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DO BEBE-MEDICAMENTO SOB O ENFOQUE DO BIODIREITO E DA BIOETICA
BABY-MEDICINAL PRODUCT UNDER THE BIOLAW AND BIOETHICS
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RESUMO: No Direito de Familia tem-se assegurado autonomia aos pais para a realizagao
do livre planejamento familiar pautado na parentalidade responséavel e na dignidade da pessoa
humana. Com os avancos das técnicas de reproducdo humana assistida surgiu a possibilidade
da selecdo de embrides, uma das técnicas utilizadas na reprodugdo humana assistida ¢
denominada “bebé medicamento”, procedimento pelo qual os embrides sdo selecionados por
meio de um duplo diagndstico genético pré-implantacional, para serem livres de falhas
genéticas € a0 mesmo tempo compativeis com irmaos mais velhos, que precisem de
transplante de células-tronco hematopoiéticas. Sendo assim, o presente artigo tem como
escopo analisar a controvérsia que envolve o “bebé medicamento” e os impactos fisicos e
psiquicos desse procedimento e seus limites éticos, especialmente, porque envolve temas
controversos como a eugenia, a questao do transplante de 6rgaos e tecidos por menores e, por
outro lado, representa uma chance de cura para os irmaos que tenham alguma doencga grave.
Para tanto, utilizou-se o método teorico de abordagem, optando-se pela revisao bibliografica
e a analise legislativa.

Palavras-chave: Bebé-medicamento. Biodireito. Bioética. Reprodu¢do humana assistida.

ABSTRACT: In the Family Law autonomy has been guaranteed to parents for the realization
of free family planning based on responsible parenthood and the dignity of the human person.
With advances in assisted human reproduction techniques the possibility of embryo selection
has emerged, one of the techniques used in assisted human reproduction is called "baby
medicine", a procedure by which the embryos are selected through a double pre-implantation
genetic diagnosis, to be free from genetic failures and at the same time compatible with older
siblings who need haematopoietic stem cell transplantation. Thus, this article aims to analyze

5

Pos-doutora em Direito pela Universidade de Lisboa. Doutora e mestre em Direito das Relagdes Sociais pela

Pontificia Universidade Catolica de Sdo Paulo (PUCSP). Docente na Universidade Estadual de Maringé e no

Programa de Pos-graduacdo em Ciéncias Juridicas do Centro Universitario de Maringd (UNICESUMAR).

Pesquisadora no ICETI. Advogada no Parana.

** Mestre em Ciéncias Juridicas pelo Centro Universitario de Maringa (Unicesumar); Bacharel em Direito pela
Universidade Estadual de Maringd (UEM); Membro do Centro de Investigagdo Juridico-Economica (CIJE) da
Faculdade de Direito da Universidade do Porto (FDUP); Advogado no Parana.

*** Discente no curso de Direito da Universidade Estadual de Maringa (UEM). Pesquisadora Discente na

Universidade Estadual de Maringa (UEM). Membro do Nucleo de Nucleo de Estudos e Debates em Bioética

e Biodireito (NEBIO/UEM). Membro do Nucleo de Estudos Constitucionais Prof. Zulmar Fachin

(NEC/UEM). Membro do Nucleo de Estudos Penais (NEP-UEM).

Meritum — Belo Horizonte —v. 13 —n. 1 —p. 169-195 — Jan./Jun. 2018



(A

UNIVERSIDADE
FUMEC 170

the controversy surrounding the "baby drug" and the physical and psychic impacts of this
procedure and its ethical limits, especially because it involves controversial topics such as
eugenics, the issue of organ and tissue transplantation by minors and, on the other hand,
represents a healing opportunity for siblings who have a serious illness. For that, the
theoretical method of approach was used, opting for the bibliographical review and the
legislative analysis.

Keywords: Baby-medicine. Breeze. Bioethics. Assisted human reproduction.

1. INTRODUCAO

As técnicas de reproducdo humana assistida t€ém ao longo dos anos mostrando-se
importante solucdo para problemas de esterilidade, j4 que por meio de tratamentos e
procedimentos clinicos viabiliza-se o projeto parental, que ¢ um direito assegurado no
ordenamento juridico. Por outro lado, os avancos significativos das técnicas reprodutivas
passaram gradativamente a serem objeto de discussdes éticas e legais, especialmente, porque
passou-se a ser possivel a manipulagdo genética e a selecdo de embrides.

Cita-se o “bebé-medicamento”, uma técnica de reproducdo humana assistida, pela qual
ha a selecdo de embrides saudaveis e histocompativeis com irmaos mais velhos, portadores de
doengas hereditarias graves, e que precisam receber transplante de células-tronco
hematopoiéticas, por meio da realizagdo de dois diagnosticos genéticos pré-implantacionais.

Na falta da compatibilidade genética, os genitores optam pela concep¢ao de um novo
filho, selecionado geneticamente, para que possa ser doador do outro, o que torna o tema
polémico, sob a perspectiva do direito ao livre planejamento familiar, da dignidade humana e
da parentalidade responsavel. O tema ainda nao foi regulamentado no Brasil, embora tenha-se
registro de que em 2012 registrou-se o nascimento do primeiro “bebé medicamento” no pais.

Por isso, emerge a necessidade de um debate envolvendo os aspectos bioéticos e
juridicos, pautado na analise do ordenamento juridico patrio e do direito comparado, visto que
a unica mencao legal ¢ a Resolucdo sob n. 2013/2013 do Conselho Federal de Medicina, que
permite a utilizagdo das técnicas de reprodu¢do humana assistida, para a selecdo de embrides
compativeis com o filho(a) do casal ja afetado por doengas que tenham como terapia o
transplante hematopoiético ou de orgaos.

Discute-se se a garantia constitucional do livre planejamento familiar, ao conceder
autonomia aos pais para decidirem como compor sua familia, aliados aos desdobramentos do

principio da afetividade e da solidariedade familiar, possibilitam a escolha de ter outro filho
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que possa ajudar a salvar o irmdo, especialmente, porque de certo modo ha a
instrumentalizagdo da crianga como um meio e ndo um fim em si mesma.

Nesta esteira, o presente artigo, desenvolvido por meio do método tedrico, tem como
objetivo analisar a polémica que envolve o “bebé-medicamento”, especialmente, em relagao
aos impactos fisicos e psiquicos desse procedimento e seus limites éticos. Para tanto, serd
necessaria a abordagem de temas controversos e polémicos em sua esséncia como ¢ o caso da
eugenia, do transplante de o6rgdos e tecidos por menores e sua vulnerabilidade em situagdes
como essas, que se contrapdem ao fato de que a técnica em questao representa uma, ¢ em alguns
casos a unica, chance de cura para os irmaos mais velhos que tém alguma doenga grave e correm

risco de morte.

2. DO BEBE-MEDICAMENTO E DAS TECNICAS DE REPRODUCAO HUMANA
ASSISTIDAS UTILIZADAS

A evolugdo e consolidagdo das técnicas de reprodu¢do humana assistida emergiram
como ferramenta para a concretizacdo do consagrado direito ao livre planejamento familiar,
ampliou os limites da fecundidade masculina e feminina, possibilitando que casais acometidos
por problemas de esterilidade, bem como casais compostos por pessoas do mesmo sexo e até
mesmo individuos solteiros realizem o seu projeto parental, que pelo processo natural muitas
vezes nado seria possivel.

Sao varias as técnicas que compdem o conjunto da reproducdo humana assistida, cita-
se por exemplo, a fertilizacdo in vitro, que consiste na fecundagdo extracorpérea, isto € retira-
se um ou varios évulos de uma mulher e fecunda-os em laboratério, sendo que posteriormente
estes sao introduzidos no utero da futura mae, bem como a inseminacao artificial, técnica em
que ha a introdugdo do esperma na cavidade uterina no espaco de tempo em que o 6vulo esta
propicio a fecundagdo, podendo ser homdloga quando o material utilizado ¢ o do marido ou
companheiro, ¢ heteréloga quando utiliza-se um terceiro como doador. (CORREA, 2009)

Ha ainda a cessdo temporaria de utero ou maternidade de substitui¢ao, técnica pela qual
um casal vale-se da fertilizagdo in vitro, seja ela homdloga ou heterdloga, para a concepgao de
um embrido a ser implantado no utero de outra mulher, (CARDIN et al., 2015, p. 79-93) o
assisted-hatching (“eclosdo assistida” — em traducao livre), por sua vez, consiste na técnica de
micromanipulagdo para facilitar a saida do embrido e a sua adesdo ao utero (MATERPRIME,
2017) e, por fim, o diagndstico genético pré-implantatdrio, que ¢ a micromanipulagdo genética

com o fito de selecionar os embrides geneticamente saudaveis, ou seja, sem alteragdes
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cromossOmicas ou com adulteragdes relativas a doengas hereditarias, (OLIVEIRA, 2009) sendo
esta ultima técnica a que esté relacionada ao tema objeto de estudo.

