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RESUMO:

O presente trabalho tem como problema de pesquisa o seguinte questionamento: quais
os dilemas éticos e juridicos para a concepgado e posterior protecdo a integridade corpo-
ral do Savior Sibling? Para tanto, a primeira secao delimita o sentido de DGPI, juntamen-
te com a exposicdo da concepc¢do do bebé medicamento enquanto exercicio do livre
planejamento familiar. Em seguida, a segunda se¢do analisa as problematicas éticas e
as possiveis violacdes da integridade corporal desses individuos, contrapondo-se aos
argumentos apresentados anteriormente, com fundamento no sistema juridico brasilei-
ro. Por fim, a terceira se¢do se incumbe de identificar o alcance da atual legislacdo sobre
o tema. Como resultados, tem-se que a auséncia de leis especificas e a insuficiéncia de
dados conferem aos bebés medicamentos a condi¢do analoga ao objeto da relacao juri-
dica, além das poucas decisdes judiciais os instrumentalizar. Para atingir tais conclusdes,
o presente trabalho adotou uma investigacdo juridico-dogmatica, em conjunto com a
revisdo bibliografica.

RESUMEN:

El presente trabajo plantea la siguiente pregunta como problema de investigacion: ;cua-
les son los dilemas éticos y juridicos para la concepcién y posterior proteccién de la inte-
gridad corporal del Salvador Sibling? Para ello, la primera seccién delimita el significado
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de DGPI, junto con la exposicion del concepto del bebé medicamento como ejercicio de
la libre planificacion familiar. A continuacion, la segunda seccion analiza los problemas
éticos y las posibles violaciones de la integridad corporal de estos individuos, contrarres-
tando los argumentos presentados anteriormente, basandose en el sistema juridico bra-
silefio. Por dltimo, la tercera seccién se encarga de identificar el alcance de la legislacién
actual sobre el tema. Como resultado, se observa que la ausencia de leyes especificas
y la insuficiencia de datos confieren a los bebés medicamento una condicién analoga
a la de objeto de relacion juridica, ademas de las escasas decisiones judiciales que los
instrumentalizan. Para llegar a estas conclusiones, el presente trabajo adopté una inves-
tigacion juridico-dogmatica, junto con una revisién bibliografica.

ABSTRACT

This essay addresses the following research question: what are the ethical and legal dilemmas
involved in the conception and subsequent protection of the bodily integrity of the Savior
Sibling? To this end, the first section defines the meaning of DGPI, together with an
explanation of the concept of the designer baby as an exercise in free family planning. Next,
the second section analyzes the ethical issues and possible violations of the bodily integrity
of these individuals, countering the arguments presented above, based on the Brazilian legal
system. Finally, the third section identifies the scope of current legislation on the subject.
As a result, the absence of specific laws and insufficient data give medicine babies a status
analogous to that of an object in a legal relationship, in addition to the few court decisions
that instrumentalize them. To reach these conclusions, this study adopted a legal-dogmatic
investigation, together with a literature review.
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I. Introducao

O filme “Uma Prova de Amor” relata a histéria de Anna, uma crian¢a concebida com um
Unico propdsito: doar medula e estender o tempo de vida de sua irmd mais velha Kate,
que tem leucemia. Aos cinco anos, doou linfocitos. Aos seis anos, doou granuldcitos. Aos
treze anos, finalmente, questionou se deveria ou ndo doar seu rim. No filme, Kate estava
com faléncia multipla dos érgaos e poderia morrer se ndo recebesse a doagdo. Foram
anos destinados a inUmeros procedimentos médicos para prolongar ou salvar a vida de
outrem, o que justifica o termo criado para descrever esses individuos: os bebés medi-
camentos (Savior Siblings).

Esse cenario, representado pelo filme, suscita o tema-problema deste trabalho: quais os
dilemas éticos e juridicos para a concep¢do e posterior protecdo a integridade corporal do
bebé medicamento? O questionamento permeia, ndo apenas a ficcdo, mas a vida de di-
versas criangas que nasceram com essa finalidade. Embora ndo tenham sido encontradas
estatisticas a respeito disso, algumas histérias foram amplamente divulgadas em jornais
e revistas, como os de Maria Clara, no Brasil (G1, 2015) e Javier, na Espanha (G1, 2008).

Alguns paises tém se atentado a essa questdo e legislado sobre o assunto, ora restrin-
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gindo, ora proibindo essa sele¢do genética. Alemanha, Suica, Irlanda, Australia e Austria,
por exemplo, sdo paises em que o método de Diagndstico Genético Pré-Implantacional
(DGPI) ndo é permitido (Ferraz & Meirelles, 2021). Ja na Franca e na Inglaterra, sua uti-
lizacdo é regulada a partir de prévio credenciamento das clinicas (Ferraz & Meirelles,
2021). Entretanto, no Brasil ndo ha regulamentacdo especifica. Por conseguinte, o su-
porte fatico limita-se a debates doutrinarios com a auséncia de legisla¢do formal, dados
estatisticos e jurisprudéncia.

Dessa forma, o presente trabalho objetiva identificar as questdes éticas e juridicas, bem
como discorrer acerca da necessidade de normatizacdo da fertilizagao in vitro com DGPI.
Para tanto, a primeira se¢do aborda e descreve essa técnica, que corresponde a sele¢do
de embrides geneticamente compativeis com o irmdo acometido por doengas, como leu-
cemia linfoblastica aguda, anemia de Fanconi (Pedro, 2020) ou talassemia major. Como
resultado parcial, identificam-se os argumentos favoraveis ao seu uso, com base na bioé-
tica solidarista e no planejamento familiar.

Na segunda sec¢do sdo discutidas as problematicas éticas do DGPI, alertando-se para os
riscos de eugenia. A terceira se¢do se incumbe de examinar os dilemas éticos especificos
dos bebés medicamentos, incluindo a instrumentalizacdo da vida. Aborda-se também
a desprote¢do da integridade corporal dessas criangas em desconformidade com seu
melhor interesse.

