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RESUMO

O Presente trabalho busca tratar de um assunto pouco conhecido pela populagdo em
geral, mas que possui suma importancia quando se trata de salvar uma vida através da
possibilidade de compatibilidade genética, os chamados Savior Siblings ou bebes salvadores.
Aqui serd explorado seu conceito, maneira de concepc¢ao, o principio do Livre Planejamento
Familiar e sua ampla relagdo com o tema, andlise historica sobre a definicdo de familia, uma
abordagem geral acerca das principais formula¢cbes que envolvem o tema, assim como
principais polemicas que o cercam, como por exemplo o direito a vida e a modificacdo
genética, os chamados bebes por encomenda, observacdo da ética e moral por tras dos
transplantes entre vivos e a licitude de tal agcdo sendo que o doador é um bebe, legislacéo
nacional e opinido sobre o tema em diversos paises, mostras de reportagens de todo o mundo,
referéncia a filmes que tratam do assunto, sempre buscando relacdo com casos reais para se
fazer o mais perto da realidade, e o quao importante este tema se mostra ser. A conclusao
dos resultados do estudo, no sentido de apoio ao tema, buscando sempre a observancia do
principio da dignidade da pessoa humana, direito a vida e ao préprio corpo, e critica a falta de

legislacdo necessaria.

PALAVRAS-CHAVES: Planejamento familiar, dignidade da pessoa humana, nascidos para

salvar.

ABSTRACT

The present work seeks to address a subiject little known by the population at large, but
which is extremely important when it comes to saving a life through the possibility of genetic
compatibility, the so-called Savior Siblings or saving babies. Here we will explore its concept,
conception, the principle of Free Family Planning and its broad relation with the theme,
historical analysis about the definition of family, a general approach about the main

formulations that surround the theme, as well as main controversies that the Such as the right
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to life and genetic modification, the so-called babies to order, observation of the ethics and
morals behind transplants between living and the lawfulness of such action being that the
donor is a baby, national legislation and opinion on The theme in several countries, hews
reports from all over the world, reference to films that deal with the subject, always seeking a
relationship with real cases to get closer to reality, and how important this theme turns out to
be. The conclusion of the results of the study, in the sense of supporting the theme, always
seeking respect for the principle of the dignity of the human person, right to life and the body
itself, and criticizes the lack of necessary legislation.

KEYWORDS: Family planning, dignity of the human person, born to save.
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Introducéo

No presente a humanidade tem se deparado cada vez mais com discuticdes que dizem
respeito a vida, desde o momento de sua concep¢do. Questbes como aborto, doacdo de
orgdos, doacdo de sangue, planejamento familiar e consciéncia humanitaria, sdo assuntos
comuns nas midias mundiais, com propoésitos de despertar o0 interesse sobre estes

importantes temas junto a populacgéo.

Atualmente no Brasil, nossa lei maior, a constituicdo federal consagra estes temas
como direitos fundamentais a serem exercidos pelos individuos, dentro deste ambito do
direito, estas questfes sdo popularmente conhecidas como direito a vida, dignidade da pessoa

humana, autonomia da vontade e direito de livre planejamento sobre sua familia.

Mas e quando um membro importante de sua familia, como um filho, por exemplo,
possui uma doenca grave, e dentre as poucas alternativas para que ele possa se salvar seja

o transplante de medula éssea ou algum 6rgao.

E de conhecimento geral que existe uma grande dificuldade em se encontrar doadores
compativeis, geralmente estes casos envolvem toda a familia, para que assim possam

encontrar um concessor para a crianca doente.

O Desespero surge quando ndo se encontra ninguém que se encaixem, diante disto

quais seriam as alternativas dos pais?

Os avangos dos médicos nos deram uma opgéo para esta dificil pergunta, no presente
é possivel que, por meio da manipulagcdo genética, se realize um procedimento de selecdo
embrionaria que possibilita a escolha de embribes que sejam cem por cento compativeis com

a pessoa doente.

Este procedimento é feito por fertilizacdo in vitro por uma técnica especifica, que
possui como objetivo a selecdo desse embrido especial, que é chamado saviour sibling, ou

“irmao salvador”.