Os avangos alcancados na esfera biotecnoldgica, especificamente, no que tange a
medicina reprodutiva apesar de trazerem beneficios inegaveis e representar muitas vezes a inica
ferramenta capaz de possibilitar que certos individuos possam constituir uma instituicao
familiar idealizada e exercer a almejada parentalidade, trouxe também em seu seio impasses
juridicos, éticos e morais, pois a “sua aplicacao tem desdobramentos que ultrapassam em muito
uma terapéutica individual ao atingir geragdes futuras e implicar conceitos como o do inicio da
vida e o proprio valor da vida humana”. (CORREA, 2009, p. 72)

A possibilidade de se manipular geneticamente os embrides deu margem a preocupacdes
em relagdo a forma como essa intervencao poderia ocorrer e fins almejados, sendo que ¢ neste
contexto que emerge a controversa técnica denominada ‘“bebé-medicamento”, também
conhecida como “bebé da dupla esperanca”, (LE MONDE, 2011) “bebé-salvador”, (LE
MONDE, 2011) “bebé-doutor” ou “bebé-util”. (RESTREPO; ABAD; PASTOR, 2012)

A técnica reprodutiva supracitada consiste no conjunto de procedimentos utilizados para
gerar um embrido histocompativel com um irmdo portador de uma patologia grave e, que
necessite de transplante de células-tronco hematopoiéticas obtidas do corddo umbilical ou da
medula 6ssea. Em regra, pode-se dizer que o “bebé-medicamento” surge quando “um casal se
depara com a morte eminente de um filho e numa tentativa desesperada de evitar o pior,
decidem ter outra crianga, portadora de igual patrimoénio genético”. (CHAVES, 2015)

Assim, o embrido ¢ concebido utilizando-se a fecundacgao in vitro e submetido ao duplo
diagnostico genético pré-implantacional, com o objetivo de se selecionar um embrido saudavel
e histocompativel com o irmao doente. Na primeira etapa, isto ¢, na fertilizagdo in vitro a
fecundagdo ¢ extracorpdrea e o processo composto basicamente por quatro etapas: estimulagao
ovariana, aspiracdo folicular, processo de fertilizacdo in vitro (FIV) em laboratorio e
transferéncia de embrides para a cavidade uterina. (FEDERACAO BRASILEIRA DAS
ASSOCIACOES DE GINECOLOGIA E OBSTETRICIA, 2011)

A estimulagdo ovariana, por exemplo, tem como finalidade a obtencdo de um numero
maior de 6évulos em cada ovario através da aspira¢do folicular, o que ird permitir que mais
6vulos sejam fecundados. Nesta esteira, quanto maior o numero de évulos extraidos, maior sera
a possibilidade de se ter éxito com a técnica, especialmente, atentando-se ao fato de que “nem

todos os 6vulos poderao ser fecundados, que nem todos os fecundados se tornardo embrides, e
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que nem todos os embrides serdo implantados, se fazem necessarias as fecundagdes de mais de
um 6vulo”. (ALVARENGA; CASABONA; QUEIROZ, 2004, p. 233-234)

O processo de fecundacao em laboratorio se d4 em um meio de cultura assemelhado ao
encontrado na trompa onde os dvulos sdo colocados em contato com os espermatozoides, apos
a confirma¢do da fecundagdo, geralmente, quando o embrido possui de 4 a 8 blastomeros,'
ocorre entdo a transferéncia para a cavidade uterina da mulher. A implantacdo nesta fase
especifica evita que os embrides sofram com os efeitos prejudiciais que, ocasionalmente, podem
ocorrer ao ficarem expostos na cultura in vitro.?

Antes da implantagdo propriamente dita, ¢ de praxe a realizacdo do diagndstico
genético pré-implantacional, também conhecido como bidpsia embrionaria ou hibridiza¢ao
gendmica comparativa, com objetivo evitar que embrides com alteracdes genéticas causadoras
de doengas sejam transferidos ao utero da mae. Normalmente, no terceiro dia quando o embrido
tem entre seis a dez células, retira-se uma ou duas células por meio de uma biopsia embrionaria,
para serem analisadas a fim de detectar se o embrido possui as caracteristicas genéticas relativas
as doencas estudadas, procedimento este que ndo prejudica o desenvolvimento do embrido.
(FEDERACAO BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE GINECOLOGIA E
OBSTETRICIA, p. 103-104)

No caso do bebé-medicamento, concebido com o auxilio diagnostico genético pré-
implantacional, s3o selecionados os embrides livres da mesma doenga genética que afeta o
irmao ja nascido. Posteriormente, ¢ também realizado um segundo diagndstico de mesma
natureza, com a finalidade de se conhecer a tipagem do sistema HLA (Antigenos Leucocitarios
Humanos) do embrido, capaz de determinar se os irmaos serdo compativeis e se as células-
tronco do corddo umbilical do bebé gerado, a serem coletadas no momento do parto, poderao
ser utilizadas para a cura do irmao portador de doenga grave. (RESTREPO; ABAD; PASTOR,
2012, p. 303-304)

! Blastomeros sdo as estruturas resultantes da divisio do zigoto, seriam as células-filhas originérias.

MARTINHAGO, Ciro Dresch. Identificacdo do sexo de embrides humanos através da andlise de blastomero
pelas técnicas da reagdo em cadeia da polimerase em tempo real (PCR em tempo real) e hibridizacdo in situ
fluorescente (FISH). 2007. 125 f. Tese (doutorado) - Universidade Estadual Paulista, Faculdade de Medicina
de Botucatu, 2007. Disponivel em: <http://hdl.handle.net/11449/104166>. Acesso em: 02 jan. 2018.

A implantag@o ocorre precocemente para minimizar riscos ao embrido, embora “a transferéncia em estadios
mais avangados ficaria mais proxima dos eventos fisiologicos, pois, em curso natural, o embrido chega ao utero
no estadio de divisdo de 8 a 16 blastomeros. Habitualmente, os servigos de FIV procedem a transferéncia de
um ou mais embrides em cerca de 48, 72 ou 120 horas do processo de captacio dos odcitos”. FEDERACAO
BRASILEIRA DAS ASSOCIACOES DE GINECOLOGIA E OBSTETRICIA. Op. cit., p. 64.
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Anteriormente, nas mesmas circunstancias, quando a busca por um doador entre
parentes ou entre terceiros ndo-parentes era infrutifera,® muitos pais tentavam ter um filho de
maneira natural, na esperanca de que este fosse compativel com o irmao. Salienta-se que, essa
tentativa, na maioria das vezes, ou ndo se mostrava eficiente em relacdo ao resultado esperado
ou em alguns casos até mesmo invidvel, ja que a probabilidade de um irmao ser compativel ¢
de apenas 25%, além do risco de também nascer com a mesma doenca. (ASSOCIACAO DA
MEDULA OSSEA (AMEO), 2015)

Em situagdes como a descrita acima, isto €, nos casos de gravidez natural, os casais
optavam por realizar os exames pré-natais capazes de determinar tanto a ocorréncia de doengas
genéticas, como também a tipagem HLA (Antigenos Leucocitarios Humanos) do feto. Desta
feita, caso alteracdes genéticas fossem detectadas ou ainda quando o feto ndo era compativel
com o irmao portador da patologia, ndo raramente, os pais acabavam optando por interromper
a gravidez. (NETO, 2012)

Hodiernamente, vencidas as etapas retro mencionadas para a concep¢do do “bebé-
medicamento”, serdo entdo transferidos ao utero apenas os embrides geneticamente saudaveis
e compativeis com o irmao. A sele¢do genética ¢ controversa, conforme se vera a frente, mas
também ¢ inegavel que o duplo diagnostico genético € um avango na prevencao e cura de varias
doengas hereditarias, tais como: a talassemia, a anemia de Fanconi, a anemia apléstica, as
imunodeficiéncias, as leucemias, bem como os linfomas. (NETO, 2012)

Segundo Othoniel Pinheiro Neto, somente apos o esgotamento de todas as outras
possibilidades de se encontrar um doador compativel, ¢ que deve a selecdo de compatibilidade
ser utilizada, seria uma espécie de ultimo recurso para salvar o filho portador de doenga em que
efetivo seja o transplante de células-tronco hematopoiéticas. Portanto, o diagnostico pré-
implantacional, assim como o restante das técnicas de reprodug¢d@o humana assistida ndo devem
ser realizadas de maneira indiscriminada. (NETO, 2012, p. 35)

No mesmo sentido, Julia Angélica Pereyra defende a limitagdo do uso do diagndstico
genético pré-implantacional para fins apenas terapéuticos, ndo permitindo sua utilizagdo para
selecdo de caracteristicas sociais pré-definidas ou desejadas pelos pais. As restricdes, de acordo
com a autora, s30 essenciais para evitar que se desenvolva uma medicina do desejo, em que 0s

filhos se tornariam uma mercadoria, sujeitas a livre escolha por seus pais. (PEREYRA, 2013)

3 O maior “problema é que aproximadamente 60% dos pacientes ndo encontram doador na familia e precisam

buscar um doador compativel voluntario cadastrado no Registro Brasileiro de Doadores de Medula Ossea
(REDOME)”. ASSOCIACAO DA MEDULA OSSEA (AMEO). 4 Compatibilidade HLA. Disponivel em:
<http://www.ame o.org.br/home/conhecimento/44-a-compatibilidade-hla20>. Acesso em 10 fev. 2015.

