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RESUMO

A genética se ocupa em estudar como as caracteristicas dos organismos s&o
transmitidas a seus descendentes, e, gendmica, por sua vez, estuda a totalidade da
informacéo genética. Nesse contexto, por serem campos de estudos que envolvem
diretamente a biologia dos seres vivos, é fundamental a consideracdo de solidos
principios éticos para nortear essas pesquisas. Frente a isso, tendo em conta estudos
éticos produzidos na Republica da Africa do Sul, cujas condicdes do pais o tornam
propicio para essas investigacfes, bem como ensinamentos da Ciéncia Logosdfica,
este trabalho tem como objetivo propor o principio ético de respeito a ser considerado
como fator essencial em pesquisas envolvendo genética e gendmica, por ser esse um
principio que engloba valores que convidam a uma boa convivéncia, estimulando a
encontrar solucdes que confluam para a harmonia, porque busca ajustar as

diferencas, as necessidades e os interesses entre os individuos.
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1. INTRODUCAO

No século XX houve trés grandes projetos que abriram novas possibilidades para a
humanidade. O Projeto Manhattan descobriu as formas de utilizacdo da energia
nuclear, o Projeto Apollo possibilitou a exploracdo do espaco sideral e o Projeto
Genoma Humano, que resultou na ampliagdo do conhecimento sobre a heranca
biologica do ser humano (MALUF, 2020).

Como ainda no século XXI as pesquisas relacionadas com o Projeto Genoma Humano
continuam sendo desenvolvidas, tal como a edi¢cao genética de dois bebés que vieram
a nascer em outubro de 2018 (GREELY, 2019), pode-se dizer que os objetivos com

esse intento ainda ndo foram alcancados.

Para contextualizar o que significa esses estudos, a genética se refere a busca do
conhecimento da hereditariedade, com o intuito de descobrir como as caracteristicas
dos organismos sao transmitidas para as proximas geracoes, por meio do ADN (acido
desoxirribonucleico; ou, em lingua inglesa, DNA — deoxyribonucleic acid). Ja a
pesquisa gendmica lida com a totalidade da informacdo genética contida no ADN
(ASSAF, 2018), cujo objetivo € o de investigar doencas em nivel populacional,
considerando fatores genéticos e ambientais (DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).

Nesse sentido, como a Republica da Africa do Sul possui uma das populacées
geneticamente mais diversas do mundo, o qual, combinado com uma alta carga de
doencas e infraestrutura de qualidade, o pais é propicio para se realizar pesquisas em
genética e genbmica, sendo, por isso, muito procurado pela comunidade mundial de
pesquisadores. Frente a isso, para coibir praticas inapropriadas surgiu a necessidade

de compreender e proteger os interesses dos individuos (PEPPER et al., 2018).

Ent&o, a Academia de Ciéncias da Africa do Sul, desenvolveu um estudo de consenso
sobre as implicacdes éticas, legais e sociais envolvendo essas questbes (ASSAF,
2018). Em adicional, também foram empreendidas iniciativas no pais para tratar sobre
ética em pesquisa, por exemplo, as diretrizes propostas pelo Departamento de Saude
(DEPARTMENT OF HEALTH, 2015) e o Codigo San de Etica em Pesquisa (SOUTH
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AFRICAN SAN INSTITUTE, 2017). Em todos esses estudos o principio ético de
respeito foi versado. Dessa forma, nota-se que a populacao daquele pais se preocupa
com o respeito, considerando-o como um elemento importante para nortear uma

conduta ética.

Tendo em conta o papel da pesquisa que é a acao de fazer uma investigacao
sistematica com base em padrdes cientificos e éticos apropriados ao contexto
(DEPARTMENT OF HEALTH, 2015), qualquer pesquisa que n&o atenda a um
elemento ético que seja, €, portanto, antiética. Lembrando que, independentemente
de como for e de qual seja o0 objetivo, 0 respeito sempre € um elemento apropriado

em todas as situacgoes.

Assim, dentro desse contexto, e considerando que o campo de pesquisa em genética
e genOGmica estd em constante expansao, € primordial tratar sobre as implicacdes
éticas resultantes dessa pratica. Por isso, este trabalho tem como objetivo propor o
principio ético de respeito como elemento essencial nas pesquisas envolvendo

genética e gendmica.
Esse principio foi fundamentado no saber emanado pela Logosofia[2]:

Seu nome redne numa so palavra os elementos gregos l0gos e sophia,
que o autor adotou, dando-lhes a significagdo de verbo criador ou
manifestacdo do saber supremo, e ciéncia original ou sabedoria,
respectivamente, para designar uma nova linha de conhecimentos, uma
doutrina, um método e uma técnica que Ihe sdo eminentemente proprios
(PECOTCHE, 2013, p. 15).
Na secdo seguinte € descrito como dominios do conhecimento convergentes podem
auxiliar na compreensao de temas complexos. A Secdo 3 resume trés estudos sobre
ética realizados na Africa do Sul. J&4 a Secdo 4 contém a andlise e as consideracdes
sobre essas investigacdes. Na Secao 5, € relatado como o principio ético de respeito
pode ser um elemento essencial em pesquisas genéticas e gendmicas. E, na ultima

secdo é tecida a conclusao.
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2. ESTUDOS CONVERGENTES

Quando é necessério compreender um tema dificil, contendo conceitos de diversos
dominios do saber, sdo feitos esforcos convergentes para buscar solugcbes a
determinados problemas; por exemplo, a bioética, a biotecnologia e o biodireito, os

guais sao descritos a seguir.
2.1 BIOETICA

O ramo do saber da bioética surgiu com a necessidade de estabelecer um padrao
moral universal, dado o crescente interesse pela ética filosofica, além da teologia e do
entrecruzamento da ética com as ciéncias da saude. Logo, a bioética é um estudo
transdisciplinar que engloba a biologia, a medicina, a filosofia e o direito, que, juntas,
investigam condi¢des adequadas para manter uma convivéncia harménica. Em outras
palavras, € uma disciplina que direciona seus esforcos para compreender aspectos
éticos colocados pela medicina e pela biologia, avaliando questdes conflitantes com
implicagBes na sociedade, nas relagfes entre os individuos, bem como entre eles com

outras formas de vida e com o ambiente (MALUF, 2020).

Para auxiliar na avaliacao dessas questdes, a agenda da bioética também contempla
elementos da filosofia moral como fundamento, e, a partir de adequagdes pertinentes,
visa solucionar alguma divergéncia, servindo, assim, como um modelo ou uma
referéncia para ser aplicada em projetos, cujo conjunto de principios serao utilizados
para o trabalho cotidiano (BATAGELLO, 2018).

Em bioética, a pratica do bem é sempre pensada a partir de um individuo — visédo
Ocidental —, considerando as peculiaridades de cada situacédo, e ndo pensada de
forma coletivizada; priorizada, por sua vez, pelo Oriente (MALUF, 2020). Mas,
independentemente das visées, hd um ponto em comum, o de que a bioética € a ética
da vida, com principios universais que norteiam as atividades humanas, equilibrando

0 progresso cientifico para beneficio da sociedade (OLIVEIRA, 2001).
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Nessa perspectiva, na sequéncia sao descritos os principios fundamentais da bioética,

com foco maior direcionado para a ética em pesquisa.

2.1.1 AUTONOMIA

Prioriza a vontade do individuo, ou de seu representante legal, considerando seus
proprios valores morais e religiosos, reconhecendo o dominio do individuo sobre a
propria vida, isto €, corpo e mente, bem como o respeito a intimidade. A autonomia
objetiva permitir a atuagcdo com base no conhecimento de causa e auséncia de coacao
ou influéncia externa de qualquer espécie. Assim, desse principio, urge a
necessidade, por exemplo, do individuo consentir, ou recusar, a sua participacdo em
pesquisas (MALUF, 2020). Nesse sentido, 0 respeito a pessoa reconhece que a
preocupacao principal deve ser a de manter a dignidade, o bem-estar e os interesses

bY

relativos a seguranca dos participantes da pesquisa. Além disso, 0 respeito as
pessoas também significa a consideracdo dos interesses dos pesquisadores,
incluindo bem-estar e seguranca, reconhecimento de autoria, propriedade intelectual

e interesses profissionais (DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).

A autonomia e dignidade, isto €, o respeito a pessoa, € um principio que exige que 0s
individuos capazes de decidir sobre suas escolhas devem ser tratados com respeito,
permitindo-os exercer sua autodeterminagao, ou seja, o ato de a pessoa escolher por
si mesma. E, em relacdo as pessoas que ndo sdo capazes ou cuja capacidade é
reduzida para deliberar por si prépria, elas devem ser protegidas contra danos de
escolhas irresponsaveis. Em outras palavras, o respeito as pessoas inclui a obrigacéo
moral de respeitar a autonomia, bem como a de proteger aqueles com autonomia em
desenvolvimento, prejudicada ou reduzida (DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).