Por fim, a Ultima secdo é destinada a avaliacdo da lacuna legislativa existente e seus
possiveis impactos na realidade brasileira. Como resultado parcial, tem-se que a mera
autorizacdo genérica do Conselho Federal de Medicina ndo é suficiente para garantir a
tutela efetiva dessas criangas vulneraveis.

Para a metodologia, utiliza-se 0 método hermenéutico associado a técnica de pesquisa
bibliografica. Os buscadores utilizados foram: Savior Sibling; bebés medicamentos; DGPI
e solidariedade familiar. As plataformas de busca foram o Scielo e o Google Académico.
Como critério de selecdo, optou-se por artigos académicos e livros especializados. Além
disso, foram consultadas legislacdes e a Resolu¢do do Conselho Federal de Medicina. Os
artigos foram selecionados sem limitacdo temporal, considerando que o tema é pouco
discutido atualmente e envolve questdes fundamentais de ética e moral. Foram incluidos
artigos em diversos idiomas, como inglés, espanhol e portugués. Por fim, realizou-se
uma breve pesquisa jurisprudencial no Tribunal de Justica do Estado de S&o Paulo uti-
lizando os buscadores transplante de medula dssea e incapaz. Ressalva-se que os resul-
tados encontrados sdo escassos e limitados, especialmente em razdo do sigilo dos atos
processuais que envolvem criancas e adolescentes*. Portanto, ndo se pode afirmar pela
inexisténcia dos casos, mas apenas pela dificuldade de encontra-los em razdo da pro-
tecdo dos vulneraveis.

Il. Um apelo solidarista: o irmao nascido para salvar
A obra cinematografica, Uma Prova de Amor, inicia-se com a célebre frase: “A maioria dos

bebés vem por acidente. Néo eu. Eu fui projetada para salvar a vida da minha irmé” (sem o
grifo original). Tal circunstancia ultrapassa a ficcao e reflete a realidade daqueles sujeitos

4 Art. 189 do CPC “Os atos processuais sdo publicos, todavia tramitam em segredo de justiga os processos: [...] II -
que versem sobre casamento, separagao de corpos, divorcio, separagdo, unido estavel, filiagao, alimentos e guarda de
criangas e adolescentes; [...]
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que foram concebidos com esse mesmo propésito: o de salvar outrem (Ferraz & Meire-
lles, 2021). Essas pessoas sdo chamadas de irmdos salvadores ou bebés medicamentos
(em inglés, Savior Sibligs).®

As nomenclaturas espelham vieses (Schaefer, 2024). Em discursos solidaristas opta-se
por irmdos salvadores, ao passo que bebés medicamentos ressalta a critica feita a objeti-
ficagcdo desses sujeitos (Schaefer, 2024). Assim, apesar de o procedimento e o contexto
serem iguais, finalidade pode-se distinguir em dois posicionamentos: i) aqueles que de-
fendem a concep¢do embasado no livre planejamento familiar e na bioética solidarista e;
ii) aqueles que alertam aos efeitos éticos e violagdes da integridade fisica dessa crianga.
O presente trabalho adota o termo bebé medicamento, em consonancia com o segundo
posicionamento.

O bebé medicamento é concebido a partir de técnicas de reproducdo humana assistida,
sobretudo, a fertilizacdo in vitro com diagnéstico genético pré-implantacdo (DGPI), a fim
de determinar a compatibilidade de Antigénio Leucocitdrio Humano (HLA) (Pedro, 2020).
O propésito consiste em gerar um doador compativel para posteriores transplantes de
medula 6ssea ou, até mesmo, 6rgdos para aqueles que sdo acometidos por doengas
terminais, como leucemia linfoblastica aguda, anemia de Fanconi (Pedro, 2020) ou talas-
semia major.

Desse modo, selecionam-se embrides que possuem as caracteristicas genéticas deseja-
das (de cura) e, posteriormente, esses sdo implantados no Utero (Monteiro, 2012). Sem
esse método, a chance de gerar um irmdo compativel é 25%, enquanto a DGPI aumenta
a probabilidade em 90% (Billauer, 2020), afigurando-se uma esperanca aos pais que pos-
suem filhos com tais doencas terminais.

Em outros termos, significa conhecer o embrido e suas atribui¢des genéticas antes da
sua implantacdo. Em alguns casos, além de realizar o estudo prévio de varios embrides e
escolher aqueles que detenham caracteristicas desejadas, é possivel modificar e corrigir
anomalias, identificando o genétipo dos embries e impedindo que as enzimas ou pro-
teinas (do gene indesejado) se expressem. (Eller, Ramos e Oliveira, 2019).

Em 2012, o Brasil teve o primeiro caso de bebé medicamento: Maria Clara. Apos trans-
plantar medula éssea, Maria Clara curou a irmd Maria Vitéria, a época com talassemia
major (G1, 2015). Os pais expressaram enorme emocdo e alegria com a engenharia ge-
nética que salvou uma das filhas (G1, 2015).° Este cenario retratado pela midia reverbera
dissidentes opinides. De um lado, tem-se aqueles que celebram essa técnica sob o argu-
mento de que a ciéncia e a tecnologia estdo a servico da humanidade para a eliminagao
de quaisquer enfermidades que causem sofrimento (Ferraz, 2023).

Tal posicao alinha-se a bioética solidarista (Schaefer, 2024), que se refere a disposicdo e
dedica¢do ao bem-estar do outro, acima de qualquer interesse pessoal ou individual (Bi-
llauer, 2020). Nessa o6tica, supostamente é esperado e aceito que os bebés medicamen-
tos doem sangue ou 6rgdos para seus irmaos, motivados por um sentimento de altruis-

5 Embora essas nomenclaturas sejam mais populares, ha também outras como filhos para cura, design babies e backup
children.