Meritum — Belo Horizonte —v. 13 —n. 1 —p. 169-195 — Jan./Jun. 2018



UNIVERSIDADE
(’,‘ FUMEC 175

Em contrapartida, denota-se que ha certo temor generalizado no que se refere a
autorizacdo ou naos de certas técnicas de reproducdo humana assistidas, denominado na
Bioética como “slippery slope” (ou rampa escorregadia, em portugués). A resisténcia estd no
receio de que a autorizagdo de determinado procedimento aparentemente inofensivo ou de
pequena repercussdo, sirva de esteio para a aceitacdo de outros procedimentos inicialmente
impensados e, que podem ter consequéncias indesejadas. (SILVA, 2012)

A discussdo interdisciplinar mostra-se imprescindivel diante dos rumos que a
biotecnologia tem tomado, como se observa o ‘“bebé-medicamento” ¢ fruto da
micromanipulagdo genética, por conseguinte, autorizar legalmente a sele¢do de determinados
embrides e o descarte daqueles que apresentam mas formacdes genéticas e, no caso em
discussdo, daqueles que ndo sdo compativeis para serem doadores, ¢ uma técnica relativamente
invasiva. Isso porque, esta afasta-se do processo reprodutivo natural e, como se vera adiante,
esbarra em questionamentos éticos € morais que devem ser bem delineados, a fim de que nao

ocorra um desvirtuamento em relag@o as técnicas de reproducdo humana assistidas.

3. DAS DIFERENCAS ENTRE A TECNICA DO “BEBE-MEDICAMENTO”, DA
EUGENIA E DA CLONAGEM HUMANA E ALGUNS EMPECILHOS PRATICOS

E comum, por exemplo, discussdes relacionadas a possibilidade de que a aceitagio do
uso do diagnostico genético pré-implantacional para a selecdo de embrides geneticamente
compativeis, poderia ser desvirtuado e servir de fundamento para a aceitacdo e pratica da
eugenia ou da clonagem reprodutiva. E, por isso, faz-se mister diferenciar sucintamente cada
uma dessas praticas, visto que as razdes que motivam as ultimas sdo distintas das que levam os
pais a recorrerem ao “bebé-medicamento”, o que em tese as diferenciariam.

A eugenia, termo criado por Galton em 1883, denomina as a¢des tendentes a promover
melhorias raciais ou caracteristicas sociais desejadas por determinado grupo, podendo ser
classificada em positiva e negativa. Na primeira situagdo, a eugenia positiva, tem-se a selecao
de embrides com condi¢des consideradas superiores ou com a finalidade de garantir atributos
desejados, relacionada a escolha de caracteristicas sociais do embrido, como € o caso da cor da
pele ou dos olhos, (FRAGA; AGUIAR, 2010) por exemplo, ou até mesmo com determinadas
alteragdes genéticas, como surdez, nanismo, entre outros. (CHAVES, 2015, p. 100)

J& na segunda situacdo, em que se tem a eugenia negativa, o foco ¢ evitar determinadas
caracteristicas com finalidade terapéutica, aquelas consideradas indesejaveis ou até mesmo

defeitos ou mas formagdes genéticas tidas socialmente como inferiores, um exemplo da pratica
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seria a sexagem de embrides com a finalidade de evitar doengas ligadas ao sexo, e at¢ mesmo
o aborto eugénico, que consiste na interrup¢do da gravidez quando constatadas deficiéncias
fisicas, intelectuais ou anomalias. (FRAGA; AGUIAR, 2010, p. 125-126)

Por esta perspectiva, o “bebé-medicamento” ndo seria considerado um procedimento
eugénico, isso porque ndo tem como objeto fim a formagdo de uma sociedade considerada
superior ou individuos considerados modelos. Na verdade, ha no caso do “bebé-medicamento”
uma preocupacdo em selecionar o embrido saudavel e compativel para eliminar doengas
genéticas ja conhecidas dentro do grupo familiar, (FRAGA; AGUIAR, 2010, p. 125-126) e que
sabidamente inviabilizariam uma vida digna e saudavel da crianga gerada.*

A técnica do “bebé-medicamento” afastar-se-ia, deste modo, da eugenia, e seu uso seria
justificado a medida em que se mostra capaz, em tese, de evitar todo o sofrimento dos
interminaveis tratamentos médicos a que sdo submetidos os pacientes que tenham certas
doencas hereditarias, além de proporcionar ao irmao as células-tronco do cordao umbilical que,
concomitantemente, restabelecerdo o equilibrio familiar ao trazer a este também a dignidade e
o direito a uma vida saudavel. (MORAES; FERDINANDI, 2016)

J& no que se refere a clonagem reprodutiva, a técnica em questdo ¢ uma modalidade de
reproducado assexuada na qual o DNA do clone serd o mesmo da pessoa clonada. Como Mayana

Zatz elucida, nesta espécie de manipulagdo genética:

[...] a proposta seria retirar-se o nicleo de uma célula somatica, que
teoricamente poderia ser de qualquer tecido de uma crianga ou
adulto, inserir este nicleo em um 6vulo e implantd-lo em um utero
(que funcionaria como uma barriga de aluguel). Se este dvulo se
desenvolver teremos um novo ser com as mesmas caracteristicas
fisicas da crianga ou adulto de quem foi retirada a célula somatica.
Seria como um gémeo idéntico nascido posteriormente. (ZATZ,
2004)

As justificativas para optar pela clonagem pairam sobre a busca pela imortalidade
(SEGUIN, 2005, p. 91-92) e o desejo de se auto reproduzir. De acordo com Tereza Rodrigues
Vieira, ao enumerar alguns objetivos da clonagem em seres humanos, destaca entre eles o

desejo de se obter a “copia de alguns individuos e ragas em detrimento de outras”, ou ainda o

de “montar um banco de células utilizdveis na medicina”. (VIEIRA, 2003, p. 28-29) E,

4 O primeiro caso noticiado no Brasil foi o de Maria Clara selecionada para ser histocompativel com Maria

Vitoria, que desde os cinco meses de idade recebia transfusdes de sangue a cada trés semanas e tomava
diariamente quelante de ferro para diminuir o acumulo da substincia no organismo.
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diferentemente da eugenia, na clonagem as doengas que acometem o ser clonado, também
poderao estar presentes no clone. (BOCCATTO; VIEIRA, p. 2012, p. 19)

Ao se confrontar a técnica do “bebé-medicamento” com o da clonagem humana,
percebe-se que aquele ndo guarda relacdo com esta, na verdade a busca pela compatibilidade
genética ndo implica na identidade de mesma natureza daquele que serd gerado e aquele que
sera o possivel receptor de células hematopoiéticas, especialmente, porque o material utilizado
¢ o dos genitores e ndo o do irmao mais velho portador da doenca hereditaria grave.

Entre os empecilhos praticos que circundam a temadtica do “bebé-medicamento”,
envolve o destino dos embrides excedentdrios. De maneira geral, a Lei de Biosseguranga (Lei
n° 11.105/2005) determina que os embrides inviaveis > poderdo ser utilizados em pesquisas e
terapias com células-tronco embrionarias, conforme prevé o artigo 5°, inciso I ¢ da referida lei.
Mas, omitiu-se quanto ao destino dos embrides saudaveis e que ndo serdo transferidos ao utero
por serem incompativeis com o irmao.

Logo, a Lei de Biosseguranca apesar das contribui¢des no que concerne as diretrizes
voltadas ao estimulo do avancgo cientifico na 4rea de biosseguranca e biotecnologia, além da
protecdo a vida e a saide humana e a preocupacgio com a observancia do principio da precaugao,
0 que restou expresso ja em seu artigo 1° 7, caput., silenciou-se quanto ao destino dos embrides
viaveis que fossem criopreservados, mesmo apos a sua promulgacdo, autorizando tdo somente
sua utilizacdo para pesquisas e terapias aqueles que permanecerem congelados hé 3 (trés) anos
ou mais, mas ndo o descarte.