Como os interesses dos participantes devem superar os interesses da ciéncia e da
sociedade, como efeito, o envolvimento de pessoas, ou de grupos especificos, deve
ser justificado na proposta da pesquisa (DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).
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2.1.2 BENEFICENCIA E NAO-MALEFICENCIA

A beneficéncia busca o bem-estar do individuo, evitando quaisquer danos, néo
fazendo o mal e ndo cometendo injusticas; deve ser uma agéo praticada em prol do
individuo, maximizando os beneficios e minimizando os possiveis riscos (MALUF,
2020). Por isso, os riscos de danos que possam resultar da pesquisa devem ser
razoaveis frente ao potencial beneficio, contando com uma concepc¢do solida e
pesquisadores competentes, além de procurar melhorar a condicdo humana, caso
contrario, € provavel que nao seja ético. O beneficio proibe a inflicdo intencional de
danos ao individuo, isto é, ndo-maleficéncia (DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).

2.1.3 JUSTICA

A tomada de decisdo deve ser imparcial, evitando possiveis discriminacdes de
gualquer ordem (MALUF, 2020). No sentido de justica distributiva, visa promover a
igualdade, equilibrando de forma justa o risco e o beneficio entre todos os envolvidos
na pesquisa. Assim, nenhum segmento da populacdo deve ser sobrecarregado
indevidamente pelos seus potenciais danos ou negar os beneficios do conhecimento
alcancado. Em adicional, deve-se haver uma probabilidade razoavel de a populacao
participante se beneficiar dos resultados, sejam eles a curto ou longo prazo
(DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).

2.2 BIOTECNOLOGIA

A aplicacdo da tecnologia na biologia deu origem a biotecnologia, que, por meio de
processos biolégicos, pode produzir materiais e novas substancias, ou criar e
modificar organismos vivos (MALUF, 2020). Por exemplo, nos laboratérios de
biotecnologia sao realizadas pesquisas para manipular animais, ampliando sua
resisténcia, tornando-os mais fortes, mais produtivos, melhores reprodutores;
bactérias para auxiliar na sobrevivéncia ou na faléncia de outras espécies vegetais; e
vegetais, tornando-os mais resistentes (OLIVEIRA, 2001).
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O que torna isso possivel, é a tecnologia de edi¢cdo genética, a qual muda o ADN de
um organismo por meio de processos de edi¢cdo, remocao ou alteracdo dos genes. Ja
a modificacao genética se refere ao processo de se introduzir um ADN estranho a um
outro organismo, isto €, transgénese (PILLAY; THALDAR, 2018). Por exemplo, no
caso dos alimentos transgénicos, ou seja, produzidos pelo processo de alteracao e
combinacdo de genes de outras espécies, 0s quais sdo incorporados a nova espécie,
podem tornar as plantas ou os frutos mais duraveis, mais resistentes as pragas e as
doencas. Um outro exemplo sobre a modificacdo genética em animais, € o de utiliza-
los para fins de transplantar seus 6rgéos destinados aos seres humanos (OLIVEIRA,
2001).

Nesse sentido, para haver uma forma de prevencao frente as inUmeras possibilidades
abertas pela biotecnologia, surgiu a biosseguranca, cujo fundamento basico é o de
estudar, entender e tomar medidas adequadas para evitar efeitos indesejados ou
abusivos com a sua aplicacéo, priorizando proteger os seres humanos, 0s animais e
o0 meio ambiente (MALUF, 2020), tal como as implicacdes éticas para 0s casos onde
h& modificagdo genética nas células (DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).

2.3 BIODIREITO

O biodireito € o ramo de investigacao juridica que estuda a relacdo dos avancos
tecnolégicos, na area da medicina e da biotecnologia, visando a regulamentacao
juridica de questdes colocadas pela bioética, além de buscar o limiar entre o respeito
a liberdade individual com a coibicdo de abusos contra outros individuos. Além dos
principios da bioética, outros podem ser aplicados ao biodireito, por exemplo (MALUF,
2020):

o Sacralidade e dignidade da vida: proteger a vida do individuo, seja pelas
atividades exercidas pelos médicos e cientistas, ou pelas praticas associadas
com a biotecnologia,;

e Precaucéo: precaver contra praticas medicas e biotecnoldgicas que possam
resultar em danos aos seres humanos, as outras espécies de vida ou ao meio

ambiente. Nesse sentido, € impraticavel a realizacdo de pesquisa cientifica
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enguanto ndo se prove a inexisténcia de consequéncias maléficas, sejam
diretas ou indiretas. Assim, cabe ao interessado na atividade provar a auséncia
de risco;

o Cooperagcdo entre os povos: promover o livre intercambio de experiéncias
cientificas e de mutuo auxilio tecnolégico e financeiro entre os paises,
mantendo sempre em vista a preservacao de todas as formas de vida e do meio
ambiente;

o Ubiquidade: proteger a biodiversidade, o meio ambiente, bem como o
patrimbénio genético, devendo, portanto, considera-los quando houver a

intencao de introduzir uma nova politica legislativa.

