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Resumo

O presente trabalho tem como objetivo abordar os dilemas éticos mediante as inovacdes
tecnolégicas na genética médica. Para tanto, a metodologia empregada consiste em uma
andlise conceitual e legal sobre a ética na genética, apresentando os objetivos e 0s
principios correlacionados ao assunto, voltados ao individuo e para o seu bem-estar. A
identificacdo de inimeras doencas ocorre pela possibilidade da realizagdo de diagnosticos
cada vez mais precoces através da genética. Conclui-se que 0s avangos na genética vém
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trazendo beneficios para a sociedade pela possibilidade de descobrir alguma anomalia e de
poder evitar doencas com a utilizacdo de inovag¢des tecnolégicas. O uso da genética
constitui um direito norteado por leis e por principios em respeito a ética meédica.

Palavras-chave: Etica; Inovacées Tecnoldgicas; Genética Médica.

Abstract

This paper aims to address ethical dilemmas through technological innovations in medical
genetics. To this end, the methodology employed consists of a conceptual and legal analysis
of ethics in genetics, presenting the objectives and principles related to the subject, aimed at
the individual and his well-being. The identification of numerous diseases occurs due to the
possibility of making diagnoses that are increasingly precocious through genetics. It is
concluded that advances in genetics have been bringing benefits to society by the possibility
of discovering some anomaly and being able to avoid diseases with the use of technological
innovations. The use of genetics is a right guided by laws and principles with respect to
medical ethics.

Keywords: Ethic; Technological innovations; Medical Genetics.

INTRODUGCAO

A genética vem promovendo a realizagéo de diagnosticos cada vez mais precoces,
sendo possivel através dela a identificacdo de inUmeras doencas que antes sé seriam
identificadas apds o nascimento do bebé. Ela traz consigo o estudo do DNA, através do qual
se pode constatar possiveis anomalias antes mesmo de haver a concepg¢do do embrido,
comparando os DNAs dos pais com 0 mapeamento genético, assim, levantando varios

guestionamentos éticos a respeito do assunto.

Essa comparacdo de DNA torna-se possivel devido a informacdo genética que
possui um carater Unico em cada individuo, pois nenhum ser humano € geneticamente igual.
Todos possuem suas caracteristicas especificas, e essas caracteristicas permanecem
durante toda vida e até mesmo ap0s a morte, motivo pelo qual é possivel a identificacdo de

pessoas ainda em estado de decomposicéo.

A genética traz muitos beneficios a medicina uma vez que permite a disponibilidade
de varias informacdes essenciais a vida. Porém, todas essas informacdes acabam gerando
muita controvérsia e, para garantir os direitos de todos, existem principios bioéticos que
norteiam e asseguram a individualidade de cada pessoa humana. Alguns deles sao

encontrados no Cédigo Civil Brasileiro de 2002 e na Constituicdo Federal Brasileira de 1988,
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como o direito de personalidade, que garante a inviolabilidade da intimidade, dentre outros,

inseridos no principio da dignidade da pessoa humana.

O Principio da Personalidade prevé a inviolabilidade de informacdes dos testes
genéticos. A pessoa a qual estd sendo tratada tem o direito a escolher quem podera ter
informacdes sobre os resultados de seus testes. Caso ndo seja cumprido esse direito, o
Cddigo Civil Brasileiro de 2002 assegura a indenizagéo por dano moral do ocorrido.

Assim, como é direito do paciente ter suas informag8es mantidas em sigilo, existe
também uma obrigacéo, por parte do médico ou dos portadores dessas informacdes, de
explicitar os resultados apenas se for do interesse desta. Segundo o Artigo 10 das
Convengobes dos Direitos Humanos e da Biomedicina (1997), as pessoas tém o direito de
saber qualquer informacao colhida em material dela mesma. Assim, entende-se que saber é
um direito, e ndo um dever. Nao se devem realizar testes sem consentimento, a ndo ser em

virtude da lei.

