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RESUMO

O presente artigo tem como finalidade, a partir da relacdo entre Cinema e Direito, apresentar
uma discussdo sobre a ideia de “irmdo salvador”. Para tanto, utilizou-se o filme Uma Prova de
Amor, o qual aborda uma problematica real e contemporanea que carece de atencao por parte
de estudiosos do Direito. O filme narra fatos que podem ser interpretados como violacdes a
dignidade da pessoa humana e a direitos de personalidade. Desta forma, objetiva-se uma
reflexdo critica sobre o tema, a luz da promocdo e efetivacdo de preceitos constitucionalmente
assegurados.

Palavras chaves: Uma Prova de Amor; Irméo Salvador; Dignidade Humana; Direitos de
Personalidade.

ABSTRACT

This article intends to present a discussion about the idea of “Savior Sibling”, from the
perspective of the relationship between Cinema and Law. To do so, it used the movie “My
Sister’s Keeper,” which deals with a real and contemporary problem that requires further
attention by students of Law. The movie reports facts that may be interpreted as violations of
human dignity and personality rights. In this way, it provides a critical reflexion on the subject,
in light of the promotion and establishment of constitutionally assured precepts.

Keywords: My Sister’s Keeper, Savior Sibling, Human Dignity, Personality Rights.
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INTRODUCAO

O principal objetivo do presente ensaio € a apresentacdo de uma reflexdo critica, a
partir de uma abordagem interdisciplinar entre o Cinema e o Direito, a respeito dos reflexos da
problematica do “irmao salvador” nos direitos da personalidade, tendo em vista a falta de
regulamentac&o especifica deste assunto no ordenamento pétrio. Parte-se da premissa de que a
sociedade contemporanea, marcada pela intensa mutabilidade, demanda de novas reflexdes e
solucdes juridicas e sociais.

A pesquisa foi realizada a partir do emprego de uma metodologia interdisciplinar,
buscando através da interface entre direito e arte — especificamente o cinema -, novas
perspectivas para o debate e para os problemas emergentes no mundo juridico. Assim, usa-se o
cinema como um meio de representar uma realidade concreta e trazer a discussao o tema em
comento.

A anélise do tema foi realizada mediante um estudo do ordenamento juridico britanico.
A adocdo de um método de Direito Comparado apontou especificidades sobre o assunto em
discussao que demandaram uma reflexao critica e comparativa com o nosso sistema de direitos.

Assim, a partir problematica apresentada no filme Uma Prova de Amor (My Sister’s
Keeper), que aborda o desenvolvimento de técnicas de reproducéo assistida e de diagndstico
pré-implantacional, pretende-se analisar as questdes inerentes a ideia de “irmdo salvador”,
especificamente no que tange aos direitos de personalidade, decorrentes da dignidade humana,
gue consiste em fundamento da Republica Federativa do Brasil.

No desenvolvimento do presente artigo, serd apresentando um resumo do filme, bem
como uma abordagem do conceito de irméo salvador e da realidade em que se insere, por meio
de pontuacdes de direito comparado, para, por fim, analisar o cenario em face dos direitos de
personalidade, contrapondo-se argumentos favoraveis e contrarios.

Este ensaio visa, portanto, evidenciar a problematica inerente ao assunto, que ja é uma
realidade em diversos paises. Busca-se a partir da concepgdo de “irmao salvador” relaciona-la

com a exigéncia de garantia de direitos fundamentais assegurados pela Constitui¢do Federal.

1. O FILME

Uma prova de amor (My Sister's Keeper) é um filme dirigido por Nick Cassavetes,

que por sua vez foi baseado no livro homdnimo de Jodi Picoult. No filme, a atriz Cameron Diaz
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interpreta uma mae, Sara Fitzgerald, cuja filha adolescente Kate (Sofia Vassilieva) tem
leucemia, e cuja filha mais jovem Anna, interpretada por Abigail Breslin, vive um conflito
interno por ela ter sido concebida para ser uma doadora para sua irmé doente.

Antes de Sara saber que a filha possuia cancer, ela era uma advogada bem sucedida.
Depois disso, passou anos de sua vida dedicando-se a Sara, em tempo integral, e buscando uma
forma de combater a rara doenca de sua filha. Ap6s consultas com médicos e desgastantes
procedimentos de quimioterapia, Sara e seu marido Brian (Jason Patrick) foram informados
sobre a possibilidade de um tratamento pouco ortodoxo: ter um bebé doador.

Considerando que nenhum parente era um doador de medula 6ssea compativel com
Kate, Sara e Brian tomam uma medida drastica de engenharia genética em busca do doador
perfeito. O resultado? Anna.