Em suma, o biodireito se ocupa em criar dispositivos para se fazer cumprir, por meio
de lei, os principios da bioética (OLIVEIRA, 2001).

3. ESTUDOS ETICOS REALIZADOS NA REPUBLICA DA AFRICA DO
SUL

Alguns dos esfor¢os para se construir principios éticos para orientar o comportamento
em situacfes onde ha a necessidade de harmonizar divergéncias, tem sido, mais
formalmente, a bioética. No entanto, também ha pesquisas independentes nesse
sentido, além de proposi¢cdes encabecada por iniciativas governamentais ou por

instituicdes, conforme exemplificadas nas préximas subsecoes.
3.1 DIRETRIZES ETICAS PARA PESQUISA EM SAUDE

Em 2015, o Departamento de Salde da Africa do Sul publicou um conjunto de
diretrizes, contendo principios, processos e estruturas para orientar eticamente as
pesquisas em saude, as quais devem refletir valores de respeito, mérito cientifico e
integridade, justica e beneficéncia. Desse modo, as principais normas e padrdes
éticos tratados no estudo séo relatados a seguir (DEPARTMENT OF HEALTH,
2015):
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e Relevancia e valor: a pesquisa precisa ser relevante e estar de acordo com as
necessidades do povo. Por esse motivo, a proposta deve explicar a
contribuicdo esperada, podendo ser pela geracao de conhecimento ou como
forma de tornar os resultados em produtos, intervencdes, processos ou
servigos que possam melhorar o padréo de vida e o bem-estar;

« Integridade cientifica: o projeto e a metodologia da pesquisa devem ser sélidos,
pois assim, provavelmente, os resultados podem ser mais confiaveis e validos.
Um projeto pobre e métodos inadequados podem resultar em danos aos
participantes e efeitos com pouco ou sem nenhum beneficio;

« Relacdo entre riscos e beneficios: antes da realizacdo da pesquisa deve-se
haver uma analise dos riscos e dos beneficios. Uma relacéo desejavel é aquela
em que o potencial risco de dano a um participante seja compensado pela
probabilidade de beneficio para os participantes ou para a sociedade. Em
outros termos, os beneficios devem superar 0s riscos previstos. Ndo obstante,
vale destacar que nenhum individuo deve ser exposto a riscos inaceitaveis
baseado na probabilidade de beneficios alcancados pela pesquisa;

« Competéncia e conhecimento especializado dos pesquisadores: 0s
profissionais devem ser qualificados e possuirem competéncias técnicas sobre
a pesquisa a qual pretendem desenvolver;

e Engajamento dos participantes: se refere ao esforco em promover iniciativas
para conscientizar os participantes e, incluindo, mas ndo se limitando, as
comunidades. O engajamento deve ocorrer em vérias etapas, tanto no
planejamento da pesquisa, como durante a sua execugao;

e Selecdo justa dos participantes: a escolha ou exclusdo devem ser justas e
equitativas, fundamentada em principios cientificos e éticos sdlidos;

« Respeito continuo aos participantes: o individuo participante da pesquisa tem
direito a privacidade e confidencialidade, incumbido aos pesquisadores garantir
a adocao de medidas apropriadas para evitar a divulgacéo de informacdes que
possam identifica-lo. Por isso, € importante controlar quem podera ter acesso,
tanto aos seus registros pessoais, quanto clinicos de salde. Em outras

palavras, os pesquisadores devem garantir a privacidade e a confidencialidade
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(n&o identificar o participante) durante toda a pesquisa, inclusive na divulgacéo
dos resultados;

o Consentimento livre e esclarecido: a participacdo na pesquisa deve ser
voluntaria, em que a pessoa decide livremente apds ter tido contato com
informagdes relevantes para conhecimento e compreensdo, bem como
entender o seu objetivo e quais os potenciais riscos. O direito a escolha livre é
negado quando ha coercao, ou seja, ameaca direta de sancao negativa ou por
influéncia indevida. Além disso, durante a pesquisa, deve-se ocorrer um
processo de consentimento continuo para permitir a desisténcia do participante

em qualquer momento que desejar.

Héa diferentes formas de consentimentos que podem ser aplicados, a depender da
abrangéncia da pesquisa. Por exemplo, o consentimento restrito € aguele em que o
doador permite o uso dos dados ou das amostras bioldgicas apenas uma vez, ndo
sendo possivel o armazenamento do restante da coleta, isto €, o excedente nao
utilizado. Além disso, ndo é permitido o seu compartilhamento ou aplicagdo para outra

finalidade; caso uma nova pesquisa seja proposta, é preciso uma nova aprovacao.

O consentimento escalonado é quando o individuo aceita participar da pesquisa atual
e decide sobre a possibilidade de compartihamento dos dados e das amostras

biolégicas, bem como posteriores usos.

