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Resumo:

Considerando a defasagem legal sobre aplicacOes génicas na pratica médica e o desco-
nhecimento do Cédigo de Etica Médica por estudantes, este trabalho objetivou avaliar
o conhecimento de discentes de medicina de uma universidade publica acerca da ética
na realizacdo de testes de DNA sem indicacdo médica, diagnéstico pré-implantacional
(DPI) e determinismo genético. Para tanto, criou-se um ambiente simulador da partici-
pacdo estudantil como jurados encarregados do julgamento de um caso sobre o DPI
com manipulacdo genética para evitar o nascimento de uma crianca albina e obesa em
um tribunal ficticio. Apés a argumentagdo dos apresentadores, simulando o Ministério
Publico e a defesa dos requerentes, promoveu-se a discussdo visando o desfecho do
caso; para tal, aplicaram-se dois questionarios com perguntas idénticas para avaliar co-
nhecimento, habilidades e atitudes dos académicos diante as questdes éticas e legais da
Engenharia Genética, um ap6s a leitura isolada do caso e o segundo depois da ampla
discussdo acerca das variaveis apresentadas. A ferramenta Juri-Simulado foi eficiente
na abordagem dos limites éticos da Genética Médica.

Abstract:

Considering the legal gap on gene applications in medical practice and the lack of
knowledge of the Code of Medical Ethics by students, this study aimed to evaluate the
knowledge of medical students of a public university on ethics in performing DNA
tests without medical indication, pre-diagnosis -implantation (DPI) and genetic deter-
minism. To this end, an environment simulating student participation was created as ju-
rors in charge of the trial of a case on ECD with genetic manipulation to prevent the
birth of an albino and obese child in a fictitious court. After the arguments of the pre-
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senters, simulating the Public Ministry and the defense of the applicants, the discussion

was promoted aiming at the outcome of the case; to this end, two questionnaires were

applied with identical questions to assess knowledge, skills and attitudes of academics

in the face of ethical and legal issues in Genetic Engineering, one after the isolated rea-

ding of the case and the second after an extensive discussion about the variables pre-

sented. The Jury-Simulated tool was efficient in approaching the ethical limits of Medi-
Aprovado para publicacdo em: 06.04.2022.  cal Genetics.

INTRODUCAO

A partir de 1972, com o advento de novas descobertas e aprimoramentos metodolégicos, estabeleceu-se,
através de um conjunto de técnicas responsaveis por isolar, purificar, examinar e manipular fragmentos de
DNA, a genética molecular. A esta ciéncia se atribuiu, em 1990, a facanha do sequenciamento do genoma hu-
mano através do Projeto Genoma Humano. A conclusdo bem-sucedida e antecipada deste programa realiza-
da, em 2003, por meio da inclusdo de estudos paralelos de genomas de organismos modelo, catalisou o ex-
cepcional progresso nos avangos da pesquisa genomica. Assim, através das milhares de possibilidades
oferecidas pelo novo universo da Engenharia Molecular, por meio de enzimas, microssomos e plasmidios, a
tecnologia de DNA recombinante dominou a ciéncia biolégica e biomédica (BUENO, 2009; CHAMAS,
1996; FURTADO, 2021; GARCIA,1996; GOES, 2014; HUMAN GENOME PROJECT, 2021; OLIVEIRA,
2014).

No que tange a Medicina, inimeros dos progressos trazidos pela Engenharia Genética sdo constante-
mente incorporados a realidade médico-paciente, dentre eles, diagnodsticos de doencas genéticas (inclusive
pré-implantacionais e intra-titero), obtencdo de medicamentos e vacinas a partir da tecnologia do DNA re-
combinante, novas terapias génicas, aconselhamento genético, entre outros. Diante tantas perspectivas, neste
cenario, muitas doencas passaram a ser clinicamente analisadas e manejadas de acordo com seus padrdes de
heranca, buscando compreender o provavel curso da doenca e as condutas disponiveis (ADAM et al., 2020;
AFZAL et al., 2016; BIESECKER et al., 2020; BRUNONI, 2002; DI MATTEI et al., 2021; GREEN et al.,
2020; LINDEN, 2010; MARQUES, 2014; OMIN, 2021; PINA-NETO, 2008).