Apesar de o filme trabalhar alguns assuntos que vdo ocorrendo paralelamente a trama
principal, como do irmé&o Jesse (Evan Ellingson) que era disléxico e ninguém da familia parecia
se importar, e do namoro de Kate com um rapaz que conheceu no hospital, também paciente de
cancer, o foco se concentra na batalha legal iniciada por Anna.

A certa altura do filme Anna mostra-se relutante em continuar a ser uma mera doadora
de 6rgdos, uma simples “irma salvadora”. Assim, ela resolve contratar um advogado conhecido
por seus comerciais na TV e aparentemente de bom corac¢do (uma vez que Anna possui apenas
um punhado de délares). O advogado Campbell Alexander, interpretado por Alec Baldwin, ira
se confrontar com a mée de Anna que, como vimos, ja foi uma competente advogada, perante
uma corte presidida pela Juiza De Salvo (Joan Cusack), que, por sua vez, havia perdido
recentemente sua filha.

O ponto alto do filme é quando Kate, aos 17 anos, fica com insuficiéncia renal e
necessita que sua irma menor Anna, de 13 anos, seja forcada pelos pais a doar um de seus rins.
Anna argumenta que ndo podera ser capaz de viver uma vida normal, j& que ndo sera capaz de
praticar inimeros esportes, beber alcool ou ser mée no futuro.

Aparentemente sdao por essas razdes que Anna processa seus pais por “‘emancipacao
médica” e direito sobre seu proprio corpo.

Toda essa situacdo causa fortes conflitos familiares. Enquanto o pai consegue enxergar
0 ponto de vista de Anna, a determinada mae parece estar absolutamente convicta de que todos
os esforcos necessarios para manter Kate viva se justificam, inclusive submeter Anna a

dolorosos sacrificios.
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No decorrer do filme é mostrada a relacéo fraternal proxima entre Kate e Anna, mas
quando a ultima se recusa a doar um rim, isso significaria uma dolorosa ruptura entre ela e sua
irma? A resposta a esta pergunta implicaria um indesejado spoiler para quem ainda ndo assistiu
ao filme ou leu o livro. Nesse sentido, é necessario sublinhar que o objetivo deste trabalho é
trazer para a realidade juridica algo que ja esta sendo objeto de observagéo e reflexdo critica
por parte da literatura e do cinema de uma maneira que o direito muitas vezes ndo consegue.

De toda sorte, iremos, a partir da premissa lancada pela literatura e o cinema, buscar

uma aproximacao dessas abordagens com perspectivas proprias do direito.

2. O CONCEITO DE IRMAO SALVADOR

Irmao salvador pode ser sucintamente definido como aquele que é concebido para
fornecer material genético transplantavel necessario a outro irmdo. Em alguns casos, as células
estaminais sdo recuperadas através do recolhimento placentar ou do sangue do corddo umbilical
e sdo injetadas no irmao que possui a moléstia, na esperanca de cura. Em outros, a doacdo de
sangue, de medula 6ssea e de 6rgdos, sao as opcles de tratamentos que podem ser necessarias
(HAYRI, p. 99, 2010).

Para Alexander Scguster o cenario € caracterizado pelo desenvolvimento das recentes
técnicas de diagnostico pré-implantacional que permitem, entre outras coisas, selecionar um
embrido que possa dar vida a um individuo que possua caracteristicas genéticas compativeis
com aquelas de um terceiro individuo, no caso, um irméo. Ressalta-se que a hipétese do irmao
salvador também é conhecida por “bebés medicamentos” (SCGUSTER, p. 1416, 2011).

A atualidade do tema pode ser vista, por exemplo, em uma noticia do Jornal de Miléo,
de 2009, onde 378 criancas foram concebidas pelos genitores, na Lombardia, para curar outro
filho do casal acometido de talassemia ou leucemia®.

Ja foram também verificadas em outros paises como nos Estados Unidos*, Espanha®

e, inclusive, no Brasil®, aplicacOes dessas técnicas para a selecdo de embrides compativeis. No

3Disponivel em:

http://www.trapianti.salute.gov.it/imgs/C_17_rassegnaStampaCNT_457 Paragrafo_itemName 2_file.pdf.
Acesso em: 17 nov. 2015.

4 Disponivel em: http://ricerca.repubblica.it/repubblica/archivio/repubblica/1991/06/05/arrivano-bambini-
donatori-nati-solo-per.html. Acesso em: 08 nov. 2015.