6 Para acessar a entrevista completa cf: G1. Menina nasce para tentar curar a irmé de doenga grave. G1, Sio Paulo,
2015. Disponivel em: https://gl.globo.com/fantastico/noticia/2015/04/menina-nasce-para-tentar-curar-irma-de-
doenca-grave. html. Acesso em: 12 dez. 2025.
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mo e fraternidade que sdo aptos a justificar essas interven¢des médicas. Argumenta-se,
ainda, que essa pratica satisfaz o melhor interesse da crianca doadora (Ferraz, 2021) pela
ajuda prestada aos seus familiares.

Por sua vez, reconhece-se a concep¢do do bebé medicamento enquanto expressdo do
principio do livre planejamento familiar (Ferraz, 2021 e Schaefer, 2024), o qual encon-
tra fundamento no art. 226, 87°, da CRFB’ e na Lei 9.263, de 1996, que regula o §8 7° do
art. 226 da Constituicdo Federal e trata sobre o planejamento familiar.? Esse principio
relaciona-se ao direito a informacao, a assisténcia especializada e ao acesso a todos os
recursos que permitam ao casal a opgdo livre e consciente de ter ou ndo filhos (Dadalto
etal., 2024). Trata-se de um conjunto de garantias de carater personalissimo que pressu-
pde o exercicio da autonomia privada para o desenvolvimento da personalidade desses
sujeitos (Dadalto et al., 2024).

Assim, para essa corrente ndo compete ao Estado interferir nos motivos, na existéncia
ou no tamanho da prole, restringindo-se apenas a propiciar 0s recursos necessarios para
realizacao do projeto parental (Schreiber, 2024).° A decisdo de conceber uma nova vida,
seja por meios naturais ou por fertilizagéo in vitro, incluindo a técnica DGPI, ndo encontra
obstaculos no ordenamento juridico brasileiro (Ferraz, 2021).

Este lado parte de um desencantamento do mundo pautado em uma liberalidade que
foge e ignora os horizontes morais. Hd um sombrio lado individualista escondido sob o
escancarado solidarismo ativo que se centra em uma pobre argumentacdo do uso de
outrem em favor de alguém. Ndo ha preocupacdes ou considera¢des em relagdo aos
outros ou com seu impacto futuro na sociedade (ou no sujeito instrumentalizado). Ha
uma primazia da razdo instrumental. Uma racionalidade baseada exclusivamente em
uma aplicacdo economia dos meios e métodos para determinacdo do fim com maxima
eficiéncia (Taylor, 2011).

Taylor (2011) é bastante incisivo neste ponto e evidencia seu medo de que as coisas
possam ser determinadas com base em critérios de eficiéncia ou analises de custo-bene-
ficio. Se de um lado tem-se a vida de um sujeito que possa ser salva, de outro tem-se a
possibilidade de gesta¢cdo de um ser-humano com a finalidade de salvar e guiar um ho-
rizonte eclipsado para maximizar a vida daquele que necessita. Assim, ha uma aura que
instrumentaliza a tecnologia e a eleva em um posto que nos obriga a acreditar que so-
lugdes tecnoldgicas podem e devem fazer sentido quando praticas distintas poderiam ou
ndo ser adotadas. E de se lembrar que os graus de liberdade ndo sdo ilimitados (Taylor,
2011). N3o se aborda apenas de uma pratica que muda a perspectiva individual, mas cria
conflito de interesses em niveis relacionais e interinstitucionais. Quando se estrutura as
escolhas sociais em torno de uma razao instrumentalizada ha uma perda da liberdade
do individuo e no grupo, pois a utilizacdo de praticas que invadem a esfera subjetiva de
outrem reduz esses graus de liberdade a ponto de criar uma politica irresponsavel com
fundamento em um proposito opaco (Taylor, 2011).

7 Art. 226, § 7°, CE. Fundado nos principios da dignidade da pessoa humana e da paternidade responsavel, o
planejamento familiar é livre decisdo do casal, competindo ao Estado propiciar recursos educacionais e cientificos
para o exercicio desse direito, vedada qualquer forma coercitiva por parte de institui¢es oficiais ou privadas.

8 A referida lei regula o § 7° do art. 226 da Constituigdo Federal, que trata do planejamento familiar.

9 E discutido e criticado a falta de acesso e democratizagio do método DGPI, dado os elevados custos e a auséncia de
cobertura da fertilizagdo in vitro por convénios ou SUS. Entretanto, isso ndo sera abordado, pois nao ¢ objeto do artigo
(Schaefer, 2024).
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No mais, ha um deslize de um ideal autocentrado na autorrealizacdo niilista. Nega-se os
impactos das acdes nos horizontes de terceiros e rejeita-se a prépria no¢ado de perso-
nalidade (self) daqueles afetados. Por esses motivos, ndo se pode ignorar o outro lado:
os dilemas éticos e as violacBes a integridade fisica e psiquica daqueles nascidos sob o
pretexto de salvar outra pessoa.

11l. O método DGPI e alguns dilemas éticos

O primeiro procedimento bem-sucedido de diagnéstico genético pré-implantacional
(DGPI) foi relatado em 1990. Nesse caso, tinha-se como objetivo prevenir o nascimento
de criangas com enfermidades ligadas ao cromossomo X (Basille et al., 2009). No instante
em que a técnica foi utilizada, surgiram diversos questionamentos acerca de seus limites
éticos. E ético e moralmente correto interferir nas caracteristicas dos seres humanos
antes do nascimento?