A Resolugdo 2.121/2015 do Conselho Federal de Medicina, que tem como finalidade
servir como referencial ético para a atuagdo dos médicos para a utilizacdo das técnicas de

reprodugdo assistida,® determina que nas fertilizagdes in vitro convencionais, para evitar que a

De acordo com o artigo 3°, inciso XIII, do Decreto n°® 5.591, de 22 de novembro de 2005, sdo considerados
embrides invidveis “aqueles com alteragdes genéticas comprovadas por diagnostico pré implantacional,
conforme normas especificas estabelecidas pelo Ministério da Saude, que tiveram seu desenvolvimento
interrompido por auséncia espontdnea de clivagem apds periodo superior a vinte e quatro horas a partir da
fertiliza¢do in vitro, ou com alteragcdes morfologicas que comprometam o pleno desenvolvimento do embrido”.
Art. 5°E permitida, para fins de pesquisa e terapia, a utilizagio de células-tronco embrionarias obtidas de
embrides humanos produzidos por fertilizagdo in vitro e ndo utilizados no respectivo procedimento, atendidas
as seguintes condi¢des: I — sejam embrides inviaveis [...].

Art. 1° Esta Lei estabelece normas de seguranga ¢ mecanismos de fiscalizagdo sobre a constru¢ao, o cultivo, a
producdo, a manipulacdo, o transporte, a transferéncia, a importagdo, a exportacdo, o armazenamento, a
pesquisa, a comercializagdo, o consumo, a liberacdo no meio ambiente e o descarte de organismos
geneticamente modificados — OGM e seus derivados, tendo como diretrizes o estimulo ao avango cientifico na
area de biosseguranga e biotecnologia, a protegdo a vida e a satide humana, animal e vegetal, e a observancia
do principio da precaugdo para a protecdo do meio ambiente [...].

De acordo com a ementa da Resolugdo, a atuagdo deve buscar a “defesa do aperfeicoamento das praticas e da
observancia aos principios éticos e bioéticos que ajudardo a trazer maior seguranca e eficacia a tratamentos e
procedimentos médicos”. CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugdo CFM n°2.121/2015, de 24 de
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mae seja submetida diversas vezes ao processo de estimulagdo ovariana e aspiragdo folicular,
sd0 produzidos um niimero maior de embrides do que os que serdo transferidos ao ttero da mae,
sendo estes (excedentes) criopreservados.’

Destaca-se que os pacientes das técnicas de fertilizagdo in vitro devem, no momento da
criopreservacdo, definir o destino dos embrides e, que aqueles que permanecerem
criopreservados por mais de 5 (cinco) anos poderdo ser descartados, se esta for a vontade dos
pacientes, € ndo apenas para pesquisas de células-tronco, conforme previsto na Lei de
Biossegurancga.!? Sendo assim, por analogia, percebe-se que aos pais que optarem pela técnica
do “bebé-medicamento” ¢ também facultado destinar os embrides para pesquisa com células-
tronco, bem como o descarte apds decorrido o prazo minimo de sua criopreservagao.

Percebe-se desta maneira, que a incerteza acerca do destino dos embrides nao
implantados, quando ha utilizacdo da técnica do “bebé-medicamento”, se ndo constitui
argumento suficiente para a integral proibic¢ao de utilizagao da técnica, ao menos ¢ uma questao
delicada que ainda se coloca como um entrave para a plena aceitagdo e expressa autorizagao
legal, que demanda uma andlise pormenorizada, até mesmo pelos possiveis impactos que pode

ocasionar em relagdo a (des)valorizagdo da vida humana.

4. DOS ASPECTOS NORMATIVOS NO BRASIL NO QUE SE REFERE AO “BEBE:-
MEDICAMENTO” E O DIREITO COMPARADO

A técnica do bebé-medicamento ainda nao foi regulamentada no ordenamento juridico
brasileiro. Utiliza-se entdo, como norma de referéncia juridica e ética, as regras referentes ao
planejamento familiar e demais técnicas de reproducdo humana assistida, além dos dispositivos
que tratam da protecdo a crianga e ao adolescente, bem como da preservacao da familia, além
da Resolugdo 2.121/2015 do Conselho Federal de Medicina, que ndo desfruta da mesma

hierarquia que a lei.

setembro de 2015. Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/CFM/2015/2121 2015.pdf>.
Acesso em: 02 jan. 2017.

E a previsdo encontrada na resolugdo, especificamente no subitem 2, do item V, que estipula que “o niimero
total de embrides gerados em laboratorio sera comunicado aos pacientes para que decidam quantos embrides
serdo transferidos a fresco. Os excedentes, viaveis, devem ser criopreservados”.

De acordo com o subitem 3, do item V dos principios gerais que regem a reprodu¢do humana assistida, no
“momento da criopreservagao, os pacientes devem expressar sua vontade, por escrito, quanto ao destino a ser
dado aos embrides criopreservados em caso de divorcio, doengas graves ou falecimento, de um deles ou de
ambos, e quando desejam doa-los”. E, no subitem 4 resta consignado que “os embrides criopreservados com
mais de cinco anos poderdo ser descartados se esta for a vontade dos pacientes. A utilizagdo dos embrides em
pesquisas de células-tronco ndo ¢ obrigatéria, conforme previsto na Lei de Biosseguranga”.
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A Constituicao Federal de 1988 consagrou o direito ao livre planejamento familiar, em
seu artigo 226, § 7°,'! desde que respeitada a dignidade da pessoa humana e o exercicio da
parentalidade responsavel, diretrizes também consignadas na Lei n® 9.263, de 12 de janeiro de
1996, que regulamentou o tema. Desta forma, ao pai, a mae ou ao casal ¢ resguardado o direito
de livremente, sem interferéncia estatal ou de terceiros, escolher o nimero de filhos que terdo
e em quais circunstincias se dara o nascimento destes. (FREIRE JUNIOR; BATISTA, 2017)

Hodiernamente, a familia tem se organizado de forma a promover o méximo bem-estar
de cada um de seus membros, pautando-se na dignidade, na solidariedade e na afetividade.
Surge entdo, o conceito de familia eudemonista, cuja fung¢do principal € propiciar a realizacdo
pessoal de cada membro. Neste modele, a institui¢do familiar deixa de ser um fim em si mesma,
para ser um meio social para a busca da felicidade na relagdo com o outro. (GAGLIANO;
PAMPLONA FILHO, 2012, p. 101-102)

A familia ¢ a base da sociedade e desfruta de protecdo estatal, conforme previsto no
artigo 226, caput da Constituicdo Federal, visto que se trata de um local ideal para o
desenvolvimento de seus membros, por meio da consolidagdo das relagdes solidarias, tao
necessarias para a efetivacao da dignidade da pessoa humana, (DIAS, 2010) j& que ¢é na relagao
do outro que o ser humano se autoconhece e se reconhece enquanto sujeito. (WERLE, 2004)

Pode-se inferir, desta maneira, que o ambiente familiar ¢ tido hoje como o lugar ideal
para a constru¢do de uma relagdo de amor, cumplicidade, companheirismo, gratidao e
solidariedade, entre tantos outros sentimentos inerentes a propria natureza das relagdes
familiares, e decisivas no processo de formac¢do da personalidade das pessoas, tanto € que o
Direito de Familia, por exemplo, tem a solidariedade familiar e a afetividade como seus
sustentaculos. (CARDIN, 2012)

Vale destacar que, a solidariedade familiar, como um principio juridico, ndo concentra
a titularidade de direitos apenas no grupo familiar enquanto coletividade, mas também na figura
de cada um dos seus integrantes que dentro da institui¢do assumem, assim, deveres reciprocos
para com os demais componentes que a integram. (LOBO; CONRADO; PINHEIRO, 2009, p.
330-338) J4 a afetividade, por seu turno, esta diretamente ligada ao respeito mutuo, a dignidade

e a propria solidariedade, valores e diretrizes que devem nortear as relacdes familiares,

' Art. 226. A familia, base da sociedade, tem especial protecdo do Estado [...] § 7° Fundado nos principios da
dignidade da pessoa humana e da paternidade responsavel, o planejamento familiar € 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¢oes oficiais ou privadas [...].
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proporcionando a constru¢do de um espaco saudavel ao desenvolvimento de cada um dos seus
membros. (LOBO, 2011)

As relagdes familiares atuais estdo funcionalizadas, de forma a acolher e proteger seus
membros, assegurando-lhes os recursos necessarios para terem uma vida plena e saudavel.
Desta feita, concede-se aos pais autonomia para decidir os rumos da instituicdo familiar,
especialmente, no que se refere a melhor maneira de criar e educar os filhos, por exemplo, mas
ndo de forma ilimitada, pois tem-se exigido a observancia da parentalidade responsavel, da
afetividade e do cuidado sobre a prole e protegdo prioritaria de seus interesses.