A metodologia empregada neste trabalho consiste em uma andlise conceitual e
legal sobre a ética na genética, apresentando 0s objetivos e os principios correlacionados ao
assunto, voltados ao individuo e ao seu bem-estar. Os meios utilizados foram leituras e
investigacdo em diversos artigos e livros, assim como as leis pertinentes ao tema, capazes
de trazer possiveis esclarecimentos teéricos acerca desse sistema e de sua aplicacao,
resguardando os direitos de todos. Por fim, insta salientar que o estudo fora feito sob as

normas e referéncias da Associacao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT).

1 - BIOETICA MEDICA

Mesmo na atualidade é de extrema complexibilidade distinguir a definicdo dos
limites éticos. O desenvolvimento cientifico na area da saude amplia a gama de informacdes
que viabilizam o atendimento do usuéario aos servi¢os. Sdo Informacdes que, muitas vezes
de cunho sigiloso, embora sendo de propriedade exclusiva do paciente, devem ser
fornecidas aos profissionais a fim de que o atendimento seja efetivo. Desse modo, as novas
tecnologias aumentam ainda mais o risco da violabilidade do sigilo desses dados
(SALVADORI; HAHN, 2019).

De todas as condigdes com as quais os profissionais da drea da saude tém de
lidar em sua pratica diaria, a confidencialidade é uma das mais relevantes do
ponto de vista ético, pois garante o sigilo de informagbes técnicas e de
carater pessoal (SALVADORI; HAHN, 2019).
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A controvérsia sobre ética médica e bioética € fundamental para todaa
comunidade, no entanto, ao longo da graduacdo de medicina esta necessita de maior
realce. Em 2003, foi realizada uma pesquisa em 103 cursos de medicina no Brasil,
envolvendo a avaliacdo do ensino de ética e, concluiu-se, entdo, que a disciplina constava
na grade curricular de todas as faculdades analisadas. Mesmo assim, 10 anos apds a
pesquisa, constatou-se que a forma de ministrar ética e bioética ndo se alterou muito,
embora fossem observadas melhorias com adocdo de novas metodologias como debates,
simulag@es e o0 uso de videos/filmes, dentre outras. (TEIXEIRA et al., 2019).

De 2005 em diante, com a adoc¢do da Declaragdo Universal sobre Bioética e
dos Direitos Humanos pela Organizacdo das Nag¢des Unidas para a Educacgdo,
a Ciéncia e a Cultura (Unesco), a bioética encontra-se em franca evolugéo,
influenciando a elaboragdo de normas e de diretrizes éticas para a pratica
dos profissionais da saude em todo o mundo. No Brasil, existe um novo
Cédigo de Etica Médica capaz de responder aos impasses da clinica e da
pesquisa, contribuindo para o fortalecimento da boa relacgdo médico-
paciente. Os conselhos de medicina estdo renovando e reorganizando suas
acGes, e os profissionais se mobilizando para enfrentar os problemas do
sistema de saude, os quais persistem com graves dificuldades. Tem-se,
portanto, a perspectiva de que, através de luta, haverd caminhos para a
vitéria pela persisténcia, resisténcia, esperanga e unido da sociedade
brasileira em torno do bem-estar de todos os grupos e segmentos da
populacdo (FERREIRA; PORTO, 2018).

O ensino da ética e bioética, no curso de medicina, é extremamente necessario
para a formacado de profissionais de saude. Além do tratamento com o objetivo de curar a
doenca, € importante que o médico perceba a sua influéncia na vida do paciente,
considerando seus sentimentos, cultura e religido. E nesse aspecto que a ética auxilia na
formacdo do profissional, ajudando-o a lidar com as particularidades de forma justa e
correta, buscando sempre o que € melhor e mais digno para o paciente. A insercdo da ética
médica, como disciplina, pela faculdade, conduzindo debates sobre atitudes profissionais
antes mesmo do académico ter entrado em contato com o paciente, pode desestimular o
interesse do aluno pela aprendizagem por ser algo distante de sua realidade. Nesse
contexto, filmes s@o considerados ferramentas imprescindiveis e efetivas de ensino, por
apresentarem cenas verossimeis, promovendo no estudante a reflexdo de situacdes
concretas relacionadas a futuras préticas. O poder de comunicagcdo da linguagem
cinematografica estimula o ensino-aprendizagem por mostrar realidades que palavras ndo
conseguiriam evocar (MUNIZ; LINS; MENEZES, 2018).