5 Disponivel em: http://www.uaar.it/news/2008/10/14/spagna-nasce-primo-bimbo-selezionato-per-curare-fratello.
Acesso em: 08 nov. 2015.

¢ Disponivel em: http://saude.estadao.com.br/noticias/geral,nasce-no-brasil-1-bebe-selecionado-geneticamente-
para-curar-irma,835877. Acesso em: 10 nov. 2015.
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Reino Unido, por exemplo, existe um 6rgdo especifico para questfes conexas ao uso dessas
técnicas, chamado Human Fertilisation and Embryology Authority (HFEA), que da autorizacdo
para que a criacdo e utilizacdo do embrido sejam consideradas legais. Este 6rgdo ja autorizou o
emprego de técnicas de diagnostico pré-implantacional para que uma crianga fosse doadora de
tecido para um irmdo que tinha necessidade de um transplante de medula 6ssea (McLEAN, p.
391, 2006).

A polémica sobre o tema centra-se na discusséo da utilizagédo de embrides e, portanto,
de futuros seres humanos pelo valor ou utilidade que teriam a outra pessoa e nao pelo valor
intrinseco de cada pessoa (FREEMAN, p. 391, 2006).

Tudo isso se liga diretamente aos direitos de personalidade dos irméos salvadores,
como o seu bem-estar e legitimo interesse (FREEMAN, p. 391, 2006). Segundo Freeman, deve-
se levar em consideracao se esta escolha é um exercicio da autonomia que gera danos ou abusos
a crianca a ser concebida. N&do se deve ignorar a dignidade do irmdo salvador. A questdo
principal, portanto, é a seguinte: para promover o bem estar do irméo doente (que ja existe) os
interesses do irméo salvador podem, de alguma maneira, ser comprometidos (FREEMAN, p.
398, 2006)?

3. O CASO DO REINO UNIDO

No Reino Unido existe um orgéo especifico para a analise de situacdes que envolvem
embrides, o Human Fertilisation and Embryology Authority (HFEA) além de uma legislacéo,
0 Ato HFE, de 1990, que embora ndo limite o acesso de tratamentos para fertilidade, limita o
fornecimento de tais tratamentos, colocando o bem-estar da crianga como condicdo para a
obtencdo da licenca.

Dessa forma, ndo ha previsdes especificas sobre “pre-implantation tissue typing”
(PTT), que permite a escolha de irmaos salvadores. A HFEA, em resposta aos requerimentos
de licenga, desenvolveu uma politica propria em matéria de PTT. Este 6érgdo permitu 0 uso
dessas técnicas para escolher um embrido compativel para salvar a vida de uma crianga ja
concebida, Zain Hashmi, acometida de beta talassemia maior. De outro lado, ndo permitiu o
uso das mesmas técnicas no caso Whitaker, de uma crianca portadora de Anemia de Diamond-
Blackfan.

O argumento utilizado pela HFEA para diferenciar estes dois casos é que no primeiro

a doenga era genética, de tal modo que o uso das técnicas de diagndstico pré-implantacional e
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de tissue typing seriam capazes de permitir que o irméo salvador ndo nascesse com a doengca.
No segundo, todavia, a doenca ndo era genética e, por isso, 0 uso dessas técnicas ndo era capaz
de fornercer qualquer bem a crianca a ser concebida, além do risco fisico da biopsia e do risco
psiquico de ser concebido com o fim de salvar um irmdo (TAYLOR-SANDS, 2010). O uso das
PTT s6 é possivel, portanto, com a utilizagdo concomitante da técnica de diagndstico genético
pré-implantacional (PGD) que permite a escolha de embrides livres da doenca genética.

Todavia, diversas pessoas sustentaram que, ainda que efetuado isoladamente ou em
combinacdo com técnicas de PGD, os riscos e beneficios para a crianca que nascera em
consequéncia do uso das PTT continuam. Isto porque o uso das técnicas de diagnostico pré-
implantacional ndo conferem nenhum beneficio curativo ou regenerativo direto ao embrido. Por
este motivo, a HFEA mudou sua politica no ano de 2004, de tal forma que isoladamente ou em
combinagdo com PGD, foi permitido o uso da PTT para selecionar embrides compativeis com
o0 irm&o acometido da moléstia. A nova politica declarou que a PTT deve ser disponivel apenas
com 0 escopo de criar um irmdo compativel para a doacdo nos casos em que existe uma
necessidade real de salvar uma vida. Todavia, a permissao depende da analise de cada caso.

A atual politica da HFEA sobre PTT esta contida na nota de orientacdo 10 de seu
Cddigo de Comportamento. Ela requer que os centros levem em consideracdo as circunstancias
de cada caso, bem como as condic¢Bes do irmdo existente, as possiveis consequéncia para cada
crianga que possa nascer em consequéncia de PTT e as circunstancias familiares em busca do
tratamento’.