Para Paulo Lobo, (2011, p. 72) hodiernamente, a “familia recuperou a fun¢do que, por
certo, esteve nas suas origens mais remotas: a de grupo unido por desejos e lagos afetivos, em
comunhdo de vida”. Nesta esteira, ¢ possivel afirmar que a familia ao recorrer a utilizacao da
técnica do “bebé-medicamento” tem como objetivo ndo apenas salvar o filho doente, mas
também evitar a continuidade de uma geracao que sofra de severas doengas genéticas.

A chegada do “bebé-medicamento” no ambiente familiar, ao contrario do que possa
parecer, contribui para o fortalecimento dos lagos afetivos e de solidariedade reciproca. Essa
interagdo fica mais evidente ao se considerar que, como bem pontua Julio de Mello Filho, existe
uma relacdo entre equilibrio-desequilibrio familiar e a eclosdo de patologias, (MELLO FILHO,
2004, p. 43) que deve ser ponderada.

Um problema de saude pode impactar de maneira tdo agressiva na institui¢ao familiar
que, por veze, esta se reorganiza e passa a funcionar conforme a necessidade do ente acometido
pela doenca. (MELLO FILHO, 2004, p. 53-54) A crianga geneticamente compativel, cuja
concepgdo tem como mola propulsora situacdes que envolvem filhos portadores de patologias
que demandam tratamento com células-tronco, vem de certa forma pacificar e restabelecer o
reequilibrio dentro do ambiente familiar, mas cujo valor pessoal somente sera firmado no
processo de formagao de sua personalidade.

Adentrando-se as questdes normativas, propriamente ditas, do “bebé-medicamento”,
reitera-se que sua mengao ¢ feita tdo somente na Resolugdo n®2.121/2015 do Conselho Federal
de Medicina, que ndo possui carater normativo, mas tdo somente deontolégico carecendo de
exigibilidade juridica, (VASCONCELOS, 2006, p. 16) tal como ocorre quando o tema ¢
legislado, por ser uma regulamentacdo administrativa referente a atuagao da classe médica.

No direito comparado o cendrio € outro, ha paises que ja possuem um acervo legislativo

especifico que regulamenta as técnicas de reprodu¢do humana assistida, como € o caso de
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Portugal que desde o ano de 2006 ja conta com diploma legal que trata sobre o tema, como ¢ o
caso da Lei n® 32/2006, que teve ainda sua redacdo atualizada pela Lei n® 59/2007.

Na referida legislagdo ha regulamentacdo especifica sobre a utilizagdo do diagndstico
genético pré-implantacional, conforme se observa nos artigos 28 2 € 29,!3 em que é permitido
quando ha um historico de doenca genética ligada ao sexo ou quando necessario para obter o
grupo HLA (Antigenos Leucocitarios Humanos) compativel para efeitos de tratamento de
doenga grave, sendo vedado o seu uso para conseguir determinadas caracteristicas que nao
guardem relagdo as questdes de saude do nascituro.!'

De semelhante modo, também a Espanha por meio da Lei n° 14, promulgado em 26 de
maio de 2006, regulamenta as técnicas de reproducdo humana assistida, disciplinando que o
diagnastico pré-implantacional nomeadamente em seu artigo 12,'> onde consta autorizagio para
a selecdo de histocompatibilidade com finalidade terapéutica para terceiros, mas com a

necessidade de autorizagdo expressa da autoridade sanitaria competente. '®

Artigo 28.° - Rastreio de aneuploidias e diagndstico genético pré-implantagdo: 1 - O diagnostico genético pré-
implantagdo (DGPI) tem como objetivo a identificagdo de embrides ndo portadores de anomalia grave, antes
da sua transferéncia para o utero da mulher, através do recurso a técnicas de PMA, ou para os efeitos previstos
no n.° 3 do artigo 7°; 2 - E permitida a aplicagio, sob orientagio de médico especialista responséavel, do rastreio
genético de aneuploidias nos embrides a transferir com vista a diminuir o risco de alteragdes cromossoémicas e
assim aumentar as possibilidades de sucesso das técnicas de PMA; 3 - E permitida a aplicagdo, sob orientagdo
de médico especialista responsavel, das técnicas de DGPI que tenham reconhecido valor cientifico para
diagnostico, tratamento ou prevengdo de doengas genéticas graves, como tal considerado pelo Conselho
Nacional de Procriagdo Medicamente Assistida;4 - Os centros de PMA que desejem aplicar técnicas de DGPI
devem possuir ou articular-se com equipa multidisciplinar que inclua especialistas em medicina da reprodugao,
embriologistas, médicos geneticistas, citogeneticistas e geneticistas moleculares.

Artigo 29.° - Aplicagdes: 1 - O DGPI destina-se a pessoas provenientes de familias com alteragdes que causam
morte precoce ou doenga grave, quando exista risco elevado de transmissdo & sua descendéncia; 2 - As
indicagdes médicas especificas para possivel DGPI sdo determinadas pelas boas praticas correntes e constam
das recomendacdes das organizagdes profissionais nacionais e internacionais da area, sendo revistas
periodicamente.

14 PORTUGAL. Lei n.° 32/2006, de 26 de julho de 2006, que trata da procriagdo medicamente assistida. 2006.
Disponivel em: <http://www.fd.unl.pt/docentes docs/ma/tpb MA_4022.pdf>. Acesso em: 15 nov. 2014.
Originalmente, extrai-se da legislagdo citada: Articulo 12 Diagnoéstico preimplantacional: 1. Los centros
debidamente autorizados podran practicar técnicas de diagnostico preimplantacional para: a) La deteccion de
enfermedades hereditarias graves, de aparicion precoz y no susceptibles de tratamiento curativo posnatal con
arreglo a los conocimientos cientificos actuales, con objeto de llevar a cabo la seleccion embrionaria de los
preembriones no afectos para su transferéncia; b) La deteccion de otras alteraciones que puedan comprometer
la viabilidad del preembrion. La aplicacion de las técnicas de diagndstico preimplantacional en estos casos
debera comunicarse a la autoridad sanitaria correspondiente, que informara de ella a la Comision Nacional de
Reproduccion Humana Asistida. 2. La aplicacion de técnicas de diagnéstico preimplantacional para cualquiera
otra finalidad no comprendida en el apartado anterior, o cuando se pretendan practicar en combinacion con la
determinacion de los antigenos de histocompatibilidad de los preembriones in vitro con fines terapéuticos para
terceros, requerira de la autorizacion expresa, caso a caso, de la autoridad sanitaria correspondiente, previo
informe favorable de la Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida, que deberd evaluar las
caracteristicas clinicas, terapéuticas y sociales de cada caso.

ESPANA. Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccion humana asistida. 2006. Disponivel em:
<http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2006-9292>. Acesso em: 27 fev. 2015.
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Insta salientar, que a autorizagdo supramencionada somente serda dada apds a emissdo
de um parecer favoravel da Comissao Nacional de Reprodu¢do Humana Assistida, a quem a lei
atribui o dever de avaliar as caracteristicas clinicas, terapéuticas e sociais de cada caso. Ou seja,
héa a permissdo legal para o uso da técnica do “bebé-medicamento”, entretanto, esta somente
pode ser feita quando constatada a viabilidade, em uma analise caso a caso'’.

Por fim, no Reino Unido a denominada Human Fertilisation and Embryology Act 2008
(Lei de fecundagdo e embriologia humana de 2008), preconiza de forma mais ampla que o teste
de embrides pode ser realizado com a finalidade de determinar se o embrido ¢ compativel com
o irmdo que possa ser tratado com células-tronco do corddo umbilical, medula dssea ou
qualquer outro tecido!8.

Cumpre ainda mencionar, que no campo da legalidade, a doacdo das células
hematopoiéticas do cordao umbilical ndo provoca grandes conflitos, a polémica centra-se de
fato na doacao de medula 6ssea por um menor. No cenario nacional, a questdo da disposi¢ao de
tecidos, Orgdos e partes do corpo humano para fins de transplante ou tratamento ¢ tratada pela
Lei n® 9.434, de 4 de fevereiro de 1997, com as devidas alteragdes pela Lei n® 10.211 de 23 de
margo de 2001.

A legislag@o acima citada, em seu artigo 9, §6°, estipula que o individuo juridicamente
incapaz, com compatibilidade imunoldgica comprovada, pode fazer doagdo nos casos de
transplante de medula dssea, entretanto, ¢ necessario concomitantemente o consentimento de
ambos o0s pais ou de seus responsaveis legais, a autorizacao judicial e a constatagdao de que o
ato ndo oferega risco para a sua saude. Assim, somente se preenchidos os requisitos legais,
poderd entdo a crianga dispor de tecido para ser utilizado em transplante de medula dssea.

