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RESUMO | INTRODUGAO: A ideia do artigo surgiu durante uma discipli-
na na qual os alunos foram organizados em grupo para a discusséo de
um assunto dentro da tematica da bioética, sendo o assunto escolhido
"saviour siblings". O “saviour sibling" é uma crianga concebida na esperan-
¢a de que ela seja geneticamente compativel com um irmdo mais velho
que possui alguma patologia cujo tratamento consista na doagdo de te-
cidos. OBJETIVO: Debater a concepgdo de irmaos doadores e a delica-
deza e complexidade do tema na perspectiva bioética. METODOLOGIA:
Revisdo bibliografica realizada em agosto de 2019, na base de dados
PubMed, utilizando o descritor “saviour siblings.” O material obtido foi
utilizado para discusséo e elaboragdo de um caso clinico. RESULTADOS:
Foram encontrados 40 artigos, nove excluidos pelo resumo por divergi-
rem do tema. O caso clinico foi desenvolvido coletivamente e os autores
incumbidos de se colocarem no lugar dos envolvidos nesta decisdo e
narrar os possiveis pensamentos e sentimentos em cada um deles. Em
seguida, utilizaram-se as referéncias bibliograficas para discutir o caso
clinico construido, sob a perspectiva bioética. CONCLUSAO: S3o deli-
cadas e complexas as questdes bioéticas relacionadas ao tema saviour
siblings. Por um lado, ha o beneficio de se salvar uma crianca doente e
trazer alivio a seus pais. Por outro, esta técnica pode remeter a préticas
eugénicas como a selecdo de individuos a partir de sua genética. A perda
de autonomia do irmdo salvador precisa ser enfoque de futuras discus-
sBes éticas a fim de proteger seus direitos. E imprescindivel o ensino de
Bioética para a formagdo de profissionais da saude.
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ABSTRACT | INTRODUCTION: The idea of the article arose during a
course in which students were organized in groups to discuss a bioethics
subject and the subject chosen was "saviour siblings". “Saviour sibling”
is a child conceived in the hope of being genetically compatible with
an older brother who has some pathology whose treatment consists
of the donation of tissues. OBJECTIVE: To debate the conception of
saviour siblings and the delicacy and complexity of the theme from
a bioethical perspective. METHODOLOGY: Literature review carried
out in August 2019, in the PubMed database, using the keyword
“saviour siblings”. The material obtained was used for discussion and
elaboration of a clinical case. RESULTS: 40 articles were found, nine of
which were excluded from the abstract for diverging from the topic.
The clinical case was developed collectively and the authors delegated
with putting themselves in the place of those involved in this decision
and narrating the possible thoughts and feelings of each one of them.
Then, bibliographic references were used to discuss the constructed
clinical case, from the bioethical perspective. CONCLUSION: Saviour
siblings related bioethical issues are delicate and complex. On the one
hand, there's a benefit of saving a sick child and bringing relief to the
parents. But, on the other hand, this technique can bear on eugenic
practices such as the selection of individuals based on their genetics.
The violation of the saviour sibling's autonomy needs to be the focus
of future ethical discussions in order to protect his rights. Teaching
bioethics is essential for the training of health professionals.
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A ideia para o presente artigo surgiu durante a dis-
ciplina de Seminario Integrado, que é ministrada do
primeiro ao oitavo periodo no Curso de Medicina de
uma universidade privada. Nessa disciplina os alunos
se rellnem em grupos e devem escolher um assunto
de estudo que seja relacionado com o tema do se-
mestre, sendo orientados por um professor do pe-
riodo. Para os alunos do sétimo periodo, semestre
em que foi realizado o trabalho, a Bioética - uma das
disciplinas do periodo, com o titulo "Bioética Aplicada
a Pratica Médica" - é o assunto-base. Dentro dela, foi
escolhida pelo grupo a tematica do "irmao salvador",
para que fossem discutidas suas implicacdes bioéti-
cas. Para tal, os alunos construiram um caso clinico,
permitindo que a partir do mesmo fossem elabora-
dos e discutidos dilemas bioéticos, como proposto.

O “saviour sibling”, também conhecido como “irmdo
salvador” ou “bebé medicamento” é uma crianca con-
cebida na esperanca de que ela seja geneticamente
compativel com um irmao mais velho que possui al-
guma patologia, como anemia aplasica, talassemia,
leucemias, linfomas, entre outras'3. Essas doencas
necessitam de transplantes de tecidos, como célu-
las-tronco do cordao umbilical, sangue periférico ou
medula éssea para seu tratamento'4,

Esse processo pode ser realizado de forma natural
(neste caso, existe 25% de chance de ser um doador
compativel) ou por diagndstico genético pré-implan-
tacional (DGPI) com 100% de garantia de compati-
bilidade>”. Esse método foi desenvolvido com o ob-
jetivo de criar novas possibilidades que evitassem a
transmissdo de mutacdes genéticas responsaveis por
doencas hereditarias e combina fertilizagdo in vitro
(FIV), diagnéstico genético e citogenética. Ocorre uma
tipificagdo do HLA (proteina usada pelo sistema imu-
ne para identificar células préprias), garantindo que
a crianga gerada tenha compatibilidade com o irmao
ja existente'®,

