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RESUMO

A bioética, apesar de ser um conceito relativamente novo, tem se mostrado cada vez imprescindivel
para construcao de um corpo social preocupado em mitigar possiveis danos e garantir que isso
seja de acesso universal. No entanto, esse conceito esbarra em uma area médica em crescimento
na modernidade - a genética médica -, principalmente no que diz respeito a modificacdo do gene
humano para prevenir possiveis afec¢des. Apesar de ser uma area promissora, varias questdes bio-
éticas podem entrar em confronto com esse setor, como questdes relacionadas ao consentimento,
eugenia e desigualdade. E vital o aprofundamento dessa questdo para garantir que os beneficios
sejam superiores aos provaveis maleficios.
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ABSTRACT
Bioethics and human genetics

There is a fine line between bioethical principles and the possible impacts that such decisions
can have on an individual's life. Such changes can also have an impact on a society, as there is no
guarantee that access will be the same for all, thus generating conflicts. Each case should be analyzed
in isolation to ensure that ethical foundations will not be harmed, as well as the dissemination of this
type of technology so that access is analogous for everyone, guaranteeing the general population a
greater benefit in relation to possible changes in which this may be subject.
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Introducao

O conceito de bioética surgiu em 1927, com Fritz Jahr, referindo-se a uma obrigacdo ética com
os seres vivos. Ao longo do tempo, a definicdo foi sendo aprofundada e incrementada, e novos estu-
dos surgiram sobre a sua importancia. O panorama da modificacao intencional do c6digo genético
humano tem sido um motivo tanto de entusiasmo quanto de desconforto por anos, ja que, apesar
de alguns pesquisadores acreditarem que é nossa missdo moral aliviar o sofrimento, eliminando
doencas ou aplicando tratamentos nao medicamentosos, outros estudiosos preveem cenarios apo-
calipticos, incluindo a destrui¢do da humanidade.’

Existem trés aplica¢des da mudanca do codigo genético descritas, algumas mais contidas que
outras. A primeira evidencia que a mudan¢a no genoma poderia corrigir genes causadores de doen-
cas, a fim de prevenir entidades como a fibrose cistica. A segunda mostra que a mudanca no codigo
genético pode introduzir uma reducdo do risco de adquirir algumas doencas, como a sida. Por fim, a
terceira preconiza que a mudan¢a no genoma humano poderia levar a aprimoramentos ndo medi-
camentosos a fim de melhorar a qualidade de vida da crianga, como o aumento da massa muscular.’

Todas as ferramentas modificadoras do genoma atuam de forma similar. O seu alvo sdo sequ-
éncias especificas do DNA para genes individuais ou para regides ndo codantes. Isso é feito por meio
da engenharia genética de certas proteinas, ou de complexos proteina-RNA, que podem reconhecer
e se ligar as sequéncias e levar a quebras de DNA de fita simples ou de fita dupla.?

Os objetivos deste artigo sdo analisar os eixos de rela¢ao entre a bioética e a genética humana
e compreender aimportancia da bioética na realizacdo de pesquisas envolvendo o genoma humano.

Metodologia

Estudo descritivo, baseado em uma revisao sistematica da literatura, na qual foram utilizadas
as seguintes etapas: identificagdo do tema; selecdo de dados eletrdnicos, com estabelecimento de
critérios de inclusdo e exclusdo para selecionar a amostra; avaliacdo dos estudos incluidos na revi-
sdo sistematica; interpretagdo e apresentacdo dos resultados evidenciados.

Os critérios de elegibilidade do estudo foram artigos disponiveis gratuitamente com texto
completo e estudos publicados nos idiomas portugués e inglés. Foram excluidos artigos disponiveis
apenas em resumo, estudos publicados em fontes ndo disponiveis eletronicamente, como artigos,
monografias, dissertacdes e teses; comentdrios e cartas ao leitor; estudos duplicados, inconclusivos
ou que ndo apresentaram relagdo com o tema.