Desse modo, as primeiras discussdes referem-se a prépria pratica do método, versando
apenas na melhoria dos atributos genéticos da prépria pessoa. O argumento mais utiliza-
do contra o procedimento é o perigo de interferéncia para a manipulacdo de individuos,
sendo que uma provavel consequéncia seria a gestacdo de seres humanos projetados e
com caracteristicas ditas como melhores, culminando na eugenia (Ferraz, 2021)."°

1. Os riscos da eugenia

A eugenia foi um movimento desacreditado do século passado que buscava melhorar a
raca humana mediante politicas controversas, incluindo a esterilizacdo forcada e outras
préticas extremas, com o objetivo de promover um suposto aprimoramento genético
(Sandel, 2013). O lema do movimento era “a eugenia é a direcéo prépria da evolugéo hu-
mana. Como uma drvore, retira seus materiais de muitas fontes e os organiza em uma unida-
de harmoniosa” (Stantone Jackson, 2017, sem o grifo original).

A ampliacdo do uso do diagndstico pré-implantacdo poderia ser considerada uma forma
de eugenia, pois permitiria que os pais escolhessem embrides saudaveis para a implan-
tacdo, evitando o nascimento de criangas com doengas genéticas. Seria dificil para um
casal que se submete a fertilizacdo in vitro e solicita um diagnéstico genético pré-implan-
tacdo, a fim de evitar a transmissdo de uma doenca hereditaria aos filhos, optar por trans-
ferir a mulher um embrido portador de alguma doenca ou deficiéncia (Ferraz, 2021).

Ressalta-se que, um objetivo inicial e aparentemente digno de incentivo pode revelar
(ou esconder) seu lado sombrio ao envolver a defini¢do de quais caracteristicas devem
ser promovidas ou padronizadas e quem sera responsavel por essa sele¢do. Além dis-
so, ndo se pode ignorar o fato de que ainda se desconhecem por completo os efeitos a
longo prazo dessas diversas pressdes genéticas sobre a salde publica. Assim, surge uma
nova forma de eugenia: sutil, aparentemente democratica e insidiosa, estabelecendo-se
silenciosamente na sociedade, sem que ninguém saiba ao certo quais serdo suas conse-
quéncias (Ferraz, 2021).

A escolha e o melhoramento genético ndo necessariamente levariam a eugenia. O fato é
que normalizar essa utilizacdo abre precedentes para a discussdo e para a confeccdo de

10 A eugenia foi concebida por Francis Galton (1822-1911) no final do século XIX, com uma preocupagio explicita em
relagdo a evolugio da raga humana, abrangendo tanto caracteristicas fisicas, como a cor dos olhos, quanto tragos nao
fisicos, como a inteligéncia, que foi amplamente estudada por Galton (Teixeira e Silva, 2017).
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pessoas perfeitas e padronizadas. A discussao se da justamente nesse sentido: tenden-
cialmente, as pessoas perfeitas seriam brancas, de olhos azuis e sem nenhum tipo de
deficiéncia, revelando-se as construg¢des e concepgdes estereotipadas de uma sociedade
discriminatéria, racista e classista.

A pratica seletiva impede com que o sujeito produzido se descubra e se identifique como
si mesmo. Ter em mente uma concepgdo de sua pré-formacao para uma finalidade é
enquadrar-se em um modelo preexistente e descobre-se que o sentido da prépria vida
nao é dado por si, mas por outrem. Esse contexto também somente se torna possivel a
partir da selecdo de determinadas caracteristicas que expressam o individuo pretendido.

Dessa forma, além de ocultar uma pratica eugenista, impede a autodescoberta do su-
jeito e faz com que ele trilhe caminhos pré-definidos e sentidos ja indicados para sua
vida. A nocdo de originalidade do ser e de sua personificacdo fica rechacada e pode
criar internamente uma constante luta para o préprio reconhecimento enquanto sujeito
livre e auténtico. Essa autenticidade envolve necessariamente a cria¢do, a construgao e
a descoberta de si enquanto individuo original e detentor dos préprios horizontes de
significado (Taylor, 2011). A desconstru¢do de um cenario pré-tracado dificulta ou até
mesmo impede a ocorréncia dessa autenticidade, criando-se artificialmente um cenario
anormal pautado em uma relagdao supostamente dialégica entre irmaos solidarios. Por
essa razado, a autenticidade deve possibilitar a descoberta dos projetos de vida do pré-
prio sujeito a partir de suas construgdes internas e externas (Taylor, 2011).

IV. Aspectos éticos especificos e a (des) protecdo do direito a integridade corporal
do bebé& medicamento

Perceba-se que a discussdo sobre os bebés medicamentos transcende as praticas de
modificagdo genética. O cerne é a prote¢do e a instrumentalizacdo da vida do irmao
que nasce com uma finalidade. Conforme mencionado, a solidariedade familiar é um
argumento utilizado pelos apoiadores dessa pratica, que colocam o livre planejamento
familiar como objeto central.

No entanto, a questdo central do dilema é discutir os limites éticos e morais de se cons-
truir um ser feito exclusivamente com uma finalidade: a de fornecer material biolégico
a outrem.

1. A autonomia paterna

Nessa discussdo, os pais enfrentam uma circunstancia fatica problematica: o assombro
de perder um filho. Parece motivo suficiente para realizar qualquer procedimento que
esteja ao seu alcance. Sandel (2013) discute a problematica de oferecer autonomia para
os pais decidirem sobre os atributos genéticos de seus filhos. Para o autor, com essa
possibilidade, os pais tenderiam a escolher filhos cada vez mais bonitos, inteligentes e
bem-sucedidos.