Entremeio aos padrdes de heranga conhecidos e avaliados clinicamente, é possivel citar as doengas mo-
nogeénicas, as quais sdo determinadas pela mutacdo de um gene tnico, em um modelo tipico de transmissao
genética e cuja expressdo é insuficientemente determinada pelo meio e pode se categorizar como autossomi -
ca dominante, autossomica recessiva ou ligado ao cromossomo sexual X (BABAR, 2017; MARQUES,
2014), estando entre suas manifestacdes os principais casos de albinismo, caracterizados por heranca autos-
somica recessiva (BAIOTTO; LORETO, 2018; OMIN, 2021). J4 as herancas poligénicas sdo estabelecidas
pela mutacdo de dois ou mais genes que interagem entre si e contribuem para a doenca atrelados a multifato -
riedade deliberada pelas influéncias ambientais e necessaria para a expressao da enfermidade (MARQUES,
2014; MOSCA et al., 2012). Dentre estas doengas destaca-se a obesidade, a qual, apesar da etiologia multi-
pla, manifesta-se em 95% dos casos como uma doenca poligénica multifatorial (ALBUQUERQUE et al.,
2017; DAMIANI, 2017; MUNOZ YANEZ et al., 2017; OMIN, 2021).

Além da compreensdo imprescindivel destes padrdes de heranga para a utilizacdo da biologia molecular
no universo médico, as questdes éticas e legais de seu uso assumiram, das ultimas décadas até a atualidade,
suma importancia para o delineamento de limites sobre interven¢do no corpo de determinado individuo e de
sua hereditariedade (CLOTET, 2009; FRIAS, 2013; MUNSIE & GYNGELL, 2018; NARDI; TEIXEIRA,
SILVA; 2002;). Assim, dentre os principais temas norteadoras do debate ético atual, elenca-se: a realizacdo,
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em adultos, de testes genéticos diagnosticos de doencas sem cura; a possibilidade de pesquisa em células
tronco embriondrias; a propriedade intelectual no que tange aos genes e fragmentos de DNA; a possibilidade
de patenteamento das biotecnologias genéticas por empresas privadas; a determinacdo de quanto pais podem
decidir pela reproducgdo assistida e a implicagdo disto no futuro da prole; as nuances entre terapia e melhora -
mento e possivel impacto de informagdes genéticas pessoais na percepcao social e individual (ALVES, 2005;
FRIAS, 2013; ZATZ, 2011).

No que tange as determinacoes legais, as legislacdes e os principios constitucionais estabelecidos fixam
limites e asseguram, de forma integral incondicional, a protecdo detodo o ser humano e seu direito intrinseco
deser considerado tnico e exclusivo, além da garantia de acesso universal aos progressos da Engenharia Ge-
nética. No Brasil, a regulamentacdo das atividades de manipulagdo genética, dada pela Lei n° 8.974, estabele-
ce normas para o uso técnicas no manuseio e manipulacdo de moléculas de DNA/RNA recombinante para a
construcdo de organismos geneticamente modificados. Ja praticas como reproducdo assistida, bem como do
diagndstico gestacional pré-implantacional (DGPI), possuem regulamentacdes pela Resolucdo n°® 2.121/2015
do Conselho Federal de Medicina, a qual autoriza sua realizagdo com o objetivo de evitar doencas genéticas
em fetos ou selecionar embrides compativeis com outro filho do casal ja afetado por determinada doenca e
cujo tratamento indicado seja o transplante de células-tronco. Judicialmente, também, é vedada a selecdo de
sexo ou qualquer outra caracteristica bioldgica considerada futil do futuro filho pela Lei de Biossegurancga
(Lei 11.105/05) (arts. 6°, TIT 24 e 2525).