O problema aparece quando este bebe é planejado, modificado geneticamente, como
se a salde e os dados genéticos fossem uma simples mercadoria, e gerado através da
fertilizagdo in vitro, para uma Unica finalidade: doar seus 6rgaos e tecidos para o irmdo mais

velho.
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Desde a sua concepcdo, seu estagio embrionario, e nascimento foram planejados para
que ele pudesse se doar, para nada mais do que uma simples experiéncia, ou jogo de tentativa
e erro, se assim podemos dizer, sendo sua familia responsavel por todo este processo, para

a protecao da vida de um dos filhos.

Com o avanco tecnoldégico e cientifico da sociedade, a medicina e o direito tem se
modificado constantemente, através de novas possibilidades, surgem novos métodos para a
cura de doencas, dentre eles o saviour sibling, trazendo novas questdes como: seria ético e

moral tirar 6rgéos e ou tecidos de um filho para salvar a vida de outro?

Atualmente sofremos com a falta de legislacdo para regulamentar esta situacao,
gragas a isso 0s pais possuem uma grande autonomia para agir de acordo com suas vontades

e interesses.

Neste caso existe alguma violacao a dignidade da pessoa humana e a nossa lei maior,

a constituicdo federal? E principalmente, existem limites para salvar a vida de um filho?

Para responder estas questdes serd necessario que este trabalho aborde aspectos
sociais, familiares e éticos, como por exemplo, a liberdade de planejamento familiar, visando
o direito reprodutivo dos pais sobre a familia em criagéo, a ética por tras dos procedimentos
realizados e a politica nacional da doagé&o de 6rgéos, o sistema nacional de transplantes SNT,
o direito a vida em si, e o estado e legislacdo de modificacdo genética atual no Brasil, e
finalmente a sistema nacional de saude chamado SUS, criado pelo governo para atender toda
a populacao brasileira, diretamente ligada a toda saude da populacédo brasileira.

REFERENCIAL TEORICO

Diante da evolucdo médica e tecnologica, novas técnicas surgem a cada dia, buscando
sempre a melhoria na qualidade de vida e evolugcdo humana. Pessoas que passam por
problemas familiares como doencgas genéticas e cronicas que podem levar a morte, lutam
diariamente em busca do progresso na medicina e no direito. A cada nova descoberta, muitas
familias voltam a ter esperanca, como no caso dos bebes nascidos para salvar, ou Saviour
Siblings. Em seu artigo Ana Virginia Gabrich Fonseca Freire Ramos e Luisa Cristina de
Carvalho Morais abordam dois casos popularmente conhecidos, por serem 0s primeiros em

seus paises:
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“Os casos de saviour siblings ainda sdo poucos. O primeiro deles ocorreu no
ano de 2000, nos Estados Unidos. Adam Nash foi geneticamente selecionado
para que pudesse salvar a vida de sua irm&, Molly, que sofria de anemia de
Fanconi, uma grave doenca genética que provocaria a sua morte precoce,
antes dos 10 anos de idade. No contexto brasileiro, o primeiro caso de um
saviour sibling ocorreu recentemente, em fevereiro de 2012. Tratava-se de
uma criangca, Maria Vitéria, que possuia uma doenca hereditaria
cromossbémica rara chamada Talassemia Major ou Anemia de Cooley, que
Ihe causava danos graves a saude e muito sofrimento, podendo ocasionar
inclusive sua morte. Nesse caso, a familia optou por gerar uma nova crianca,
livre da doenca genética e 100% compativel, que pudesse salvar a vida da
filha. Assim nasceu Maria Clara, que seria a irmé salvadora da Maria Vitoria.
” (RAMOS, MORAIS 2012).

Um dos paises pioneiros a realizar este método foi a Inglaterra, e até o ano de 2013
foram registrados aproximadamente 20 casos no Brasil, 0 niUmero causa espanto por ser
extramente pequeno, pois no pais ainda ndo existem legislacdes especifica para tratar deste

tema tao delicado.