Essa mesma politica requer também informacdes detalhadas sobre o procedimento, 0s
riscos conexos, a probabilidade de sucesso, o provavel impacto sobre os membros da familia e
outras formas de tratamento, aqueles que pensam em usar a PTT. Por fim, exige que 0s centros
gue oferecem essas técnicas possuam uma estrutura para facilitar, a longo prazo, o estudo das

consequéncias médicas e psicossociais das criangas nascidas em consequéncia da PTT.

4. DIREITOS DA PERSONALIDADE

De acordo com o acima exposto, a questdo tem uma relacdo intrinseca com os direitos

da personalidade e com o fato de que as pessoas devem ser vistas como um fim em si mesmo,

7 Disponivel em: http://www.hfea.gov.uk/docs/Guidance Note 10 - Embryo testing_and_sex_selection.pdf.
Accesso a: 16 dec. 2015.
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e ndo € apenas como uma subjetividade — um mero valor ontol6gico — mas também como uma
estrutura de valores, um ser axiologico (PASQUINO, p. 551, 2011).

Assim, aqueles que sdo contra trazer uma crian¢a a0 mundo apenas para salvar outra
crianca acreditam que o irmé&o salvador sera tratado como uma coisa, € Nndo COmMo uma pessoa,
apenas um meio para curar o irmdo doente (FREEMAN, p. 398, 2006).

Nesse mesmo sentido, ha outra questdo que merece nossa atencdo por produzir
reflexos na integridade fisica e psiquica do irmao salvador. Como vimos em passagens do filme
Uma prova de amor e que foi um dos argumentos utilizados pelo advogado de Anna, 0sS
procedimentos médicos sdo fortemente invasivos, principalmente nos casos em que €
necessario retirar a medula 0ssea, 0 sangue, e 0s Grgdos para procurar uma cura.

Ainda assim, existem aqueles que ndo veém nenhuma violacdo aos direitos de
personalidade do irméo salvador, argumentando que este é concebido como qualquer outra
crianca, isto &, com o fim de amar e cuidar do mesmo modo que 0s genitores amam e cuidam a
crianca adoecida (FREEMAN, p. 398, 2006). Esta parte da doutrina sustenta, por exemplo, que
nos casos em que as células estaminais utilizadas sdo do sangue do corddo umbilical, ndo havera
nem mesmo intrusdes fisicas sobre a crianca. Além disso, partem da estranha premissa que a
alternativa a ser um irméo salvador seria a ndo existéncia e, assim, questionam se isso seria
preferivel (HAYRI, 2010).

A questdo, portanto, é de saber se a busca de uma cura para o primeiro filho pode
justificar uma violacdo a integridade fisica ou mental, a privacidade, a falta de consentimento,

etc. Em suma, onde fica, nesta questdo, a dignidade do irmé&o salvador?

41. DIGNIDADE HUMANA

A dignidade humana € prevista na Constituicdo Federal como um dos fundamentos da
Republica Federativa do Brasil, sendo um direito do qual qualquer ser humano € portador. Além
disso, € considerado um principio base de diversos ordenamentos juridicos, ainda que nao
expressamente previsto. A dignidade humana € tida como um principio-valor e mostra a
necessidade da sua concretiza¢do nos novos cendrios que se apresentam (PASQUINO, p. 548,
2011).

A base da discussdo €, assim, o papel central que a pessoa humana ocupa nos
ordenamentos juridicos vigentes, segundo o principio da dignidade da pessoa humana. Este

principio tem uma relagdo com o conceito concreto de pessoa, direcionado ndo a uma qualidade
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(capacidade de direito), mas sim ao proprio sujeito na totalidade de seus elementos constitutivos
e, portanto, na sua dimensdo vital (DONEDA, 2002).

Nesse sentido, Habermas questiona o uso de técnicas de diagnostico pré-
implantacional com a finalidade de conceber uma criancga para salvar o irmao. Segundo ele, é
de se pensar se a dignidade humana é compativel com a sele¢do de um embrido por meio de
um exame genético (Apud CARDIN & MAIA).

Além disso, quando se fala de técnicas de diagnostico genético pré-implantacional, a
noc¢ao de dignidade humana é fundamental e deve ser considerada em seus aspectos da realidade
existencial e ontoldgica. Neste sentido, mesmo nos casos em que estas técnicas ajudem a
promover a sobrevivéncia de uma vida humana, como seria 0 caso da concepg¢do do irméo
salvador, € fundamental manter a liberdade de se fazerem escolhas.

