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. INTRODUCAO

Aolongo dos anos 1990, desenvolveu-se a chamada ciéncia da genémica, que
utiliza a tecnologia do DNA recombinante e métodos de sequenciamento de DNA
apoiados nabioinformatica para analisar a estrutura e as fun¢des do genoma (o con-
junto completo de DNA dentro de uma tinica célula de um organismo). A medida que
se desenvolveu a gendémica, expandiram-se os biobancos, ou seja, repositérios de
materiais biol6gicos humanos aos quais estio associados dados pessoais de diverso
tipo. Entre vdarias caracteristicas que tém marcado a expansio global dos biobancos
easuaaplicacio em diversas 4reas — da investiga¢io médica 4 investiga¢do criminal
-, destacam-se trés aspetos: apoiarem-se no desenvolvimento da bioinformatica;
terem destaque os dados genéticos; e a tendéncia crescente para a partilha entre pa-
ises da informacio contida em biobancos locais e nacionais. No &mbito do presente
capitulo, pretendemos mapear os regimes morais e as modalidades de participacio
publica subjacentes a este paradigma molecular-digital (CORREA, 2009), debru-
cando-nos, em particular, sobre o fenémeno de processamento e circulagio trans-
fronteirica de larga escala de dados pessoais no contexto de informacio depositada
em biobancos médicos e bancos de dados genéticos forenses.

Para contextualizar as nossas reflexdes, come¢aremos por contar a histéria
do “Projeto do Genoma Humano” (Human Genome Project - HGP), cujo inicio foi
oficialmente anunciado pelo governo dos Estados Unidos da América em 1990. Este
seria o mais ambicioso projeto de investigacio na drea da genética conhecido até aos
dias de hoje: com um financiamento miliondrio inteiramente proveniente de fun-
dos publicos, e envolvendo um consoércio internacional de geneticistas oriundos dos
Estados Unidos da América, Reino Unido, Austrélia, Franca, Alemanha e Japio, o
HGP propunha-se, ao longo de um periodo estimado de 15 anos, a mapear a locali-
zac¢do e as sequéncias de todos os genes da espécie humana (o “genoma humano”).
A medida que o projeto se desenvolveu, laboratérios de vérias partes do mundo (do
Brasil, Canada, Coreia do Sul, Dinamarca, Israel, It4lia, México, Paises Baixos, Repu-
blica Popular da China, Russia e Suécia) juntaram-se aquilo que viria a ser conhecido
como o Consoércio Internacional de Sequenciamento do Genoma Humano.

Os beneficios prometidos, sobretudo no campo da medicina e da biologia
molecular, incluiam, entre outros, a ampliagdo do conhecimento da dimensio ge-
nética de diversas doencas e da producio e escolha de medicacio e terapias “per-
sonalizadas”, ou seja, ajustadas as caracteristicas genéticas dos pacientes e de de-
terminados segmentos da popula¢io. Outros dominios de aplica¢io perspetivados
pelos responsaveis do Projeto do Genoma Humano eram o desenvolvimento das
aplicacbes da genética nas ciéncias forenses; na produgio de biocombustiveis e ou-
tras aplicagbes energéticas; na agricultura, pecudria e bioprocessamento; na bioar-
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queologia, antropologia e compreensio da evolugio humana. No fundo, tratava-se
de equiparar aos genes a esséncia do ser humano e de acreditar que o conhecimen-
to da dimensdo genética permitiria atingir uma nova compreensio, 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-
meirosresultados do Projeto do Genoma Humano, Francis Collins, o entéo diretor do
Instituto Nacional de Investiga¢do do Genoma Humano, dos Estados Unidos da Amé-
rica, referiu-se ao mapeamento do genoma humano como uma ferramenta poderosa
commultiplas utiliza¢des, desde a compreensio histérica da evolugiohumana, a pos-
sibilidade de (re)construgio genética do corpo e das fun¢des biogenéticas, passando
por uma capacita¢io inédita dos profissionais de saiide no combate & doenga:

[O Projeto do Genoma Humano] é um livro de histéria — a narrativa
dajornada da nossa espécie ao longo do tempo. E um manual de ins-
trucdes, com informacio incrivelmente detalhada sobre a constru-
¢30 de cada célula humana. E um texto que transformaré a medicina,
facultando conhecimento que dara aos prestadores de satde exten-

sos novos poderes para tratar, prevenir e curar doencas (NATIONAL
HUMAN..., 2012).

