do contexto histérico
da segunda metade do século XI1X. De acordo com Schreiber (2013), a expressdo foi cunhada
por jusnaturalistas franceses e aleméaes para designar alguns direitos inerentes ao homem, que
seriam preexistentes ao seu proprio reconhecimento pelo Estado. Trata-se dos direitos
considerados essenciais & condi¢cdo humana.

Porém, os direitos da personalidade, de acordo com o mesmo autor, encontraram
resisténcia, a época de um pensamento juridico ainda marcado pelo pensamento liberal,
sobretudo em se tratamento do direito privado. No momento, ndo havia consenso sobre quais
seriam, de fato, os direitos da personalidade, de modo que eram recorrentemente lembrados o
direito ao préprio corpo, o direito a honra e o direito a vida, mas autores ainda acrescentavam,
entre outros, o direito ao nome. Parte da doutrina ainda os nomeava singularmente, de modo
que s6 haveria um “direito geral de personalidade” (Schreiber, 2013).

Atualmente, os direitos da personalidade se encontram plenamente consagrados na
ordem juridica patria. Assim, a consagracao da dignidade humana no cenério internacional e a
incorporagdo do principio na Constituicdo Federal de 1988 trouxeram reflexos

importantissimos no direito privado, principalmente no direito civil (Schreiber, 2013). Passa-
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se de um direito civil com foco nas coisas, essencialmente patrimonialista, para um direito civil
aberto ao olhar juridico dado as pessoas. Assim, necessitou-se de uma releitura do direito civil,
a luz da Constituicdo Federal de 1988.

Importante que se mencione que os direitos da personalidade séo atributos essenciais
das pessoas humanas, e seu reconhecimento juridico se deu ap6s conquistas historicas
(Schreiber, 2013). A nomenclatura se refere aos atributos humanos que merecem especial
protecdo no campo das relagdes privadas, na interacdo entre particulares, a despeito de
encontrarem também fundamento constitucional e resguardo tanto no plano nacional quanto no
plano internacional.

Sobre o assunto, Freitas e Zilio (2016, p. 180) refletem que “[...]a relevancia dos
direitos da personalidade € inquestionavel, pois eles resguardam o ser humano em aspectos
essenciais, e fazem reluzir a dignidade humana [...]".

O direito a identidade pessoal, abaixo elencado sobretudo sob o olhar Hamermasiano
da autocompreensédo (Habermas, 2010), pode ser considerado um direito da personalidade, de
acordo com o aqui elencado em relacdo ao conceito de tais direitos. A partir do momento que
segue, dedica-se o estudo a aprofundar o tema em relacdo, assim, ao direito a identidade pessoal,

sobretudo em perspectiva de autocompreenséo.

3 O DIREITO A IDENTIDADE PESSOAL E O DIREITO A AUTOCOMPREENSAO

O direito a identidade pessoal é um importantissimo aspecto da personalidade. Tal
direito ndo é previsto de forma expressa no Cadigo Civil de 1988, que se limitou a tratar do
direito ao corpo, do direito ao nome, do direito a honra, do direito a imagem e do direito a

privacidade®. Porém, tal direito forcosamente merece protecdo no ordenamento juridico