Contudo, apesar das resolucdes ja vigentes, novas tecnologias e métodos permanecem a margem ética e
legal, delimitando lacunas de normas em relacdo a abordagem e pratica da Engenharia Genética do contexto
médico-paciente, visto que resolucdes do Conselho Federal de Medicina (CFM) ndo possuem forca de lei.
Assim, no cenario brasileiro, a inexisténcia de legislacdo sélida e determinante sobre tais questoes remetem a
necessidade de interpretacdes de ordenamento juridico em busca da legitimacdo e normatizacdo de seu uso
na assisténcia a satide de forma eticamente adequada com o endosso da importancia dos direitos de persona-
lidade e do principio constitucional da dignidade humana, inter-relacionando-os aos principios bioéticos e
postulando-os como instrumentos indispensaveis na andlise ético-juridica desta questdao (DO SANTOS COR-
REA, 2018; OLIVEIRA et al., 2019; RESQUETI, 2020).

Segundo a Sociedade Brasileira de Genética Médica e Gendmica e as Diretrizes Nacionais para o curso
de Medicina, a formacdo em genética na graduacdo médica é fundamental para o entendimento dos determi-
nantes bioldgicos do bindmio saide-doenca, sendo indicado que egresso da graduagcdo em Medicina seja ca-
paz de suspeitar a cerca de um diagndstico de possiveis condicdo de base genética, explicar e propor ao paci -
ente a necessidade de realizar investigacdo para ampliar, confirmar ou afastar essas hipdteses diagnosticas e
indicar o aconselhamento genético (Diario Oficial da Unido, Brasilia, 23 jun. 2014; Sociedade Brasileira de
Genética Médica e Gendmica, 2017).

Assim sendo, mediante a crescente importancia de debate ético e legal sobre as limitacdes e possibilida-
des da Engenharia Genética atrelada a defasagem explicita de conhecimento dos académicos de Medicina so -
bre o assunto, objetivou-se este trabalho a fim de avaliar o conhecimento, habilidades e atitude de um grupo
de académicos de Medicina da Universidade Federal da Integracdo Latino-Americana a cerca de implica-
¢Oes, especialmente relacionadas a testes de DNA realizados com e sem indicacdo médica, diagndstico pré-
implantacional e determinismo genético.
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MATERIAL E METODOS

Com o intuito de transpor o aluno de sua posi¢do comum para um cendario em que se pusesse COmo parti-
cipante ativo perante as problematicas tratadas, um juri simulado foi empregado para a abordagem de ques-
toes éticas relacionadas a Engenharia Genética. Esta metodologia foi aplicada de maneira remota com pu-
blico-alvo de 29 académicos, do terceiro ao sétimo periodo, matriculados na disciplina Optativa “Era do
DNA e a Etica em seu uso”, do curso de Medicina da Universidade Federal da Integracdo Latino- Americana.
Para tanto, foi criado um ambiente virtual que simulasse a participacdo estudantil como parte de um Corpo
de Jurados encarregados do julgamento em um tribunal ficticio.

Um caso hipotético, que se referia a controvérsia relacionada ao manejo de genes fiiteis, a manipulagao
do genoma humano e a problematica de testes rastreadores de informacGes genéticas realizados por farma-
cias, foi elaborado previamente e apresentado de maneira virtual por um grupo de seis alunos, tendo sua de-
corréncia baseada nos principios legais de julgamento. Ou seja, a parte requerente foi sustentada por um cor-
po de defesa e acusada por membros do Ministério Piblico como representacdo de promotoria. Assim, diante
dos argumentos usados pela defesa e acusacdo, o corpo simulado de jurados, composto pelos demais alunos
da disciplina, foi incumbido de discutir e sentenciar, de maneira critica, o decorrer da historia.