Ja o consentimento amplo é adotado quando o doador concorda em participar da
pesquisa e permite o0 armazenamento de suas informacdes para trabalhos futuros,
porém, para isso, a sua natureza precisa estar descrita da forma mais completa
possivel e estipular sobre a necessidade de uma revisdo ética prévia antes da
realizacdo da nova pesquisa. Também pode-se solicitar permissdo para contatos
subsequentes com o doador caso o uso futuro ndo tenha sido contemplado no escopo

do consentimento original, ou ainda para tratar sobre outras questdes.
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3.2 ESTUDO DE CONSENSO SOBRE AS IMPLICACOES ETICAS,
LEGAIS E SOCIAIS EM GENETICA E GENOMICA

A Academia de Ciéncias da Africa do Sul — Academy of Science of South Africa
(ASSAf) —, em 2016, se comprometeu em realizar um estudo de consenso acerca das
implicacdes éticas, legais e sociais no contexto de trabalhos relacionados a genética
e genbmica, por estarem ligados a prestacao de servigcos de salude e em aplicacdes
forenses (médicas e legais) daquele pais. Nesse sentido, o estudo teve como objetivo
fornecer um conjunto de recomendag¢fes contendo uma combinacdo das praticas
empregadas por outros paises, porém, adaptadas as condi¢ées da Africa do Sul, para
auxiliar os departamentos de Saude, Ciéncia e Tecnologia e outros departamentos
relevantes a elaborarem politicas, bem como redigir legislacdo, regulamentos e
orientagcfes. O relatorio possui trés areas teméticas, sendo a primeira abordando a
construcao de relacionamentos, depois sao contemplados aspectos associados ao
respeito as pessoas, e, por ultimo, como fazer uma boa gestdo. Todas as
recomendacfes sao voltadas para promover o didlogo e o intercambio de ideias
(PEPPER et al., 2018).

Na prestacdo de servicos em saide na Africa do Sul, sdo considerados os valores do
Batho Pele, “significando pessoas primeiro[3]” (ASSAF, 2018, p. 26; tradugdo do
autor), alicercados nos valores morais de respeito as pessoas, veracidade, cortesia,
reparacdo, abertura e transparéncia; e, alguns exemplos dos seus principios sao:
consultoria, padrdes de servico, acesso, informacéo, valor para o dinheiro, encorajar
a inovacao e recompensar a exceléncia. Devido a énfase em relacfes respeitosas, é
fundamental o envolvimento genuino e efetivo da comunidade como sendo essencial
para os servicos de saude, bem como para as pesquisas em genética e genémica
(ASSAF, 2018).

O estudo de consenso analisa as pesquisas sob a perspectiva da filosofia Ubuntu,
podendo ser traduzida como “eu sou porque somos[4]” (PEPPER et al., 2018, p. 1;
traducdo do autor). Para essa filosofia, no cenario africano, “o eu s6 faz sentido em

relacdo a comunidade[5]” (ASSAF, 2018, p. 17; tradugcao do autor). Dessa maneira, a
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sua aplicagdo, em termos de reciprocidade, é refletida em questdes sobre a forma de
realizar a pesquisa, quem a conduz e como sdo afetados os participantes e suas
comunidades, ja que a pesquisa deve melhorar a vida e o bem-estar dos seus
membros; por exemplo, utilizando os seus resultados para influenciar a politica de
saude, fornecendo cuidados auxiliares aos integrantes da comunidade ou
promovendo oportunidades educacionais. Essas praticas sdo condizentes com 0
conceito do Ubuntu, em que a humanidade evolui auxiliando os individuos a
aperfeicoar sua prépria capacidade, além de possibilitar que os pesquisadores locais
contribuam para suas sociedades. Embora, os conceitos de autonomia e de
comunidade possam estar em tensao, esses principios se complementam, no sentido
de que todos os direitos fundamentais devem ser compreendidos dentro da matriz da
comunidade. Por exemplo, no que se refere a comercializacdo de recursos
gendmicos, a filosofia Ubuntu o considera como propriedade publica, e ndo privada
(ASSAF, 2018).

Dada uma visdo geral de como os valores do Batho Pele e da filosofia Ubuntu
fundamentam as politicas de satde da Africa do Sul, na sequéncia sdo apresentados

alguns aspectos descritos no estudo produzido pela ASSAf (2018).
3.2.1 CONSTRUINDO RELACIONAMENTOS

O objetivo da construcdo de relacionamentos é o de engajar o publico, provendo
informacdes concernente a genética e genémica, bem como a sua relacdo com 0s
profissionais. O publico corresponde a totalidade de muitos grupos, comunidades e
pessoas que constituem uma populacao diversificada. A caracteristica determinante
de uma comunidade é a identificagdo comum entre seus membros, tal como,

profissionais que atuam em uma mesma area.