Assim, afirma-se que a dignidade humana é conservada apenas nos casos em que €
acolhida a autonomia e o consenso do irmao salvador. Todavia, hé4 casos, como o dos neonatos,
em que individuos ndo possuem capacidade para expressar 0 seu consentimento. Uma possivel
solucdo seria a busca de um consenso entre 0s genitores, mas como vimos no filme Uma prova
de amor, isso nem sempre é tdo simples. Ademais, como também foi retratado na pelicula, é
possivel que um ou ambos genitores estejam tdo emocionalmente afetados pela doenca de seu
filho que colocam o seu bem-estar acima dos interesses e do bem-estar do irmé&o salvador
(PLESSIS, 2001).

De outra parte, existem aqueles que dizem que a dignidade humana é um conceito tdo
indeterminado que ndo fica claro por qual motivo a protecdo de uma nocdo tdo vaga deva

prevalecer sobre a vida de uma crianga (SPRIGGS, p. 342).

4.2. A INTEGRIDADE FISICA E PSIQUICA

A protecdo a integridade fisica e psiquica no ordenamento patrio pode ser vista como
um desdobramento da dignidade humana, existindo previsdo especifica de tutela da integridade
fisica no Cddigo Civil, em seus artigos 13, 14 e 15, os quais garantem ndo apenas os direitos
sobre o préprio corpo, mas também a inviolabilidade deste (DINIZ, 2010, p. 130). Ademais, a
tutela da integridade fisica e do equilibrio psiquico é inerente ao direito & salde, o qual deve
ser garantido e efetivado pelo poder pablico, conforme preconiza o artigo 196, do Texto Maior.

Diante disto, questdes atinentes ao dano a integridade fisica e mental do irmao salvador

sdo, sem sombra de davida, um dos pontos centrais da problematica que estamos a analisar. Os
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riscos fisicos decorrentes do procedimento de interféncia embrional, além dos riscos
psicologicos advindos das circunstancias da concepcdo (descobrir que foi trazido ao mundo
como fonte de reserva para outra pessoa) podem se tornar devastadores.

A utilizacdo de ténicas de reproducdo assistida e de biopsia embrional durante o
procedimento de diagnostico pré-implantacional cria inegaveis riscos de dano fisico. Da mesma
forma, técnicas invasivas de transfusdo ou transplante, também criam riscos fisicos e
psicologicos. Sobre este ponto, ha pesquisas indicando que criangas concebidas com o uso das
técnicas de reproducdo assistida tém maior probabilidade de nascerem mortas ou de morrerem
logo ap6s o nascimento, alem de mostrarem uma maior predispoicdo a algumas doencas
(TAYLOR-SANDS, p. 44, 2010).

Além disso, as intervengdes médicas realizadas no embrido, para assegurar que ele
nasca sem doencas, ndo visam o seu interesse, mas a sua compatibilidade com o irméo doente
que ja existe. Isso sugnifica que, em Ultima instancia, a protecdo de interesses é voltada
exclusivamente para o irmdo doente e ndo para aquele que suporta os riscos do uso destas
técnicas.

Ha quem afirme, no entanto, que quando a crianca nascer, ela ndo sofrera dor, ja que
o procedimento de retirada das células estaminais do corddo umbilical ndo € um procedimento
invasivo e, portanto, ndo haveria lesdo a crianga. (FREEMAN, p. 402, 2006).

Todavia, nos casos em que existe a necessidade de uma transfusdo ou transplante,
existem outros problemas correlacionados a integridade fisica de doadores de células
estaminais, como a dor e o0 cansaco, além dos riscos da anestesia geral, usada para o transplante
da medula 6ssea (TAYLOR-SANDS, p. 47, 2010).

Sobre o0s aspectos psicoldgicos, dois pontos merecem ser lembrados. O primeiro diz
respeito a0 momento em que a crianga descobrir que foi concebida somente para ajudar o irméo
a sobreviver. Ademais, questiona-se o risco desta mesma crianga ser rejeitada apos ela atingir
(ou nédo) o seu escopo de salvar o irm&o. J& os defensores argumentam que seria mais provavel
crer que o irm&o salvador se sentisse orgulhoso e satisfeito por saber que foi responsavel por
salvar a vida de seu irmédo e que isso estaria de acordo com o melhor interesse da crianga
(FREEMAN, p. 402-403, 2006).