O problema reside na hybris' dos pais projetistas, no seu impulso de controlar o mis-
tério do nascimento. Ainda que tal disposicdo ndo transforme os pais em tiranos em
relacdo aos seus filhos, ela desfigura a relacdo entre ambos e priva os pais da humildade

11 Nome que designa, em grego, toda espécie de desmedida, de exagero ou de excesso no comportamento de uma
pessoa: orgulho, insoléncia, arrebatamento etc. Bastante empregado na filosofia moral, esse termo se opde a medida,
equilibrio (Japiasst, 2008).
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e do aumento de empatia humana que a abertura ao inesperado é capaz de promover
(Sandel, 2013)

Um outro ponto é a experiéncia de consumo, onde os pais adotam um papel muito mais
direto e ativo a partir da escolha efetiva de seus filhos dentro de uma série de outros
produtos (Ferraz, 2021). Fato € que liberar esse tipo de acdo reflete na maneira com que
se pensa sobre reprodu¢do humana, que durante muitos anos foi tida como uma loteria
genética (Sandel, 2013).

No caso dos irmdos que sdo feitos para salvar outrem, o raciocinio € a mesmo. Os pais
escolhem, dentre op¢des na prateleira, qual seria a solu¢do para os seus problemas.
Modifica-se até que aquilo se torne interessante e funcional para seus interesses. Na
iminéncia do problema, a discussdo pode fazer sentido, principalmente considerando a
vulnerabilidade dos pais nessa situagdo. Porém, na pratica, ndo se corrobora.

A vulnerabilidade dos pais é trazida por Turner (2002), que traz a reflexdo sobre a auto-
nomia dos pais em um momento de vulnerabilidade. Conforme o autor, naturalmente os
pais ficam profundamente angustiados diante da possibilidade de perder um filho ama-
do e estdo dispostos a fazer quase qualquer coisa para evitar essa morte. Diante desse
cenario, é questionavel se eles conseguem dar um consentimento verdadeiramente li-
vre, esclarecido e informado ao optar por procedimentos como o diagnéstico genético
pré-implantacdo (DGPI) ou ao tomar decisdes subsequentes envolvendo o bebé doador.
A intensidade emocional da situacdo pode comprometer sua capacidade de avaliar de
forma clara e objetiva as implicagdes éticas, emocionais e praticas dessas escolhas.

A subjetivacdo do individualismo da a liberdade uma feicdo de que ela “Ihe permite fazer
0 que quer, e a maior aplica¢do da razdo instrumental oferece mais do que vocé quer, o
que quer que isso seja” (Taylor, 2011: 30). Assim, a pratica pode ser vista como resultado
de um atomismo individual cuja escolha faz com que a vida de outrem possa perder o
significado que ela poderia dar a si para viver em prol de outrem. Perceba-se que ha
sempre um argumento relativista por tras da invasdo da esfera de liberdade do Savior
Sibling. Esse argumento relativista é principio de uma ramifica¢do do individualismo. Ele
cria um sentimento de que todos podem se desenvolver e escolher o destino de outrem
a partir de uma justificativa moral: ndo se deve contestar os valores de outrem (ou, por
que nado salvar aqueles que necessitam ser salvos?).

Essa visdo evidencia um desligamento da prépria individualidade (self) e ignora as pre-
ocupacdes religiosas, politicas e histéricas (Taylor, 2011). Portanto, nivela-se a vida me-
diante praticas relativistas e individualistas escondidas sob um manto solidarista. Como
resultado, o ideal moral daqueles que praticam o ato de gestacdo do Savior Sibling é
enchido por um sentimento de autorrealizagdo e justica. As pessoas podem se sentir
convocadas a tomar atitudes quando pensam que uma vida poderia ser desperdicada
caso se abstivessem de alguma acdo invasiva. Ha, aqui, um sentimento de poder e con-
trole sobre a vida de duas pessoas: a que necessita e a que provém. Mas, no fim, trata-se
de um relaxamento ético e moral pautado em uma autoindulgéncia que nos mantém no
caminho errado. Mas, entdo, qual é o resultado? Condutas desarticuladas pautadas no
argumento de que algumas formas de vida podem e sdo mais elevadas que as outras.

Entdo...
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2. Quem salva os irmaos salvadores?

“Age de tal maneira que uses a humanidade,

tanto na tua pessoa como na pessoa de qualquer outro,
sempre e simultaneamente como fim

e nunca simplesmente como meio”

(Kant, 2023.)

Kant traz a ideia de que o homem é um fim em si mesmo, com valor inerente e que ndo
depende de outros aspectos. Tal defini¢ao, base para a defini¢cdo do principio da dignida-
de humana, reflete na forma com que pensamos os bebés medicamentos.

A dignidade da pessoa humana é o vértice axiolégico de todo o ordenamento juridico
brasileiro e estabelecida pela Constituicdo da Republica Federativa de 1988. Nesse caso,
0 bebé medicamento pode sofrer restricdes acerca de sua dignidade (considerando a
relacdo com a definicdo Kantiana). Se se utiliza o irmdo como um meio para atingir uma
finalidade, torna-se em instrumento algo que ndo pode ser instrumentalizado. Assim,
rompe-se com o aspecto intrinseco da vida humana.

Conforme Restrepo, Abade & Pastor (2012: 317):

“Isso leva a um utilitarismo inaceitavel, no qual “a vida humana é reduzida a ter-
mos de 'utilidade biolégica™: sé é valida a vida humana que possui uma certa
qualidade, de acordo com determinados parametros. A vida em si ndo tem um
valor absoluto, mas sim relativo a algo”.

Tal argumento reflete apenas na existéncia do bebé medicamento, fatos esses intrin-
secos a sua propria existéncia. No entanto, ao longo de sua vida podem surgir outros
dilemas, tanto fisicos quanto psicolégicos. Por exemplo, a retirada de material genético.
Muitas vezes, essa pratica se inicia desde os primeiros dias de vida do recém-nascido.
Por essa e outras razdes é importante a discussao do direito a integridade fisica do bebé
medicamento.

