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CAPITULO 1

UMA DESCOBERTA REVOLUCIONARIA
NA AREA GENETICA — A CRISPR-CAS9:
em confronto — o0 entusiasmo
cientifico e interrogacdes éticas!

Leo Pessini

Moderador do Camillianum- Instituto Internacional de teologia da Pastoral
da Saude ligado & Universidade Lateranense (Roma, Italia).

Introducio

Por um longo periodo de tempo durante o século XX a humanidade convi-
veu com medos e esperangas relacionadas com possibilidades de intervengdes
genéticas no ser humano. A cada nova invengdo e intervengio tecnoldgica
no ambito genético, uma nova onda de temores e esperancas surgem no ho-
rizonte. Pelo sucedido com a pratica da eugenia em torno dos anos 20, mais
pessimismo que esperanca na rota da busca pelo aperfeigoamento genético
do ser humano. Uma série de filmes, bem como literatura classica de ficgdo
cientifica, lidam com este cendrio em que o ser humano pode passar ao desejar
“assumir o controle da evolugdo” torna-se escravo dela!

Justamente no apagar das luzes do século XX, uma noticia que chocou
0 mundo com a revelagdo da faganha de se conseguir o primeiro clone a
partir de células de um animal adulto: Surge a simpdtica ovelhinha Dolly,
Jruto do trabalho de longos anos de pesquisa dos geneticistas lan Wilmut e
Keith Campbell, na Escocia (Edinburg)!'! Comecam as discussdes em torno
da clonagem terapéutica e possibilidade de clonagem de humanos, utiliza-
¢@o de células tronco embrionarios e produgio de embrides para pesquisa,
entre outras questdes €ticas espinhosas. Com a conclusio do mapeamento do
genoma humano, no final e inicio deste século, comegam a surgir técnicas
revoluciondrias de modificagdo do genoma do ser humano, a chamada edicao
de genes (gene editing).

Isaac Asimov, na sua obra intitulada “o comeco do fim”, escrita em
19787, ja previa de certa forma uma nova fronteira para a medicina genética
quando afirma: O avango da engenharia genética torna praticamente pos-
sivel que comegaremos a desenhar nosso préprio progresso evolutivo. Isto
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que foi dito ha quase 40 anos € de grande atualidade. Ndo serd mais o acaso
da natureza que decidira a respeito da vida do ser humano. Antigamente para
sabermos do nosso futuro o ser humano consultava os astros, doravante tera
que consultar os genes. O ser humano comega a ter em suas méaos ferramentas
e conhecimentos no dmbito da biologia molecular, genética e na aplicagio da
engenharia genética, que prometem revolucionar completamente a sua vida,
bem como a vida dos seres vivos na face da terra. Vivemos num momento
crucial da historia humana em que alguns cientistas chamam de Antropoceno,
ou seja, a era em que o ser humano assume a responsabilidade por altera¢des
genéticas em si proprio, bem como no planeta. Todo este novo cendrio se
abre a partir de uma das mais importantes descobertas da humanidade no
século XX, que foi a descoberta da dupla hélice do DNA em 1953, por James
Watson, Francis Crick e Rosalind Franklin®. Em tempos de novos conheci-
mentos, de rapidas e profundas inovacdes tecnoldgicas no dmbito do genoma
humano surge agora, a enigmatica “Crispr-CAs9”, uma “tesoura molecular”
que promete revolucionar a drea da gendémica. Defrontamo-nos novamente
perante o entusiasmo dos pesquisadores, com inquietagdo e perplexidade
ética diante de iniimeras possibilidades de manipula¢do da dignidade do ser
humano*. O que ocorreu em relagdo a ovelha Dolly, acontece o mesmo agora
em relagdo a esta descoberta, que langa luzes e sombras no cenario da pesquisa
do genoma humano. Neste momento historico, multiplicam-se os eventos e
publicagdes cientificas a respeito das implicagdes culturais, sociais ¢ €ticas
a respeito desta novidade biotecnoldgica®®’. E necessario discernimento e
sabedoria ética para ndo precocemente “satanizar” uma descoberta que traz
um potencial de enormes beneficios para a humanidade, concomitantemente
com possibilidade de manipulagdes que podem comprometer a vida do ser
humano no futuro. Enfim, necessitamos de uma “ciéncia responsavel” que
se alie a “sabedoria humana”.