Para tanto, ap6s a argumentacao das duas partes, promoveu-se uma discussao entre os membros do Juri
visando o desfecho do caso. Destarte, os participantes responderam dois questionarios com a pergunta: “Mia
e Paulina serdo autorizados a realizar o procedimento de reproducdo assistida para garantir que nao terao fi-

AP

lhos albinos e nem obesos?”. No primeiro, as respostas se limitavam a “Sim” e “Ndo”. Na segunda composi-
¢do, com o intuito de fomentar o pensamento critico e senso de responsabilidade individual e coletiva, uma
ampla discussdo sobre as condutas éticas e morais determinantes do caso foi estimulada entre os estudantes
e os participantes escolheram entre as opc¢des “Sim, parcialmente (somente albinismo)” “Nao, totalmente”

“Sim, parcialmente (somente obesidade)” e “Sim, totalmente™.
O CASO

Na realizacdo do Jari Simulado, um dos académicos responsaveis apresentou, como narradora, aos alu-
nos membros do Corpo Jurado, responsaveis pela decisdo juridica final, o caso de Mia Couto e Paulina Chi-
ziane, um casal de escritores provenientes de Mogcambique que se mudou para o Brasil e pretende, em breve,
ter filhos. Porém, descobriram por meio de um teste de DNA, sem indicacdo médica, que ambos sdo portado -
res do alelo recessivo causador do albinismo e possuem alelos relacionados ao desenvolvimento da obesida-
de. Diante de tais resultados, Mia e Paulina buscaram uma clinica de reproducao assistida com o objetivo de
garantir que ndo teriam filhos albinos e nem obesos. Os médicos explicaram os motivos que acarretam na
impossibilidade de realizacdo do procedimento, haja vista as questGes éticas relacionadas e o fato de que ne-
nhuma das condi¢Oes requeridas pelo casal representa risco de morte ou sofrimento prematuro ao futuro
bebé. Insatisfeitos, Mia e Paulina entraram na justica com uma peticdo inicial elencando que suas familias
moram em Mog¢ambique e que em muitas regides do continente africano albinos sofrem sérios preconceitos e
riscos a sua integridade mental e fisica, o que implicaria no afastamento da crianca do seio familiar. No que
tange a obesidade, os requerentes alegam que o avé de Paulina possui variadas complicagdes decorrentes da
doenca cronica e que o sofrimento do av0 e suas condi¢des precdrias de saide e bem-estar sdo fatores que
abalam Paulina, a qual, segundo alegacdes, busca ao maximo evitar esse “cruel destino para seus filhos”.
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O Ministério Ptiblico, por sua vez, se posicionou contrariamente aos requerentes, alegando em seu pare -
cer que tal tipo de selecdo genética de embrides fere a legislacdao vigente, bombardeia a legalidade dos prin-
cipios éticos regentes da Engenharia Genética e cria um perigoso precedente para a selecdo de genes ndo vi-
tais ao abrir as portas para um novo e evoluido processo de eugenia pautado na selecdo de caracteristicas
consideradas benéficas e exclusdo daquelas consideradas deletérias. O Ministério Publico alega, ainda, que
as condigdes culturais que levam a necessidade de tais procedimentos sdo caracteristicas de regides africanas
e ndo do Brasil, o que leva a abertura de um precedente intrinseco de uma jurisprudéncia a ser usada, posteri -
ormente, de ma-fé.

Considerando as alegacOes e desejos dos requerentes e promotoria, foi declarada aberta uma audiéncia
de instrucao e julgamento, com apresentacdo dos argumentos da defesa e acusagdo pelos alunos responséaveis
e poder de decisdo final competente ao corpo jurado.

0 JURI

Apbs a exposicdo do caso, seguida pela argumentacdo da defesa e acusagdo, os académicos atuaram
como juri. Para tanto, foram expostos dois questiondrios virtuais contendo a mesma pergunta: “Mia e Paulina
devem ser autorizados a realizar o procedimento de reproducdo assistida com o objetivo de garantir que nao
teriam filhos albinos e nem obesos?”. O primeiro questiondrio foi realizado imediatamente ap6s a apresenta-