O primeiro caso descrito na literatura é de Adam Nash,
nascido em 2000 nos Estados Unidos. Células-tronco
do seu cordao umbilical foram suficientes para o tra-
tamento de sua irmd. Ja em outros casos este proce-
dimento pode ndo ser suficiente, sendo necessario
o transplante de outros tecidos. Desde entdo, diver-
sos paises como EUA, Franca, Reino Unido, Australia,

Brasil e outros, tém tentado acompanhar esse avango
na medicina. Os beneficios para os pais e o filho ja nas-
cido sdo muito mais claros do que os do concepto’ e
gerar uma crianca com a finalidade especifica de sal-
var um irmdo é algo absolutamente recente na histo-
ria da Humanidade. Esse avanco ha de ser obrigatoria-
mente acompanhado pela discussao de seus aspectos
éticos e bioéticos, para, além de regularizar a técnica,
garantir os direitos da crianca a nascer, sua seguran-
¢a e integridade fisica e mental, buscando evitar sua
instrumentalizacdo, além de viabilizar o possivel trata-
mento para a crian¢a doente36211,

Debater a concepcao de irmdos doadores e a delica-
deza e complexidade do tema na perspectiva bioética.

A revisao bibliografica sobre o tema foi realizada em
agosto de 2019, na base de dados PubMed, tendo
sido utilizado o descritor “saviour siblings”, sem limite
de data, tipo de publicacdo, lingua e periédico. Foram
encontrados 40 artigos. Destes, 9 foram excluidos
pelo resumo por divergirem do tema. Assim sendo,
restaram 31 artigos: 19 a partir de 2010 e 12 anterio-
res a 2009. O grupo fez a leitura e discussao de todos
e selecionou os 19 mais relevantes - dando preferén-
cia aos mais atuais - que originaram a bibliografia do
presente artigo. Além disso, consultaram-se textos
de bioética para a fundamentacdo dos argumentos
utilizados, constituindo o restante da bibliografia.

Apds a discussdo do tema, houve a elaboragdo de um
caso clinico com anuéncia da instituicdo onde a expe-
riéncia educacional foi desenvolvida. Para tal, os auto-
res deste trabalho foram incumbidos de se colocarem
no lugar dos envolvidos nesta decisao, ou seja, pai,
mae, filho doente, médica e irmdo salvador, e narrar
0s possiveis pensamentos e sentimentos em cada um
deles, sendo posteriormente elaborada uma sintese
destas criacBes com todas suas semelhancas, diferen-
cas e contradi¢des. Em seguida, utilizaram-se as refe-
réncias bibliograficas selecionadas para discutir o caso
clinico construido, sob a perspectiva bioética.
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Joana, 35 anos, enfermeira, e Carlos, 32 anos, enge-
nheiro, com um ano de casados, descobriram que
estavam gravidos. Sempre desejaram uma grande
familia, mas, ao mesmo tempo, preocupados com a
disponibilidade de tempo por conta de suas carreiras
e com a situagao financeira necessaria para sustentar
confortavelmente uma familia, acabaram optando
por ter apenas uma filha. Nomearam-na Alice e esses
primeiros anos foram repletos de felicidade.

Aos cinco anos, Alice comecou a se sentir cansada.
Depois, a reclamar de dor nos 0ssos. Seus pais leva-
ram-na ao médico e este a diagnosticou com “dores de
crescimento”. Inconformados, foram a outro médico,
que deu inicio a investigacdo. Logo, Alice foi diagnosti-
cada com leucemia mieloide aguda. Joana largou o em-
prego e dedicou-se a cuidar da filha em tempo integral.
Para arcar com os custos, Carlos comecou a trabalhar
cada vez mais. Os tratamentos ndo surtiam resultados
e a saude de Alice decaia a cada nova tentativa.

Um ano depois do diagndstico, a Dra. Marta chamou
Joana e Carlos em seu consultério. Discursou sobre as
avancadas técnicas cientificas, mas também falou que
mesmo hoje a medicina ainda encontrava muitas bar-
reiras e estava muito longe de conseguir salvar diver-
sos casos - sendo Alice um deles. Sua Ultima opgao era
um transplante de medula éssea. Carlos logo se pron-
tificou a doar e Joana comecou a chorar. Ela sabia que
a probabilidade de que um deles fosse compativel era
pequena, e que também seria muito dificil encontra-
rem um doador a tempo. Como era inserida na area
da saude, questionou a possibilidade de terem outro
filho, um cuja compatibilidade genética poderia ser
100% garantida com DGPI. Dra. Marta, entao, explicou
aos angustiados pais que sim: com o avanco técnico-
cientifico, esse procedimento poderia ser a chance de
cura da Alice, mas também explicitou que os pais de-
veriam pensar nas possiveis consequéncias de ordem
psicoldgica para o novo filho, por ter sido gerado pri-
mordialmente para satisfazer a necessidade dos pais
de tentarem salvar sua irma.