Em paralelo com o desenvolvimento do Projeto do Genoma Humano, uma
empresa privada dos Estados Unidos da América —a Celera Corporation® —lan¢ou-se,
em 1998, na “corrida” para o mapeamento do genoma humano, alegando conseguir
obter resultados a baixo custo e de modo mais rapido. A agdo dessa empresa, orien-
tada para a comercializacio de produtos de sequenciac¢io genética com aplica¢des
no diagnéstico e terapéutica de diversas doengas, veio a gerar intensa polémica,
sobretudo porque a Celera “ganhou” a disputa: foi, de facto, a primeira entidade a
apresentar uma sequéncia do genoma humano. Contudo, alegaram os criticos, esse
sucesso foi obtido pelo facto de ter utilizado os dados que o Projeto do Genoma Hu-
mano tinha anteriormente disponibilizado em acesso publico e gratuito.

A comunidade cientifica ndo tardou a reagir as novas e complexas inter-re-
lagdes entre ciéncia, industria, politica e financiamento, publico 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 investigacéo cientifica para fins comerciais,
esse episddio foi alvo de ampla controvérsia. A polémica ganhou particular in-
tensidade pelo facto de se tratar de um tipo de pesquisa cientifica que tinha dois
contornos absolutamente novos: por um lado, envolvia a compila¢do, em gran-
de-escala, de informacio genética (tida, por muitos, como informacio dotada de
caracteristicas “excecionais”) e a sua circulagio entre paises; por outro lado, com

(1) Disponivel em: <https://www.celera.com>. Acesso em: 10 fev. 2015.
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o nascimento de uma nova ciéncia — a genémica - abriam-se possibilidades até
entdo desconhecidas de aplicacio do conhecimento obtido pelo sequenciamento e
andlise da estrutura e fun¢io do genoma.

Os titulos de livros publicados a propésito das atividades e conduta da em-
presa privada Celera ilustram o tom aceso do debate em torno das polémicas rela-
¢bes entre ciéncia “publica”, empresas privadas e poderes econémicos e politicos.
De realcar, por exemplo, o livro do escritor free-lancer e especialista em biologia e
evolu¢io 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 Cédigo 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 classico foi o do bi6logo inglés John Sulston, Nobel de
Fisiologia e Medicina em 2002, e um dos cientistas envolvidos no HGP, no seulivro
“O Ponto em Comum: Uma Histéria da Ciéncia, Politica, Etica e o Genoma Huma-
no” (The Common Thread: A Story of Science, Politics, Ethics and the Human Genome),
no qual manifestou a intencio de alertar politicos e o publico em geral para os
perigos de um pacto Faustiano entre a ciéncia e o mundo empresarial (SULSTON;
FERRY, 2002).

Concretamente, Sulston encarava a propriedade privada da informacéo
cientifica como um ato eticamente reprovéavel e perspetivava as industrias farma-
céuticas e outras entidades privadas interessadas nas aplicagdes comerciais das
tecnologias genéticas como inimigos do progresso da ciéncia. O fascinio pelo episé-
dio da Celera contagiou também os antropélogos Paul Rabinow e Talia Dan-Cohen
(2006), especialistas em estudos sociais da ciéncia com um enfoque na genética e
na biologia sintética, que em 2005 publicaram o livro intitulado “Uma M4quina
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 atribuidos a novas formas emergentes de saber
tidas como detendo o potencial de transformar radicalmente as formas pelas quais
a saude e os cuidados de satude sdo encarados, praticados e geridos, em particular
em termos de diagnéstico e de intervencdes terapéuticas.

O desenvolvimento da genémica que se sucedeu ao Projeto do Genoma Hu-
mano e as atividades da Celera despertou um campo de estudos em “genética e
sociedade”, que tem explorado tematicas diversas relacionadas com as dimensées
culturais, sociais, politicas e epistemoldgicas da ciéncia da genémica, desde a ana-
lise das implica¢des das novas tecnologias genéticas na biomedicina e na constru-
¢do das identidades sociais nas sociedades contemporineas, a compreensio das
formacdes sociais hibridas que emergem do armazenamento, processamento e
circulagio de tecidos biolégicos humanos e genes, colocando em interacio atores
humanos e producées sociotécnicas.
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Os biobancos e as respetivas formas de governac¢io baseiam-se num idedrio
de promessas e expectativas que se alimentam de narrativas de um futuro imagi-
nado e imaterial alimentado por fluxos continuos de bioinformagdo mobilizada
por tecnologias informaticas. Desde que terminou o Projeto do Genoma Humano,
os biobancos aumentaram exponencialmente a nivel mundial, envolvendo uma
rede complexa de instituices, atores sociais e relagdes de poder. Como salientam
Chow-White e Duster (2011, s/p, tradugio nossa):

Cientistas da 4rea da biomedicina exaltam os beneficios do DNA
para ajudar os investigadores a compreender as origens genéticas de
doencas complexas. Agentes do sistema de justica na Europa e na
América do Norte argumentam que a expansio de bases de dados
de DNA aumentar3 a capacidade para identificar suspeitos de crimes
como rapto e homicidio. 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 ascendéncia genética.