Segundo Mariangela Badalotti, presidente da Sociedade Brasileira de Reproducao
Humana (SBRH): “N&o ha uma normativa definida e nem uma discussao intensa sobre o
assunto porque ainda sdo raros os casos de um filho gerado para salvar o outro”
(BADALOTTI).

Porém com o avanco do direito e medicina, novos casos surgem a cada dia, sendo
gque este assunto gera cada vez mais discussdes a respeito ao direito ao proprio corpo dos
bebes recém-gerados, o ginecologista-obstetra especialista em medicina reprodutiva, Dr.
Cambiaghi (2015), comenta que ndo existem limites quando o objetivo é garantir a
sobrevivéncia de um paciente, porém rebate que esta iniciativa de se conceber um filho
apenas para salvar um ente querido tem sido muito debatida, uma vez que as pessoas querem
saber até que ponto tal agéo é ética (ARNALDO SCHIZZI CAMBIAGHI 2015).

METODO

Visando verificar a o significado de saviour sibling, a visdo ética por tras deste polémico
tema, o sistema de saude brasileiro e a lei de transplantes, a presente pesquisa se
desenvolveu através de uma abordagem qualitativa, varias fontes de informagBes foram

utilizadas para possibilitar uma ampla visdo do tema.


http://www.vilamulher.com.br/obstetra-tg.html
http://www.vilamulher.com.br/obstetra-tg.html
http://www.vilamulher.com.br/obstetra-tg.html
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Devido a escassez bibliografica, a coleta de dados se deu basicamente pela andlise
detalhada de livros, e reportagens que exploram os temas de bioética, direito e biodireito, de
artigos a respeito do tema, bem como pela via de portais oficiais on-line, com as devidas

verificagOes relativas a veracidade das informagdes.

Em paralelo a esse método de revisdo bibliogréfica, houve uma consulta de casos

concretos que envolveram atos de utilizacéo de bebes salvadores que obtiveram sucesso.

Vale ressaltar que a pura imparcialidade nédo se faz presente nesta pesquisa, pois além
de expor os diversos pensamentos cientificos de autores, a finalidade € trazer um
posicionamento critico a respeito do tema e se possivel uma solu¢do para as controvérsias

apresentadas com base nos fundamentos expostos.

RESULTADOS E DISCUSSOES

A familia e o planejamento familiar

Desde o principio dos tempos o homem busca protecdo gracas as necessidades
encontradas, em cada tempo ha um novo tipo de luta a ser enfrentada, diversas civilizagbes
como antigo Egito e Mesopotamia ja possuiam cuidados caracterizados como essenciais a

cada um, sempre unidos através da familia.

Ao longo dos anos o conceito familiar evoluiu no Direito Romano, a familia era uma
entidade que se organizava em torno da figura masculina, existia uma concentragéo de poder
e guem o detinha era a pessoa do patér. Ja O Direito Candnico, diferentemente do Direito
Romano, foi marcado pelo surgimento do cristianismo. A partir desse momento s6 se

instituiam familias através de cerimonia religiosa.

Atualmente, segundo Michele Amaral Dill, Thanabi Bellenzier Calderan, no artigo

intitulado Evolugéo historica e legislativa da familia e da filiag&o:

“A familia da pés-modernidade é marcada pelo afeto entre seus membros e a
constante busca pela felicidade. Segundo Pedro Belmiro Welter,[33] a partir
desse momento histérico a familia se abre para configurar-se em um mundo
cruel, uma forma de abrigo, um pouco de calor humano, um lar onde entre
seus membros se pratique a solidariedade, a fraternidade, e acima de tudo,
os lagos de afeto e amor. Esse é o sentido da familia na atualidade. ” (DILL,
CALDERAN 2010)


http://www.ambito-juridico.com.br/site/index.php?n_link=revista_artigos_leitura&artigo_id=9019#_ftn33
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Através dos longos anos de evolucado, cada vez mais surge o conceito de planejamento

familiar, gracas a total importancia desta entidade na vida das pessoas.