Carlos e Joana ponderaram os prés e contras e com
alguns receios, mas tomados pelo desespero, resolve-
ram seguir adiante. Depois de todos os procedimentos,
Joana conseguiu, enfim, engravidar. Com a evoluc¢do da
gestac¢ao, toda a familia foi se preparando e realizou-se

0 necessario para Alice estar apta a receber o transplan-
te de medula 6ssea, que viria do corddo umbilical de
seu irmdo, e, quando Guilherme nasceu, os procedi-
mentos comecaram.

A partir de discussdes sobre como montar o caso cli-
nico, o grupo se propds a imaginar os dilemas men-
tais dos envolvidos na geracdo do bebé salvador.
Chamaremos este exercicio de ‘pensamentos e sen-
timentos’, e eles tém como principio serem livres de
tempo e espaco, podendo ser inclusive pensamentos
do bebé ainda ndo concebido.

Pai

Por um lado, sinto que a qualquer momento minha
esposa vai ficar doente com tantas preocupacdes e
vejo como minha filha esta triste, mas também me
sinto ausente por causa do trabalho. Na verdade, me
sinto sem direcdo, pois ndo sei como ajudar minha
familia. Quero mais que tudo salvar minha filha, ne-
nhuma crianca merece passar por tudo isso, muito
menos uma outra, que seria gerada com o puro in-
tuito de salvar a primeira. E se depois de tudo, de
uma gravidez dificil, o filho acabar ndo sendo com-
pativel? Continuaremos a produzir filhos, até que um
seja? Como sera a vida dessas criangas, minha vida,
de minha esposa, com todos esses procedimentos,
qgue podem nem dar certo no final das contas, e que
envolvem muito sofrimento? Pode ser também que
seja o destino de nossa filha que a vida dela acabe
assim - cedo- e que seja melhor que a gente sofra
logo e aceite isso agora, do que passar anos, talvez a
vida toda desses filhos num sofrimento interminavel.
Depois que a crianga nasceu: Nao acredito que tive-
mos outro filho a toa, que nossa menina vai morrer
do mesmo jeito e essa era nossa Ultima esperanca.
Por outro lado, penso: Ele terd orgulho de ser um
bebé salvador... Quem ndo se orgulharia? Sera que
devemos ou nao falar para ele sobre seu propésito
de vida? E certo contar, independentemente do que
aconteca com nossa filha mais velha? Ainda assim, é
melhor contar o verdadeiro propdsito de seu nasci-
mento assim que tiver algum entendimento sobre a
situacdo, ndo vamos nos precipitar. Afinal, quem nao
ficaria feliz sabendo que pode salvar a vida de um ir-
mao? Vai dar certo. Tem que dar!

Rev. Inter. Educ. Salde, Salvador, 2020 Outubro;4(1):59-68
Doi: 10.17267/2594-7907ijhe.v4i1.3049 | ISSN: 2594-7907



http://dx.doi.org/10.17267/2594-7907ijhe.v4i1.3049

Mae

Por um lado, nossa Unica filha tem uma doenca que
pode mata-la. A doenca é grave e ela precisa de um
transplante de medula para que possa melhorar. Por
favor, meu Deus, faz minha filha ficar bem, faz ela
melhorar. O senhor pode tirar tudo que é meu, até a
minha propria vida, mas deixa ela ficar bem. A ideia
de fazer uma FIV e dessa forma termos uma crianga
compativel para salvar nossa filha pode ser absurda,
mas acho que combina com o que tem acontecido
com a gente. A dor de imaginar perder um filho é
maior do que qualquer consequéncia, mas o que essa
crianga gerada vai pensar? Poderiamos ndo contar,
mas e se ele descobrir por terceiros o que fizemos?
Vai nos odiar? Sera preciso realizar diversos procedi-
mentos, ndo ha como esconder isso! Sera que ele vai
se sentir rejeitado ou até mesmo menos querido que
nossa filha mais velha? Ao mesmo tempo, essa vida
pode acabar salvando a minha neném. E ébvio, mas
ndo ha a menor duvida que, se tem uma chance de
salva-la, por mais incerta que seja, eu vou fazer isso.
Temos que tentar tudo. Ela é a coisa mais importante
da minha vida, ndo aceito perdé-la. Eu nunca pensei
em ter outro filho, ndo com tudo que esta acontecen-
do, mas é minha ultima opc¢do. Eu preciso esgotar to-
dos os meus esfor¢os. Minha filha esta no hospital e
eu aqui fazendo teste em um palitinho.