A partir da exploragdo do conceito de biobancos solidarios, neste capitulo
equacionamos a tradicional separa¢io entre a regulacio, prote¢io de dados pes-
soais e participacdo publica nos biobancos médicos e biobancos forenses. A nos-
sa perspetiva alimenta-se de uma estratégia reflexivo-analitica que conjuga duas
abordagens inter-relacionadas: por um lado, desenvolvemos uma reflexio socio-
normativa, que pretende ampliar e expandir o debate bioético. A esse respeito,
refletimos, em particular, sobre duas questdes éticas e societais que cruzam a dis-
cussio em torno dos biobancos forenses e médicos de larga escala — consentimen-
to e direito 4 informacio, e envolvimento e confianca dos publicos. Por outro lado,
adotando uma perspetiva critica, mapeamos os conteudos ideolégicos do pressu-
posto de que “todos” os cidaddos, numa sociedade digital, conseguem e podem
controlar, de modo “responsavel”, a circulacio dos seus dados genéticos e pessoais.
Nessa dimens3o, refletimos sobre as desigualdades sociais subjacentes e aponta-
mos possiveis direcdes para uma ampliacio da participagio publica na governacio
de biobancos médicos e forenses.

2. BIOBANCOS SOLIDARIOS

Os processos de comercializagio que resultaram, por exemplo, de colabora-
¢des com atores oriundos da drea industrial fragilizaram a confianca publica, mas
contribuiram para esbocar a percecio dos biobancos como projetos civicos e espa-
¢os de negocia¢io entre instituicdes publicas e privadas e entre deveres e direitos
individuais e coletivos, como o consentimento, a privacidade, a autodeterminac¢io
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e a dignidade humana (GASKELL; GOTTWEIS, 2011; HOEYER, 2012), com con-
sequéncias na organizacio da solidariedade social (NUFFIELD COUNCIL..., 2007;
PRAINSACK; BUYX, 2011, 2013).

A solidariedade preconiza uma ética comunitaria associada 4 ideia de pra-
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 reforco da protecio de dados pessoais e pela introdu-
¢do de mecanismos de participacio publica guiados por principios de abertura,
compreensio e transparéncia; por dar prioridade a investigacdo que nio vise ao
lucro; por desenvolver estratégias de mitigacido de danos; e por promover a soli-
dariedade informada através do consentimento, do exercicio do direito a infor-
macio e da comunicacio dos resultados aos participantes (PRAINSACK; BUYX,
2011). Essa perspetiva exige que as atividades dos biobancos sejam controladas,
social e eticamente, em diversos sentidos: critico, consistindo num controlo ade-
quadamente informado para ponderar riscos e beneficios; evolutivo, adaptando-
-se a novas situacdes e permitindo a emergéncia de novas percecdes publicas
sobre biotecnologias; contextual, adaptando-se a diferentes sistemas de valores;
e complexo, articulando tolerincia, abertura e aceitagio com apreensio, reserva e
precaugdo (SCHRAMM, 2010).

Em suma, a governag¢io de biobancos soliddrios na prote¢io de dados pes-
soais envolve ndo s6 questdes técnicas e cientificas, mas também os cidaddos e o
debate acerca do que constituem finalidades de tratamento dignas e beneficentes,
orientando-se por principios que cruzam as fronteiras entre as ciéncias médicas
e forenses, nomeadamente: reforco do direito a informacio e ao consentimento;
transparéncia e veracidade quanto as finalidades, riscos, beneficios e atores en-
volvidos no tratamento de dados pessoais; fiscalizagdo, supervisio e prestacio de
contas (accountability) por cidadios e institui¢des independentes; gestio de inte-
resses conflituantes, equilibrando interesses publicos e privados e interesses in-
dividuais e coletivos; regulamentacio das atividades cientificas, em particular a
divulgacio de resultados; consulta e envolvimento dos publicos (WALLACE et al.,
2008; WATSON; KAY; SMITH, 2010; HUNTER, 2011; GOTTWEIS; LAUSS, 2012;
JOHNSSON, 2013; PRAINSACK; BUYX, 2013).