Em que consiste a descoberta do crispr-cas9
e quais seriam as implicagoes éticas?

Apos estas consideragdes introdutorias vejamos a grande novidade ge-
nética desta segunda década do século XXI. Trata-se da Crispr-Cas9 (7é-se
crisper-cas-nove), uma nova técnica revolucionaria de edi¢do do DNA que
promete mudar profundamente o nosso mundo da vida. Estamos diante de
uma sigla da expressio em lingua inglesa “clustered regularly interspaced
short palindromic repeats”. Trata-se de um o acrénimo, cuja traducio em
portugués — de dificil compreensdo para o publico em geral — € “repeticoes
palindrémicas curtas agrupadas e regularmente interespagadas”, que funciona
com uma proteina associada, a Cas. Através desta técnica da Crispr atua-se
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diretamente no gene defeituoso, como um missil teleguiado, atingindo um
grande niimero de células-alvo. Nesta técnica, a enzima Cas9, uma nucleasse,
corta as duas fitas da dupla hélice do DNA, abrindo o espaco para a insercao
de um novo trecho. Agora ¢ também possivel uma edi¢do “sem corte” do
DNA, muito util para alterar uma tinica “letra” do genoma ®.

Trata-se de uma sequéncia de DNA bacteriano muito particular, com
trechos curtos que se repetem a intervalos regulares e que podem ser lidos da
mesma maneira, mesmo que o sentido de leitura seja invertido (ou seja como
palindromos, tais como arara, 0sso ou rotor), mas na linguagem do DNA.
Esta nova tecnologia de edi¢io de genes CRISPR-Cas9 é descrita como uma
“tesoura molecular” por sua capacidade de tornar feitos antes improvaveis
na engenharia genética em simples exercicios de cortar e colar.

Pela primeira vez na histéria humana se coloca ao alcance do ser humano
a possibilidade de reescrever o codigo genético humano: nas células doentes
do corpo, sim, mas também nos 6vulos e espermatozoides que determinam
o futuro de nossos filhos, dos filhos de nossos filhos e de toda a linhagem
que emergira deles. Traduzindo numa linguagem mais simples, trata-se de
um passaporte da humanidade existir no futuro. A finalidade do uso dessa
técnica seria de curar doencas genéticas na linha germinativa, quer dizer,
ndo do proprio doente, e sim em seus filhos e em todos os de sua descen-
déncia futura. O método foi testado com sucesso em ratos e macacos, e por
1850 0s cientistas acreditam que seria a hora de se estudar se tem utilidade
médica em humanos. Por enquanto, esta técnica ainda ¢ ilegal em todos os
paises que regulamentaram a embriologia humana, ¢ que tem a capacidade
técnica necessaria.

Existe atualmente uma grande batalha juridica que envolve milhdes de
délares em torno de quem descobriu e a quem pertence a patente do CRISPR.
De um lado temos as pesquisadoras Jennifer Doudna e Emmanuelle Char-
pentier’ da Universidade de Berkeley, na Califérnia, EUA e de outro Junjiu
Huang, da Universidade de Sun Sat-sem, em Guangzhou, na China. Nesta

- Universidade a técnica do Crispr-Cas9 foi utilizada para a edi¢do de um embrido

humano para reparar um gene responsével pela beta-talassemia (uma doenca
sanguinea potencialmente ameagadora de vida), utilizando-se embrides nio
viaveis, isto € que ndo resultariam em nascimentos, pois tinham sido fecun-
dados por dois espermatozoides. Neste experimento, publicado no periddico
cientifico “Protein & Cell”, pelo pesquisador chinés Jungiu Huang e sua equipe
de pesquisadores, ele relata que s6 conseguiu atingir seu objetivo em 4 dos
81 embrides utilizados. Diante deste resultado o préprio Huang como lider
da equipe de cientistas, reconheceu que o experimento foi um fracasso, mas
mesmo assim defendeu a realizagdo de novas experiéncias para melhorar a
precisdo da técnica de edi¢do genética, conhecida como Crispr-Cas9". Frente



22

a tantas iniciativas de pesquisa que comegam a manipular embrides humanos,
reacendeu-se o debate a respeito do uso das ferramentas biotecnologicas que
tem o potencial de alterar o genoma humano, a bioética e os limites da ciéncia.