Segundo Maria Helena Diniz (2004) o planejamento familiar € um direito reprodutivo,
ou melhor, um direito humano béasico reconhecido pela ONU, na Resolugéo de 1968, e pela
Constituicdo em seu artigo 226 8§ 7.

Esta organizacao familiar € de competéncia exclusiva do nucleo da familia, e desde
que este planejamento ndo afete outros principios constitucionais, ndo cabe ao Estado

interferir nas decisdes por elas tomadas.

Quando um membro importante deste ente familiar adoece, e necessita de cuidados
especiais como, por exemplo, transplante de 6érgaos ou medula, nao caberia a prépria familia
decidir qual a melhor solugédo apontada pelos médicos? Mesmo que se neste caso, a maior

necessidade for geral outro bebe modificado geneticamente para ajudar o irmao?

Aqui adentramos diretamente em um delicado assunto chamado livre planejamento
familiar, e autonomia da vontade, pois realmente cabe a familia decidir se esta solugéo se
encaixa em seus planos, e como consequéncia disto deve possuir total autonomia em suas

decisfes, gracas aos seus direitos reprodutivos, conforme citado por Maria Helena.

Saviour siblings

Um bebé salvador € uma crianca que nasce para fornecer um 6rgdo ou transplante
de células para um irmao que é afetado por uma doenca fatal, como por exemplo cancer ou

anemia de Fanconi.

O irméo salvador € concebido atravées de fertilizag&o in vitro. Esta técnica acontece da

seguinte maneira:

“Consiste em retirar normalmente por laparocospia, um ou varios évulos de
uma mulher, e coloca-los em um meio nutritivo. Em seguida, aos 6vulos,
reline-se o esperma, com a fecundacgéo, apés horas ou até dois dias, o 6vulo
é colocado no utero da mulher, se ocorrer & adeséo ao Utero a gravidez sofre
seu curso normal. ” (SAUWEN p.91, 2008).


https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Cancer&usg=ALkJrhjup_ny4F6dszECqrHjkYSFrLMfkg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Cancer&usg=ALkJrhjup_ny4F6dszECqrHjkYSFrLMfkg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Cancer&usg=ALkJrhjup_ny4F6dszECqrHjkYSFrLMfkg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Fanconi_anemia&usg=ALkJrhgruPgpkEITmyAJnLtsxdQLbVKAHg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Fanconi_anemia&usg=ALkJrhgruPgpkEITmyAJnLtsxdQLbVKAHg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Fanconi_anemia&usg=ALkJrhgruPgpkEITmyAJnLtsxdQLbVKAHg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Fanconi_anemia&usg=ALkJrhgruPgpkEITmyAJnLtsxdQLbVKAHg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Fanconi_anemia&usg=ALkJrhgruPgpkEITmyAJnLtsxdQLbVKAHg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Fanconi_anemia&usg=ALkJrhgruPgpkEITmyAJnLtsxdQLbVKAHg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/In_vitro_fertilization&usg=ALkJrhhvVHXcQjku4luthXvd9pAfwapcdg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/In_vitro_fertilization&usg=ALkJrhhvVHXcQjku4luthXvd9pAfwapcdg
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/In_vitro_fertilization&usg=ALkJrhhvVHXcQjku4luthXvd9pAfwapcdg
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Porém no caso destes bebes especiais, 0s zigotos fertilizados, sdo testados para
assegurar a compatibilidade genética “(antigeno leucocitario humano (ALH))”, utilizando o
“diagnéstico genético de pré-implantacdo (DGPI)”, e apenas zigotos que sdo compativeis com

a crianca doente sé&o implantados.

Além disso, também séo testados para se certificar de que estéo livres da doenca,
caso genético, original. No que se refere ao tratamento legal do “diagndstico genético pré-

implantacéo (DGPI)”, em diversos paises ja existem leis que abordam o assunto.