Ainda sobre os riscos de danos a integridade psicoldgica, € necessario considerar as
pressdes criadas pelas expectativas dos pais. Essas presses certamente refletirdo na qualidade
de vida do irmdo salvador. Isso pode criar a tensdes na autoimagem da crianca (devo ser aquilo

gue sou o aquilo que meus pais desejam?). Em alguns cenarios isso pode levar a quadros de
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ansiedade e depressao (HAYRI, p. 106, 2010). Neste sentido, um recente estudo mostrou que
os irmé&os doadores, que possuem como papel principal “salvar” a vida do irmao correm o risco
de adquirir sentimentos de inferioridade, bem como de exclusdo e de isolamento da familia.
Como narra a pesquisa, psicélogos pediram as criancas que fizessem um desenho da propria
familia e uma das criangas ndo se incluiu no proprio desenho (MILLS, p. 31, 2013).

Este mesmo estudo mostrou que a ansiedade, o estresse e 0 temor sobre o que pode
acontecer se o tratamento for abandonado sdo, nesses casos, sintomas comuns. Verificou-se,
também, a existéncia do sentimento de nao possuir qualguer controle sobre o proprio corpo.
Mas talvez o dado mais relevante é o que apontou que para alguns, submetidos ao procedimento
de doacdo, a possibilidade de salvar a vida do irmdo ndo compensou o sofrimento causado
(MILLS, p. 31, 2013).

43. AUTONOMIA INDIVIDUAL

Tal direito traz reflexos no ambito da autodeterminacdo e da liberdade de escolha,
recebendo status constitucional, embora ndo previsto expressamente, podendo ser visto como
uma decorréncia da clausula geral de liberdade e das normas juridicas que visam resguardar os
projetos de vida dos individuos (NETO, p. 351-352, 2014).

Em outro sentido, existem aqueles que trazem a dignidade humana como autonomia,
no sentido de que a promoc¢do de uma vida digna pressupde, invariavelmente, o respeito a
autonomia do individuo e de que a dignidade humana abarca uma dimenséo de empoderamento,
de forma a garantir aos individuos as condicGes necessarias de decisdo e acdo para alcacenrem
seus objetivos existencias (NETO, p. 353, 2014).

Assim, nota-se que € em decorréncia deste direito que, no ambito das relacdes médicas,
existe o principio do consentimento informado, de forma que o respeito a autonomia e a
autodeterminacgéo é pressuposto para que seja considerada licita a manifestagdo da vontade do
paciente em se submeter a um tratamento perigoso ou doloroso.

Diante disto, no caso de irmao salvador ha um evidente problema. A decisdo sobre a
doacdo é feita pelos genitores, representantes legais da crianga (LENTI, p. 417, 2011). Nesses
casos, a crianga ndo possui condi¢Bes de se exprimir, ja que a necessidade de assisténcia
genética é automatica, de tal modo que a doacgéo é essencialmente compulséria. Assim, o irméo
salvador pode ser constrangido, por sua familia ou por seus representantes legais, a se submeter

a um processo de doacdo, atraves do procedimento de transfusdo, transplante de medula 6ssea
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e também de doagdo de 6rgaos. Nesses casos, a autorizacdo fornecida pelos genitores ndo pode
ser vista do mesmo modo que o consentimento informado, considerada a situagdo da crianga
que foi concebida especialmente para ser submetida a tais procedimentos.

A Constitucdo Federal, como ja exposto, trata a saude como um direito social
fundamental de todos os individuos e o reconhecimento da autonomia e da autodeterminacao
impde o consentimento livre e informado para a realizacdo de intervengdes médicas e
bioldgicas.

A questdo, portanto, é se a crianca gque ainda ndo tem a plena capacidade de fornecer
0 Sseu consentimento, pode ser constrangida a se submeter a procedimentos invasivos com a
simples permissdo dos seus genitores.

Mesmo que a crianga ja consiga exprimir sua vontade, permanece a questao de saber
se este consentimento é verdadeiramente uma reflexdo honesta de sentimentos ou um reflexo
de um sentimento de dever, ja que a doacdo é a razao da concep¢do do irmao salvador. N&o se
pode menosprezar, ainda, eventuais pressdes, conscientes ou inconscientementes, a que 0
doador possa ser submetido pela familia.

Neste sentido, o transplante feito com criangas menores e incapazes, que ainda nao
possuem a maturidade para compreender as consequéncias deste ato, realizado apenas com 0
consetimento dos genitores, pode ser interpretado como uma aberracgdo juridica. O fato de uma
crianca néo ser capaz de avaliar a complexidade da situacdo ndo pode ser motivo para que 0s
seus genitores diponham livremente sobre o seu corpo (RAMOS, p. 16), j& que negar a
autonomia das criangcas mostra claramente que o seu status como individuo independente é
ignorado e que ela ainda € tratada como uma mera propriedade dos genitores (PLESSIS, p. 69,
2011).