A reflex3o em torno do conceito de biobancos solidarios far-se-a, no am-
bito deste texto, através da andlise da partilha de dados entre paises, adotando
como estudo de caso a Unido Europeia (unifo econémica e politica de 28 paises
europeus, que atua através de um sistema de institui¢des supranacionais indepen-
dentes e de decisdes intergovernamentais negociadas entre os Estados-Membros).
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3. PARTILHA TRANSNACIONAL DE
DADOS NA UNIAOC EURGPEIA

A Diretiva 95/46/CE, adotada pela Unido Europeia em 1995, representa
um importante instrumento legislativo na gestio do complexo desafio que é pro-
teger o direito fundamental & protec¢io de dados e, em simultineo, assegurar a
livre circula¢io de dados pessoais entre os Estados-Membros. O compromisso da
Unido Europeia para com a protegio de dados pessoais tem sido reforcado nos
ultimos anos, mercé da centralidade dessa questdo no dmbito da implementac¢io
da Agenda Digital para a Europa, uma das iniciativas emblematicas da chamada
“Estratégia Europeia UE 2020”. Ao mesmo tempo, tém sido desenvolvidos diver-
sos esfor¢os no sentido de construir um sistema pan-Europeu capaz de aprofundar
a cooperacio transfronteirica entre Estados-Membros quanto ao intercimbio de
dados pessoais para combater o terrorismo e a criminalidade que atravessam fron-
teiras e para prevenir a migracio ilegal (por exemplo, o Tratado de Priim, assinado
em 2005, assim como as Decisdes-Quadro 2008/615/JHA e 2008/616/JHA).

No entanto, interpretacdes heterogéneas sobre a resolugio da tensio entre
os direitos dos individuos ou grupos populacionais e os caminhos da investigacio,
criminal ou cientifica, tém gerado inseguranca juridica e fragmenta¢des na execu-
¢do da protecdo dos dados pessoais entre diferentes paises, com implica¢des nos
niveis de confianca publica e na percecdo dos riscos associados aos biobancos. Nes-
se contexto, entre 2012 e 2013, a Comissio Europeia (2012a, 2012b) debateu a
melhor forma de garantir uma utilizagio étima e transparente dos dados pessoais,
nomeadamente aqueles que estio 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 a prote¢do das pessoas singulares no
que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre circulagdo desses dados
(Proposta COM(2012)11), definindo regras gerais nesses dominios; 2) Proposta
de Diretiva do Parlamento Europeu e do Conselho relativa 4 protecio das pessoas
singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais pelas autoridades
competentes para efeitos de prevencio, investigacio, detengdo e repressio de in-
fracdes penais ou de execucdo de sanc¢bes penais, e a livre circulagio desses dados
(Proposta COM(2012)10).

Essas propostas evidenciaram a necessidade de a Unido Europeia inves-
tir numa “abordagem global da prote¢io de dados”, assegurando a criagio de um
“quadro coerente, harmonioso e sélido” no 4mbito da aplicacio do direito funda-
mental & protecio de dados pessoais em todas as politicas da Unido Europeia (AL-
BRECHT, 2013). Com o objetivo de harmonizar regras e proporcionar uma maior
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seguranca juridica ao nivel da circulagio de dados pessoais, assegurar a confianga
publica e tornar mais eficaz o exercicio do direito & protecio de dados pelos cida-
daos, promover o desenvolvimento econémico e fomentar a inovacgio e a utilizacio
de novas tecnologias, tais propostas legislativas sugeriram trés alteragbes princi-
pais: 1) reforco do principio da transparéncia das informacées e das comunica¢des
e do direito 4 privacidade; 2) promog¢io de modalidades que facilitassem o exercicio
dos direitos do titular dos dados, através da definicio das responsabilidades e obri-
gacdes do responsavel pelo tratamento e da énfase no consentimento “explicito”;
3) e a constituicdo de autoridades de controlo independentes e centralizadas.