L Art. 11. Com excecdo dos casos previstos em lei, os direitos da personalidade sdo intransmissiveis e
irrenunciaveis, ndo podendo o seu exercicio sofrer limitacdo voluntaria. Art. 12. Pode-se exigir que cesse a ameaga,
ou a lesdo, a direito da personalidade, e reclamar perdas e danos, sem prejuizo de outras sangdes previstas em lei.
Paragrafo Unico. Em se tratando de morto, terd legitimacdo para requerer a medida prevista neste artigo o conjuge
sobrevivente, ou qualquer parente em linha reta, ou colateral até o quarto grau. Art. 13. Salvo por exigéncia médica,
é defeso o ato de disposicdo do prdprio corpo, quando importar diminuicdo permanente da integridade fisica, ou
contrariar os bons costumes. Paragrafo Unico. O ato previsto neste artigo sera admitido para fins de transplante, na
forma estabelecida em lei especial. Art. 14. E valida, com objetivo cientifico, ou altruistico, a disposi¢do gratuita
do préprio corpo, no todo ou em parte, para depois da morte. Pardgrafo Gnico. O ato de disposi¢cdo pode ser
livremente revogado a qualquer tempo. Art. 15. Ninguém pode ser constrangido a submeter-se, com risco de vida,
a tratamento médico ou a intervengdo cirdrgica. Art. 16. Toda pessoa tem direito ao nome, nele compreendidos o
prenome e o sobrenome. Art. 17. O nome da pessoa ndo pode ser empregado por outrem em publicaces ou
representacdes que a exponham ao desprezo publico, ainda quando ndo haja intengdo difamatéria. Art. 18. Sem
autorizagdo, ndo se pode usar o nome alheio em propaganda comercial. Art. 19. O pseuddnimo adotado para
atividades licitas goza da protecdo que se da ao nome. Art. 20. Salvo se autorizadas, ou se necessarias a
administracao da justica ou a manutencao da ordem publica, a divulgacéo de escritos, a transmissao da palavra, ou
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brasileiro, tendo em vista a clausula geral de tutela da dignidade humana, que tem previséo
expressa no artigo 1°, inciso IlI, da Constituicio Federal de 19882. Assim o é também em
relacdo, por exemplo, ao direito a integridade psiquica e a liberdade de expressdo. Assim, outras
manifestacdes da personalidade humana sdo consideradas merecedoras de tutela, justamente
pela aplicacdo direta do artigo 1°, inciso 11, da Constitui¢cdo Federal de 1988 e a auséncia de
previsdo expressa no Codigo Civil inclusive estimula o debate sobre o reconhecimento de outras
possiveis esferas essenciais de realizacdo da pessoa humana, de acordo com 0s ensinamentos
de Schreiber (2013).

Meireles (2009) também esclarece que a clausula geral de protecdo presente no 1°,
inciso 11, da Constituicdo Federal, € inclusiva. Isso quer dizer que uma situacdo subjetiva que
se reporte a tutela da personalidade ndo precisa necessariamente ser um tipico direito da
personalidade para ser digna de protecdo. Desse modo, os direitos da personalidade, ou as
situacOes existenciais, sdo consideradas numerus apertus, e ndo numerus clausus (Meireles,
2009).

Freitas e Zilio (2016, p. 178) corroboram o exposto, na medida em que argumentam
que “[...] ressalte-se que o direito a identidade pessoal também é abarcado pela protecdo
concedida a personalidade (assim como o direito a privacidade), em que pese nao esteja exposto
expressamente no Codigo Civil brasileiro [...]”. Em outra passagem, as mesmas autoras
defendem ainda que “[...] Como mencionado, uma situa¢do subjetiva que se reporte a tutela da
personalidade ndo precisa ser um direito esmiucado no Cédigo Civil para ser merecedora de
protegdo” (Freitas; Zilio, 2016, p. 178).

Bittar (1989) demonstra que os direitos da personalidade resguardam o ser humano
enquanto pessoa. Alcancam dispositivos sobre o direito ao corpo e sobre a privacidade e séo
essenciais. Tais direitos pretendem normatizar a protecdo dos atributos préprios a individuagéo
das pessoas, a tutela de aspectos intimos dos individuos — tidos em si proprios ou como entes
individualizados em sociedade — ou aspectos emanados de sua interacdo ou projecao na

sociedade. Buscam assegurar a tutela concreta do individuo. A protegdo da esfera pessoal

a publicacdo, a exposicdo ou a utilizacdo da imagem de uma pessoa poderdo ser proibidas, a seu requerimento e
sem prejuizo da indenizagdo que couber, se lhe atingirem a honra, a boa fama ou a respeitabilidade, ou se se
destinarem a fins comerciais. Paragrafo Gnico. Em se tratando de morto ou de ausente, sdo partes legitimas para
requerer essa protecdo o cdnjuge, os ascendentes ou os descendentes. Art. 21. A vida privada da pessoa natural é
inviolavel, e 0 juiz, a requerimento do interessado, adotara as providéncias necessarias para impedir ou fazer cessar
ato contrario a esta norma (BRASIL, 2002).

2 Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissolvel dos Estados e Municipios e do Distrito
Federal, constitui-se em Estado Democratico de Direito e tem como fundamentos: [...] Il - a dignidade da pessoa
humana [...].
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psiquica esta abarcada pelos direitos da personalidade e, do mesmo modo, a tutela dos atributos
do corpo fisico, a exemplo do direito ao proprio corpo, ou a partes separadas dele. Na
atualidade, no ordenamento juridico patrio, assim, tais direitos estdo resguardados.