4.4. PRIVACIDADE DOS DADOS GENETICOS

A privacidade pode ser definida como o direito de manter o controle sobre as proprias
informagdes; e, de forma mais geral, se apresenta como uma dimensao da propria liberdade
existencial, constitutiva ndo apenas da esfera privada, mas também da publica (RODOTA,
2010).

A doutrina pétria classifica o direito a privacidade como género do qual o direito a

intimidade, a vida privada, a honra e a imagem sdo espécies. Assim, o direito a privacidade

@00

Revista de Direito, Arte e Literatura | e-ISSN: 2525-9911 | Curitiba | v.2 | n. 2 | p. 17-32 | Jul/Dez. 2016.
27



.3

Ana Leticia Valladdo Giansante e Sérgio Nojiri

abarcaria todos os direitos fundamentais assegurados pelo art. 5°, inciso X, do Texto Maior
(ECHETERHOFF, p. 124, 2007).

A privacidade é, portanto, um principio que garante a tutela das informacdes (FUCCI,
2002), dos dados pessoais, 0s quais, em diversos ordenamentos, possuem uma tutela especifica,
a fim de garantir os direitos fundamentais correlatos. Dentre esses dados pessoais existem 0s
dados genéticos, que sdo quaisquer dados que dizem respeito as caracteristicas hereditérias de
um individuo.

Especificamente no que tange a natureza dos dados genéticos, nota-se que a doutrina
o trata como dados sensiveis ou, até mesmo, como dados super-sensiveis, tendo em vista as
consequéncias que a sua difusdo podem gerar para o individuo, o que impde, por conseguinte,
a necessidade de um dever especial de cuidado e de garantias reforcadas de protecédo
(ECHETERHOFF, p. 151, 2007).

Neste sentido, a selecdo do embrido geneticamente compativel com o irmédo adoecido
poderia adentrar a privacidade da esfera genética, ja que este procedimento pressupde a analise
de todo o perfil genético, que constitui a propria esséncia do individuo, sua identidade mais
profunda, além de permitir tracar a sua historia presente e futura (LELLA, p. 508, 2009).

Outras questbes relacionadas também j& foram levantadas, como a falta de
consentimento sobre como tecido descartado do doador vai ser utilizado, e informacdes sobre
um potencial doador: a) a respeito de sua compatibilidade com o destinatério, e b) de que ndo
possui a doenca do destinatario (HAYRY, p. 109, 2010).

A questdo principal, no entanto, persiste: a possibilidade de salvar um irmao seria um

bom motivo para justificar uma imersdo nos dados genéticos da crianca a ser concebida?

45. O MELHOR INTERESSE DA CRIANCA

O Principio do Melhor Interesse da Crianca esta previsto na Constituicdo Federal, em
seu artigo 227, caput, o qual consagrou o principio da prioridade absoluta dos direitos da
crianga, bem como no Estatuto da Crianca e do Adolescente, em seus artigos 4°, caput, e 5°.

Diante disto, no caso do irmdo salvador, no qual a vontade da crianga ndo pode ser
aferida de forma segura e em que o consentimento dos genitores é evidentemente suspeito, ha
que se realizar um sopesamento de interesses das criancas (PLESSIS, P. 71, 2011).

A questdo gira em torno de eventual auséncia de autonomia do irmao salvador e 0

consentimento dos genitores. Neste caso, no que diz respeito a submissdo ao procedimento de
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doacdo, os pais seriam capazes de decidir de acordo com o melhor interesse do irmdo salvador?
Como intérpretes privilegiados, ja que devem, em tese, tomar a melhor decisdo no interesse dos
filhos (LENTI, p. 427, 2011), os pais poderiam optar pela realizacdo dos melhores interesses
do outro filho?

Ha quem afirme que o melhor interesse da crianca é tornar-se um irmao salvador, ja
que seria possivel ajudar seu irmao e também tornar os genitores mais felizes (HAYRI, p. 105,
2010). De acordo com essa Vvisdo, existe uma relacdo entre os interesses sociais, emocionais e
psicolégicos de uma pessoa com a felicidade da sua familia e, por essa razdo, a alternativa a
doacdo, que seria deixar o irmao morrer, desenvolveria na familia um desagradavel sentimento
marcado pela morte de um de seus membros. Além disso, afirma-se que o bem-estar dos outros
é parte do bem-estar da propria pessoa que ajuda (PENNINGS, 2002). Desse ponto de vista, a
doacdo seria no melhor interesse da crianca.