O debate académico em torno da proposta de regulamento geral da pro-
tec¢do de dados foi patrocinado, sobretudo, por especialistas oriundos da area da
saude publica e da epidemiologia. Globalmente, estes concordaram com a ideia de
uma abordagem global no 4mbito da prote¢io de dados. No entanto, alguns espe-
cialistas alertaram para a necessidade de distinguir as regras de processamento e
livre circulagio de dados pessoais em estudos epidemioldgicos e de satide publica
envolvendo situacdes onde sobressaem a dimens3o coletiva e o interesse publico
na protecio dos direitos dos individuos (CARINCI et al., 2011). Este serd o caso
dos registos nacionais de doengas e das emergéncias publicas, onde se usam dados
pessoais sem que os seus titulares o tenham consentido (SARACCI et al., 2012).
Outros autores equacionaram a harmoniza¢io de regras gerais no dmbito de estu-
dos em satide publica, apelando a exce¢es no consentimento explicito (HAKULI-
NEN et al., 2011) e 4 conciliagdo entre harmonizacio e flexibilidade das regras ju-
ridicas na pesquisa em satide (STENBECK; ALLEBECK, 2011). Os dois argumentos
principais que sustentaram essas abordagens criticas — exce¢des ao consentimento
explicito e flexibilidade da harmonizagéo de regras juridicas — foram acolhidos no
campo forense, sendo vertidos na proposta de diretiva relativa a prote¢io dos in-
dividuos no que concerne a utilizacio de dados pessoais para fins de prevencio da
criminalidade e de investigacio e acusa¢io criminais (Proposta COM(2012)10).

Apesar de a Comissio Europeia preconizar a aplicacio coerente do direito
fundamental a protecio de dados pessoais no contexto de todas as politicas da
Unido Europeia, alega a “natureza especifica do dominio da cooperacgio policial e
judicidria” para sustentar a elaboracio de disposi¢cdes legais particulares apenas
nesse campo (Proposta COM(2012)10). A distingdo entre as regras de processa-
mento e livre circulacio de dados pessoais que vigoram na esfera forense e as que
pautam, por exemplo, a investigacio epidemiolédgica e de saude publica, assenta
fundamentalmente na ideia de que a discussdo em torno dos biobancos médicos
deve ser contextualizada em termos de direitos e escolhas individuais, por oposi-
¢a0 as escolhas politicas e sociais que devem enquadrar o debate acerca dos bioban-
cos forenses (CHO; SANKAR, 2004; WILLIAMS, 2005).
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& CONSENTIMENTO E DIREITO A INFORMACAO

Com excecdo da recolha de amostras em processos-crime, em registos na-
cionais de certas doencas e situa¢bes de emergéncia publica, a prestacio de um
consentimento voluntério é considerada um principio ético fundamental na in-
vestigagdo criminal e em satude, na medida em que exprime confianca e o exercicio
da escolha individual (HANSSON, 2005). Em qualquer caso, o titular dos dados
pessoais goza do direito 4 informacdo sobre o respetivo tratamento, o que devera
acontecer, quando possivel, antes da recolha da amostra.

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

Nos consentimentos amplos ou abertos, consentem-se prospetivamente
multiplos objetivos e utilizagbes futuras nio especificadas, cuja adequagio ética
assenta nos seguintes pressupostos: utilizagio com vista a satisfacio de necessida-
des universais, como a satde e a justica; e expressio da autonomia dos individuos,
a semelhanca do que acontece com o consentimento especifico. Ainda que o con-
sentimento amplo, em determinadas condi¢6es, 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 beneficios e os riscos previstos podem nio ser
exaustivos (LUNSHOF et al., 2008; HEWITT, 2011). No entanto, perante as difi-
culdades implicadas na obtencio de consentimentos para cada nova investigacio,
criminal ou em sadde, alguns autores tém sugerido a aceitagdo do consentimento
amplo para estudos futuros aprovados por uma comissio de ética e desde que se
assegure o direito dos individuos a retira-lo, situagio que pode conflituar com o
interesse de manutencio da integridade estatistica das pesquisas, sobretudo lon-
gitudinais (WATSON; KAY; SMITH, 2010).

A proposta europeia de regulamento geral da protecio de dados pessoais
(Proposta COM(2012)11) prevé o consentimento ou autorizac¢io follow-up (CHAL-
MERS, 2006), ou seja, a obrigatoriedade de contactar os individuos sempre que se
pretender proceder a atualizacio de informac¢des ou amostras, a usos nio previstos
no consentimento inicial e ao reforco 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 compativel com as finalidades para as quais os da-
dos foram inicialmente recolhidos, particularmente para fins de in-
vestigacdo histdrica, estatistica ou cientifica. Sempre que essa outra
finalidade nio for compativel com a finalidade inicial para a qual os
dados foram recolhidos, o responsavel pelo tratamento deve obter o
consentimento do titular dos dados para outra finalidade ou basear
esse tratamento noutro fundamento legitimo para o tratamento li-
cito, nomeadamente se estabelecido pelo direito da Uniio ou pela
legislacdo do Estado-Membro a que o responsavel pelo tratamento
se encontre sujeito. Em qualquer caso, deve ser garantida [...] a obri-
gacio de informar o titular dos dados sobre essas outras finalidades
(COMISSAO EUROPEIA, 2012b, p. 25).