A integridade fisica € um direito da personalidade. Dentre seus atributos tem-se a irre-
nunciabilidade e intransmissibilidade, podendo, no entanto, sofrer limitacdo voluntaria,
como previsto no art. 11, do Codigo Civil Brasileiro de 2002. No caso da disposi¢do cor-
poral, esse é um ponto relevante: quais os limites para a doagdo (forcada)? Na obra ficta,
citada na primeira secdo deste trabalho, chega um momento em que Kate, a irmd doen-
te, corre o risco de desenvolver faléncia renal. Quais seriam os limites para a doa¢ao? A
irma-salvadora poderia comprometer toda sua vida em prol de salvar a vida da irma e
realizaria a doagao de um rim?

Perceba-se a prejudicialidade da autenticidade enquanto elemento de autorrealizagdo
do préprio sujeito frente ao cumprimento dos seus objetivos de vida. O argumento so-
lidarista é sutil e parte de um Iéxico que oculta um ideal de subjetivacdo instrumental e
moralmente carregado de axiologias sensiveis.

Além disso, um dos aspectos mais debatidos envolve os riscos fisicos associados aos
procedimentos de doagdo e os impactos psicolégicos decorrentes de ser visto como um
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membro secundario da familia, cuja principal razdo de existir estaria ligada ao tratamen-
to do irmdo doente. Essa problematica ganha vida em situa¢des concretas, como aque-
las retratadas no filme, no qual o conflito se torna evidente. A viola¢do dos direitos da
personalidade do irmdo salvador pode ocorrer em dois momentos principais: 1) quando
a doagdo implica riscos ou danos fisicos graves ou Il) quando ele é tratado como uma
figura de menor relevancia no nucleo familiar, ambos os casos apresentados de forma
impactante na narrativa do filme (Ferraz & Meireles, 2021).

A ideia de conceber uma crianca com o propésito especifico de ser um doador para um
irmao doente coloca em xeque ndo apenas determinag¢des éticas e morais, mas princi-
pios juridicos fundamentais. Por isso, é importante debater o tema e delimitar, cada vez
mais, os limites éticos para essa pratica.

3. Bebé&s medicamentos: a (in)suficiéncia normativa no Brasil

No Brasil, ndo ha norma que regulamente o procedimento de DGPI para concepc¢ao de be-
bés medicamentos, sendo que o tema é abordado apenas pela Resolugdo n° 2.320/2022,
do Conselho Federal de Medicina. Em um Estado Democratico de Direito, mostra-se pro-
blematico que a reproducdo in vitro, permeada por sensiveis questdes éticas e juridicas,
seja dirimida por ato administrativo sem forga legislativa. Trata-se de médicos decidindo
sobre uma tematica que vai além da medicina, com impacto direto no desenvolvimento
da personalidade de uma futura crianga.

Apesar de diversos trabalhos e pesquisas académicas alertarem sobre os possiveis ris-
cos da engenharia genética, sobretudo dos bebés medicamentos, o Congresso Nacional
brasileiro negligencia o assunto, com anos de propostas de Projetos de Lei infrutiferos.
Assim, até que haja uma regulamentac¢do adequada, infelizmente aplica-se a autoriza¢do
concedida pelo Conselho Federal de Medicina, sem a devida delimitacdo de parametros.
Como consequéncia, tornam-se visiveis seus efeitos: a objetificacdo da vida - advertida
na secdo trés e exemplificada pelo suporte fatico do AResp 1.533.189-SP.

Nesse recurso, discutiu-se se o convénio de salde deveria ou ndo custear a reproduc¢do
humana assistida, a fim de se conceber um irmao saudavel para curar o outro com Talas-
semia Major (Brasil, 2019). Na ocasido, o Ministro Jodo Otavio de Noronha destacou que
ndo se trata de livre planejamento familiar, mas da obtencdo de tratamento alternativo
para enfermidade grave (Brasil, 2019). No entanto, considerar a concep¢do de uma vida
como uma alternativa médica significa reduzi-la a um meio em vez de reconhecé-la como
um fim em si mesma. Portanto, evidenciam-se os perigos dessa omissdo legislativa.

Ademais, no ambito das futuras doag¢des corporais feitas ao irmdo salvador também se
observa uma insuficiéncia do ordenamento juridico brasileiro na tutela efetiva de sua
protecdo a integridade corporal. Ao autorizar tal método, a Resolugdo n° 2.320/2022, do
Conselho Federal de Medicina, disp8e que:

“As técnicas de reproducdo assistida também podem ser utilizadas para tipa-
gem do Antigeno Leucocitario Humano (HLA) do embrido, no intuito de sele-
cionar embrides HLA- compativeis com algum irmdo ja afetado pela doenca
e cujo tratamento efetivo seja o transplante de células-tronco, de acordo com a
legislacao vigente” (Brasil, 2022).
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O transplante de células-tronco refere-se a trés métodos de coleta: i) sangue periférico;
ii) corddo umbilical ou; iii) medula 6ssea (Moreira, 2021). O primeiro método nao se apli-
ca aos bebés medicamentos, pois a doagdo de sangue é permitida apenas aos maiores
de 16 anos, considerados relativamente incapazes, conforme o art. 38, da Portaria n°
158/2016, do Ministério da Saude (Brasil, 2016).

O segundo método, de maneira semelhante, também ndo se aplica, uma vez que a doa-
dora é a gestante, e ndo a crianga que esta por nascer (Ferraz, 2021). Tal interpretagdo
coaduna-se com o art. 9-A, da Lei 9.434/1997, que dispde sobre a remog¢ado de 6rgaos,
tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante e tratamento e que assegura
a mulher o direito de receber informacdes sobre as possibilidades e beneficios dessa
doacao (Ferraz, 2021)."2 Assim, ao dar enfoque na parturiente, a legislacdo parece atri-
buir a titularidade do sangue do corddo umbilical e placentario a ela (Ferraz, 2021)."3

Por fim, o transplante de medula éssea é o Unico procedimento em que, de fato, ha
possibilidade de participacdo dos bebés medicamentos como doadores de material ge-
nético. Assim o é, pois, a Lei 9.434, de 1997 autoriza essa doac¢do por absolutamente
incapazes, desde que haja consentimento dos responsaveis legais, autoriza¢do judicial
e inexisténcia de riscos a saude do doador.’ ' Logo, embora a supracitada Resolu¢do
aborde transplante de células-tronco no Brasil, os procedimentos envolvendo esses indivi-
duos restringem-se a coleta de medula 6ssea.