Existem principios que norteiam a ética dentro da genética, 0os quais se tornaram
um paradigma de avaliacdo moral na préatica clinica. Alguns desses principios sdo a

autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica, com a finalidade de facilitar a tomada
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de decisdo em um contexto universal. A bioética clinica lida com a identificacdo, a analise e
a resolucdo dos problemas morais que surgem no cuidado com determinado paciente. 1sso
nao quer dizer que os médicos devem ser especialistas em raciocinio filoséfico de alta
complexidade, mas que precisam saber ou estarem preparados para estabelecer as
solu¢cdes mais adequadas para o bem do paciente, principalmente em relagdo a saude. O
foco da bioética clinica € a tomada de decisdo, a qual tem a necessidade do conhecimento
simultdneo de principios éticos e filoséficos mais gerais, bem como sua aplicagdo médica
(ROQUE-SANCHEZ, MACPHERSON, 2018).

O médico termina sua graduacgdo, em tempos atuais, inserido em um contexto de
crescente avanco tecnoldgico e logo se depara com conflitos éticos relacionados ao adoecer
e ao morrer, fato que proporciona a esse profissional uma tenséo frequente, caracterizando-
se duas atitudes prejudiciais: afastar-se do que existe de humano nesses conflitos,
contribuindo somente com informagfes e acgdes técnicas, sem nenhuma empatia com o
paciente e seus familiares, ou envolver-se de tal forma a ficar sem reagéo, sem saber como
solucionar o caso. Portanto, o ensino da Bioética desponta como uma possibilidade de
inovacgdo curricular e como uma disciplina que abrange saberes diversos, principalmente
biolégicos e filosoéficos, por conseguinte, um caminho para esclarecer e estimular os
médicos a protagonizarem esses conflitos complexos (MUGAYAR; CARRARO; SA, 2017).

Em 1947, o médico Sheldon Reed comecou a fornecer ajuda e atendimento a
familias que possuiam determinado problema genético, o intuito do médico era esclarecer
alguns tragos genéticos tipicos em determinadas familias. Atualmente, a genética médica
engloba diversos outros fatores ligados a salude e ao bem-estar, como por exemplo: a
reproducdo bioldgica, através da discussao sobre riscos e probabilidades de nascimento de
criancas com determinados tracos genéticos, até cuidados precoces relativos a doencas
genéticas de expressao tardia. A genética médica é fundamental para o avanco da medicina

e para evitar/entender novas e desconhecidas doengas (GUEDES; DINIZ, 2008).

2 - BIOETICA MEDIANTE OS AVANCOS DA GENETICA MEDICA

A medida que a genética médica avancava, alguns desafios foram surgindo como,
por exemplo, a neutralidade moral do aconselhador genético. Devido ao incentivo as
ciéncias durante a segunda guerra mundial, nazistas incentivaram um movimento chamado

de eugenia (produzir uma selecdo na coletividade humana baseada em leis genéticas).

Diante desse cendrio, a genética médica atual tem alguns objetivos como:
afastar as suspeitas deixadas pelo movimento eugénico, demonstrar ser
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uma nova estratégia educativa de didlogo entre ciéncia e sociedade e
assegurar que sua insercdo profissional respeitava e promovia os direitos
fundamentais das pessoas em teste. Outro principio do aconselhamento
genético atualmente é a neutralidade, no qual o aconselhador genético
deve fornecer a informagdo genética isenta de valores pessoais ou de
julgamentos que possam alterar ou direcionar sua compreensdo (GUEDES;
DINIZ, 2008).