No que respeita a utiliza¢do de dados pessoais para fins de prevencio da cri-
minalidade e de investigacio e acusagio criminais, refor¢a-se o direito a informa-
¢do do respetivo titular quanto as finalidades e condi¢ées de tratamento, por um
lado, e a obrigatoriedade de fornecer os seus dados pessoais, por outro, de acordo
com os principios de tratamento leal e transparente:

Os principios de tratamento leal e transparente exigem que o titular
dos dados seja informado, em especial, da existéncia da opera¢io de
tratamento de dados e das suas finalidades, do periodo de conser-
vacdo dos dados, da existéncia do direito de acesso, retificacdo 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 consequéncias, caso ndo os faculte (CO-
MISSAO EUROPEIA, 2012a, p. 18-19).

O regulamento geral sobre a protecdo dos individuos no que concerne o
tratamento e livre circulagio de dados pessoais contempla ainda a prestacio de um
consentimento “explicito”, assente na comunicagio clara dos objetivos a atingir
com os usos dos biobancos e na avaliacio da sua compreenséo por parte de todos
os individuos, assim como dos riscos e beneficios que lhes estdo associados, har-
monizando, dessa forma, a defini¢io de consentimento na Unido Europeia:

Na defini¢do de consentimento é acrescentado o termo “explicito”,
a fim de evitar qualquer paralelismo suscetivel de confusdo com o
consentimento “inequivoco” e dispor de uma defini¢io Unica e coe-
rente de consentimento, garantindo que o titular de dados d4 o seu

consentimento com todo o conhecimento de causa (COMISSAO EU-
ROPEIA, 2012b, p. 8).

A harmonizagio de regras quanto a necessidade de se obter um consenti-
mento explicito e do direito 4 informacio parece afastar-se da ideia de modelos
universais e padronizados, a favor de formularios contextualizados que conside-
rem as especificidades sociodemogrificas e culturais individuais e nacionais (cf.
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BUDIMIR et al., 2011), & qual subjaz uma visio destes como processos de comuni-
cacdo (WINICKOFF; WINICKOFF, 2003). Para esse efeito, a informacio facultada
aos titulares de dados pessoais devera detalhar os seguintes aspetos: finalidade e
objetivos do biobanco e respetivas estruturas de governacio; utiliza¢cdes pretendi-
das, possiveis e inadmissiveis das amostras; varidveis a registar na base de dados;
duracio do armazenamento e disponibilidade das amostras; tipo de amostras ar-
mazenadas; procedimentos associados a recolha das amostras e dos dados; con-
di¢oes de acesso as amostras e aos dados; direitos dos individuos; lista de riscos e
beneficios, na medida do que pode ser previsto (CABRERA et al., 2010; PRAINSA-
CK; BUYX, 2013).

As propostas europeias de regulagio da protecio de dados pessoais suge-
rem, assim, altera¢des que visam, em termos gerais, promover uma solidariedade
informada (BEIER, 2011) e/ou um consentimento genuino (NUFFIELD COUN-
CIL..., 2007). No entanto, se a informacio escrita sobre a natureza e os beneficios
da investigacio é facilmente compreendida pelo publico, 0 mesmo ndo acontece
quando se comunicam riscos e a garantia de confidencialidade (BUDIMIR et al.,
2011). Estes ultimos aspetos exigem uma atencio especial no desenho de modelos
de consentimento informado e de folhetos informativos e obrigam a que as in-
formacdes sejam facultadas apenas por profissionais treinados com competéncias
para a defesa e protecdo dos interesses dos individuos (SALTER; JONES, 2005).

O consentimento dinimico, enquanto processo reciproco que convida ao
consentimento continuo 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 individuos no centro da governacio dos biobancos, podendo atribuir-lhes uma
maior capacidade de controlo; e facilita o retorno dos resultados da investiga¢io
adaptados a cada individuo (TERRY, 2012; STEINBEKK; MYSKJA; SOLBERG,
2013). Todavia, esse modelo tem sido criticado por transferir para os individuos
algumas responsabilidades que cabem a investigadores e comissdes de ética.

5. ENVOLVIMENTO E CONFIANCA PUBLICA

Os seguintes extratos mostram como o reforco da confianca publica cons-
titui um dos pilares ideoldgicos da proposta europeia de regulagio da protecdo de
dados pessoais, refletindo o recente “consenso” académico e politico em torno da
confianca e da legitimidade como elementos imperativos na constituicio e na con-
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servacgio de biorepositdrios e no apoio a expansio de biobancos com finalidades
de investigacio criminal ou cientifica (SALTER; JONES, 2005; CHALMERS, 2006;
SAHA; HURLBUT, 2011; TUTTON; LEVITT, 2010):

A proposta visa assegurar um nivel coerente e elevado de protecio
de dados [...], favorecendo a confianca mutua entre as autoridades
policiais e judicidrias dos diferentes Estados-Membros e facilitando
a livre circulacdo dos dados e a cooperagio entre as referidas autori-
dades (COMISSAO EUROPEIA, 2012a, p. 5).