“Na Espanha, o Regulamento de 22 de novembro de 1988 permite a utilizagéo
do DGPI para avaliar a viabilidade do embrido, ou a presenca de doencas
hereditarias que oferegam risco de morte10. Outros paises em que o DGPI &
legal incluem os Estados Unidos, Canada, Dinamarca, Franga, Noruega e
Suécia. Alguns paises nédo tém legislacéo especifica sobre o DGPI, dai muitas
vezes deixarem a cargo dos 6rgédos reguladores. Encontram-se nesse caso a
Bélgica, a Grécia e o Reino Unido. Alias, convém lembrar que no Reino Unido
h& sinal verde pelo 6rgéo regulador HFEA para o acesso as técnicas, depois
de indmeras reviravoltas. [...] a situacdo é completamente diferente na
Alemanha, onde o DGPI é ilegal, uma vez que o Regulamento de 13 de
dezembro de 1990 estabelece que o embrido deva ser protegido desde o
inicio. ” (MONTEIRO. SAVIOR SIBLING..., CIT., P. 187.).

Entre outros paises incluindo a Irlanda, Suica e Austria o diagnéstico ndo é permitido,
porém no Brasil, as normas éticas para a utilizagéo das técnicas de reproducao assistidas sao
regulamentadas pelo Conselho Federal de Medicina — CFM, por meio da Resolugdo CFM n°
1.957/2010. Vale ressaltar que estas resolu¢des ndo possuem forca de lei, sendo assim, a

legislacao brasileira é falha quanto ao assunto.

Etica e moral de transplante entre vivos. 396 400 435

Segundo Maria Helena Diniz em seu livio O Estado Atual do Biodireito, o direito as
partes separadas do corpo integram a personalidade humana, sendo assim, passam a ser
consideradas coisas de propriedade de seu titular, e por conta disto, elas podem ser dispostas
desde que ndo afetem sua vida, e ndo causem de forma alguns danos irreparaveis ou

permanentes a sua integridade fisica, e tenham em vista um fim humanitério ou terapéutico.

O Corpo somente € disponivel quando encaixado dentro de limites para proteger

interesses de um estado de extrema necessidade.


https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Zygotes&usg=ALkJrhh2JttwcwsClKTVNayJX_1Q0HsZEw
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Zygotes&usg=ALkJrhh2JttwcwsClKTVNayJX_1Q0HsZEw
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Zygotes&usg=ALkJrhh2JttwcwsClKTVNayJX_1Q0HsZEw
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Human_leucocyte_antigen&usg=ALkJrhgsiPQ3TfHQLb_votPzCLq0jVmY9w
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Human_leucocyte_antigen&usg=ALkJrhgsiPQ3TfHQLb_votPzCLq0jVmY9w
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g
https://translate.googleusercontent.com/translate_c?depth=1&hl=pt-BR&prev=search&rurl=translate.google.com.br&sl=en&sp=nmt1&u=https://en.wikipedia.org/wiki/Preimplantation_genetic_diagnosis&usg=ALkJrhhUKTXAqKuFisyvkOdN8yWuw1qy4g

Universidade Presbiteriana Mackenzie

E suma importancia ressaltar que, atualmente as legislagdes existentes sobre este
assunto se dao pela Lei n. 9.434 de 04 de fevereiro de 1997, regulamentada pelo Decreto n.
2.268 de 30 de junho de 1997, e alterada pela Lei n. 10.211 do ano de 2011, que por fim
revoga a Lei n. 8.489 de 1992 e o Decreto 879 de 1993, elas dispdem sobre a remocéo de

orgaos, tecidos ou partes do corpo humano para fins de transplante ou tratamento.

No Brasil existe também o Sistema Nacional de Transplantes, esta organizacdo e suas
unidades executivas, sdo responsaveis principalmente pelo processo de captagdo e
distribuicdo de tecidos e 6rgaos, coordenacdo de atividades de transplantes, promoc¢éo de

inscricdo de potenciais receptores etc.

Além disto é importante mencionar que o Brasil possui conjuntamente um sistema de
saude que oferece a todo cidadao brasileiro acesso integral, universal e gratuito a servigos de
saude denominado SUS (Sistema Unico de saude) ele € um dos maiores sistemas publicos
de saude do mundo e segundo o site do ministério da salde, abrange desde o simples
atendimento ambulatorial até o transplante de 6rgaos, garantindo acesso integral, universal e

gratuito para toda a populagéo do pais.