No ambito do direito civil, a primeira referéncia que se tem a um direito a identidade
pessoal costuma ser atribuida, segundo Konder (2018) a Adriano de Cupis, em sua obra de 1959
sobre os direitos da personalidade, embora tenha aparecido, na época, de forma mais limitada.
A jurisprudéncia, mundo afora, foi dando os moldes a identidade pessoal para que ela seja vista
como o direito que é, ou pelo menos teve boa contribuicéo.

Ainda, ap6s a concepcao original, com um viés proprio do direito privado tradicional,
o direito a identidade pessoal tomou novas formas gragas a uma visdo interdisciplinar, com
contribuicdes da psicologia, da antropologia, da sociologia, juridicamente da filosofia do
direito, do direito constitucional e do direito civil (Konder, 2018).

Deste modo, a identidade pessoal se constroi na relacdo com o outro e o consequente
direito a identidade pessoal se constroi de forma simultanea individualmente e coletivamente.
Segundo Konder (2018), tutelar a identidade pessoal nédo significa se restringir a visao de sua
construcdo isoladamente, sob pena de se restringir a tutela da dignidade da pessoa humana a
porcOes limitadas de manifestacdo da personalidade. Assim, “O direito a identidade pessoal
deve dar guarida a construcdo coletiva e dialégica das identidades, protegendo o proprio
processo pelo qual as identidades se constroem intersubjetivamente” (Konder, 2018, p. 5).
Deve-se ter em mente que a construcdo da identidade envolve, também e principalmente, a
liberdade para fazer suas proprias escolhas de valores (Konder, 2018).

O direito a identidade pessoal estd intimamente ligado ao direito ao reconhecimento
dessa mesma identidade. Caso esse reconhecimento seja inexistente ou defeituoso, ha
claramente uma lesdo a dignidade da pessoa humana. Assim, a protecdo da identidade deve ser
concedida ao ser humano em face da imputacdo de uma identidade que ndo seja compativel
com a sua, e também em face da auséncia ou insuficiéncia do reconhecimento de sua identidade
(Konder, 2018).

O direito a autodeterminacdo corporal é conexo o direito & da identidade pessoal e a
autocompreenséo e o reconhecimento passa por ele, inclusive nos casos que serdo brevemente
ponderados na sec¢ao que segue do presente estudo.

O reconhecimento quanto a isso € relevantissimo, igualmente. Honneth (1992) em sua
analise quanto ao reconhecimento esclarece que as formas de “maus tratos” que tolhem da
pessoa a oportunidade de disposi¢do do proprio corpo podem levar & mais profunda degradacéo

pessoal, gerando grau alto da ideia de humilhac&o. Por meio desse tipo de desrespeito, a pessoa
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estaria privada do modo de reconhecimento corporificado no respeito ao controle sobre o
préprio corpo, modo de respeito adquirido por meio da experiéncia de conexdes emocionais
também no processo de socializacdo (note-se a importancia para o que aqui se debate). Para o
autor, no momento em que a integridade corporal de alguém néo é reconhecida pelos seus pares,
torna-se inevitavel a perda do sentimento de si, e 0 prejuizo a uma percep¢do coerente da
realidade (Zilio, 2016).

E que, Segundo Honneth (1992), para cada tipo de desrespeito ha a correspondéncia a
uma relacdo de reconhecimento. Cada modo de desrespeito possui em si referéncia indireta a
relagfes intersubjetivas de reconhecimento. Naquilo que se refere aos “maus tratos”
anteriormente citados, ou aquele desrespeito relativo a nocéo de controle sobre o préprio corpo,
0 autor sugere a forma de reconhecimento alicercada no amor, que permite a pessoa 0
desenvolvimento da autoconfianga corporal, uma vez que deve ser estabelecido o respeito para
com o corpo, conquistado pela socializagdo advinda da dedicacao afetiva.

A identidade pessoal na dimensdo de autocompreensdo do individuo é refletida com
rigor por Habermas (2010). Assim, o autor reflete a compreensdo que o individuo teria de si a
partir de casos de possiveis manipulac@es genéticas, o que interessa fortemente a bioética e sera

também discutido no topico a seguir.