AP

¢do do caso e as respostas possiveis eram “Sim” ou “Ndo”. O objetivo da limitacdo a essas duas respostas foi
apurar qual o sentimento dos académicos, exercendo o papel ficticio de Juri, sobre as modificacOes propostas
pelos requerentes, buscando definir se eles concluiram que os genes eram "fliteis" ou se a modificacdo diante
do dilema ético e cultural poderia ser aceita. Apds a proclamagao do resultado, foi aberto espaco para os aca-
démicos justificarem suas posi¢des e, a posteriori, estimulou-se a discussdo sobre o caso e as nuances do
tema. O segundo questionario, por sua vez, efetuado ap6s amplo debate, reconhecia como possiveis as se-
guintes respostas: “Nao, totalmente”; “Sim, parcialmente (somente albinismo)"; “Sim, parcialmente (somen-

te obesidade)” e “Sim, totalmente”. Ap6s as votagoes, foi verificada a porcentagem de cada resposta dada.
RESULTADOS

Para o primeiro questionario, 66,7% responderam que o casal ndo deveria ser autorizado a realizar o pro-
cedimento de reproducdo assistida com o objetivo de garantir que nao teriam filhos albinos e nem obesos. Os
principais argumentos que conduziram ao voto contrario a reproducao assistida nas condi¢des apresentadas
foram: a) obesidade apresenta heranca multifatorial e o fator ambiental é preponderante para o surgimento da
caracteristica, o que implicaria em baixa efetividade da exclusdo de embrides portando alelos de propensao;
b) pouca frequéncia de ida ao pais natal dos pais, o que nao seria uma justificativa de risco de vida ao futuro
filho albino; c) determinismo genético; d) legislacdo vigente.

Também se levantou o debate de que os pais poderiam apresentar cuidados relacionados aos habitos de
vida para evitar a obesidade e suas comorbidades na crianca sem a manipulacao genética, uma vez que a ex-
clusdo destes embrides ndo garantiria que o filho ndo desenvolvesse a condicdo futuramente se ndo tivesse
um estilo de vida saudavel. Nesse sentido, foi reforcado que a mae, sabendo das consequéncias da condig¢do

pelo sofrimento anteriormente presenciado, poderia incentivar, dentro de seu nicleo familiar, e em conjunto
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com o pai, comportamentos e habitos de vida saudaveis que dificultem o desenvolvimento da obesidade no
futuro da crianca.

Com relacdo ao albinismo, foi discutido que uma maior cautela e maior observancia durante viagens a
Mocambique poderia evitar problemas. Foi considerado, também, como fator de menor importancia, na visdo
dos académicos, eventuais restricdes de convivio social que a crianca enfrentaria em Mogambique por causa
de sua condicao albina. Ponderaram, ademais, que as visitas durariam pouco tempo e que o espago principal
de socializacdo e convivio seria no Brasil, onde os pais sdo residentes e ndo existem questdes culturais que
prejudicariam a satide e integridade fisica da crianga.

Ditas essas consideracOes, os académicos foram expostos ao mesmo questionamento, pela segunda vez,
ap6s ampla e determinante discussdo, com abertura no leque de perguntas. Nesta composicdo, 55,3% dos
participantes concordaram com a autorizacao da reproducdo assistida com o objetivo de garantir que o casal
ndo teria filhos albinos, mas ndo para a obesidade, enquanto que 44,4% discordou totalmente da reproducdo
assistida com manipulacdo genética. As demais opgdes, todavia, ndo obtiveram votos ou posi¢cdes favoraveis.
A partir da proclamacdo do resultado, ficou claro que vérias pessoas mudaram de ideia diante das novas op-
¢Oes apresentadas, tanto em barrar a modificacdo genética quanto em autorizar intervencoes.

Nessa fase, as argumentacdes se concentraram no questionamento e na percepcao de que a familia vinha
de um contexto e uma formacao cultural diferente da experimentada pelo publico-alvo. Para eles, o albinis-
mo nao significava apenas uma doenca genética ndo letal, mas representava riscos de vida e violéncia, amea -
cava o convivio familiar e poderia causar traumas mentais e afastamento dessa crianga de seu ntcleo famili -
ar, podendo resultar em inseguranca crénica e necessidade de intervencdes psicologicas e psiquiatricas
futuras.