Normalmente, o procedimento é feito dentro de dois anos apds o nascimento da crianga
(Billauer, 2020). Em condi¢des de anemias ou canceres, ndo ha justificativa médica para
impedir o adiamento do transplante até que o doador tenha discernimento suficiente
para fornecer um consentimento livre e informado,'® especialmente considerando a pe-
quena, mas relevante, incidéncia de reacdo enxerto contra hospedeiro ou rejeicdo do
transplante (Billauer, 2020).

Dessa forma, apesar dos casos brasileiros ndo serem tdo extremos quanto aqueles retra-
tados pelo filme “Uma Prova de Amor”"’, a violagdo a integridade corporal desses sujeitos
ainda possui relevancia e impactos juridicos e éticos. Afinal, sdo criancas de dois anos se

12 Art. 90A, Lei 9. 434/ 1997. E garantido a toda mulher o acesso a informagées sobre as possibilidades e os beneficios
da doagio voluntiria de sangue do corddo umbilical e placentdrio durante o periodo de consultas pré-natais e no
momento da realizagao do parto.

13 Uma pesquisa, realizada na Europa, indica que a transfusdo de sangue do cordao umbilical é bem-sucedida em
apenas 5% dos casos, a maioria (95%) necessita de transplantes de medula dssea, seja isoladamente ou em combinagdo
com a transfusdo de cordao (Billauer, 2020).

No Brasil, em 2020, menos de 1% dos transplantes de células-tronco usaram o sangue do cordao umbilical, ao passo
que o da medula dssea correspondeu a 30% (Moreira, 2021).

14 Art. 9°, § 6°, Lei 9.434/1997. O individuo juridicamente incapaz, com compatibilidade imunoldgica comprovada,
poderd fazer doagao nos casos de transplante de medula 6ssea, desde que haja consentimento de ambos os pais ou seus
responsaveis legais e autorizagéo judicial e 0 ato nio oferecer risco para a sua satde.

15 Vale ressaltar que os demais requisitos inerentes a doagdo de 6rgaos permanecem: comprovagio de compatibilidade
imunoldgica com o receptor e auséncia de riscos a saude do doador.

Inclusive, mesmo diante dos mencionados critérios, trata-se de medida extremamente excepcional e que necessita de
constante fiscalizagdo judicidria em prol dos interesses dos vulneraveis.

16 Estas autoras consideram uma autonomia progressiva das criangas para consentimento de tratamentos médicos.
E evidente que, nesse caso, ainda ndo ha discernimento - fazendo-se necessario o instituto da representagao. Cf:
RIBEIRO, Gustavo Pereira Leite. A competéncia da crianga e do adolescente para o exercicio do direito a recusa de
tratamento médico. 2010. Tese (Doutorado em Direito Privado) — Pontificia Universidade Catdlica de Minas Gerais,
Belo Horizonte, 2010.

17 No filme, discute-se a doagao de rim do bebé medicamento. No Brasil, de modo diverso, a doagao limita-se a
medula 6ssea.
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submetendo a cirurgia para salvar outrem. Ndo obstante, o consentimento dado pelos
responsaveis legais, em representa¢do desses incapazes, nem sempre corresponde ao
melhor interesse do doador, na medida em que a vontade dos pais é influenciada pelo
desespero de curar outro filho (Schaefer, 2024).

Provavelmente, em uma tentativa de resguardar o melhor interesse dessa crianca, a Lei
9.434, de 1997, também prevé a autorizacdo judicial, juntamente com a dos pais.”® Con-
tudo, infelizmente essa ndo é a realidade brasileira. De acordo com analises feitas a par-
tir do banco de dados da Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos, em conjunto
com pesquisas processuais, tem-se que:

“(...) dos 310 transplantes alogénicos' realizados no estado de Sao Paulo, dois
ocorreram mediante alvara judicial, e dos 19 realizados no Rio Grande do Sul,
um obteve a referida autorizagdo. Assim, dos 574 transplantes alogénicos reali-
zados entre janeiro e setembro de 2016, apenas trés teriam sido por intermédio
de doacdo de individuo juridicamente incapaz. Ndo ha, no entanto, base de dados
consolidada que permita confirmar esse nimero. Os sistemas de dados do Para-
na, Distrito Federal, Goias, Minas Gerais e Ceara ndo apresentaram resultados a
consulta, e os de Pernambuco, Bahia, Rio de Janeiro e Rio Grande do Norte sequer
forneceram informacdes passiveis de analise” (Silva & Viana, 2020: 513).

Na tentativa de nUmeros mais recentes, buscou-se jurisprudéncia do TJSP, no ano de
2024, com os filtros “transplante de medula éssea” e “incapaz”, a fim de ilustrar o quadro
gravoso. Como resultado, obtiveram-se treze julgados, dos quais nenhum corresponde a
tematica abordada. Ao passo que, nesse periodo foram registrados 350 transplantes de
medula éssea alogénicos (Brasil, 2024). Os resultados contrastantes realcam o questio-
namento: é razoavel acreditar que, respectivamente, apenas 0,03% ou 0% dos doadores
sdo criangas?

Possivelmente, essa escassez de decisdes nos Tribunais reflete uma auséncia de auto-
rizagBes judiciais e, portanto, o descumprimento do requisito legal. Na pratica, toda a
escolha é transferida aos pais, sem nenhuma fiscalizacdo quanto a satisfacdo do melhor
interesse da crianga (Schaefer, 2024). Quanto aos bebés medicamentos, esse contexto
torna-se ainda mais complexo: Qual a garantia de que a vida daquele que nasceu para
salvar ndo sera instrumentalizada? Como assegurar a integridade fisica e psiquica desse
sujeito vulneravel?