4 CASOS BIOETICOS E O POSSIVEL FERIMENTO AO DIREITO A IDENTIDADE
PESSOAL E A AUTOCOMPREENSAO

A bioética, a filosofia e o direito relacionam-se fortemente. Discussbes éticas e
juridicas sdo levantadas em casos relacionados a vida, sobretudo humana, e merecem destaque
em reflexdes académicas e igualmente na pratica médica ou mesmo dos tribunais (ou em ambos
o0s “locais” conjuntamente devido a pauta levantada).

Aqui o estudo busca levantar questionamentos sobre assuntos bioéticos em perspectiva
de um possivel ferimento ao direito (fundamental) a identidade pessoal e a autocompreensao
em alguns casos especificos, quais sejam: a clonagem humana reprodutiva, o savior sibling: o
irmdo salvador ou “bebé medicamento”, e & manipulagdo genética e a possivel criagdo de seres
humanos “perfeitos”.

Sem a pretenséo de esgotar o tema ou trazer solugdes, mas discutir e aprofundar o
debate, a partir do momento que segue cada um de tais assuntos serda abordado,

sequencialmente.
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4.1 CLONAGEM HUMANA REPRODUTIVA

A clonagem ainda é um assunto pouco comentado mesmo dentro do campo académico.
Se comparada aos demais assuntos bioéticos, assume um papel de antagonista. Entretanto, € de
imprescindivel analise quando se esta a explicitar a autocompreensdo como direito a identidade
pessoal.

Trata-se, a clonagem, de acordo com a lei de biosseguranca brasileira — lei 11.105, de
2005, de um “processo de reproducdo assexuada, produzida artificialmente, baseada em um
unico patrimdnio genético, com ou sem utilizagdo de técnicas de engenharia genética” (Brasil,
2005).

De acordo com o diploma legal, a clonagem pode ser reprodutiva “clonagem para fins
reprodutivos: clonagem com a finalidade de obten¢do de um individuo” ou terapéutica
“clonagem terapéutica: clonagem com a finalidade de produgéo de células-tronco embrionarias
para utilizagdo terapéutica”. Tais conceituagdes se encontram no artigo 3° da lei, nos incisos
VIII, IX e X, respectivamente (Brasil, 2005).

A clonagem € proibida pela lei no artigo 6°, inciso IV, e considerada, pela mesma
legislagdo, como crime, previsto no artigo 26 “Art. 26. Realizar clonagem humana: Pena —
reclusdo, de 2 (dois) a 5 (cinco) anos, e multa” (Brasil, 2005).

A literatura utiliza o exemplo da ovelha Dolly para explicar a clonagem, especialmente

reprodutiva:

A grande noticia da Dolly foi justamente a descoberta de que uma célula somética de
mamifero, ja diferenciada, poderia ser reprogramada ao estgio inicial e voltar a ser
totipotente. Isto foi conseguido através da transferéncia do nucleo de uma célula
somatica da glandula mamaéria da ovelha que originou a Dolly para um 6vulo
enucleado. Surpreendentemente, este comegou a comportar-se como um évulo recém-
fecundado por um espermatozdide. Isto provavelmente ocorreu porque o 6vulo,
quando fecundado, tem mecanismos, para nds ainda desconhecidos, para reprogramar
0 DNA de modo a tornar todos 0s seus genes novamente ativos, 0 que ocorre no
processo normal de fertilizagdo. Para a obtencdo de um clone, este 6vulo enucleado
no qual foi transferido o ndcleo da célula somética foi inserido em um Utero de uma
outra ovelha. No caso da clonagem humana reprodutiva, a proposta seria retirar-se o
nacleo de uma célula somatica, que teoricamente poderia ser de qualquer tecido de
uma crianga ou adulto, inserir este ndicleo em um 6vulo e implanta-lo em um Utero
(que funcionaria como uma barriga de aluguel). Se este évulo se desenvolver teremos
UM NOVo Ser com as mesmas caracteristicas fisicas da crianca ou adulto de quem foi
retirada a célula somatica. Seria como um gémeo idéntico nascido posteriormente
(Zatz, 2004, p. 249).

A clonagem terapéutica é aquela utilizada para a producdo de células-tronco
embrionarias. Segundo Zatz (2004, p. 251):
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Se em vez de inserirmos em um Utero o 6vulo cujo ndcleo foi substituido por um de
uma célula somatica deixarmos que ele se divida no laboratério teremos a
possibilidade de usar estas células — que na fase de blastocisto s&o pluripotentes [...].
E importante que as pessoas entendam que, na clonagem para fins terapéuticos, serdo
gerados so tecidos, em laboratério, sem implantagdo no Utero. Ndo se trata de clonar
um feto até alguns meses dentro do Utero para depois lhe retirar os érgdos como alguns
acreditam. Também ndo ha porque chamar esse 6vulo de embrido ap6s a transferéncia
de nacleo porque ele nunca tera esse destino.