Ainda, neste momento, o principio ancestral da medicina da nao-maleficéncia foi aclamado, pois, na vi-
sdo de alguns académicos, a omissdo do procedimento causaria mais danos do que beneficios, considerando
o contexto biopsicossocial em que essa familia se encontrava. Também se apontou que as técnicas a serem
empregadas sdo bem estabelecidas e seguras, e que a chance da criancga ter algum prejuizo decorrente do pro-
cedimento em si, é muito baixo.

DISCUSSAO

Por unanimidade, a manipulacdo genética que visava eliminar informacdes genéticas relacionadas a obe -
sidade foi rejeitada pelos jurados apés a apresentagdo do caso. O corpo jurado demonstrou conhecimentos
sobre a etiologia e desenvolvimento da doenga, bem como habilidades para colocar em pratica o seu conheci-
mento e atitudes vidveis para evitar esta patologia. Isso porque, apesar dos fatores genéticos exercerem gran-
de influéncia na etiologia da obesidade, configurando risco individual de 2,5 a 4 vezes maior para o desen-
volvimento da doenca em criangas com heranca genética paterna ou materna e 10 vezes mais provavel em
caso de ambos pais obesos (CASTRO, 2018; JESUS et al., 2016), a pratica de exercicios e estilo de vida que
evitam o surgimento de ambientes obesogénicos sdo efetivos para diminuir significativamente a probabilida-
de do surgimento da patologia e suas comorbidades (PAZ et al., 2017).

Atualmente, tem-se estabelecido que as formas mais comuns de obesidade sdo causadas gracas a intera-
¢do de multiplos alelos cujas variantes genéticas contribuem parao feno6tipo da doenca, que leva em conside -
racdo a existéncia de genes que regulam apetite, metabolismo de lipidios, gasto calérico, termogénese, sensi-
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bilidade periférica a insulina, entre outros cédigos de funcdes fisioldgicas substanciais para perda, ganho e
manutencao de peso (CASTRO, 2018; JESUS et al., 2016; NEJAR, 2019).

No tangente a obesidade poligénica, 197 genes sdo postulados como candidatos ao curso da doenca des-
de 2004, porém as interagcdes e determinagoes individuais destes ndo esta elucidada (FURTADO, 2019;
MARTIN, 2015; NEJAR, 2019;SNYDER et al., 2004; VAN, et al., 2018). A complexa interacdo de fatores
genéticos e ambientais, a grande quantia de genes envolvidos e sua necessidade de coalizdo na determinacao
da suscetibilidade a obesidade tornam a compressdao e manuseio genético desta doenca uma incumbéncia ar-
dua e pouco conhecida. Atualmente as ferramentas mais conhecidas para a edi¢do gendmica utilizam enzi -
mas modificadas, tais como a utilizacdo de meganucleases; zinc-finger nucleases; transcription activator-like
effector nucleases; e as conhecidas CRISPR-Cas9. Tais técnicas atuam no reconhecimento de sequéncias nu-
cleotidicas especificas a fim de permitir a ligacdo da enzima com posterior clivagem dos nucleotideos do
DNA-alvo. Apos tal seccdo, geram-se “quebras de dupla fita” (double-strand breaks) que reparam o DNA ao
adicionar mecanismos endogenos as células. Quanto ao reparo, sdo conhecidas, atualmente, duas técnicas: li-
gacdo de extremidades ndo homdlogas (non-homologous and joining — NHEJ), til no silenciamento de ge-
nes, e reparo dirigido por homologia (homology-directed repair — HDR), ttil na criacdo de novos segmentos
genéticos (FURTADO, 2019; MARTIN, 2015;VAN, et al., 2018).

Neste contexto, a terapia génica proposta no presente caso foi considerada, pela grande maioria dos par-
ticipantes do debate, um viés futil e sem delimitacdes cientificas suficientes para ser aplicada, haja vista a
falta de certeza sobre grande parte dos genes responsaveis pela herancga genética da obesidade e as limitacoes
praticas. Além disso, o Corpo Jurado conclui ser antiético a modificagdo genética neste quesito, uma vez que,
em parcela social, tal acdo possui carater eugénico e segregacionista, ou seja, determinante da evolugdo hu-
mana a partir da selecdo de caracteristicas fisicas e nao fisicas (ANGELUCI and QUEIROZ, 2020; FRIED-
MANN, 2019; TEIXEIRA, et al., 2017).