Tal experimentagdo atualmente est4 sob moratoria voluntaria nos EUA
e fortemente regulada na Europa. Jennifer Doudna, uma das geneticistas pio-
neiras na descoberta desta nova técnica de edi¢do de genes, com prudéncia
¢tica afirma que *“na prética, ainda teremos anos antes que possamos com
seguranga editar o DNA de um embrifo humano. Contudo, ela observa que
a prospectiva de editar embrides, de maneira que eles ndo carreguem genes
doentios, esta no coragdo do Crispr como potencialidade™ ',

Alguns pesquisadores publicaram um alerta na prestigiada revista cienti-
fica “Nature” em marco de 2015, solicitando uma moratdria total nos estudos
que envolvam a manipulagdo genética de espermatozoides, 6vulos e embrides
humanos. Edward Lanphier, presidente da Alianga para a Medicina Regene-
rativa, um dos cinco cientistas que assinaram o artigo da revista, afirma: Ndo
somos ratos de laboratorios, muito menos algo como um milho transgénico.
Somos uma espécie unica na natureza, com caracteristica proprias que nos
trouxeram onde estamos. Quando discutimos a modificacdo de embrides,
estamos refletindo sobve a alteracdo permanente da espécie. Por décadas,
os paises desenvolvidos debateram a modificagdo de genes em células repro-
dutivas e se posicionaram contra isso'>.

A edicdo do DNA nas primeiras fases da vida humana tem a potencia-
lidade de nos livrar de doengas devastadoras, como o céncer, ou doengas
gengéticas, gerar orgdos humanos como péancreas, coragdes, figados, rins,
pulmdes, entre outros, o que enche de otimismo em relagio a continuagio
da pesquisa na drea. Mas neste momento histdrico traz concomitantemente
muitas inquietagdes éticas frente as possibilidades de se criar sub ou super-
-humanos, formas sofisticadas de novas eugenias, além de novas doencas
e desvios genéticos ainda ndo conhecidos que podem comprometer a vida
humana no futuro®.

A alteragdo do DNA humano cria uma zona cinzenta que inquieta a huma-
nidade em relagéo ao seu futuro. De um lado, temos centenas de milhares de
pessoas que hoje sofrem de doengas de origem genética, que se beneficiariam
com as pesquisas e aplicagdo desta nova técnica do CRISPR-Cas9 para a cura
destas doencas. Por outro lado, trata-se de um empreendimento profundamente
atriscado quando ainda ndo temos um conhecimento profundo de como 0o DNA
realmente funciona. Existe muitas pesquisas em curso que procuram entender
como as diferentes pegas do genoma humano funcionam juntas. Temos um
exemplo interessante. Até recentemente, os cientistas pensavam que boa parte
do nosso material genético ndo servia para nada. Chamavam de “DNA lixo”.
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Hoje sabemos que o “DNA lixo” tem um papel fundamental na regulacao da
expressdo genctica. Precisamos ainda progredir no conhecimento do nosso
genoma, temos ainda muita coisa desconhecida: Dos 20 mil genes do genoma
humano, nés ainda sabemos muito pouco o que 6 mil deles atualmente fazem!
Considerando que as regides codificadas contam somente 2% do genoma,
ainda termos muitos anos antes que tenhamos uma compreensdo completa
de nossa biologia',

Estamos diante de uma realidade em que podem surgir cenérios som-
brios. E se ocorrer que um cientista muito bem-intencionado desenvolver a
cura para uma doenga ¢ aplica esta nova técnica em centenas de milhares de
doentes, sem antes saber que os efeitos colaterais podem ser devastadores e
mesmo mortais? Ou sgja, trata-se do caso em que a busca da cura é muito
pior do que a doenga em si mesma. Este cendrio poderia ocorrer frente a um
cientista com boas intengdes. Agora, podemos nos perguntar e imaginemos
essas poderosas ferramentas nas maos de bio-hakers sem escripulos, que
poderiamos denomina-los de terroristas genéticos! Eles poderiam alterar o
genoma da gripe, por exemplo, tornando-a mais potente e desencadeando uma
epidemia que certamente colocaria em risco a vida de muita gente.