Depois que a crianga nasceu: Sinto que deixei meu
marido e meu outro filho de lado apesar de ama-los
também. Eu nunca perguntei como ele se sente sobre
isso, pois sempre achei que era um dever dele com
nossa familia. Serd que eu nao deveria ter buscado
um auxilio psicolégico? Por que ndo busquei aceitar
que minha filha ia morrer?

Por outro lado, ap6s um ano sem sucesso buscando
um doador compativel de forma tradicional e reali-
zando diversos tratamentos, surgiu uma ideia que
pode salvar nossa filha. Se eu e meu marido concor-
darmos, poderemos ter uma crianca a partir de uma
FIV e ela serd compativel, assim poderemos salvar
nossa filha mais velha. Essa é nossa Unica esperanca,
suavinda trara alegria para a nossa familia e a vida da
minha filha de volta.

Essa decisdo, de criar uma crianca compativel, foi
a melhor que eu e meu marido poderiamos tomar.
Com certeza ele gostara de ter uma irma e ele ndo

vai se importar de ajuda-la, ele sabe que é por uma
causa maior, pela vida de outra pessoa. E claro que
temos que tentar! Estou preparada para lidar com
todas as questdes psicoldgicas que essa escolha pos-
sa trazer, de forma a mostrar aos meus dois filhos o
qguanto sdo incondicionalmente amados por nos.

Depois que a crian¢a nasceu: a mais velha s6 esta
viva por sua causa e vocé s6 esta vivo por causa dela.
Entenda que eu amo vocés dois da mesma forma. A
mais velha por pouco ndo morreu, pois ndo havia mais
doadores compativeis com ela. Sempre quis ter uma fa-
milia grande e unida. Afetividade nunca faltou por parte
de mim e de seu pai. Para mim, vocé é o bebé do amor.

Médica

Por um lado, acompanhei o nascimento do primeiro
bebé-medicamento no Brasil em 2012. Eu vejo a re-
producdo assistida como uma alternativa viavel a re-
solucao desses problemas. Podemos selecionar um
embrido saudavel histocompativel com a crianca pri-
mogénita. A lei brasileira respalda os pais quanto ao
planejamento familiar desde que respeitada a digni-
dade da pessoa humana e o exercicio da parentalida-
de responsavel. Constatei o alivio dos pais ao terem
seu filho doente salvo e o irmdo salvador - até onde
tive conhecimento - ndo apresenta qualquer proble-
ma relativo a ter sido gerado com este fim.

Por outro lado, serd que a humanidade que queremos
é a que seleciona individuos a partir de sua genética? Se
hoje selecionamos um embrido através de sua genética
compativel com a de um irmao, sera que isso podera
abrir as portas para um futuro no qual embrides se-
jam selecionados apenas de acordo com seus genes?
Hoje pensa-se em genes compativeis - quem sabe se
no futuro ndo se pensara em genes "melhores'"? Seres
humanos nao sao vegetais a serem melhorados gene-
ticamente para que se tornem perfeitos para consumo.
O caminho da selecdo genética é arriscado, seja qual for
0 motivo dessa sele¢do, e aventurar-se nesse caminho
é perigoso. Basta lembrar dos tempos sombrios que
resultaram da Ultima vez em que a teoria eugenista foi
implantada como politica de paises. E eu nisso tudo? O
que digo aos pais? Como os oriento? E sera que o bebé
salvador do caso que acompanhei sabe de sua histéria?
Seus pais foram orientados sobre como conversar com
ele? E para dizer a ele? Alguém ja escreveu sobre isso?
Preciso ver o que ja foi publicado sobre o follow-up des-
sas criancas e suas familias.
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Filha Doente

Por um lado, a parte mais dificil de ter uma doenca é
o sofrimento que ela causa nas pessoas que amo. Eu
qguero muito viver, mas se for para fazer meu irmao
passar por um monte de procedimentos dolorosos,
prefiro partir. Vejo meus pais esgotados, sempre me
acompanhando nos hospitais. E como se eu fosse um
peso para toda a minha familia. Logo, acabar subme-
tendo meu irmdo a procedimentos dolorosos e sofri-
mento psicolégico me parece um preco alto demais.
Odeio que passe por tudo isso, me sinto culpada e
fico apavorada s6 de pensar que eu possa ser a causa
do sofrimento dele.

Por outro lado, tenho uma doenga que pode me ma-
tar. Por que logo eu fui ter essa doenca? Isso nado é
justo. Meus pais me falaram que vao ter mais um filho
e esse meu irmdo podera me ajudar e com isso vou
melhorar da minha doenca. Se eu quero um irmao?
E claro que eu quero! Se, além disso, ele puder me
ajudar na minha doenga, ainda melhor, pois poderei
viver, e ao lado dele. Cresceremos felizes juntos. Sim,
quero muito um irmdo. Meu irmao é meu herdi, ele
vai me salvar. Ndo morrerei gragas a ele. Sou muito
grata a ele por isso.