Atualmente, mais de 95% dos procedimentos no Pais sao financiados pelo Sistema
Unico de Saude (SUS).

No entendo no caso em questao (transplante entre vivos) a supracitada Lei. 9.434/97
e 0 Decreto. 2.268/1997 regulamentam expressamente que a doacdo voluntaria somente
pode ser feita por pessoa capaz, por escrito e na presenca de duas testemunhas, definindo

também qual 6rgéo, tecido ou parte de seu corpo sera doado.

A doacao para transplante do proprio corpo é de arbitrio exclusivo da pessoa, sendo

assim, nada pode obrigar alguém em vida, a doar seus 6rgéos.

Pois este ato se da pelo carater exclusivo de solidariedade e gratuidade, pois ndo se
pode sobhipétese alguma violar o corpo de alguém sem seu consentimento gerando assim

grande constrangimento.

Caso estas caracteristicas ndo sejam seguidas, podera segundo Maria Helena Diniz:
“Dispor de 6rgéos e tecidos humanos como se fosse uma mercadoria (...) equivaleria a uma
coisificacdo do ser humano. Essa doagdo deverd ser, portanto, um ato livre, consciente,
explicito, responsavel e gratuito”. (MARIA HELENA DINIZ, 2014)


http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395
http://portal.saude.gov.br/portal/saude/cidadao/area.cfm?id_area=1395

X1l Jornada de Iniciagdo Cientifica e VII Mostra de Iniciagdo Tecnoldgica - 2017

Vale-se ressaltar que a doacao de medula 6ssea possui procedimento diverso, sendo
possivel se concretizar de maneira muito mais simples, ndo precisando assim de todo este

procedimento.

A de se perceber que a legislacdo brasileira ndo permite que um bebe salvador seja
gerado com o intuito de doar qualquer parte de seu corpo, mesmo as partes permitidas através
de legislacdo como, por exemplo: 6rgéo ou tecido que ndo seja necessario para a vida ou
saude do doador, verbi gratia um terco do figado, pelo simples fato de ser uma pessoa
incapaz, ndo podendo consentir ou ter a consciéncia do fato, correndo assim o risco de afetar

diretamente a dignidade da pessoa humana.

“‘Nenhum ser humano possa servir” de meio, de instrumento, pois ele é
(sempre) um fim em si mesmo; cada crianga tem o direito inalienavel de
nascer pelo que ela mesma representa: ser amada pelo o que ela é em si
mesma e a ser acolhida em fun¢éo de uma existéncia propria. ” (Bispo Pierre
d"ORNELLAS2 Tradugao: Marcelle Coelho do Rosario p. 2)

Ha de se ressaltar que ao atingir a maioridade, nada o obsta de concluir os objetivos

arquitetados pelos pais, simplesmente por deter a consciéncia e livre arbitrio.

Porém quando o irmao receptor precisar exclusivamente de medula 6ssea, seus
responsaveis poderao solicitar junto a justica, autorizacdo para coleta deste material de seu

filho mais novo, como no exemplo a seguir:

“Antdnia tem um ano de vida e uma missdo audaciosa: salvar a irma e
devolver a familia uma rotina normal”. O bebé de cabelos encaracolados e
bochechas fartas nédo faz ideia, mas concretizou ha trés dias um ato de amor
planejado pelos pais. Os 260 ml de medula 6ssea da cagula deixaram a conta-
gotas o recipiente similar a uma bolsa de sangue, percorreram um fio
transparente e penetraram o corpo da irma Ana Luiza, cinco anos, rumo a
cura de uma aplasia medular que a limitou a crescer em uma redoma por dois
anos e 11 meses “(Zero Hora — Setembro/2014).