E importante gerar confianca para permitir o desenvolvimento da
economia digital no conjunto do mercado interno. As pessoas singu-
lares devem poder controlar a utilizagdo que é feita dos seus dados
pessoais, e deve ser reforcada a seguranga juridica e prética para as
pessoas singulares, os operadores econdémicos e as autoridades pu-
blicas (COMISSAO EUROPEIA, 2012b, p. 19).

Na prossecucio desse objetivo, a literatura tem real¢ado a importancia de
incorporar os biobancos em institui¢ées crediveis com capacidade de os sustentar
e geridas por investigadores de confiancga, destacando-se as universidades e os cen-
tros de investigacio ou os institutos nacionais de medicina legal (GAMERO et al.,
2008; CORDELL, 2011; JOHNSSON, 2013). De acordo com a nova proposta euro-
peia de prote¢io de dados pessoais, estas deverio ser controladas por autoridades
independentes e centralizadas que assegurem a prote¢io dos direitos dos titulares
na circulagio internacional de dados e harmonizem as regras e os principios de
funcionamento dos biobancos.

Reconhece-se, assim, a necessidade de regular e implementar uma politica
de transparéncia e veracidade em relagio s atividades dos biobancos, que assegu-
re a protecio da privacidade dos individuos e preserve a confiabilidade que estes
depositam na investigacio (PRAINSACK; BUYX, 2011). Detalhar os interesses dos
multiplos atores envolvidos na respectiva governacio e clarificar as condi¢des de
utilizacdo e acesso aos dados (HANSSON, 2005), assim como a disseminacio res-
ponsével de informacio e resultados junto dos individuos e/ou grupos envolvidos
nos biobancos representam um passo nessa direcio (WINICKOFF; WINICKOFF,
2003; BUDIMIR et al., 2011):

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

O principio de transparéncia exige que qualquer informacio desti-
nada ao publico ou ao titular dos dados seja de facil acesso e com-
preensio, e formulada numa linguagem clara e simples (COMISSAO
EUROPEIA, 2012b, p. 26).

A garantia de participa¢io e prote¢io dos publicos passard por consultar
as suas opinides 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
a realidade da investigagdo criminal ou cientifica (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-
neficios coletivos com os beneficios individuais (PRAINSACK; BUYX, 2011), uma
governacdo dos biobancos assente no envolvimento dos cidadidos (HEWITT, 2011;
HUNTER, 2011) sustenta a distribuicio equitativa dos beneficios resultantes das
respetivas atividades e aumenta a probabilidade de concordancia com o consenti-
mento amplo (FORSBERG, 2012; GASKELL et al., 2013).

A credibilidade e a confianca depositadas nos biobancos sio essenciais na
concretizagio de um modelo de solidariedade tripartida: a nivel interpessoal, é
preciso que as pessoas estejam regularmente dispostas a aceitar os custos (o risco
de danos e a inconveniéncia da participa¢do) para ajudar os outros com base na
percecdo e no sentimento de afinidade e semelhanca, e que os biobancos solida-
rios ndo sejam explorados indevidamente com o objetivo de ganho financeiro; a
nivel grupal, os participantes e os biobancos tornam-se parceiros em investiga¢des
orientadas para interesses comuns e negoceiam formas de conduta partilhadas
para o alcance de objetivos comuns, nio constituindo meras partes de um contra-
to legal; a nivel contratual, respeitando as obriga¢ées decorrentes da regulagdo e
governacio 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 beneficios e os riscos publicos,
atuais e futuros, num contexto em que os biobancos sio perspetivados como enti-
dades ou ativos sociais que deverdo explicar as suas condutas (CORDELL, 2011) e
negocia-las com os participantes com base em valores assentes no comunitarismo
(CHRISTENSEN, 2009) e nas consequéncias sociais, politicas e éticas da investi-
gacio criminal ou cientifica (OZDEMIR et al., 2009). Dessa forma, possibilita-se o
escrutinio publico das atividades dos biobancos (CORDELL, 2011) e a divulgagio
responsavel dos resultados junto dos participantes, da comunidade cientifica e dos
sistemas de justica e de saude (FORSBERG; HANSSON; ERIKSSON, 2009; CABRE-
RA et al., 2010; BUDIMIR et al., 2011).