Existem grandes inquietagdes ¢ preocupagdes quanto as implicagdes
eticas e de seguranga em relacio a estas técnicas de manipulagdo genética.
A edigdo de genomas em embrides humanos usando tecnologias atuais pode
ter consequéncias imprevisiveis e indesejdveis sobre as geragdes futuras.
Isto € o que torna perigoso e eticamente inaceitavel se for realizado de uma
maneira irresponsavel e sem as devidas precaucdes e reflexdes sobre o po-
tencial da técnica, as finalidades pelas quais serd utilizada e as consequéncias
a longo-prazo.

Entre os bioeticistas que refletem sobre estas novas técnicas de edicdo
génica em embrides, alguns enfatizam que estas tém um grande potencial
promissor porque poderia erradicar doengas genéticas devastadores e incura-
vels antes de um bebé nascer. Outros, mais cautelosos, dizem que esta técnica
ultrapassa uma linha ética de grande perigo, pois mudangas da linha germinal,
sd0 hereditérias, ¢ poderiam ter um efeito imprevisivel sobre as geracdes
futuras, além da ameaga sempre presente da pratica da eugenia e de criacdo
de “super-ragas”. Os processos cientificos que interferem no genoma humano
devem ser feitos com um minimo de seguranga, transparéncia e controle so-
cial da sociedade. Além disso, os cientistas devem sempre se questionar, se
perguntar: “Isto € realmente necessario de ser realizado ou implementado? ”

Nem tudo o que pode ser feito logo deve ser feito, colocado em prética,
especialmente por razdes de biosseguranca identificadas com a propria ge-
nomica das geragdes futuras. Ndo se trata de precaucio exagerada, mas de
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responsabilidade ética em relagdo a procedimentos cujos resultados ainda ndo
a0 seguros, e que podem colocar em risco a vida futura da espécie no nosso
planeta. Falamos mais de prudéncia e precaugiio do que em temor, numa pers-
pectiva bioética. O problema € que pelo conhecimento que temos hoje, ainda
que precario em varias areas, ja sabemos que certas modificacdes radicais
inseridas no genoma humano poderdo torna-se irreversiveis, inviabilizando a
reprodugdo da espécie. E frente a uma catastrofe dessas proporgdes, de quem
seria a responsabilidade?

E por isso que necessitamos de uma ética de protegdo. A Declaragio
Universal sobre 0 Genoma Humano e os Direitos Humanos da Unesco, ainda
nos anos 90 do século passado, deixa muito claro que todas as pesquisas com
o genoma humano devem levar em conta suas implicacdes éticas e sociais.
O art. 13 desta importante Declaragdo internacional, expde algumas condigdes
fundamentais para o exercicio da atividade cientifica, incluindo o cuidado,
a cautela, a honestidade intelectual e a integridade na realizacdo de suas
pesquisas e também na apresenta¢do e na utilizacdo de suas descobertas,
devem ser objeto de ateng¢do especial no quadro das pesquisas com o genoma
humano, devido a suas implicagbes éticas e sociais. Os responsaveis pelas
politicas cientificas, em dmbito puiblico e privado, também incorrem em res-
ponsabilidades especiais a esse respeito ."*

Muitos pesquisadores, a partir de uma perspectiva histdrica evolutiva,
nos lembram que em medicina nem todos os procedimentos realizados tem
100% de segurancga ou eficiéncia. A evolucdo dos conhecimentos e tecno-
logia, aos poucos faz com que estas intervengdes sejam menos perigosas
ou danosas para o ser humano. Ocorre um lento processo de evolugio e
aperfeicoamento. Tomemos o exemplo da cesariana que no inicio do século
XVIII era uma pratica médica que causava a morte de praticamente todas as
mulheres que se submetiam a esta pratica. Atualmente é uma pratica médica
corriqueira que salva a vida de mées e bebés. O mesmo ocorre em relagio
aos transplantes de coragdo, que no inicio desta inovagdo, ha 30 anos, so-
mente 25% dos transplantados sobreviviam. Atualmente esta percentagem
estd acima de 85% e o transplantado pode continuar a viver com o novo
orgdo, sem grandes problemas.