E sobre uma possivel e eventual clonagem humana reprodutiva, no entanto, que
repousam as principais controvérsias. A construcdo da identidade pessoal do sujeito que,
hipoteticamente, seria um clone, poderia ser inevitavelmente abalada, e seu direito a tal
construcdo igualmente. Saber-se cOpia idéntica de outra pessoa, mais velha, simbolicamente
poderia trazer contradicdes e dilemas terriveis, inclusive na autocompreensdo. Em
consequéncia, a integridade psicoldgica, enquanto direito da personalidade, igualmente poderia
ser potencialmente ferida.

4.2 SAVIOR SIBLING: O IRMAO SALVADOR OU BEBE “MEDICAMENTO”

O “irmdo salvador” ou bebé medicamento, do inglés “savior sibling”, é aquele que foi
concebido para que forneca material genético transplantavel, que seja necessario a outro irmao,
ou seja, sdo o0s nascidos para salvar. Segundo Giansante e Nojiri (2016), ocorrem casos em que
as células chamadas estaminais sdo recuperadas por meio do recolhimento placentar ou entdo
do sangue do corddo umbilical e s&o injetadas no irm&o acometido pela doenga, na esperanga
de cura. Em casos outros, as opc¢des de tratamentos podem ser a doacao de sangue, a doacgdo de
medula Ossea e a doacdo de Grgdos. Isso ocorre gracas as técnicas de diagndstico pré-
implantacional, que permitem a sele¢do de um individuo que possua as caracteristicas genéticas
compativeis com o irméo.

Veja-se: o termo “Irmaos Salvadores” €, assim, utilizado para descrever o irméo que
foi criado especificamente com a finalidade de fornecer material biolégico que possa auxiliar
no tratamento ou curar uma crianga com doenca terminal, no caso, seu irmdo ou irma mais
velho ou mais velha. Tais irméos salvadores ou bebés medicamento sédo concebidos por meio
do uso em sequéncia de dois sistemas reprodutivos de tecnologias: pelo diagnostico genético
pré-implantacdo pela e fertilizagdo in vitro (Shapiro, 2018).

A despeito de essas técnicas terem sido desenvolvidas para outras finalidades, no caso

dos irméos salvadores, o diagndstico genético de pre-implantacédo é utilizado para examinar
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embrides antes da implantacdo no Gtero, para a determinacgdo de se o embrido sera compativel
com a crianca doente (Shapiro, 2018).

Aqui resta clara a necessidade de que haja a preocupacéo, claro, ao irmao que necessita
do tratamento, mas também em relacéo aquele concebido para tanto. A preocupacao deve girar
em torno da integridade fisica e psiquica do irmdo salvador, e igualmente em relacéo a formacéo
de sua autocompreensdo enquanto ser que foi criado com o intuito de salvar o irméo, e sua
identidade pessoal diante de si proprio e dos outros. Também estdo em jogo, conforme
Giansante e Nojiri (2016), a autonomia do irmédo salvador e a privacidade de seus dados
genéticos.

Conforme Shapiro (2018), poucos assuntos sdo capazes de levantar tantas
preocupac0es éticas como o debate acerca da aceitabilidade dos irméos salvadores. Segundo 0s
autores, a questdo dos irmdos salvadores é um dilema fortissimo, em que os direitos a
autonomia®, ao consentimento livre e esclarecido, os direitos inerentes as criangas, direitos
familiares e a tecnologia médica, interseccionam-se de modos incertos e potencialmente
problematicos.

Giansante e Nojiri (2018, p. 29, grifo nosso) também se questionam sobre os dilemas

do tema:

A questdo crucial, no entanto, tem a ver com a quantidade de sofrimento a que
uma pessoa deve se submeter para aliviar o sofrimento de outra, isto €, em que
medida é possivel conceber uma crianca apenas para salvar um irmao adoecido,
ja que existem riscos conhecidos (e outros desconhecidos) correlatos a estes
procedimentos.

De um lado, é necessario que se pense que na maioria dos casos, 0s irmaos salvadores
permitem que uma crianca doente prolongue a sua vida ou mesmo seja curada, e isso tem
consequéncias positivas incalculdveis para a crianca e também para a entidade familiar
(Shapiro, 2018).