A intervengdo do Ministério Publico € obrigatéria nos processos que versem sobre
interesses de incapazes, como € o caso da doagdo por menor, devendo entdo o seu representante
ser intimado de todos os atos processuais sob pena de nulidade, conforme disposto no artigo
178, inciso II, do Cddigo de Processo Civil de 2015. Sua atuagdo aqui da-se como custos legis,
ou seja, como fiscal da lei incumbido do dever de defender e zelar pela “prevaléncia da ordem
juridica e do bem comum”. (THEODORO JUNIOR, 2014, p. 189)

O consentimento informado, requisito necessario para o transplante de tecidos, ¢ dado

pelos pais, no exercicio do poder familiar. Sob este aspecto, emerge entraves quanto a

17 T ESPANA. Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccion humana asistida. 2006. Disponivel
em: <http://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2006-9292>. Acesso em: 27 fev. 2015.

18 UNITED KINGDOM. Human Fertilisation and Embryology Act 2008. 2008. Disponivel em:
<http://www.legislation.gov.uk/ukpga/2008/22/schedule/2>. Acesso em: 15 jun. 2015.
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imparcialidade dos pais (ou a falta desta) ao autorizar a doa¢do de medula Ossea, ja que para
eles esta em jogo a integridade fisica de um filho e a vida de outro, e a decisdo que atende ao
melhor interesse do filho doador deve levar em considera¢do ndo apenas a sua individualidade,
mas também o impacto emocional que ocorrera caso o irmao doente venha a morrer.

Neste sentido, Vera Lucia Raposo ao tratar do tema, cita que:

[...] de certa forma, esses casos sdo comparaveis aqueles em que a
doagdo de 6rgdos ¢ discutida por portadores com deficiéncia mental
em favor de um membro da familia, um irmao, por exemplo,
situacdes que foram objeto de varios pronunciamentos judiciais nos
Estados Unidos, onde agora comegamos a questionar os beneficios
dessas doagdes para o doador e, por esse motivo, 0 seu proprio
consentimento estd sendo exigido. Algo que, € claro, nem sempre ¢
viavel. Portanto, em caso de impossibilidade, € necessaria a presenga
de uma forte relacdo familiar entre doador e destinatario, o que
permite ter certeza de que o dano emocional que o doador sofre com
a morte do parente doente ¢ menor do que saber que contribuiu para
um esfor¢o para a sobrevivéncia, critério ndo demonstravel. para
permitir a gestacdo de uma crianga com o proposito especifico de
salvar a vida de outra pessoa.'”

Ainda que, sejam os pais ou responsaveis que dardo o consentimento informado para a
doacdo, ndo deve a crianga ser negligenciada e/ou ignorada, tem também este o direito de ser
informada sobre todas as fases do tratamento ao qual sera submetida, logicamente, de maneira
adequada a sua idade, (SEGUIN, 2005, p. 242) o que pode minimizar eventuais traumas pelo
temor a aquilo que ¢ desconhecido e complexo para ela, como ¢ a submissao a procedimento

de doacao de tecidos.

9 Originalmente: “[...] en cierta forma, estos casos son comparables con aquellos en que se discute la donacion
de 6rganos por parte de portadores con discapacidades mentales a favor de un familiar, de un hermano por
ejemplo, situaciones que han sido objeto de varios pronunciamientos judiciales en Estados Unidos, donde ahora
mismo se ha empezado a cuestionar los beneficios de estas donaciones para el donante y, por tal motivo, se
estd exigiendo su propio consentimiento. Algo que, desde luego, no siempre es factible. Por lo que en caso de
imposibilidad, se exige la presencia de una relacion familiar fuerte entre donante y receptor, que permita tener
la certeza de que el dafio emocional que el donante sufra con la muerte del familiar enfermo sea menor al saber
que contribuy6 a un esfuerzo por su supervivencia, criterio no demostrable. para permitir la gestacion de un
nifio con el especifico propdsito de salvar la vida de otro”. RAPOSO, Vera Lucia. Se busca embrion en buenas
condiciones para la aplicacion del diagnostico preimplantacional y el bebe-medicamento. Disponivel em:
<http://www.saber.ula.ve/bitstream/ 123456789/27951/1/articulo5.pdf >. Acesso em: 20 maio 2015.
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Outrossim, tal como ocorre em relacdo as decisdes importantes da vida da crianga como,

por exemplo, a colocagdo em familia substituta 2° ¢ as medidas de protegdo,?!

a opinido do
menor também ndo deve, no caso em tela, ser desconsiderada quando ele tiver a capacidade de
exprimir sua vontade em relagdo a doagdo de medula 6ssea para ajudar o irmdo. E, quando
constatado que os interesses dos pais sdo colidentes com os interesses do menor, devera entao
o0 juiz nomear um curador especial ao incapaz, de acordo com o artigo 72, inciso I, do Cédigo
de Processo Civil.

Além dos cuidados acima mencionados, também a atua¢do do médico e dos demais
profissionais da area sempre estard limitada pelos direitos fundamentais do menor, isso porque
o Codigo de Etica Médica ao tratar dos principios fundamentais estipula que devera este guardar
“absoluto respeito pelo ser humano e atuara sempre em seu beneficio”.?? Assumindo ainda, o
compromisso de que “jamais utilizard seus conhecimentos para causar sofrimento fisico ou
moral, para o exterminio do ser humano ou para permitir e acobertar tentativa contra sua
dignidade e integridade”.?

A complexidade e a controvérsia ndo se restringem tdo somente ao processo de
concepgdo do “bebé-medicamento”, estende-se ainda para além do seu nascimento, ou melhor
da doagdo de tecidos. Deste modo, a bioética chama para si o tema, pois como uma ciéncia
transdisciplinar que busca solugdes para as demandas morais relacionados aos avangos
cientificos em relagdo a vida e ao biodirieto, e por ser esta sua expressao positiva, tem como
finalidade limitar a atuagdo cientifica e preservar a dignidade dos sujeitos dos processos
cientificos. (KREPSKY, 2016, p. 149-166)

Assim como, € necessario o estudo de cada caso concreto, a fim de determinar se o

“bebé-medicamento” seria a solugdo mais adequada naquele dado contexto, também ¢ inegavel

20 Art. 28. A colocagdo em familia substituta far-se-4 mediante guarda, tutela ou adogdo, independentemente da

situacdo juridica da crianca ou adolescente, nos termos desta Lei. § 12 Sempre que possivel, a crianga ou o

adolescente serd previamente ouvido por equipe interprofissional, respeitado seu estagio de desenvolvimento

e grau de compreensao sobre as implicagdes da medida, e terd sua opinido devidamente considerada [...].

Art. 100. Na aplicagdo das medidas levar-se-30 em conta as necessidades pedagogicas, preferindo-se aquelas

que visem ao fortalecimento dos vinculos familiares e comunitarios. Paragrafo tnico. S@o também principios

que regem a aplica¢do das medidas: [...] XII - oitiva obrigatdria e participagdo: a crianga e o adolescente, em

separado ou na companhia dos pais, de responsavel ou de pessoa por si indicada, bem como os seus pais ou

responsavel, tém direito a ser ouvidos e a participar nos atos e na defini¢do da medida de promogao dos direitos

e de protecdo, sendo sua opinido devidamente considerada pela autoridade judiciaria competente, observado o

disposto nos §§ 1° e 2° do art. 28 desta Lei [...].

22 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA (CFM). Cédigo de ética médica. Resolugdo n° 1.931/2009. 2009.
Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/novocodigo/integra 6.asp>. Acesso em: 04 ago 2014.

23 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA (CFM). Cédigo de ética médica. Resolugdo n° 1.931/2009. 2009.
Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/novocodigo/integra 6.asp>. Acesso em: 04 ago 2014.
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o fato de que constitucionalmente tem a crianga e o adolescente o direito de ser protegido, com
absoluta prioridade, por conseguinte, emerge o dever de resguardar a integridade fisica e
psicolédgica do infante, tanto pelos pais, pelos médicos e demais pessoas envolvidas no processo
de doacdo de medula 6ssea pelo menor. E, caso seja constatado que qualquer direito do menor
possa ser ameagado ou efetivamente desrespeitado, o profissional responséavel deve se recusar

do ato capaz de causar dano a crianca ou ao adolescente.