Quanto maior a evolugdo da engenharia genética, maiores serdao as condicfes de
manipular a espécie humana. Dessa forma, o avan¢co nas pesquisas de manipulagdo da
fecundacédo e de caracteristicas do individuo pode ser refletido sobre duas éticas. Na
primeira perspectiva, poderd trazer diversos beneficios até entdo inacessiveis, como a cura
das doencas genéticas; mas por outra, com todas as técnicas, corre o risco de ter seus usos
indevidos como a disseminagdo descontrolada das clinicas de terapia génicas e do
aparecimento de um mercado negro na fabricagdo de embrides. O futuro da fertilizacdo in
vitro e da manipulagdo genética caminha no sentido de prevenir as doengas genéticas,

permitindo além do diagndstico a prevencgéo e a cura dessas enfermidades (RASKIN, 1995).

No decorrer das ultimas décadas, foram desenvolvidas diversas técnicas que
permitiram aos cientistas adulterar o DNA de seres vivos para modificar suas peculiaridades.
O aumento na utilizagdo dessas técnicas em laboratério suscitou o debate sobre os

potenciais perigos biolégicos e 0s aspectos éticos desses estudos.

A possibilidade da edicdo do DNA teve inicio com uma metodologia denominada
TALEN (Transcription ActivatorLike Effector Nucleases), em 1974. A partir desse método, as
enzimas de restricao agiam como ‘tesouras genéticas’, permitindo a cisdo do DNA em locais
especificos. Dava-se inicio a engenharia genética. Buscando o aperfeicoamento da edicdo
de DNA, outras técnicas foram desenvolvidas até se obter a técnica CRISPR (sigla em
inglés para Repeticdes Palindrémicas Curtas Regularmente Interespacadas) mais simples e
com maior precisdo para edicao das sequéncias de DNA. Devido a essas técnicas cada vez
mais precisas, as antigas “tesouras genéticas” passaram a ser conhecidas como “bisturis
genéticos” (GOLDIM, 2016).

Caso desejasse, um cientista brasileiro ndo encontraria barreiras regulatérias para
realizar um estudo utilizando a técnica em embries humanos até o surgimento da resolucao
CNS 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) para o estudo em humanos e da
resoluggio CFM 2.121/2015 do Conselho Federal de Medicina (CFM) paraa
reproducdo assistida. A resolucdo do CFM permite que nos procedimentos de reproducédo
assistida, embrides diagnosticados com alteracdes genéticas causadoras de doencas

possam ser doados para fins de pesquisa. A mesma resolu¢cdo também determina que o
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tempo maximo de desenvolvimento de embrides in vitro é de 14 dias (GOLDIM, 2016).

O ponto de maior discussao relaciona-se a pratica de manipulacdo de embribes
humanos para fins exclusivos de pesquisa e a probabilidade de se desenvolverem em
estagios mais avancados. Aqui entra também uma questdo cultural e religiosa, cujos
principios sdo contra as alteragdes genéticas, afirmando que as coisas sdo como sdo e nao
se pode mudar. Essas e varias questdes vém abrindo grandes debates a respeito da ética
em testes genéticos.

CONSIDERACOES FINAIS

Sem duavidas os avangos na genética propdem muitos beneficios a todos, pois, ter a
possibilidade de descobrir alguma anomalia e poder evita-la contribui para ajudar uma
pessoa a passar a vida inteira sem a dificuldade que poderia existir caso nao fosse
descoberta em tempo habil. Logo, a genética pode modificar uma vida inteira para melhor,
aprimorando a qualidade de vida das pessoas. Além disso, 0s testes genéticos
proporcionam Vvarias outras possibilidades que dédo ao sujeito o direito de definir suas

predilecdes para sua propria vida.

Importante observar os direitos de todos, 0os quais sdo norteados por leis e por
principios que enriguecem o0 uso da genética em meio a sociedade, a fim de haver total
respeito em relagdo aos individuos, assegurando-lhes o direito a escolhas e a privacidade,
fornecendo os limites desejados com o propdsito de extrair apenas o melhor que a genética

pode trazer.

A genética avanca dia apdés dia, e, assim, € importante que haja muita
responsabilidade por parte dos profissionais para que esta seja sempre empregada a favor
do bem. Ela se apresenta como um recurso extraordinario, pois é capaz de proporcionar
resultados que transformam vidas. Dessa forma, sua prética exige prudéncia e conformidade

com a lei.
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