6. CONCLUSAO

A nova proposta europeia de regulacio da protecio de dados pessoais colo-
ca a ténica da responsabilidade de correcio de dados pessoais no cidadéo, ao mes-
mo tempo em que propde alteraces relevantes na governacgio dos biobancos que
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passam por definir a necessidade de obter um consentimento explicito e reforcar
o direito a informacio. O regime moral subjacente a esta regulacio da protecio de
dados pessoais baseia-se, portanto, na conjuga¢io hibrida entre a ideia do cidaddo
digital, responsével por assegurar que os seus dados pessoais estdo corretos e sio
usados para finalidades legitimas; e a responsabilidade coletiva e solidaria, base-
ada em expectativas de harmonizagio de regras e implementa¢io de medidas de
refor¢o da confianga publica, que garantam uma maior transparéncia no acesso
e utilizacio de dados pessoais e a independéncia e centralizacdo das autoridades
de controlo (BUDIMIR et al., 2011; GASKELL; GOTTWEIS, 2011; HARRIS et al.,
2012). No entanto, diversas questdes carecem de clarifica¢io e anélise aprofunda-
da, nomeadamente: direito de propriedade; retorno sobre o investimento e distri-
buicio de riscos e beneficios pela populacio; conflitos de interesse na protegdo de
direitos individuais; relacdo entre biobancos publicos e privados e entre investi-
gacio e interesses industriais e/ou comerciais; e formas de representacio dos pu-
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-
¢do de dados pessoais que sustente a constitui¢io de biobancos solidarios capazes
de cruzar o combate & criminalidade com a realizagdo de testes genéticos para fins
médicos ou de investigacio cientifica, em alinhamento com a escassa literatura
que alerta para uma articulagdo solidaria entre os biobancos forenses e médicos
(BEXELIUS; HOEYER; LYNOE, 2007; TOZZO; PEGORARO; CAENAZZO, 2010;
TUTTON; LEVITT, 2010). Para tal, torna-se necessario equacionar a énfase insti-
tucional e politica colocada nos beneficios e responsabilidades individuais ao nivel
da prevencio do crime e da doenga, assim como discutir os critérios de inclusio
ou exclusdo de perfis genéticos em biobancos forenses e em biobancos médicos
(SILVA; MACHADO, 2009; BEIER, 2011; BUYX; PRAINSACK, 2012).

Alias, aparticipa¢io em biobancos associados a determinadas caracteristicas
e comportamentos sociais ou condi¢bes de saude pode ser perspetivada como uma
situacdo que restringe a privacidade individual e potencia processos de estigmati-
zacio e discriminacdo (CHOW-WHITE; DUSTER, 2011; PRAINSACK; BUYX, 2011;
SIMON et al.,, 2011; SVALASTOG, 2013). A reprodugio de desigualdades sociais
pelos biobancos é evidente quando se compara a origem étnica dos cidadaos inclui-
dos (e excluidos) dos biobancos médicos e dos biobancos forenses: se nos primeiros,
destinados a desenvolver novas ferramentas no combate 4 doenca, predominam
populagdes de origem Europeia; nos biobancos forenses estido sobrepresentadas
populac¢des de origem ndo-Europeia (CHOW-WHITE; DUSTER, 2011). Em alterna-
tiva, sugere-se uma discussdo orientada para atenuar as desigualdades entre grupos
sociais e paises, quer na prevencio da criminalidade e de investigacdo e acusagdo cri-
minais, quer na obtengio de ganhos em saide (WIDDOWS; CORDELL, 2011).
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A escassez de recursos, cada vez mais mediatizada nos sistemas de jus-
tica e de saude nos dltimos anos, pode motivar a reflexdo em torno da respetiva
alocacio e utiliza¢io justa, equitativa, eficiente e eficaz, traduzida na importéncia
de introduzir a solidariedade na governa¢io de biobancos com propésitos foren-
ses ou médicos, concebidos em articulagio como um bem coletivo, atual e futuro,
indispensavel para a realiza¢io de outros bens comunitarios e publicos, como o
combate ao crime ou a promoc¢io da saide (FORSBERG; HANSSON; ERIKSSON,
2009; CORDELL, 2011; FORSBERG, 2012). Serd ainda necessédrio aprofundar a
reflexdo sobre as desigualdades no acesso a sociedade digital e as subsequentes
diferencas sociais na capacita¢io cidada dos individuos para a protecio dos “seus”
dados pessoais.
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