Por outro lado, ndo se pode deixar de lado os potenciais abusos, ou a facilidade com
que este procedimento pode ser mal utilizado e pode se mover de forma rapida e perigosa em
direcdo a qual a sociedade ndo se sentiria confortavel, eticamente ou na pratica medica ou
cientifica (Shapiro, 2018).

Assim, Shapiro (2018) argumenta que é importante que se tenha cuidado com a

questdo dos irmdos salvadores. Deve-se ter em mente as questdes de consentimento, de

% Ou “autonomia privada decisoria” como preferem denominar Freitas e Pinto (2018).
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possiveis danos a crianga e o ferimento a sua autonomia. Também, deve-se ter cautela em
permitir que criancas sirvam como doadores de 6rgdos ainda muito jovens, a menos que se
demonstre que haja a verdadeira compreensdo do procedimento.

Na hipdtese, ainda, da regulamentacdo dos irméaos salvadores, ou bebés medicamento,
as clinicas de fertilizacdo in vitro deveriam ter a obrigacdo, segundo o autor, de reportar a um
6rgéo especifico de fiscalizacao.

Tais diretrizes sdo importantes e podem impedir que a situacdo avance, segundo o
autor, em uma direcdo mais preocupante. Os escritos do autor se referem especificamente aos
Estados Unidos da América, mas obviamente podem ser pensados também para outros paises
em que a préatica seja realizada.

Por fim, certamente o tema dos irméos salvadores aborda uma ampla gama de temas
dificeis, inclusive o possivel ferimento a autocompreeensdo e ao direito a identidade do
salvador. Segundo Shapiro (2018), o siléncio sobre o assunto ndo levara a resolugédo do caso.
Muito ao contrério, esforcos de discussdo podem paulatinamente mudar a situa¢do dos irmaos
salvadores para 0 campo em que se possa proceder eticamente de forma respeitosa e protetora

tanto aos irmédos salvadores quanto as suas familias.

4.3 MANIPULACAO GENETICA, EUGENIA LIBERAL E CRIACAO DE SERES
HUMANOS “PERFEITOS”

A eugenia pode ser considerada “[..] a utilizacdo da genética para o fim de
melhoramento de futuras geracdes, podendo-se evitar ou limitar predisposi¢des a doengas ou
mesmo selecionar os individuos conforme algumas caracteristicas almejadas™ (Freitas; Zilio,
2015, p. 126). A eugenia pode ser positiva ou negativa. A eugenia positiva diz respeito a selecao
de caracteristicas desejadas (Oliveira; Hammerschmidt, 2008), a transmissdo de caracteres
geneéticos desejaveis. Realiza-se pela selecdo de gametas, por exemplo (Silva, 2002).

A eugenia negativa diz respeito aos atos realizados para se evitar a transmissao de
caracteres genéticos indesejaveis (Silva, 2002).

O autor de base que o estudo se utiliza para a discussao acerca do direito a identidade
e sobretudo acerca da autocompreensdo dos seres humanos em relagdo a criacdo de seres
humanos perfeitos € Jirgen Habermas em sua obra “O futuro da natureza humana”. O autor
demonstra o seu medo em relagdo ao que denominou de Diagnostico Genético de Pre-
Implantacdo, pois, de acordo com o que expde, torna-se deveras dificultoso o respeito a

fronteira entre a relacdo dos fatores hereditarios que sao indesejaveis e a otimizacdo dos fatores
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desejaveis (Habermas, 2010), em outras palavras, “[...]o limite conceitual entre a possibilidade
de que se previna o nascimento de um ser humano gravemente doente, e 0 aperfeicoamento do
patriménio hereditario, que se trata de uma decisdo eugénica” (Freitas; Zilio, 2015, p. 130-131),
em que certamente a eugenia passa a se tornar uma questéo politica.

Os limites pouco claros entre a eugenia positiva e a eugenia negativa podem servir de
escopo para a realizacdo de uma eugenia liberal e para a tentativa da construcdo de seres
humanos pretensamente considerados “perfeitos”. Sobre a eugenia liberal, relatam Freitas e
Zilio (2015, p. 131):

Deste modo, a eugenia liberal, conforme o proprio nome sugere, ndo traca limites
entre 0 que pode ser feito com o intento de prevenir futuras doengas ou
malformacdes genéticas, e as intervencoes de “aperfeicoamento da espécie”, com
a escolha de caracteristicas desejadas. Assim, 0s limites conceituais entre a
questdo da prevencao de que um ser humano com graves problemas de satde
venha a nascer, e 0 puro e simples aperfeicoamento do patriménio hereditario,
nédo é verdadeiramente balizado (grifo nosso).