Desfecho favoravel: Fiquei curada de minha doenca,
mas hoje também percebo que gerei muita tristeza
e sofrimento para meu irmdo cagula. Além disso, pa-
rece que o passado vem a tona como se fosse um
fantasma para me assombrar. Ndo importa o que
aconteca, sempre levarei este sofrimento junto comi-
g0, acho que preciso tirar um tempo para mim, ficar
longe de tudo e de todos.

Desfecho desfavoravel: S6 queria que minha mae me
deixasse descansar. Estou exausta de fazer tanta coi-
sa e ndo melhorar, mas como fago para dizer isso a
ela? Como faco ela perceber que ndo tem mais jeito?
Nao quero passar por mais procedimentos, nem que
meu irmdo sofra também. Ele foi gerado sé porque
meus pais ndo aceitam que ndo vou viver para sem-
pre. Sabe, as vezes sinto que estou vivendo por eles
e ndo por mim. S6 queria poder aproveitar o tempo
gue me resta em paz, sem precisar estar em hospi-
tais. Acredito que meus pais nunca irdo me perdoar
por ter feito eles sofrerem tanto por mim, gerado ou-
tra vida por mim e eu vou morrer do mesmo jeito.

Irmao Salvador

Por um lado, tenho uma missdo muito grande aqui
na Terra. Eu ndo a escolhi, escolheram para mim e,
até hoje, ndo tive abertura para dizer minha opinido.
Minha irma tinha uma doenca grave, eu nasci para sal-
va-la. Meus pais me fizeram em um laboratério, me
programaram para nascer do jeito que queriam, como
se fosse um robd. Sera que eu existiria se minha irma
ndo fosse doente? Ou eu sou apenas uma coisa ou ob-
jeto para satisfazer a vontade dos meus pais? Sera que
eles realmente me amam? Desde quando eu era bebég,
eles faziam procedimentos em mim e eu nem sabia o
que estava acontecendo. Eu amo a minha irmd, nao
imaginaria minha vida sem ela, acho que ela pensa o
mesmo, e sei que ela faria 0 mesmo por mim, mas me
sinto usado pelos meus pais. Ndo me perguntaram se
eu queria aquilo. Isso me deixa muito desconfortavel e
sinto como se fosse invisivel. S6 gostaria de ter o meu
espaco na familia. As vezes, sinto que ndo fui deseja-
do, sé usado para salvar minha irma mais velha, pla-
nejado por causa do amor que meus pais depositaram
nela e ndo por me amarem e me desejarem. Também
estou com medo de ndo conseguir e me sinto como
um medicamento. Agora que minha irma esta prestes
a partir, fico pensando qual serd o meu papel na fa-
milia. Meus pais vao me rejeitar por nao ter consegui-
do cumprir meu objetivo aqui na Terra? Eu sou inutil?
Estou perdido e confuso. Meus pais gostam mais da
minha irma do que de mim. Me pedem um monte de
coisas enquanto ela ndo precisa fazer nada. Quero
brincar com meus amigos e nunca tenho tempo, te-
nho que tirar sangue toda hora, por que eles nao tiram
0 sangue deles? Eu ndo entendo. Sinto-me exausto
diariamente, esgotado. Faco tudo o que posso para o
bem de minha irmd, mas ndo os vejo fazer o mesmo
por mim. Sinto-me cada dia mais pressionado. Parece
uma obrigacdo. Sou novo para tanta responsabilida-
de. E como se minha vida n3o dependesse de mim.
Por que eu? Ndo acho que vivo, apenas existo para
manter a vida de outra pessoa. Cresci com o fato de
ser a Unica salva¢do para minha familia. Muita expec-
tativa foi depositada sobre mim, afinal, eu tinha nas-
cido para isso. Dessa maneira, me tornei uma pessoa
extremamente ansiosa e com conflitos de relaciona-
mento. Ndo consigo confiar nas pessoas e nem aceitar
a demonstrac¢do de afeto delas por mim. Nao acredito
que seja natural e sempre espero que elas queiram
um beneficio em troca. Hoje, mudei de pais em busca
de uma nova vida, onde eu possa me encontrar, ser
somente eu e nao o medicamento da minha familia.
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Por outro lado, se eu acho errado ter nascido para
ajudar minha irma? Nao acho, gosto de saber que
fui responsavel por salvar a vida dela. Apesar de os
procedimentos terem sido dolorosos e o sofrimento
grande, acabou dando tudo certo, e se ela esta viva
é gracas a mim. Ora, tantas pessoas sao geradas por
acidente e nem por isso reclamam. Prefiro bem mais
ter nascido com um propdésito nobre como o de ajudar
minha prépria irma e salvar sua vida. Tem momentos
de questdes existenciais em que eu me pergunto por
que ndo fui gerado apenas para ser eu, ai percebo
como seria egoista eu me importar tanto com isso.
Afinal, salvei a vida de uma pessoa. Ndo s6 de uma
pessoa qualquer; da minha irma. Além disso, ndo foi
s6 ela quem ganhou, eu ganhei uma irma para me
acompanhar para toda a vida, e ajudei também meus
pais, ao ndo passarem pela dor horrivel de perder um
filho. E estranho pensar em como sou diferente das
outras criangas porque eu nasci para salvar minha
irmd. Muitos me perguntam como é saber que estou
vivo hoje por ela. E tdo legal poder ajudar minha irma.
Para mim, o que meus pais fizeram é a maior prova
de amor. Eles dizem que todos os irmdos mais novos
nascem para fazer companhia para os mais velhos,
por isso, nds devemos nos proteger e cuidarmos uns
dos outros e que papai do céu sé deixa nascer quem
for vir para ajudar o irmao em tudo o que for preciso.
Meu maior medo é ndo conseguir salva-la. Se esse dia
chegar, eu sei que fiz tudo o que podia por ela. Tive
uma infancia muito feliz na presenca constante de
meus pais e minha irmd. Sempre fomos inseparaveis
e isso me fez crescer aprendendo a valorizar a familia
e a uniao. Muitos de meus colegas na infancia queixa-
vam-se de serem filhos Unicos e ndo terem uma com-
panhia diaria. Eu tinha/ tenho uma irma um pouco
debilitada pela doenca, mas ela estava 13, dormindo
e acordando em minha companhia, festejando ani-
versarios e viajando com a familia. Hoje, sou grato a
Deus por té-la comigo e é gratificante saber que eu
pude ser a peca fundamental para a sua sobrevivén-
cia. Ndo viemos para este mundo a passeio, acredito
que toda vida na Terra tenha um propdsito, e o meu
vem sendo concretizado com sucesso.