Informar o publico ndo é para fazé-los concordar com o que esta sendo proposto, mas
sim, promover o intercambio de conhecimentos, perspectivas e preferéncias entre
grupos, que muitas vezes diferem em especializacdo, poder e valores, e desse modo,

chegar em um consenso.
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No engajamento envolvendo os profissionais com uma comunidade diretamente
impactada, devem ser abordadas questfes de como planejar a pesquisa da melhor

forma, qual a funcéo a ser desempenhada pelos seus membros e como informa-los.

Durante o desenvolvimento de estratégias, deve-se considerar as particularidades de
cada grupo e formar uma relacdo de reciprocidade entre os profissionais com as
comunidades, promovendo o0 engajamento dos seus membros, por meio de reunides,
conselhos consultivos comunitarios e implementacdo do principio de pesquisa que
encoraja a participacdo ativa. O sucesso da relacdo deve ser avaliado de forma

objetiva e continua pelos pesquisadores e pelas comunidades, ou pelo publico.

Aléem de implementar medidas eficazes para melhorar o conhecimento e a
compreensao do publico sobre genética, gendmica e tecnologias associadas, outros
exemplos de recomendacgdes para se construir bons relacionamentos séo os seguinte:
existir um comprometimento entre pesquisadores, financiadores, reguladores, comités
de ética e comunidades; proteger o publico e responsabilizar os envolvidos para 0s
casos em que ocorram condutas inadequadas; e manter a transparéncia na pratica da

ciéncia forense, bem como nos setores académicos, publicos e privados.
3.2.2 RESPEITO AS PESSOAS

O respeito as pessoas € universalmente aplicavel, sendo, portanto, considerado como
um cuidado responsavel o ato de informa-las caso necessitem de assisténcia
relacionadas a salude, mesmo que nao saibam, e entdo o individuo decide aceitar, ou

nao, o auxilio.

7

A prerrogativa de decisdo é assegurada pela Constituicdo da Africa do Sul, ao
reconhecer e proteger o direito a dignidade, a vida, a integridade fisica e psicoldgica,
incluindo seguranca e controle sobre o proprio corpo, logo, legalmente e eticamente,

cada individuo tem o direito de fazer escolhas livres e informadas.

Em uma pesquisa, tanto os participantes quanto suas comunidades precisam ser

consultadas, devendo, por isso, aplicar o consentimento livre e esclarecido, constando
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as seguintes informacdes: se o0s resultados serdo devolvidos; acordos de
compartilhamento de beneficios; armazenamento e reutilizacdo de dados e amostras,
incluindo sua gestao; limites a retirada de dados e amostras uma vez compartilhados
(ver: 3.2.3 Boa Gestdo, a seguir); detalhes referentes a exportacdo de amostras;
protecdo de privacidade nos paises para os quais os dados e amostras séo
exportados; as circunstancias especificas que limitam a confidencialidade sobre os
dados de ADN.

As amostras de ADN néo podem ser totalmente anénimas, porque é necessario poder
reidentifica-las. A justificativa é a de que o anonimato ndo permitiria contatar a pessoa
para possiveis intervencdes, por exemplo, sobre uma descoberta que poderia
influenciar a sua salde ou alterar o curso de uma doenca. Para essa situacéo, deve-
se haver uma politica para orientar as decisdes sobre a forma de divulgar descobertas
incidentais. Por outro lado, a reidentificacdo de um participante possibilita que mais

informagdes pessoais sejam reveladas, afetando assim, a confidencialidade.

Aléem disso, também €& necessario informar ao participante sobre 0 uso potencial das
informacg@es resultantes da pesquisa e possiveis descobertas inesperadas, porque
mesmo que uma determinada variante genética nao esteja compreendida na pesquisa
ou na intervencdo clinica, no momento da analise, pode ser descoberto algum
disturbio genético; por isso, € necessario constar um acordado sobre a permissao para

compartilhar os resultados com os parentes de sangue.

Em outros termos, para que seja possivel a partilha dos resultados dos testes
genéticos com os membros da familia, € imprescindivel o consentimento do
participante, o qual precisa permitir o compartilhamento, assim como a reutilizagao,
bem como dentro de uma relacao de reciprocidade, isto é, devendo promover o bem-
estar dos individuos e da comunidade que doaram as amostras. ISSoO € necessario
porque é uma forma de compartilhar os beneficios obtidos com a pesquisa, além de

evitar possiveis exploracdo de alguma comunidade.