Em suma, apesar dos académicos demonstrarem pouco dominio conceitual das ferramentas usadas na
manipulacdo genética, apresentaram um amplo dominio da etiologia e desenvolvimento da doenca e das
questoes éticas relacionadas e no conhecimento das limita¢Ges logisticas da edicdo de doengas poligénicas,
bem como manifestaram habilidades para colocar em pratica o seu conhecimento em atitudes viaveis no
combate nao genético a patologia.

Com relacdo ao albinismo, o Corpo de Jurados, de acordo com seu conhecimento prévio e nuances do
caso hipotético, julgou como positiva para a crianca e sua familia a exclusdo genética da heranca determinan-
te do albinismo, uma vez que considerada a qualidade de vida do futuro filho e seu convivio familiar comple-
to e seguro, uma vez que albinismo, diferentemente da obesidade, é normalmente caracterizado como uma
heranca monogénica autossémica de padrdo recessivo, sendo causado pela completa ou parcial auséncia da
sintese de melanina na pele, cabelos e olhos gracas a incapacidade da toxicidade na conversdo de tirosina em
dopa (ARVEILER, 2020; MARCON and MAIA, 2019;). Devido os diferentes niveis de pigmentacao, indivi-
duos portadores da doenga possuem pele clara, cabelos brancos e olhos vermelhos (ESPINOSA et al., 2020)
devida reflexdo dos vasos sanguineos na retina, ou esverdeados (LEAO, 2019); além disso, sdo altamente
sensiveis a radiacOes ultravioletas, sendo passiveis de canceres precoces, irritacées e danos actinicos na pele
(RIBEIRO, 2019).

Atualmente, conhecem-se 19 genes relacionados aos diversos fen6tipos do albinismo, sendo este, classi-
ficado, de acordo com as 4reas do corpo acometidas, depésito de pigmentos e severidade, em: AOC tipo 1 (A
e B) até AOC tipo 4. O fenétipo AOC, mais comum, em geral, deriva-se de muta¢des presentes nos genes
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TYR, AOC2, TYRP1 e SLC45A2 (MAIA; MARCON, 2019). Porém, além das variaveis mais conhecidas,
uma série de fen6tipos se vé sem identificacdo molecular, sugerindo, desta forma, a existéncia de mais 16cus
génicos determinantes para a doenca (MAIA; MARCON, 2019).

Além das desvantagens no que tange a satide e bem-estar, o albinismo causa, também, inimeras dificul -
dades sociais trazidas pelo estigma da doenca, preconceito, segregacao social, exclusdo, falta de assisténcia
médica especializada e marginalizacdo da saide gracas a ampla falta de conhecimento da etiologia da doenga
e de sua heranca genética (MARTINS; SOARES, 2014). Esta atmosfera, por sua vez, gera ampla difusdo de
crengas misticas e supersticdes que colocam em risco a integridade mental, fisica e a vida dos individuos
portadores de albinismo (MAIA; MARCON, 2019).

Quanto ao diagnéstico, o albinismo enquadra-se na gama de doencas genéticas altamente beneficiadas
de aconselhamento genético, jd que é normalmente caracterizado por condicdo homozigética com 100% de
penetrancia do gene defeituoso (MAIA;MARCON, 2019). Diante disso, o diagndstico pré-implantacional
permite uma futura abordagem multidisciplinar correta do paciente, além da identificacdo de sua tipagem e
orientacdo familiar sobre as probabilidades da presenca da doenca na futura prole (MAIA;MARCON, 2019;
NELWAN, 2018). Atualmente, técnicas genomicas como meganucleases (MNs), “zinc finger nucleases”
(ZNFs), nucleases efetoras (TALENS) e os mais conhecidos agrupamentos regulares interespaco de curto pa-
lindromo (CRISPR /sistema de repeticdes Cas9) viabilizam a intervencdo genética na manifestacdo do albi-
nismo (NELWAN, 2018).