Uma regra clara ¢ que quando uma determinada intervengdo provoca
mais beneficios que riscos ou danos potenciais, vale a pena ir adiante. No que
toca a edi¢do dos embrides ainda os riscos sdo de tal monta que nem sequer
podemos falar em beneficios, afirmam muitos pesquisadores da area. Frente
a este cendrio, muitos falam da necessidade de estabelecer uma moratoria
internacional para aprofundar os estudos na érea, antes de prosseguir em
tentativas frustradas.
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A pesquisa cientifica a respeito do “gene
editing” ainda precisa evoluir

As Ultimas noticias dos cientistas e pesquisadores desta 4rea genética que
chegam ao publico a respeito desta técnica do CRISPR- Cas9, nos informam
que ocorreram centenas de mutagdes genéticas inesperadas. E o éxito de
um pequeno estudo recém-publicado na prestigiosa revista cientifica Nature
Methods, de autoria de Alexander Bassuk e Stephen Tsang. O titulo do artigo
Ja denuncia o problema encontrado: “Unespected mutations after Crispr.
CAs9 editing in vivo” (mutagdes inesperadas apds a edigdo do Crisper-CAs9
in vivo)'®. O experimento em discussio possibilitou a corre¢o de um gene
defeituoso de dois ratos, responsaveis pela sua cegueira. Ao mesmo tempo, o
seu DNA modificado apresentou mutagdes genéticas off target (inesperadas)
em numero muito superiores do quanto se esperava. Os ratos, ndo obstante
as mutagoes constatadas, aparentam s3os e normais, mas isto no exclui pos-
siveis consequéncias no futuro, por exemplo, que algumas dessas mutagdes
induzidas se desenvolvam em formas tumorais.

Estdo comegando os primeiros #rials (protocolos de pesquisa) em seres
humanos, prestes a acontecer na China e nos EUA. Em 2016 no Reino Unido
foi dada permissdo para um grupo de pesquisadores utilizar o CRISPER-Cas9
em embrides humanos. Aguardemos, pois, os resultados publicados devem ser
replicados e confirmados para serem partilhados com a comunidade cientifica.

Esta técnica de gene editing ja foi aplicada em embrides humanos para
torna-los mais resistentes ao virus HIV. Os resultados até o momento mostra-
ram que o procedimento foi totalmente ineficaz. O préximo passo poderia ser
a modificagdo da linha germinal, ovécitos e espermatozoides, como se todos
0s outros passos ja estivessem sido realizados com sucesso, o que ndo é o
caso. Sendo assim isto nos faz pensar que talvez estariamos mais préximos de
uma “previsdo de horéscopo”, que de um antncio com uma fundamentacio
cientifica credivel.

Enfim, o debate a respeito da ética de seres humanos geneticamente enge-
nheirados reacendeu-se novamente, e nos defrontamos com sérios questiona-
mentos tais como: Devemos desenhar geneticamente nossos descendentes? Se
for sim, como seria isto? Quais sdo os limites éticos claros deste novo poder,
¢ quais sdo os fins em direg3o aos quais deveriamos direciona-lo? Quais sio
as nossas obrigagdes € deveres em relagio as futuras geragdes? Néo deve-
riamos ter o controle sobre a evolugdo, de formas que nossos descendentes
possam transcender a natureza humana, ou deveriamos considerar a natureza
humana como um dom de nossos antepassados para a geragdo do presente,
que devemos cuida-la para o bem das geracgdes futuras?