Ha de se perceber a importancia da ética por tras destes casos, Juliano Ralo Monteiro
em seu livro Savior Sibling, argumenta que, nos casos de doacdo de medula 6ssea, deve-se
ter cumprida uma triplice condicéo estabelecida pela lei, ou seja, que haja autorizagao judicial,

consentimento dos pais, e o procedimento ndo ofereca risco a saude da crianca doadora.
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Como fruto de curiosidade os bebes salvadores se tornaram tema de um filme
chamado Uma prova de amor (My sister's keeper, de Nick Cassavets). O filme comega com a
narrativa da irma mais nova, Anna, explicando como sua mée engravidou dela: "a maioria dos
bebés nasce por acidentes. Eu n&o! Eu fui programada. Nascida para salvar a vida da minha
irma". Ela descreve sua vida e conta que Kate, sua irma mais velha, tem uma doenca rara e,

faz tratamento a anos. Sua mae deixou o trabalho para cuidar dela.

Ana conta que seus pais fazem de tudo para reverter o quadro da doencga, e quando
veem que nao obtém resultado, médico sugere realizar uma fertilizacdo in vitro para que o
futuro bebe seja um doador compativel. Quando o bebe nasce, ele passa a realizar doacdes
de sangue, medula éssea e células para Kate. Porém o estado de saude da irm& mais velha

ndo melhora, sendo que é sugerido a doacao de um rim para que ela se recupere.

Neste momento do filme, Anna possui 11 anos e ndo suporta mais o sofrimento que
tem passado gracas a doenca de sua irm&, decide entdo que ndo vai mais ajuda-la, e para
isso, decide que pedird uma espécie de emancipacdo para que seus pais ndo a incomodem

mais, através de um processo judicial.

O advogado de Anna entra com processo contra seus pais. Surge um dos principais
dilemas do filme, como descreve Flaviana Estrela Maroja'; Agnés Lainé (2011), pais que
querem salvar a vida de um filho a todo custo, médicos dispostos a vencer a morte, o sistema
judiciario frente as questdes éticas e uma adolescente que se sente endividada frente a irma.
Apenas no fim do filme é mostrada que Kate foi a autora por tras das queixas de Anna, ela

estava cansada de todo o tratamento, e pediu a irm& que lutasse contra as doagoes.

Direito a vida e modificagdo genética

Um grande e polémico tema ligado a sele¢cdo embrionaria surge com os chamados
“Bebes por encomenda”, eles estdo amplamente ligados aos Savior Siblings pois ambos

utilizam o mesmo método de selegéo de caracteristicas.

Este nome surgiu devido a casos de selecdo genética com fins puramente superficiais,
tornando assim a vida de um bebe um interesse completamente material, principalmente pelo
fato de que os pais possuem o poder de escolher as principais caracteristicas de seu futuro

filho como, por exemplo, a cor dos olhos, cor do cabelo e demais caracteristicas.
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Mesmo com o alto custo dos métodos, 0 procedimento ndo e cem por cento seguros,
podese haver erros, e a crianga podera nascer com caracteristicas diversas da escolhida,

como exemplo disto temos um famoso caso nos Estados Unidos:

“Mas as criangas ndo vém com as mesmas garantias que 0s carros ou as
torradeiras. E as pessoas que «compram» as caracteristicas dos
descendentes podem ficar decepcionadas quando recebem o0s seus novos
bebés. De facto, ha ja pais insatisfeitos que recorreram ao tribunal para
apresentar queixa por entrega de bebés com «defeito». Numa clinica do Utah,
um casal optou pelo dador de esperma n.0183, que, como o marido, tinha
cabelo escuro. Mas um dos trigémeos resultantes da gravidez nasceu ruivo.
Um teste ao ADN revelou que, afinal, o pai genético era o dador 83. Muita
gente teria ficado feliz por ter tido trés bebés saudaveis. Mas este casal exigiu
uma indemnizacéo a clinica. A mulher declarou no julgamento que os filhos
do dador 183 tinham «probabilidades» de serem mais atraentes do que os
seus filhos, embora nunca tivesse visto nem o dador 83 nem o 183 e feito a
escolha com base numa breve descricdo. O casal perdeu a acgao”
(ANDREWS 2011).

Além disto algumas polemicas tem que destacado, e de fato a mais importante entre
elas é a disseminacdo de uma eugenia, pois existe a grande possibilidade de pessoas darem
preferencias a algumas caracteristicas, excluindo e diminuindo cada vez mais outras, isto

pode ser considerado uma grande forma de descriminacao.