5. DOS QUESTIONAMENTOS ETICOS SOBRE O “BEBE-MEDICAMENTO” SOB
O ENFOQUE DA CRIANCA SELECIONADA GENETICAMENTE

Outras questdes éticas ainda permeiam a utilizagdo da técnica do “bebé-medicamento”,
nomeadamente, sob o enfoque da crianga gerada a partir da sua utilizagdo. De um modo geral,
os argumentos tanto contrarios, quanto favoraveis ao uso do “bebé-medicamento” estdo
ligados basicamente as seguintes questdes: a possivel instrumentalizag¢do do filho, a auséncia
do desejo de incluir outro filho no planejamento familiar e os possiveis danos fisicos e/ou
psicologicos que podem advir a crianga.

Quanto a primeira preocupagdo apontada pela doutrina, ao tratar sobre a utilizagdo do
diagnostico genético pré-implantacional, diz respeito a possivel instrumentaliza¢do do bebé ou
da procriacdo. Para aqueles que se alinham a essa corrente, o filho selecionado para ser
histocompativel com o irmdo equivaleria a um meio para obter a cura do filho doente, o que
impulsionaria uma possivel tendéncia a “coisificacdo” da crian¢a com a finalidade de satisfazer
os desejos dos pais e proporcionar a salvagdao do irmao. (LONGNEAUX, 2012, p. 58)

Neste sentido, a crianca selecionada geneticamente ndo seria um fim em si mesma e,
sua existéncia seria uma afronta ao principio da ndo-instrumentalizagdo do ser humano. Os
principais defensores desta tese, encontram-se também entre os partidarios da protecao da vida
humana embriondria, (RAPOSO, 2015) em que se parte de uma percepcdo de moralidade, tal
como a idealizada por Immanuel Kant, onde a acdo moral ¢ configurada quando se age com
humanidade “tanto na tua pessoa, como na pessoa de qualquer outro, sempre € a0 mesmo tempo
como fim e nunca simplesmente como meio”. (KANT, 2009)

Hé ainda quem se oponha a essa vertente, pois consideram que os pais ao optarem pela
selecdo genética do embrido ndo estdo unicamente instrumentalizando a crianga em favor do
irmdo. Embora, a sua concepg¢ao esteja condicionada a existéncia de uma patologia grave que

afeta este ultimo ou sirva de mola propulsora para tal, a crianga gerada ndo sera descartada apds
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a coleta das células hematopoiéticas, pelo contrério, naturalmente fara parte da familia tal como
os demais irmaos ja nascidos.

Além disso, sustenta-se ainda, que se os pais se sacrificaram de sobremaneira cuidando
do primeiro filho, ndo ha logica ou evidéncia de que abandonardo o segundo a sua propria sorte,
(RESTREPO; ABAD; PASTOR, 2012) sendo descabido temores neste sentido. Até porque,
como Pablo de Lora argumenta, se o inico objetivo dos pais ao recorrer a fertilizacdo in vitro
fosse obter as células hematopoiéticas para o transplante, estes poderiam optar por interromper
a gestacdo e, assim, utilizar as células, os tecidos ou os orgios do feto.*

O segundo questionamento estd ligado ao verdadeiro interesse dos pais, hd uma
preocupacdo se estes em realmente desejam incluir um outro filho em seu projeto parental, ou
se a unica motivagdo para a nova gestacao ¢ a cura do filho doente, (MAROJA; LAINE, 2011)
situagdo que causa divergéncias doutrinarias. O ponto fulcral aqui est4 no fato de que raramente
uma crianga nasce unicamente pelo que ela €, o seu planejamento ¢ feito e sua concepcao
almejada em razdo da sua representagdo familiar e social.

E neste sentido que Pablo de Lora e Vera Lucia Raposo se posicionam, ja que
conforme os autores, nenhum filho vem ao mundo sem uma motivagao especifica. (RAPOSO,
2015) Ademais, Paulo de Lora ainda questiona se uma das razdes mais nobres para o
nascimento de uma crianga ndo pode ser a salvagdo de um irmao ou irma e, continua, “se for
assim: como nao sera legitimo fazé-lo com o objetivo de curar quem serd um irmao? Nao ¢ o
que, também atraente para o "natural", presume-se que um bom pai ou mae sempre faria e
deveria fazer pela vida de seu filho doente?”.%

A auséncia de previsdo dessa segunda crianga no projeto parental, por si s6, ndo justifica
a vedacdo da utilizagdo da técnica do “bebé-medicamento”, pois ndo significa que esta ndo sera
integrada a ele. Além do que, hé casos em que o projeto parental pode estar totalmente ausente,
como ocorre com os pais que no exercicio de sua sexualidade de forma irresponsavel acabam

tendo um filho, (GAMA, 2008, p. 31) sem qualquer planejamento, o que pode ou ndo gerar

24 Segundo o autor “[...] el escenaro es, sélo hasta cierto punto, de ciencia ficcién. En en caso de los Nash, y tal

y como relata BELKIN (2001), dada la premura por trasplantar a la hermana enferma, los médicos se llegaron
a plantear abortar a Adam, cuando la gestacion se encontraba ya muy avanzada, y usar células hepaticas
fetales.” LORA, Pablo de. ;Es permisible tener un hijo para curar a otro? Boletin del Ministerio de Justicia.
Ano LXIX, nam. 2179, 2015. Disponivel em:

<http://www.academia.edu/ 11459150/Espermisibletenerunhijoparacurar aotro>. Acesso em: 16 jun. 2015.
Originalmente: “Si esto es asi: ,como no va a ser legitimo hacerlo con el propdsito de curar a quien sera
hermano? ;No es lo que, también apelando a lo “natural”, se supone que un buen padre o madre siempre haria
y habria de hacer por la vida de su hijo enfermo?”. LORA, Pablo de. Op. cit., p. 54.
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traumas na crianga, pois o determinante ndo ¢ a idealizagcdo, mas a forma como a parentalidade
¢ exercida.

Por isso, Mayana Zatz ao tratar do tema, ressalta a necessidade de se conhecer os planos
e as inten¢des do casal que recorrem ao diagnostico genético pré-implantacional combinado
com a tipagem HLA, a fim de evitar qualquer prejuizo que possa advir da utilizagao da técnica,
ja que por se tratar “de uma questdo ética como essa, nunca ha um consenso”,?® sendo que “a
primeira coisa a ser questionada nesse caso € se o casal ja queria ter outro filho e, uma vez que

decidiram isso, optaram por ter um bebé geneticamente selecionado para salvar a filha”,?’ e que
b

em situagdes como esta “em vez de perder um filho, ganha dois”.28

E impossivel prever se a crianga sera ou nio amada pelo que ela realmente &, o processo
de afeicdo paterno-filial se d4 de forma progressiva no convivio familiar, em que ha o
estreitamento dos lacos afetivos. Pode-se tragar um paralelo, por exemplo, com as
consideragdes feitas por Viviane Milbradt, que em estudo acerca da afetividade quando a
gravidez ¢ indesejada. A autora explica que ha situagdes em que a mae inicialmente ndo sente
nenhuma afei¢do pela crianca gerada, sendo que é com o passar do tempo que os sentimentos
acabam florescendo. (MILBRADT, 2008)

Ainda de acordo com ela, a “interpretacdo dos movimentos fetais pela gestante constitui
mais uma etapa da formacdo da relacdo materno-filial em que, na fantasia materna, o feto ja
comega a adquirir caracteristicas peculiares e a se comunicar com a mae através da variedade
dos seus movimentos”. (MILBRADT, 2008)Sendo que o vinculo familiar entre a mae e a
crianga “€¢ um processo continuo, pois o0 apego ao bebé ndo acontece da noite para o dia e, em
larga extensdo, naturalmente, o vinculo com o bebé ¢ instintivo, mas ndo ¢ instantdneo e
automatico”, (MILBRADT, 2008)cujo periodo de consolida¢do pode variar de pessoa para
pessoa.