A situacdo, no entanto, ndo é tao simples assim. S6 para mencionar algumas possiveis
complicacgdes, podem haver riscos na biopsia embrional e no processo de doacao, além da real
possibilidade de o procedimento n&o curar a doenga do irmdo (HAYRI, p. 102, 2010).

Assim, tratar do melhor interesse do irmao salvador significa considerar que ele ndo

devera sofrer danos fisicos, psicologicos ou sociais (TAYLOS-SANDS, 2010).

5. CONSIDERACOES FINAIS

As técnicas de reproducdo humana assistida ndo séo utilizadas apenas por casais com
problemas de infertilidade, mas, como vimos, sdo também usadas nos casos dos irmdos
salvadores (doadores), o que é permitido por meio do uso das técnicas de diagndéstico pré-
implantacional. Diante deste cenario, algumas questfes foram aqui analisadas.

Uma delas diz respeito ao papel central do ser humano nos diversos ordenamentos
juridicos, representado, sobretudo, por meio do principio da dignidade humana. Este principio
redimensiona outros direitos fundamentais anteriormente reconhecidos (RODOTA, 2010),
como a liberdade, a igualdade, etc., e também inspira os diversos direitos de personalidade, tais
como a integridade fisica e mental, a autonomia, a privacidade e o melhor interesse da crianga.

A questdo crucial, no entanto, tem a ver com a quantidade de sofrimento a que uma
pessoa deve se submeter para aliviar o sofrimento de outra, isto é, em que medida é possivel
conceber uma crianca apenas para salvar um irm&o adoecido, ja que existem riscos conhecidos

(e outros desconhecidos) correlatos a estes procedimentos.
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Quem argumenta a favor da concepcdo de irmdos salvadores afirma que a néo
concepgdo é 0 mesmo que a ndo existéncia; que ajudar um irmao seria motivo de orgulho; que
ndo se pode falar em danos a integridade fisica e mental, ja que existem outras criancas (ndo
concebidas para tal fim) que sdo sumetidas a transfusdes, transplantes ou doacdes, etc.

A fragilidade desses argumentos é evidente. Afinal, a concepcdo de uma crianga nao
utilizada como um mero instrumento para o bem estar de outra ndo seria, por si s6, motivo de
orgulho? Nada obstante, resta ainda a situacao de se submeter uma crianga a uma diversidade
de procedimentos, muitos deles dolorosos, sem o seu consentimento, que seria substituido pelo
consentimento dos genitores.

No filme Uma prova de amor esses conflitos sdo mostrados de uma forma que
dificilmente um texto juridico faria. Apesar de o filme ser inspirado em um romance, escrito
por Jodi Picoult, ele traz uma versdo muito mais proxima da realidade que os textos académicos.
Nele, a mée, Sara, esta tdo obcecado em salvar sua filha doente Kate que, além de ndo perceber
0s problemas de seu filho mais velho Jesse, trata a filha mais nova, Anna, como uma solucao
de bio-engenharia para a doenca de Kate.

Encarar a questdo do irmao salvador deste ponto de vista ajuda-nos a compreender de
uma maneira mais humana os problemas que uma familia realmente atravessa. Quando Anna,
uma crianca de apenas 11 anos de idade, é requisitada para ser doadora de um rim e contrata
um advogado para a obtencdo de uma “emancipagdo médica” percebemos o peso de um
processo judicial no nucleo familiar, especialmente quando ha conflitos de interesses entre pais
e filhos. E este tipo de conflito dificilmente seria retratado por artigos de revistas juridicas
especializadas redigidos em linguagem técnica (em “juridiqués”).

Ao final, percebemos que todo o cenario, marcado por intervengdes no embrido e no
corpo capazes de gerar danos fisicos, e que fazem de uma crianca um irmdo salvador, na
realidade, envolve, antes de tudo, uma questdo ética. Quando Anna, mediante seu advogado,
pede ao juizo emancipacao, ela esta requerendo nada mais que a dignidade ja antevista por Kant
ha muito tempo atrés, de ser considerada como um fim e ndo como um meio, ou Seja, Como um
valor absoluto e né&o relativo.

Mas é a linguagem cinematografica que torna tudo mais interessante. Apesar de a
doenca de Kate ser o centro das atencdes de toda a familia e fazer com que a mae, Sara, se
confronte em juizo com sua filha Anna, o filme deixa claro que ainda persiste em Sara um

sentimento de amor em relacdo a Anna, apesar de seu desejo de torné-la uma filha salvadora.
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