Porém, no tangente as permissoes legais vigentes no Brasil, a Lei de Biosseguranca, no inciso III deste
artigo 6°, é expressamente proibido o uso das praticas englobadas pela Engenharia Genética em célula germi-
nal humana, zigoto humano e embrido humano, realidade conhecida e abordada pelos académicos durante a
discussdo. Ja no campo internacional, inimeras instituicdoes de pesquisas ja se posicionaram contra a edig¢ao
genética de embrides humanos, tais como National Institutes of Health (NIH) e International Bioethics Com -
mittee da Organizacdo das Nacoes Unidas para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura (Unesco) (COLLINS,
2015; International Bioethics Committee, 2015).

Além do entendimento legal da legislacdo brasileira e mundial e sua aplicacdo na Pratica Médica e na
edicdo gendmica, os académicos demonstraram pouco dominio sobre a etiologia do albinismo, porém mos-
traram entendimento amplo sobre suas consequéncias fisicas e sociais ao individuo portador, principalmente
na realidade determinada pelo caso. Tais conhecimentos prévios foram cruciais no fomento da discussao e
nortearam as opinides e escolha de atitudes dos académicos perante a realidade da parte requerente. Desta
maneira, ressalta-se a discrepancia na porcentagem de alunos favoraveis a edi¢do genética do albinismo e,
assim sendo, a divergéncia das futuras condutas médicas individuais dos presentes.

CONCLUSAO

A luz do exposto, conclui-se que o caso apresentado se mostrou altamente eficiente em questionar e tor-
nar mais complexa a sutileza entre “genes fiteis”, tais como os determinantes da cor dos olhos e cabelos, e
“genes ndo flteis”. Além disso, abordou um problema atual vivido por alguns paises do continente africano e
conseguiu transmitir genuinamente a situacdo de pais que buscam proteger seus filhos e ndo apenas satisfazer
desejos acerca de um determinado padrdo estético.

Assim, os resultados mostraram que o consenso alcancado com um exemplo classico de “genes fiiteis”
foi dissolvido quando a questdo se mostrou mais profunda e confrontou numerosos principios éticos corri-
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queiros, colocando em oposicdo culturas, conceitos, principios e situagdes muito especificas. Também foi as-
similado pelos académicos que, embora estivessem diante de uma situacdo extraordinaria, a necessidade de
senso critico e analise global da situacdo é real na totalidade dos casos que envolvam desejo ou necessidade
de manipulagoes genéticas, impossibilitando avaliacdes simplistas e vagas da realidade.

No que tange a divergéncia de opinides demonstrada pela pesquisa, evidencia-se que, gracas a falta de
consenso sobre a questdo ética desse caso concreto, os futuros profissionais agiriam de maneiras dramatica-
mente diferentes quando confrontados com um dilema semelhante. Nesse contexto, haja vista a prerrogativa
do médico, dentro dos principios e regras hoje estabelecidas pelo Cédigo de Etica Médica, o qual ndo prevé
especificamente e claramente condutas em relagao a genética médica, realizar tratamentos e intervengoes jul -
gadas, através de analises clinicas e uso do senso critico, necessarias e adequadas ao contexto do paciente.
Assim, o médico responsavel possui prerrogativa e autoridade quase absoluta sobre sua conduta, dentro dos
padrdes éticos. Porém, tratando-se das divergéncias evidenciadas e considerando o direito do sigilo, da ndo
maleficéncia, da orientacdo e consentimento do paciente, julga-se como adequada a atmosfera de debate e lo-
cucdo a fim de evitar uma avaliacdo unilateral e simplista da realidade apresentada pelo caso.

Por tltimo, considera-se o fomento desse tipo de debate nas faculdades de Medicina extremamente ne-
cessario, ja que o desenvolvimento do espirito e senso critico criado no ambiente de aprendizagem €é uma fer-
ramenta capaz de proporcionar formacdo de profissionais argumentativos, com responsabilidade ético-social
bem fundamentada, além de estimular a compreensdo e respeito com as mais diversas realidade sociais e
com populacdes de distintas vulnerabilidades.
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