A pergunta que se faz é: como ficaria a autocompreensdo dos individuos que fossem
fruto de uma intervencao genética para fins de “aperfeicoamento”?

Veja-se: a realizacdo de manipulacdes genéticas e a consequente eugenia liberal
poderia ferir a percepcdo que o individuo tem de si mesmo e também a construcdo de sua
identidade a partir do olhar do outro, caso esse olhar desconstrua a interpretacdo que se tem de
si. Outra questdo diz respeito ao entendimento da pessoa, de si mesma, a partir do
questionamento acerca de como ela seria, genuinamente, sem nenhuma manipulacao prévia ao
seu nascimento, e se essa pessoa existiria, ainda que ndo da forma como é e como se V&.

Assim:

[...] todos os individuos apresentam a necessidade de autocompreenderem-se e de se
sentirem incluidos no ambiente social do qual fazem parte, e, saber que alguém
decidiu por si as caracteristicas que estes mesmos individuos deveriam vir a ter
[...] pode gerar um conflito interno e o ferimento a sua autocompreensdo e
sentimento de ente participante do todo social (Freitas; Zilio, 2015, p. 132, grifo
N0sso).

No entender de Habermas (2010), o interesse desponta em relacdo a diferenca entre “o
que cresceu naturalmente” e “o que foi fabricado”, como produto que modifica a
autocompreensdo ética da espécie e traz efeitos sobre a concepcdo que o individuo
geneticamente programado teria de si mesmo a partir do conhecimento de tal “fabricagao”.

Note-se que o conhecimento de uma programacéao eugénica do proprio patriménio hereditario



limitaria a configuracdo autbnoma da vida da pessoa e minaria as relagdes entre ela e os demais
(Freitas; Zilio, 2015).

Como refere Feldhaus (2005, p. 310), a programacdo genética de algum modo traz
interferéncias a autocompreensdo normativa daquele individuo que foi programado de tal forma
que ndo pode se entender como o Unico autor de seu projeto de vida, mas como um projeto de
vida limitado por preferéncias subjetivas de terceiros que, em geral, sdo seus pais (0 que é um
ponto ainda maior de conflito).

Goodfield (1994) argumenta também que a vida ndo pode ser manipulada
levianamente, ou seja, merece respeito e cuidado. Deve haver a preocupagdo com os individuos
em face do entusiasmo dos cientistas ao se utilizarem das tecnologias biomédicas. E claro que
ndo se pode deixar de lado a importancia indiscutivel de tais desenvolvimentos para a melhoria
da vida humana, mas, ha que se temer o fato de “[...] eventualmente, nao se estar perdendo o
respeito de uns pelos outros, e por aquilo que significa pertencer ao género humano (Freitas;
Zilio, 2015, p. 128).

Importante mencionar que, no Brasil, 0 assunto deve respeito a Lei de Biosseguranca
(Lei 11.105, de 2005). Também, deontologicamente, ha a Resolucdo 2.320, de 2022, do
Conselho Federal de Medicina.

Da Resolugdo 2.320, norma deontoldgica do Conselho Federal de Medicina, 1é-se

sobre 0 assunto que:

[]

VI-DIAGNOSTICO GENETICO PRE-IMPLANTACIONAL DE EMBRIOES 1.As
técnicas de reproducdo assistida podem ser aplicadas a selecdo de embriGes
submetidos a diagnostico de alteragGes genéticas causadoras de doencas,
podendo nesses casos ser doados para pesquisa ou descartados, conforme a
decisdo do(s) paciente(s), devidamente documentada com consentimento
informado livre e esclarecido. 2. As técnicas de reproducdo assistida também
podem ser utilizadas para tipagem do Antigeno Leucocitario Humano (HLA) do
embrido, no intuito de selecionar embrides HLA-compativeis com algum irmao
ja afetado pela doenca e cujo tratamento efetivo seja o transplante de células-
tronco, de acordo com a legislacdo vigente. 3.0 tempo méaximo de desenvolvimento
de embrides in vitro é de até 14 (quatorze) dias.