Os critérios de inclusao definidos para a sele¢do dos artigos foram: qualidade dos artigos, em
lingua inglesa e portuguesa; artigos que trouxessem dados clinicos, epidemiolégicos e cientificos em
diferentes populacdes; e artigos e indexados no referido banco de dados.

Foi executada uma busca de artigos na base de dados PubMed publicados de 2015 a julho de
2020. As palavras-chave utilizadas foram: “human genetics” e “bioethics”. Foram encontrados 43 arti-
gos, mas apenas dois foram utilizados, pois os outros ndo se encaixavam nos critérios de inclusao.

Resultados

O primeiro artigo era um estudo da Sociedade Americana de Genética Humana (ASHG) rea-
lizado por um grupo composto por cientistas, clinicos, bioéticos, pesquisadores dos servi¢os de
saude, advogados e conselheiros. Eles trabalharam juntos para integrar o status cientifico e a visao
da ética social acerca da edicdo do genoma humano. O grupo se reuniu regularmente, por meio de
uma série de teleconferéncias e discuss&es por e-mail; propds um rascunho da declaragdo para o
Conselho de Administracao da ASHG em abril de 2016; apresentou o rascunho da declaracdo e da
politica ao ASHG e aos membros da Sociedade Europeia de Genética Humana (ESHG), em sessao
com a ASHG em maio de 2016; e, por fim, solicitou comentario dos membros da ASHG em junho
de 2016. Um total de 27 comentarios foram recebidos, dos quais quatro se opunham a declaragdo.
Todos os comentarios e recomendagdes foram revisados pelo comité e discutidos como parte do
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desenvolvimento desse posicionamento, que foi revisado e aprovado pelo quadro de diretores da
ASHG em margo de 2017.

No segundo artigo foi realizada uma revisdo sistematica dos motivos, modelo utilizado para
identificar sistematicamente os motivos apresentados na literatura sobre uma posicdo normativa,
uma reivindicagdo ou um fenémeno. Os artigos foram procurados na plataforma Medline. Foram
selecionados artigos publicados em inglés entre janeiro de 2011 e junho de 2016, de todos os tipos
que discutem razdes contra e a favor da aplicacdo clinica da modificacdo do genoma. O objetivo do
trabalho é proporcionar uma visao geral e estrutural sobre os pros e contras da realizacdo clinica da
modificacdo do genoma da linha germinativa.

Discussao

Segundo a Resolugdo n°® 340, de 8 de julho de 2004, do Conselho Nacional de Saude, a pes-
guisa em genética humana é a que envolve a producdo de dados genéticos ou protedmicos de seres
humanos, podendo ser: (1) pesquisa de mecanismos genéticos basicos: estudos sobre localizagao,
estrutura, funcao e expressao de genes humanos e da organizacdo cromossdmica; (2) pesquisa em
genética clinica: consiste no estudo descritivo de sujeitos individualmente e/ou em suas familias,
visando elucidar determinadas condi¢cdes de provavel etiologia genética e podendo envolver ana-
lise de informagdes clinicas e testes de material genético; (3) pesquisa em genética de populagdes:
estudos da variabilidade genética normal ou patolégica em grupos de individuos e da relacao entre
esses grupos e uma condicdo particular; (4) pesquisas moleculares humanas: envolvem testes mole-
culares associados ou ndo a doencas; (5) estudos genéticos ou epigenéticos dos acidos nucleicos
(DNA e RNA) ou de proteinas, visando a novos tratamentos ou a prevencgao de desordens genéticas,
de outras patologias, ou a identificacdo de variabilidade molecular;(6) pesquisa em terapia génica
e celular: introdu¢do de moléculas de DNA ou RNA recombinante em células somaticas humanas
in vivo (terapia génica in vivo) ou células somaticas humanas in vitro e posterior transferéncia des-
sas células para o organismo (terapia génica ex vivo) e pesquisas com células-tronco humanas com
modificacBes genéticas; e (7) pesquisa em genética do comportamento: estudo com o objetivo de
estabelecer possiveis relaces entre caracteristicas genéticas e comportamento humano.?

A finalidade das pesquisas em genética é acumular o conhecimento cientifico que permita
aliviar o sofrimento e melhorar a salde dos individuos e da humanidade.