No geral, as estatisticas aparentam irreais, o ordenamento juridico apresenta-se como
insuficiente e as poucas decisdes (como a AResp 1.533.189-SP) sdo instrumentais e uti-
litaristas.?® O viés subjetivista que fundamenta a razao instrumental como ideologia de
realizacdo solidarista é dominante em nossa época e visivelmente verificado na situagao

18 Art. 9° E permitida a pessoa juridicamente capaz dispor gratuitamente de tecidos, 6rgios e partes do préprio corpo
vivo, para fins terapéuticos ou para transplantes em conjuge ou parentes consanguineos até o quarto grau, inclusive,
na forma do § 40 deste artigo, ou em qualquer outra pessoa, mediante autorizagéo judicial, dispensada esta em relagao
a medula dssea.

§ 6° O individuo juridicamente incapaz, com compatibilidade imunolégica comprovada, podera fazer doagao nos casos
de transplante de medula 6ssea, desde que haja consentimento de ambos os pais ou seus responsdveis legais e autorizagio
judicial e 0 ato ndo oferecer risco para a sua saude.

19 O termo alogénico refere-se a doador aparentado ou nao aparentado. O doador nao é o préprio paciente (Moreira,
2021).

20 Isto é, prioriza-se a finalidade da acdo e os possiveis beneficios coletivos.
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fatica em analise (Taylor, 2011). A argumentac¢do axiolégica nos fragiliza e nos leva ao
sentimento ambiguo de imponéncia e poderio, ao passo que também nos insere em um
atomismo instrumental capaz de interferir na vida de outrem a partir das circunstancias
que necessariamente precisariam de intervencdes.

Diante disso, emergem a necessidade e urgéncia de legislacdo especifica regulando a
concepgao e, posteriormente, a protecdo a integridade fisica dos bebés medicamentos.
No atual ordenamento juridico brasileiro, os filhos doadores estdo desprotegidos em
detrimento do filho doente. Com isso, na ponderacdo entre solidariedade e objetificacao,
prevalece a Ultima.

V. Conclusao

O debate acerca do "bebé medicamento" revela-se como um dos temas mais complexos
e delicados no ambito da bioética e do direito, especialmente no que tange a integridade
corporal e a dignidade humana. A técnica de fertilizacdo in vitro com diagndstico gené-
tico pré-implantacional (DGPI), embora represente um avancgo cientifico significativo e
uma esperanca para familias que enfrentam doencas terminais, traz consigo uma série
de dilemas éticos e juridicos que ndo podem ser ignorados. A concepgao de uma crianga
com o proposito especifico de salvar a vida de um irm&o doente, embora justificada pelo
principio da solidariedade familiar e pelo livre planejamento familiar, coloca em xeque
valores fundamentais, como a autonomia, a dignidade e a integridade fisica do individuo
concebido.

A analise realizada ao longo deste trabalho evidenciou que, apesar dos argumentos fa-
voraveis a pratica do DGPI, baseados na bioética solidarista e no direito ao planejamento
familiar, persistem sérias preocupac¢des quanto a instrumentalizacdo da vida do "bebé
medicamento". A concepcao de uma crianga com uma finalidade pré-determinada pode
levar a objetificacdo desse individuo, reduzindo-o a um meio para atingir um fim, em
clara violagdo ao principio da dignidade da pessoa humana. Além disso, a exposi¢do
precoce a procedimentos médicos invasivos, como a doa¢do de medula 6ssea, coloca
em risco a integridade fisica e psiquica da crianga, sem que ela tenha a possibilidade de
consentir de forma livre e informada.

No contexto brasileiro, a auséncia de uma legislacdo especifica que regule a pratica do
DGPI e proteja os direitos dos "bebés medicamentos" é problematica. A Resolu¢do n°
2.320/2022 do Conselho Federal de Medicina, embora estabeleca diretrizes para a uti-
lizacdo da técnica, ndo é suficiente para garantir a protecdo integral desses individuos,
especialmente no que diz respeito as futuras doagdes de érgaos ou tecidos. A falta de fis-
calizacdo e a escassez de autorizagdes judiciais para procedimentos envolvendo criangas
doadoras evidenciam uma lacuna normativa que deixa os "bebés medicamentos" a mer-
cé de decisdes familiares, nem sempre pautadas pelo melhor interesse da crianca.

A (con)vivéncia em um mundo onde as pessoas podem escolher por si e pelos outros é
traco marcante do individualismo sustentado por uma convic¢do solidarista. Essa pratica
ocorre em razdo de 0s sujeitos relegarem ou ignorarem a sensacdo de um proposito
maior. Em outros termos: ndo se considera o impacto futuro a ndo ser o lamentavel
conforto contemporaneo.

Uma decisdo eticamente auténtica afasta-se de um posicionamento moral interno e sera
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tomada a partir da considera¢do realmente solidarista de como o sujeito pode viver em
sociedade sem a interferéncia em sua esfera de liberdade. Evita-se que a natureza inte-
rior do ser seja perdida por uma conformidade externa instrumental.

Portanto, conclui-se que o método DGPI é uma forma de instrumentalizacdo da vida, fa-
zendo com que seja necessario que o ordenamento juridico brasileiro avance no sentido
de garantir a protecdo integral dos “bebés medicamentos”. Trata-se a¢do consequente
de um declinio da sociedade enquanto observadora dos horizontes individuais. Esse de-
clinio advém de fatores politicos e institucionais que pautam acep¢6es morais e axioléogi-
cas capazes de nos colocar em posi¢des que, aparentemente, a escolha estd em nossas
maos. Mas, nunca tivemos a opgao de escolher.
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