— B e
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Principios gerais para a governanca das
técnicas de edi¢do do genoma humano

Avancos cientificos recentes tornaram a edigdo do genoma, mais eficiente,
precisa e flexivel, como nunca antes. Estes avangos, causaram uma explosdo
de interesse em todo o mundo, a respeito de caminhos possiveis em que a
edicdo do genoma pode aprimorar a saude do ser humano. A velocidade com
que estas tecnologias avangam e sdo aplicadas, tem gerado muita preocupagio
ética, se era apropriado a estes sistemas governarem estas tecnologias, além
de, como e quando o publico deveria ser engajado em tais decisdes.

A obra Editando o genoma humano: ciéncia, ética e governanga, um
importante documento da Academia Nacional de Ciéncia e Academia Nacional
de Medicina, langado em 14 de fevereiro de 2017, € resultado de um intenso
trabalho de mais de dois anos de um comité de ad hoc de peritos, no dmbito
da biologia molecular e genética examinando em profundidade as implica¢des
clinicas, sociais éticas e legais das tecnologias da edi¢do de genes humanos'”.
Entre as conclusdes e recomendagdes deste documento assinald-se que é
importante levantar as questdes a respeito do processo de edi¢do do genoma
humano. E necessario equilibrar os beneficios potenciais com os riscos nio
previstos; governar o uso da edi¢do do genoma; incorporar valores da sociedade
nas aplicagdes clinicas e decisdes a respeito de politicas publicas, e respeito
pelas inevitaveis diferencas culturais entre as nagdes e culturas que estardo
decidindo a espeito do uso destas novas tecnologias. O comité apresenta os
critérios que devem ser respeitados antes da permissdo de pesquisa clinica
de edigdo com células tronco que recebemos como heranca, e apresenta al-
gumas conclusdes sobre a necessidade crucial para educacio e engajamento
do publico em geral, apresentando sete principios gerais que se traduzem em
numa série de responsabilidades que os pesquisadores necessitam respeitar
no processo de edi¢do e governanga do genoma humano. A edig¢do do ge-
noma tem uma grande perspectiva de previver, melhorar ou eliminar muitas
doencas e condi¢des doentias da humanidade. Juntamente com esta promessa
emerge a necessidade de uma pesquisa e uso clinico eticamente responsavel.
Os principios éticos gerais, bem como as responsabilidades decorrentes da
observagio destes sinalizadores de valores a serem respeitados, identificados
neste documento, sdo os seguintes:

1) O principio do bem-estar. Procura apoiar e prover beneficios e
prevencdo de danos aqueles que sdo afetados pela pesquisa. Este
principio, com frequéncia na literatura bioética, identifica-se com os
principios da beneficéncia de ndo-maleficéncia. Como decorréncia
deste principio seguem as seguintes responsabilidades: a) procurar
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2)

3)

4)

5)

aplicacdes da edi¢do do genoma humano que promovam a satde e
0 bem-estar dos individuos, tais como tratar ou prevenir doengas,
enquanto se busca minimizar os riscos as pessoas, nas aplicacdes
Iniciais com alto grau de incerteza; e b) assegurar um razoavel
equilibrio entre risco e beneficio para qualquer aplicacéo da edicdo
no genoma humano;

O principio da transparéncia: Exige abertura ¢ partilha da infor-
magdo de uma forma acessivel e compreensivel para com todos os
envolvidos. As responsabilidades que seguem da aderéncia a este
principio incluem: a) um compromisso para revelagdo completa e
no momento adequado da informagdo; b) participagdo ptiblica no
processo de elaboragdo de diretrizes relacionadas com a edigdo
do genoma humano, bem como de outras tecnologias novas e que
causam rupturas;

O principio do cuidado devido: Diz respeito aos pacientes partici-
pantes em estudos de pesquisa ou que estejam recebendo cuidados
clinicos. Traz como exigéncia que estes procedimentos sejam cui-
dadosos e deliberativos e somente aplicados quando comprovados
com evidencias suficientes e robustas. As responsabilidades que
decorrem deste principio incluem em précer cautelosamente e incre-
mentar, sob apropriada supervisdo e de forma que permita frequentes
reavaliagdes a luz dos avangos futuros e opinides culturais;