Por outro lado, as politicas de partilha de dados devem equilibrar os beneficios

cientificos com as obrigagfes éticas para com os participantes. Isto significa que para
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haver uma atitude de respeito as pessoas, é necessario manter os interesses e 0s
direitos, tanto do individuo quanto do coletivo, especificamente ao que se refere a
autonomia, privacidade, confidencialidade e acesso aos beneficios decorrentes dos
resultados da pesquisa, reconhecidos e protegidos de maneira equilibrada, razoavel

e justificavel.

Os materiais biolégicos humanos coletados sdo armazenados a longo prazo em
repositérios chamados de biobancos, nos quais ficam as cole¢fes organizadas para
serem distribuidas para fins de pesquisas, e, por conseguinte, podendo ocorrer
alguma descoberta anos depois de o material genético ter sido coletado. Por isso, é
importante uma interacdo continua para realizar posteriores interrogacfes sobre
evidéncias que possam vir a surgir, as quais nao fizeram parte do consentimento

original, ou para validar usos posteriores de suas amostras.

Devido a esses repositorios conterem registros meédicos, 0 acesso as informacoes
necessitam de politicas eficazes ou de autorizacdo por escrito do participante, de
forma a equilibrar os direitos de privacidade com outros interesses concorrentes,
porque dada a natureza das pesquisas genéticas e genémicas, em que ha uma ampla
gama de interessados em realizar investigagdes que requeiram acesso aos registros

s

de saude, a privacidade € mantida tanto quanto possivel, portanto, isto deve ser

informado aos participantes como parte do processo de consentimento.

A privacidade é um direito previsto em lei, em razdo disso, € uma obrigacéo legal a
gue tém os pacientes e participantes da pesquisa. Nesse sentido, o cenario juridico
da Africa do Sul exige um equilibrio entre protecdo de informacées pessoais e o direito
de acesso as informagdes pessoais e o direito a liberdade de expresséo. Ou seja, a
coleta de uma amostra genética de um individuo, os proprios testes genéticos, o
conhecimento obtido com a analise, bem como a divulgacdo ou publicacdo dos
resultados sem o consentimento da pessoa é uma violacdo do direito a privacidade

em termos de lei comum e do direito constitucional a privacidade.

Quando a pesquisa for concluida, € uma boa prética relatar os resultados aos

7

participantes e as suas comunidades, no entanto, € importante destacar que o0s
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pesquisadores ndo podem relatar seus resultados de maneira que possam ser, ou que

possam ser percebidos, como prejudiciais ou ofensivos.
3.2.3 BOA GESTAO

A gestdo é a atuagdo cuidadosa para com a sociedade, em que os profissionais devem
atuar de acordo com os interesses do povo, visando o beneficio de todos. Assim, no
contexto de pesquisa em genética e genbmica, uma boa gestdo pretende enfatizar
caracteristicas de integridade, honestidade, responsabilidade, compartilhamento e

colegialidade, isto é, tomada de decisdo consensual.

A estrutura de gestdo tem como objetivo geral assegurar que 0s recursos gendémicos
sejam gerenciados com cuidado, responsabilidade e sustentabilidade. Além disso,
para que sua estrutura seja confiavel, € necessario que haja transparéncia das

expectativas e dos processos, bem como consisténcia na execu¢ao dos requisitos.

Um pressuposto fundamental para a estrutura € concernente aos processos e
procedimentos, 0s quais devem ser baseados em integridade, honestidade,
responsabilidade, prestacdo de contas e eficiéncia. J& a concepcdo da estrutura
precisa ser articulada sobre os valores éticos de justica, equidade, protecdo dos

interesses dos doadores e explicar como sera feito a promog¢éo desses valores.

Os recursos gendmicos precisam ser vistos como um bem comum, implicando que o
uso ou posse nao deve levar a ganhos financeiros ou outras formas de ganhos para
os individuos. Por outro lado, é reconhecido que para realizar tais projetos é
necessario financiamento e que algum ganho monetério é inevitavel. No entanto,
idealmente, os resultados com pesquisas ou inovacdes devem beneficiar todos os
seres humanos, ou seja, toda a populacdo do Globo, especialmente a populacdo do
pais que contribuiu com as informacgdes genéticas. De outro modo, é necessario que
o beneficio seja apropriadamente distribuido, ndo apenas entre as entidades publicas
e/ou privadas que desenvolveram o projeto, mas também ao grupo ou comunidade

gue contribuiram com o material genético.
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Sendo assim, é necessario prestar contas aos doadores no decorrer da pesquisa,
desde a coleta até a gestdo das amostras, bem como para o uso secundario, isto €,

destinado para outros fins, distintos ao da pesquisa original.