Apesar de tantas questdes, a de se destacar que os bebes nascidos para salvar,
quando foram selecionados geneticamente, os pais decidem excluir somente caracteristicas
ligadas a doengas genéticas, buscando sempre a melhor qualidade de vida do futuro filho, e
que assim ele possa também ajudar o irmao mais velho, e em momento algum os genitores
escolhem qualidades fisicas, sendo que o intuito da inseminagdo completamente diferente dos

bebes por encomenda.

Ademais o Brasil possuia resolugao CFM n°1957/2010, que é clara ao afirmar: “As
técnicas de RA nao devem ser aplicadas com a intencéo de selecionar o sexo (sexagem) ou
qgualquer outra caracteristica biolégica do futuro filho, exceto quando se trate de evitar doencas

ligadas ao sexo do filho que venha a nascer”.

Existe também quem considere os préprios bebes salvadores como uma forma de
eugenia. Ao selecionar embrides livres de anomalias ou doencgas genéticas, estariam
disseminando as pessoas que por ventura seriam consideradas diferenciadas, podendo assim

ferir o principal direito fundamental, o direito a vida.
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Gracgas a isto, é possivel perceber que os saviour siblings e os bebes por encomenda
possuem finalidades completamente diferentes, assim ndo podendo ser equiparados, um néo
pode ser sempre considerado consequéncia do outro, além do mais, esta ndo é a Unica

polémica que atravessa o tema, muito menos a mais delicada.

Considerac¢des Finais

Possiveis danos fisicos e psicolégicos

Como ja exposto anteriormente, existe a possibilidade de o bebe salvador realizar
doag0es para seu irmédo mais velho de medula 6ssea ou até mesmo de um 6rgéo, for¢ado por

sua familia, sendo que ambos os procedimentos séo delicados e dolorosos.

A possibilidade de dano fisico é resultado dos dois casos citados a cima, ou seja, de

técnicas ofensivas ao corpo.

Os danos podem ser amenizados pela protecdo legal, que limita ou mesmo proibe

estes procedimentos quando falamos de criancgas.

No que se refere ao dano psicolégico, existe um grande risco de ocorrer a “coisificagao”
da crianca, podendo ser tratada desde a concepg¢do como algo e ndo alguém, nédo tendo sido

desejada por si mesma, pode ndo se sentir amada.

Conclusao

Diante de toda a analise realizada, tem-se por conclusao do presente estudo que a
concepcéao do bebé salvador € alternativa legitima e viavel, com a principal finalidade de cura

a enfermidades que atinjam seu irméo mais velho, ja concebido.

O procedimento pode ser considerado praticavel quando nédo atinja de forma alguma
o direito a vida e ao préprio corpo do novo bebe, deixando direitos como a dignidade da pessoa

humana intocaveis.

Ha de se notar que a legislagdo brasileira ndo permite a doacdo de 6rgdos entre
criangas vivas por serem incapazes, sendo assim, somente o material extraido do cordao

umbilical, quando do seu nascimento, ou extracao de medula 6ssea podem ser utilizados.
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O motivo € justificavel e a crianca ndo é afetada de forma alguma, e como
consequéncia ndo ha que se falar em prejuizos ao bebe, uma vez que nenhum de seus direitos

€ violado, tdo somente sera considerado como salvador de seu irmao.

De fato, o pais carece de legislacao especifica sobre o tema, deixando assim o simples

posicionamento feito por meio de Resolugcéo do Conselho de Medicina.

De igual forma, deve ser tomado o cuidado de n&o se utilizarem a sele¢cdo embrionaria

de maneira errbnea, apenas para poderem se aproveitar dos bebes por encomenda.

Do mesmo modo a coisificacdo ou transformacdo em mercadoria dos e bebés
salvadores ndo pode ocorrer pois este detém os mesmos direitos de seus irméos mais velhos
e, devem ser desejados e cuidados tanto quanto, buscando sempre sua qualidade de vida

junto a familia, principalmente por ter sido tdo especial.
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