A utilizacdo da técnica do “bebé-medicamento” ndo faz com que a crianga fique toda a
sua vida atrelada a do irmao, a fim de servi-lhe como doador de tecidos quando este precisar,

por tempo indeterminado, por ndo ser um sacrificio que se possa exigir de uma pessoa. E, assim

26 REVISTA VEJA. Casal brasileiro gera filha selecionada geneticamente para curar a irmd. 2012. Disponivel

em: <http://veja.abril.com.br/noticia/saude/casal-brasileiro-gera-filha-selecionada-geneticamente-para-curar-
a-irma>. Acesso em: 04 jan. 2018.
REVISTA VEJA. Casal brasileiro gera filha selecionada geneticamente para curar a irmd. 2012. Disponivel
em: <http://veja.abril.com.br/noticia/saude/casal-brasileiro-gera-filha-selecionada-geneticamente-para-curar-
a-irma>. Acesso em: 04 jan. 2018.
REVISTA VEJA. Casal brasileiro gera filha selecionada geneticamente para curar a irmd. 2012. Disponivel
em: <http://veja.abril.com.br/noticia/saude/casal-brasileiro-gera-filha-selecionada-geneticamente-para-curar-
a-irma>. Acesso em: 04 jan. 2018.
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como qualquer outra crianga, o menor selecionado geneticamente tem direito ao respeito a sua
integridade fisica e psiquica, de tal modo que as razdes de sua concepg¢do ndo impdem a este
uma obrigacao, ha aqui uma expectativa de aumentar a possibilidade para que a compatibilidade
ocorra, mas a doagdo apenas podera ser realizada se ndo oferecer riscos. (RAPOSO, 2015)

Por fim, cabe ainda destacar que, como ja mencionado, ndo se pode prever eventuais
consequéncias fisicas e psicologicas que podem advir ao menor, a partir do momento em que
este toma conhecimento de toda a sua trajetoria familiar. Essa preocupacdo ¢ ainda maior ao se
considerar que o amor ao filho selecionado geneticamente também vem eivado de esperanca
quanto a possibilidade e ao sucesso do transplante.

Evidentemente, os pais acabam criando expectativas quanto ao sucesso da utilizagao das
células-tronco hematopoiéticas, todavia, ndo sendo a medicina uma ciéncia exata, pode ser que
a almejada compatibilidade e a viabilidade da doacdo ndo sejam atingidas, como idealizadas.
Isso ndo significa que, a frustragdo a uma expectativa como essa, seja capaz de apagar ou
prejudicar os lagos afetivos que se formaram durante todo o planejamento que antecedeu o
nascimento desse filho, que alids em nenhum momento tem a sua humanidade extirpada, sendo
portador dos direitos essenciais 4 uma existéncia digna. (FREIRE JUNIOR; BATISTA, 2017,
p. 22-23)

Além do que, como asseveram Aluer Baptista Freire e Lorrainne Andrade Batista, a
visdo construida pela crianca no que tange ao seu historico familiar, desde a concepgdo até o
seu pleno desenvolvimento “pode ser auxiliada pelos pais, que podem direciona-lo para os
pontos positivos e evitar uma visdo distorcida e que ndo ¢ absoluta, muito menos certa”,
(FREIRE JUNIOR; BATISTA, 2017, p. 22) assim, a técnica além do devido amparo estatal,
exige também um amparo maior no ambito afetivo, sendo os pais os principais desenvolvedores
e responsaveis. (FREIRE JUNIOR; BATISTA, 2017, p. 22)

Um outro ponto que merece destaque, diz respeito ao acesso da técnica do “bebé-
medicamento”, em razao dos altos cultos financeiros que permeiam as técnicas de reproducao
humana assistida, bem como do diagnostico pré-implantacional, o que faz com que esta
permanecga restrita as classes mais abastadas financeiramente. De modo que, tem-se uma
acentuacdo das diferengas sociais o que, consequentemente, dificulta o acesso as benesses da
medicina moderna para boa parte da populacdo, o que implicaria em violagdo ao principio

bioético da justiga.?®

2% Questdo levantada ao tratar-se sobre a utilizagdo da clonagem reprodutiva. DWORKIN afirma que “o remédio
para a injustica € a redistribuigdo, e ndo a recusa dos beneficios para alguns sem ganhos correspondentes para
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No entanto, a questdo do custo financeiro para arcar com este tipo de procedimento ndo
¢ motivo plausivel para que a técnica seja vedada ou se mantenha sem qualquer regulamentagao,
pois os resultados das pesquisas com o tempo ficam acessiveis as classes mais pobres e, assim
como, qualquer outro procedimento médico tende a ser barateado no mercado, ou ainda, a
depender das discussdes a serem travadas, ser oferecido pelo proprio sistema publico de satde.

Analisando-se as diversas denominacdes recebidas pela técnica, percebe-se que as
palavras escolhidas estdo impregnadas com um juizo de valor, muito mais do que uma discussao
puramente metodologica, faz-se necessaria uma andlise ética, moral e social a respeito da
possivel regulamentag¢do e utilizacdo do “bebé-medicamento”, pois desafia paradigmas e
valores que norteiam a sociedade, de um modo geral, o que faz com que seu enfrentamento seja
evitado pelo legislador, por questdes meramente politicas.

Portanto, se por um lado ndo ha como se ignorar alguns temores, ja que envolve a propria
esséncia humana, cuja manipulagdo sem balizadores pode levar ao desvirtuamento do seu fim
beneficente, para desembocar em praticas reprovaveis, como ¢ a eugenia e a clonagem, também
¢ necessario considerar os beneficios que a micromanipulacdo em casos como esse pode
proporcionar, em determinados casos. Logo, tanto pela aceitagdo e a devida regulamentacao,
como pela expressa vedacdo, o que se tem ¢ que urge a necessidade de se discutir o assunto nos

diversos setores sociais.

6. CONCLUSAO

Do presente trabalho ¢ possivel inferir que a denominacdo “bebé-medicamento” se
refere a técnica empregada e ndo ao embrido, propriamente dito. Sendo que a selegdo de
compatibilidade genética, por vezes, ¢ o ultimo recurso na busca de um doador compativel e
capaz de salvar uma vida, e que em regra ndo expde o irmao doador a riscos atipicos.

Ha no ordenamento juridico brasileiro a garantia constitucional do livre planejamento
familiar, que concede autonomia aos pais para decidirem como compor sua familia, que aliada
aos desdobramentos do principio da afetividade e da solidariedade familiar, em tese
possibilitariam a escolha de ter outro filho geneticamente selecionado para salvar o irmao mais

velho. Em contrapartida, emergem preocupagdes em relagdo a uma possivel eugenia e a defesa

outros”. SA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Clonagem Humana.
SARMENTO, Daniel; PIOVESAN, Flavia (Org.). Nos limites da vida: aborto, clonagem humana e eutanasia
sob a perspectiva dos direitos humanos. Rio de janeiro: Lumen Juris, 2007, p. 265.
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da dignidade do embrido, que se contrapdem a questdes relacionadas a garantia e ao valor de
uma vida saudavel e digna, que ¢ viabilizada pela técnica em questdo dentro de uma instituicao
familiar unida, solidaria e atenta a sua fung¢do social.

Denota-se que o tema ¢ controverso e discussdes interdisciplinares fazem-se
imprescindiveis para a devida regulamentacdo, especialmente, ante a inexisténcia de legislacao
especifica. As unicas referéncias que tratam do bebé-medicamento estdo contidas nas
resolugdes do Conselho Federal de Medicina, que constituem meras orientagdes éticas para a
atuagdo dos médicos.

Diferentemente do cendrio nacional, em diversos paises como Portugal, Espanha e
Reino Unido, por exemplo, ja existem regulamentacgao a respeito da utilizagdo dessas técnicas,
sendo que enquanto alguns autorizaram de maneira genérica a utilizacdo do diagnostico
genético pré-implantacional, outros optaram por estabelecer critérios para a autorizacdo do
procedimento analisando-se caso a caso.

De tal forma, urge ao legislador brasileiro a necessidade de regulamentagdo das técnicas
de reproducdo humana assistida, a fim de diminuir a inseguranca juridica e evitar abusos. A
proibi¢do do uso do diagnostico genético pré-implantacional para gerar um bebé geneticamente
compativel e capaz de salvar a vida de um filho portador de doenga hereditdria grave, pode
representar uma afronta a liberdade individual e a autonomia do casal no que tange o direito ao
planejamento familiar e, por outro lado, uma medida preventiva em relagdo a uma possivel
instrumentalizagdo de um filho em relag¢do ao outro.

Neste contexto, uma alternativa plausivel seria seguir o exemplo espanhol, em que uma
comissdo especializada faz a andlise e autoriza ou ndo o uso do diagnostico genético pré-
implantacional, de acordo com o caso concreto. Concomitantemente, apesar de ser impossivel
mensurar a existéncia ou ndo de consequéncias psicoldgicas a crianga que foi selecionada
geneticamente, a familia ao relatar sua historia de forma positiva, bem como reafirmar que o
amor ao filho independe da realizagdo ou do sucesso do transplante, pode contribuir para a
minimizag¢do ou até mesmo elidir possiveis danos.

Ademais, também ¢ possivel que uma equipe multidisciplinar acompanhe os primeiros
anos de vida da crianca, a fim de constatar eventuais danos ao menor e auxiliar os pais no
tratamento das questdes que possivelmente surgirdo & medida em que o filho venha a
amadurecer e conhecer a sua historia. De tal modo, que haja a harmonizagdo entre a autonomia
e liberdade para o planejamento familiar, a prote¢do e preservacdo da vida do filho que corre

risco de morte, além dos interesses e a dignidade ao filho gerado e selecionado geneticamente.
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