[...] (Conselho Federal de Medicina, 2022, grifo nosso)

Assim, percebe-se que a eugenia liberal é proibida pelas normas deontoldgicas
conforme claramente verificado acima. A escolha de seres humanos “perfeitos”, em teoria, nao
pode acontecer. A selecdo de embrifes pode acontecer em casos de diagndstico de alteracdes

genéticas causadoras de doencas, de modo que tais embrides podem ser doados para pesquisa
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ou descartados, se for o caso. Entretanto, ainda que em casos hipotéticos, em se tratando do

ordenamento juridico brasileiro, a pauta deve ser levantada.

5 CONCLUSAO

Ao se findar o presente artigo, que teve como objetivo geral examinar casos bioéticos
em que ocorra o possivel ferimento ao direito a identidade pessoal e a autocompreensdo e como
objetivos especificos: estudar o que sdo os direitos da personalidade; entender o direito a
identidade pessoal e o direito a autocompreensdo; e, por fim, analisar casos bioéticos em que
se possa observar o possivel ferimento ao direito a identidade pessoal e ao direito a
autocompreensdo dos individuos (clonagem humana reprodutiva, irméo salvador - ou savior
sibling ou bebé medicamento e manipulacdo genética em prol de possivel eugenia liberal),
algumas conclusdes podem ser verificadas. Passa-se a elas, a partir de agora.

a) Os direitos da personalidade séo aqueles que resguardam o ser humano em sua
esséncia e emanam da protecdo conferida pelo principio constitucional da dignidade da pessoa
humana.

b) O direito a identidade pessoal diz respeito a construcdo que o ser humano tem de si,
a partir de si mesmo e de sua interagdo com a sociedade (interacdo essa que também o constroi)
e o direito a autocompreensdo é o modo de se compreender perante si e perante o outro. Para a
autocompreensdo, utiliza-se como autor de base Jirgen Habermas.

c) Existem casos bioéticos em que o direito a identidade pessoal e o direito a
autocompreensao do individuo podem restar feridos. A clonagem humana reprodutiva, com fins
de criacdo de um ser humano idéntico ao outro; o irmdo salvador (savior sibling ou bebé
medicamento), que foi concebido especialmente para salvar o irmdo mais velho de alguma
doenca; e a manipulagdo genética com finalidade de melhoramento genético para criagdo de
seres humanos perfeitos (ainda que o primeiro e o ultimo caso, principalmente, em teoria),
podem ferir o direito a identidade e a autocompreensdo do ser humano advindo de tais
possibilidades desenvolvidas pela tecnologia (bio)médica. Saber-se enquanto ser projetado para
ser igual ao outro, para salvar alguém, e ndo sendo um filho programado ou esperado, e saber-
se fruto da vontade de alguém, sobretudo dos pais, de ter um filho tido como “perfeito”, pode
além de possivelmente atacar outros direitos (por exemplo a integridade fisica e psiquica, no
caso do irmdo salvador), ferir o direito a identidade pessoal e o direito a autocompreensao, tanto

pela relacdo de entendimento de si tida pela pessoa para consigo propria, quanto por sua
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interacdo em sociedade e construgdo mediante o olhar do outro, que, sabe-se, faz parte e é
importante na construcdo da identidade e personalidade humanas.

Assim, os objetivos propostos inicialmente foram alcangados, ou seja, foram estudados
os direitos da personalidade; apos, foram entendidos o direito a identidade pessoal e o direito a
autocompreensdo; e, por fim, foi resolvido o problema de pesquisa que embasou o estudo, ou
seja, foram analisados casos bioéticos em que se pode observar o possivel ferimento ao direito
a identidade pessoal e ao direito a autocompreensdo dos individuos (clonagem humana
reprodutiva, irmao salvador - ou savior sibling ou bebé medicamento e manipulacdo genética
em prol de possivel eugenia liberal).

O problema de pesquisa que justificou o presente artigo foi resolvido durante a
pesquisa bibliogréfica, de modo que se pode apontar como resultado que apesar de a ciéncia ter
garantido a qualidade de vida e a preservacdo de inUmeros direitos aos seres humanos, seu
aperfeicoamento também pode trazer ferimentos a direitos, como é o caso dos direitos a
identidade pessoal e a autocompreensao, nos casos estudados. Cabe ao direito e a bioética

restarem diligentes quanto a tais possiveis ferimentos.
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