O principio da ciéncia responsavel: Procura sustentar os standards
mais altos da pesquisa, desde a banca do laboratério até o leito do
doente, em sintonia com as normas professionais e internacionais.
As responsabilidades que decorrem deste principio incluem um
compromisso com: a) alta qualidade de anélise e do protocolo de
pesquisa; b) revisdo adequado e avaliagdo dos protocolos e resul-
tados da pesquisa; c) transparéncia, e, d) corregdo da analise e dos
dados falsos ou enganosos;

O principio do respeito pelas pessoas: Este principio exige o
reconhecimento da dignidade de todas as pessoas, reconhecimento
da centralidade da escolha da pessoa, e respeito pelas decisdes
individuais. Todas as pessoas tém igual valor moral, independen-
temente de suas qualidades genéticas. As responsabilidades que
decorrem deste principio incluem: a) o compromisso com o valor
igual de todas as pessoas; b) respeito e promogio do protagonismo
pessoal no processo de decidir; ¢) um compromisso para prevenir a
recorréncia de formas abusivas de eugenia praticadas no passado e,
d) um compromisso em eliminar os estigmas e preconceitos ligados
com a deficiéncia;
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6) O Principio da equidade. Este principio exige que casos iguais
sejam tratados igualmente e que os riscos e beneficios sejam equi-
tativamente distribuidos (justiga distributiva). As responsabilidades
que decorrem deste principio incluem: a) distribuigdo equitativa
dos 6nus e beneficios da pesquisa, e; b) acesso amplo e equitativo
aos beneficios resultantes das aplicagdes clinicas da edigdo do ge-
noma humano;

7) O principio da cooperagio internacional: Este principio apoia o
compromisso de abordagens colaborativas em pesquisa e governanga
que respeite os diferentes contextos culturais. As responsabilidades
decorrentes deste principio incluem: a) o respeito pelas politicas
publicas nacionais; b) coordenagio de procedimentos e standards
regulatorios onde seja possivel; ¢) colaboragio transnacional e parti-
lha de dados entre diferentes comunidades cientificas e autoridades
responsaveis pela regulagéo.

O surgimento desta “tesoura molecular” (Crispr- Cas9) provocou um
aumento de pesquisa nas novas aplicagdes biomédicas para o tratamento e
prevengdo de doengas. Juntamente com tal desdobramento, esta nova onda
de tecnologia de edi¢do de genes trouxe consigo também uma série de novas
questdes éticas claramente mais articuladas.

Alguns comentarios finais em vista do futuro

Seguimos de perto alguns comentarios a respeito deste documento da
Academia Nacional de Ciéncias e da Academia Nacional de medicina, a partir
de um editorial da prestigiosa revista The Lancet '8. Uma primeira observagio
a ser feita € que o Report coloca uma grande énfase na importante distingdo
a respeito do objetivo alvo em relagdo as células somaticas ou germinativas.
A grande maioria das pesquisas biomédicas basicas sdo realizadas com células
somaticas, ndo reprodutivas, como tais, e 0s riscos e preocupagdes éticas estio
delimitados somente ao individuo. Uma vez que o sistema CRISPR-Cas9 par-
tilha muitas caracteristicas com outros tipos de terapia génica, a seguranga e
a infraestrutura reguladora que ja existe, podem fornecer uma fundamentagio
suficiente para rapidamente mover a tecnologia no dmbito clinico.

De outro lado, ¢ edigdo de células germinativas abre um quadro com-
pletamente diferente e desconhecido, bem como dilemas e perplexidades
éticas. A edigdo de células germinativas tem um grande apelo em termos de
habilidade de “corrigir” mutagdes genéticas presentes nos genes das pessoas
antes que estes genes sejam transmitidos a prole, com a promessa de erradicar
condi¢des ou doengas hereditarias. Ocorre que esta promessa € marcada por
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complexas questdes éticas. Nao somente é impossivel saber alguns dos cami-
nhos em que a geragdo de descendentes vidveis, poderiam ser afetados, mas
as limita¢des das tecnologias correntes, necessitariam descartar embrides ou
realizar abortos seletivos quando o processo de edi¢do nio for bem-sucedido.
Um segundo atoleiro ético, ¢ que poderia também se aplicar as células so-
maticas, gira em torno do conceito de enhancement como oposto a corrigir
uma mutagdo prejudicial.