O tema “saviour sibling” é bastante controverso, pois
envolve questdes acerca do diagndstico genético pré-
implantacional (DGPI), suscitando discussdes sobre

os impactos fisicos e psicologicos, além de seus limi-
tes éticos. No nosso caso clinico acima, os progeni-
tores se depararam com a falta de compatibilidade
com sua filha, o que os levou a realizagdo do DGPI.
Nado ha regulamenta¢do quanto a questdo no Brasil,
sendo a Unica mencdo legal em vigor a resolu¢do n°
2.121/2015 do Conselho Federal de Medicina, que
permite a utilizacdo das técnicas de reproducdo hu-
mana assistida para a selecdo de embrides compati-
veis com o(a) filho(a) do casal ja afetado por doencas
que tenham como terapia o transplante de células-
tronco®. E necesséario um debate que envolva os as-
pectos bioéticos porque tal condi¢do se depara com
o0 peso moral da necessidade médica urgente de
manter um paciente vivo e o desejo desesperado de
pais que querem salvar a vida de seu filho. Em con-
trapartida, um ser humano nascera sendo o foco das
esperancas de seus pais, além de ser tratado como
meio de cura - instrumentalizado. E fundamental,
portanto, gerar discussdes relacionadas ao impacto
tanto familiar quanto na vida do bebé salvador®'4,

Os principios bioéticos favoraveis ao DGPI incluem
sobretudo o respeito a autonomia dos pais, além da
beneficéncia ao filho portador de patologias atual-
mente trataveis por meio desse procedimento's.
Ademais, ha um imperativo ético em salvar uma vida,
0 que, por sua vez, promoveria sensagdo de bem-es-
tar pessoal ao novo filho gerado por ajudar o irmao
doente? Também se apresenta como melhor alter-
nativa quando comparada a concepgdo natural, pois
esta ndo garante a compatibilidade do filho doente
com o bebé a nascer. Os argumentos contrarios sao
baseados nos riscos aos quais é submetido o em-
brido, bem como a possibilidade do desenvolvimen-
to de problemas psicolégicos no doador e no irmao
doente. Uma forma de compreender o principio da
justica em toda sua complexidade seria dizer que o
bem-estar de um sujeito ndo é mais importante que
0 bem-estar de outro™, e, no caso do saviour sibling,
este certamente ndo tem os mesmos beneficios que
os pais e o filho doente. H& que se mencionar tam-
bém os riscos envolvidos com a prépria técnica, a fim
de ndo gerar danos para os envolvidos, principalmen-
te o irmao doador, o que coloca em duvida a vigéncia
do principio da ndo maleficéncia. Outro questiona-
mento envolve o uso do DGPI para escolhas de ca-
racteristicas biolégicas, como sexo ou cor dos olhos,
por exemplo, o que poderia criar um cenario favo-
ravel para a teoria eugenista®® ter um campo para
sua promogdo e argumentos para seus defensores.
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Ou seja, se ha a possibilidade de produzir um ser com
determinado gendtipo para se salvar um irmdo doen-
te, por que ndo estender essa possibilidade para o
gue se consideraria um aprimoramento genético da
humanidade? O argumento da ladeira escorregadia
(Slippery slope) aponta para a seguinte situacao: se
se permite uma técnica “A" qualquer, por que ndo
se permitir o uso das técnicas subsequentes “B", “C",
até a técnica “Z", sendo esta totalmente distante da
técnica “A” original? O ponto exato em que uma de-
terminada técnica na sequéncia de A a Z perde sua
validade moral e passa a ser inaceitavel ndo ha como
se definir exatamente, no entanto, mesmo com to-
dos os questionamentos que ja foram apontados an-
teriormente, gerar um filho para tentar salvar outro
é eticamente diverso de se selecionar todos os seres
que terdo direito a existéncia baseando-se em raca
ou etnia, por exemplo'”. Mesmo assim, impossivel
ndo ficarmos alertas ao fato de que, diante do que
os defensores deste pretenso aprimoramento causa-
ram a Humanidade no século XX, o simples aceno a
esta possibilidade nos faz temer o que o futuro pode
reservar a Humanidade.