Questdes mais complexas sdo tratadas quando se discute acerca da exposicdo dos individuos
as consequéncias de interven¢des com potenciais efeitos prejudiciais, pois € motivo de preocupa-
¢do quando os riscos ndo superam os beneficios. Na edicdo do genoma humano, a magnitude dos
potenciais riscos ndo intencionais ainda ndo foram determinadas. Ha politicas nacionais e inter-
nacionais que regulamentam a pesquisa e intervencdo em embrides humanos no comeco de seu
desenvolvimento, que se aplicam a pesquisa e a potencial tradugdo clinica do genoma humano. Suas
estruturas normativas subjacentes normalmente abordam o amplo contexto ético da reproducdo
assistida, pesquisam e levam em conta os principios éticos da autonomia, ndo maleficéncia e justica.

Além dos potenciais riscos e dos riscos ainda desconhecidos da edicdo do genoma humano,
o impacto dessas novas tecnologias poderia ser eticamente problematico de varias maneiras se e
quando elas funcionarem como pretendido. Uma das questdes mais significativas relacionadas a
edicdo do genoma humano é o impacto da tecnologia em futuros individuos, cujos genes sdo modifi-
cados sem o seu consentimento. A ética clinica aceita a ideia de que seus pais sdo, quase sempre, 0S
mais apropriados para a tomada de decisdo médica para seus filhos, até que desenvolvam sua pré-
pria autonomia e capacidade de tomada de decisdo. Isso é baseado na suposi¢ao de que, exceto em
raras circunstancias, os pais tém mais a perder ou a ganhar com uma decisdo e acabardo tomando
decisBes que reflitam os valores futuros de seus filhos. Podemos assumir que os pais sdo 0os mais
importantes tomadores de decisdo para seus futuros filhos.

Quanto aos impactos na sociedade, ha preocupacg8es relacionadas com a eugenia, que se
refere tanto a selecdo de caracteristicas positivas (eugenia positiva) quanto a remocado de doengas
ou tracos, vista negativamente (eugenia negativa). A eugenia em qualquer forma é preocupante,
porque pode ser usada para reforcar preconceitos e defini¢des estreitas de normalidade em nossas
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sociedades. Isso é particularmente verdadeiro quando existe o potencial de “aprimoramento” que
vai além do tratamento de distUrbios médicos. Historicamente, a eugenia foi associada as no¢des
exageradas de determinacgdo genética e pseudociéncia, e seu uso por meio da forca ou apoio tacito
pelo estado resultou em consequéncias devastadoras. Ademais, ha preocupagdes relacionadas a
justica social e a igualdade de acesso as tecnologias e, como o uso clinico da edi¢do do genoma é
hipotético, nesse ponto, qualquer discussdo sobre o acesso ou preco é especulativa. A edicdo do
genoma humano sera cara e € provavel que o acesso, caso se torne uma realidade, seja limitado
geograficamente, podendo ndo ser coberto por todos os pagadores e sistemas de saude. O acesso
desigual e as diferencas culturais que afetam a aceitacdo poderia criar grandes diferengas na inci-
déncia relativa de determinada condi¢do por regido, grupo étnico ou status socioeconémico.

Consideracoes finais

Existe uma linha ténue entre os principios bioéticos e os possiveis impactos que tais decisdes
podem acarretar na vida do individuo. A mudanga também pode ter impacto em uma sociedade,
pois ndo ha garantias de que o0 acesso sera o mesmo para todos, podendo gerar conflitos. Cada caso
deve ser analisado isoladamente a fim de garantir que os fundamentos éticos ndo serdo feridos e
que a disseminacdo desse tipo de tecnologia ocorrera de forma equilibrada, para que o acesso seja
analogo a todos e a populagdo em geral tenha maior beneficio em relacdo as possiveis altera¢des a
que pode sujeita. Desse modo, se evitardo possiveis cenarios estarrecedores e o fundamento bioé-
tico que consiste em uma obrigacdo com o seres vivos sera efetuado.
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