Embora o enhancement somatico pode ter um valor terapéutico para uma
pessoa, o aprimoramento de caracteristicas ou capacidades através da edigo
de células germinativas levanta questdes sobre eugenia e torna visivel uma
série indesejével de repercussdes, tais como o tratamento que a sociedade
daria aos individuos com deficiéncias, que teriam um acesso injusto a tais
tecnologias, na base do status socioecondémico.

O documento da Academia Nacional de Ciéncias e Academia Nacional
de Medicina dos EUA, apresenta recomendacdes para ir adiante com a edi-
¢do do genoma humano ao promover o bem-estar, respeito, equidade, além
de respeitar os principios da transparéncia, do cuidado devido, e da ciéncia
responsavel para preservar o uso clinico e pesquisa eticamente responséaveis.
A cooperagdo internacional exigira um didlogo franco entre os paises envol-
vidos, agéncias reguladoras e comunidades cientificas. Estas recomendacdes
do Report chegam num momento crucial quando o primeiro ensaio clinico,
usando a tecnologia Crispr-Cas9 para atingir células cancerosas, aprovado nos
EUA em junho de 2016, ¢ o primeiro gene injetado num paciente editado por
esta tecnologia na China (nov. 2016), e a corrida por resultados est4 em curso.

A imediata aplicagdo clinica de edigdo do genoma sera em células so-
maticas humanas para o tratamento ou prevengéo de doengas e deficiéncias.
De fato, tal pesquisa ja estd em testes clinicos nos EUA. Quanto a edigio
de células germinativas (6vulos e espermatozoides) ndo é o que se prevé
neste momento. Os autores do Report da Academia Nacional de Ciéncias
¢ Academia Nacional de Medicina so cautelosos ao afirmar que este pro-
cedimento nio seria atualmente aprovado, devido a incerteza a respeito da
seguranga e eficicia. A tecnologia estd avangando rapidamente, e a edigdo
de células germinativas, pode, num futuro nio muito distante, tornar-se uma
possibilidade realista que merega serias consideracdes. Existem circuns-
tancias em que a edigdo de células germinativas ou embrides, podem se a
unica e opgdo mais aceitdvel para os pais que desejam ter uma crianca ao
minimizar os riscos de transmitir uma séria doenca ou deficiéncia. Existe
uma historia de debate em torno da possibilidade de tornar as mudangas
hereditarias para o genoma humano. Por causa dos efeitos de tais mudangas
serem multigeracionais, quer sejam os beneficios potenciais, bem como 0s
riscos podem ser multiplicados."
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Nio € a toa, que mesmo os cientistas mais entusiasmados envolvidos
nestas pesquisas, ao se darem conta de tamanho perigo, com esta alta possi-
bilidade de riscos e danos potenciais serem multiplicados hereditariamente,
sdo os primeiros a levantar a bandeira de que precisamos de muita prudéncia,
precaugdo ou mesmo, chegar a um consenso de uma moratéria internacional.
A humanidade necessita de uma tecnociéncia que seja responsavel, respeita-
dora e protetora da vida, desde o 4mbito individual até o cdsmico ecoldgico
¢ néo manipuladora como tem acontecido. Edgard Morin, notével pensador
¢ educador francés diria, que com urgéncia neste momento necessitamos de
uma “ciéncia com consciéncia” *! Poucas questdes tais como a engenharia
genética tem concomitantemente niveis tdo altos de medo e esperanca, mas
uma abordagem prudente, que leve em conta as ligdes da historia, ajudara
a mitigar tanto o alarmismo apocaliptico de um lado quanto o utopismo in-
génuo do outro, que caracterizam os debates hoje em torno das invocagdes
tecnologias genéticas.
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