Prosseguindo nesta linha: uma determinada médica
que auxilie um casal a tentar curar uma filha median-
te um saviour sibling seria a responsavel por praticas
eugénicas? Frente a médica deste caso especifico, con-
forme retratada, com todos seus questionamentos,
sua preocupacao de fazer o correto, de ser o mais jus-
ta possivel, ndo seria o caso de se lancar mao da ética
das virtudes, ou seja, considera-la como portadora das
caracteristicas de um agente moral que a levam a agir
para o bem, perseguindo determinados fins, no caso a
beneficéncia para o casal e sua filha doente!s19?

No que diz respeito a individualidade da crianca doa-
dora e a coletividade representada na familia, muitos
estudos corroboram com a ideia de que as criancas
sdo beneficiadas por existirem nessas unidades de
familia que necessitam de apoio mutuo e coopera-
¢do para prosperar, justificando, entdo, a criacdo de
irmaos salvadores com base nos interesses coletivos
da familia e nos interesses individuais da crianga®412,
E possivel que a crianca sofra psicologicamente ten-
do o conhecimento de que foi concebida para salvar
a vida de outra pessoa. Parte das pessoas acredita
nessa hipotese, enquanto outra parcela acha que a
criancga seria de fato beneficiada em ser selecionada
dessa forma, argumentando que seria vantajoso no

relacionamento com o irmdo curado e com os pais
que ndo iriam sofrer o luto®4,

Ha que se levar em conta também os aspectos rela-
cionados a saude fisica dos doadores, ja que sdo sub-
metidos a diversos procedimentos, como transfusdes
repetidas e até mesmo doagdes de érgdos' Ja quan-
to a idade de irmdos ao fazer a doacao, adolescentes
expressam mais satisfacdo quando comparados aos
de menor idade'™2221, estes sim os verdadeiros saviour
siblings, gerados com a finalidade de salvar um irmdo
mais velho. Talvez isso possa ser explicado pela con-
dicdo dos primeiros de nascer naturalmente e terem
a fungao de doador somente mais tarde, ao invés de
terem sido criados especificamente para essa fungao,
além de muito provavelmente terem maior capacida-
de de compreensao para entender plenamente a real
situa¢cdo em que se encontram.

Outra questdo importante é o acesso a informacao.
Com o avanco da tecnologia, novos procedimen-
tos foram criados para garantir uma certeza maior
na compatibilidade entre os filhos, mas sdo, muitas
vezes, desconhecidos pelos pais e até por parte da
comunidade médica. Isso abre um questionamento
sobre a relacdo médico-paciente, em que poderia
haver uma transmissdo melhor de informagdo por
parte dos médicos, com o objetivo de alertar e dis-
cutir com os pais sobre a questdo dos tratamentos
emergentes e, também, questdes morais e éticas re-
lacionadas ao assunto. Os médicos podem optar por
ndo discutir opcOes terapéuticas com os pacientes ou
com os pais destes por varios motivos, como falta de
conhecimento ou questdes pessoais. A ignorancia da
tecnologia, além da questdo da disponibilidade e da
avaliacdo adequada dos prés e contras, pode afetar
nas atitudes de se escolher uma determinada opgao
de tratamento, mas ndo justifica a ndo divulgacdo de
informacdo”. E importante apoiar ativamente pacien-
tes a tomar decisBes que mais os favorecam, sem fe-
rir sua autonomia. Alguns argumentam que o irmao
salvador pode se beneficiar de uma doacdo bem-
sucedida, porém, uma doacdo fracassada pode ser
traumatica e a incerteza do resultado pode impactar
negativamente a unidade familiar?2,

Os beneficios para os pais e o filho doente sdo mui-
to mais tangiveis do que aqueles atribuidos ao irmao
doador, baseados no altruismo retrospectivo e um
beneficio psicolégico indireto®4. E necessario pres-
supor que o irmao doador sera altruista o suficiente

Rev. Inter. Educ. Salde, Salvador, 2020 Outubro;4(1):59-68
Doi: 10.17267/2594-7907ijhe.v4i1.3049 | ISSN: 2594-7907



http://dx.doi.org/10.17267/2594-7907ijhe.v4i1.3049

para ajudar o irmdo, ferindo, entdo, a autonomia da
crianga a nascer e se contrapondo a ndo-maleficéncia
e a beneficéncia, ao reduzi-lo a um mero objeto sem
vontade e liberdade prépria. Todas essas atitudes
sao calcadas na projecdo paternal de que a crianca
salvadora ira se sentir bem por poder ajudar a salvar
uma vida. Em contrapartida, o doador pode ndo que-
rer ser submetido a inUmeros procedimentos, além
da possibilidade de a doagao fracassar e contribuir
ainda mais para os prejuizos psicologicos a curto e
longo prazo dessa crianga2+2,

Esteestudoexploroumultiplasquest8esbioéticasrela-
cionadas aotemasavioursiblings, abordando possiveis
pensamentos e sentimentos de todos os envolvidos
- pai, mde, filho doente, irmdo salvador e médico -
no intuito de promover reflexdes relacionadas aos
pros e contras frente a tomada de decisdo de conce-
ber um irmdo salvador, além de concatena-las com a
perspectiva bioética.

Faz-se necessario um debate mais aprofundado so-
bre o tema, enfatizando principalmente os possiveis
beneficios para o concepto, uma vez que seus bene-
ficios sdo muito mais subjetivos que os de seus pais
e seu irmao ja existente. A perda de autonomia do ir-
mado salvador mencionada neste trabalho precisa ser
enfoque de futuras discussdes éticas a fim de prote-
ger seus direitos.

O estudo da bioética por estudantes de medicina pre-
cisa ser considerado fortemente pelas faculdades, de
modo a visar um futuro profissional capaz de lidar
com situagBes ndo completamente compreendidas,
buscando sempre ndo ferir os principios bioéticos.
Debates éticos dentro das salas de aula podem resul-
tar em um pensamento mais amplo e completo das
nuances e complexidade de diversas situa¢des que
um profissional pode enfrentar ao longo de sua car-
reira. Dessa forma, a relagdo médico-paciente se tor-
na mais justa e gera enormes beneficios, tanto para
0s pacientes como para os proprios profissionais.

Faz parte do trabalho a ser realizado na disciplina
Seminario Integrado do sétimo periodo do nosso
Curso de Medicina um item ao seu final que contem-
ple a prépria experiéncia dos alunos ao realiza-lo. Os
autores deste artigo sao sabedores de que este item
habitualmente ndo faz parte de um artigo publicado.
No entanto, pelas questdes aqui levantadas que re-
metem a discussdo sobre o processo de formagdo
meédica, os autores consideram importante destaca-
lo como mais um item ao invés de distribuir o que
aqui se encontra nos itens anteriores.

Face ao processo de humanizacdo que vem sendo
proposto aos profissionais de saude, caracterizado
por uma tentativa de melhorar a relagdo médico-pa-
ciente e nossa propria relacdo com temas como a
morte, a doenca e questdes éticas presentes no dia a
dia da pratica médica, a Bioética caracteriza-se como
elemento de extrema importancia. Nesse contexto, é
facil visualizar como cursar essa disciplina foi impac-
tante para nds. O sentimento apds cada aula, texto,
filme e reflexdo era de crescimento pessoal através
do aprendizado, e isso foi experimentado ainda mais
intensamente na realizacao deste trabalho.

A maioria do nosso grupo nao conhecia o tema deste
artigo ou nunca tinha parado para pensar nele com
profundidade. Apés uma longa discussao, pois eram
muitos os temas interessantes que poderiam ser
abordados dentro do campo da bioética, chegamos
a nossa escolha final: saviour siblings e suas questdes
bioéticas. Algo interessante a ser notado é que de ini-
cio pareciamos muito convictos de nossas opinides a
respeito da producdo de um "irmdo salvador", porém,
quanto mais discutimos sobre o tema, mais incertos
ficdvamos, mais lados da mesma questdo nds viamos.

A proposta de nos colocarmos no lugar de cada uma
das pessoas envolvidas no caso clinico - mae, pai, filha
doente, filho salvador e médica - nos defrontou com
as razdes e os sentimentos de cada um deles e nos
permitiu perceber a complexidade do tema. E isto fi-
cou ainda mais evidente quando cotejamos o que
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cada um de nds pensou e escreveu com o0s textos dos
colegas. O resultado foi o aprendizado de nao ficar-
mos fechados em nossos proéprios (pre)conceitos e de
abrir nossos olhos e ouvidos para quem pensa dife-
rentemente de nds, atributo indispensavel para nosso
futuro oficio.

Além disso, a chance de elaborac¢do de algumas ce-
nas teatrais para a apresentacdo do trabalho nos
deu oportunidade de explorar nosso lado artistico
e criativo, além da diversdao que nos proporcionou.
Fazemos questdo de destacar este ultimo aspecto
por acreditarmos que o aprendizado de Medicina se
da de forma mais integral e significativo se consegui-
mos aliar esforco e prazer®.
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