Uma estrutura de boa gestdo, no que diz respeito a trabalho gendmico na Africa do
Sul, deve ser responsavel e possuir comprovacdo sobre o valor social gerado pelo
compartilhamento para evitar exploragdes a quem doou as amostras bioldgicas.
Nesse sentido, os promotores de alguma iniciativa precisam demonstrar que a
populacdo da Africa do Sul ser4 a beneficiaria com a pesquisa, e ndo apenas

individuos, empresas ou colaboradores estrangeiros em particular.

A partilha do material genético tem o potencial de promover a eficiéncia operacional,
porque os custos sao reduzidos ao se evitar coletas repetitivas de amostras, bem
como atenuar a carga sobre 0s participantes ou pacientes ao nao precisar realizar
novos procedimentos e eventos que envolvam consentimentos. Além disso, o
compartilhamento pode contribuir para a promocéo da justica, uma vez que outros
pesquisadores podem ter acesso aos recursos, e assim, evita-se a concentracédo do
financiamento e dos esfor¢cos de pesquisa ante um nuamero limitado de laboratérios e

equipes de pesquisas.

No entanto, uma visdo de contraposto é a de que a partilha dos recursos genéticos
levanta questdes relacionadas a prote¢éo da privacidade e de possibilidades de danos
aos doadores (abordado na Secéo 4). Por esse motivo, o compartilhamento necessita
ser regulamentado por comités para que analisem os pedidos de acesso, devendo,
para isso, contar com uma equipe multidisciplinar, cujos membros precisam possuir
experiéncias em pesquisas gendbmicas ou biobancos, especialistas juridicos,
cientistas, profissionais de bioinformatica e eticistas, isto é, profissionais

especializados em ética.

Os trabalhos na area de genética e genbmica devem seguir altos padrdes de
gualidade éticas, e, caso ndo existam, € necessario cria-los para haver boas normas
de condutas e, quando necessario, ter uma estrutura apropriada e legal para

responsabilizar os profissionais sempre que atuarem de maneira antiética.
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Embora seja conhecido que condutas erradas devem ser sancionadas, uma estrutura
proativa, enfatizando o treinamento em gestdo e educacdo ética pode promover
comportamentos adequados e que facilite a manutencdo de um ambiente clinico
saudavel, além de um ambiente de pesquisa livre de medo, parcialidade, influéncia
indevida e corrupgao. Por isso que o teor da estrutura deve ser essencialmente

proativo, e nao reativo.

Com relacdo a gestdo dos biobancos, h4 um agravante quanto ao direito de o
participante retirar o seu registro médico, porque tais informac¢des ja podem ter sido
distribuidas, processadas, transformadas e trocadas entre varios outros repositorios.
Devido a isso, 0s participantes precisam ser informados sobre essa questao

problematica.
3.24 RECOMENDAC}C)ES GERAIS

Todas as recomendac¢des sao no sentido de orientar a concepcao de politicas para
redigir legislacao, regulamentos e diretrizes ou normas para regulamentar o campo da
genética, da gendmica e das areas associadas na Africa do Sul. Durante o processo
de elaboracdo de politicas, deve-se haver o engajamento do publico e das
comunidades, contando com acgles éticas, apoiadas em bases legais, além de

considerar questdes culturais, que sejam viaveis, exequiveis e sustentaveis.

Também deve existir uma supervisdo, exercida por um Orgdo para intermediar
implicacbes éticas complexas, consideradas problematicas pelos comités de ética em
pesquisa, pesquisadores, pacientes ou participantes, ou ainda pelo publico em geral.
Além disso, € necessario outro 6rgao para tratar das implica¢@es juridicas e criar uma

estrutura para o descumprimento da legislacao, aplicando san¢des eficazes.

Em suma, as recomendacdes gerais sdo as seguintes: na area tematica sobre
construcdo de relacionamentos, recomenda-se engajar o0s profissionais, a
comunidade e o publico, com atengdo especial as partes interessadas; promover a
educacdo e a traducdo da ciéncia em politica e prética, contando com avaliacdo

regular; propor meios para que o publico entenda o seu papel sobre a participacéo
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nos projetos de pesquisa, além de estarem cientes de suas responsabilidades e
direitos; criar regulamentacdes para comercializar e realizar testes genéticos. A
segunda area tematica, de respeito as pessoas, objetiva alinhar as estruturas legal e
ética com a protecao de informacdes pessoais, acesso, controle e uso de informacdes
e dados pessoais, além de recomendar a criagdo de um consentimento livre e
esclarecido que contenham todas as consideragcfes essenciais. A Ultima tematica é
sobre a boa gestéo, recomendando que deve haver o compartilhamento equitativo e
responsavel, alinhado com as politicas e diretrizes internacionais; promover o dialogo
sobre a propriedade ou custddia de material biolégico, uso secundario, testes, partilha
de beneficios e propriedade intelectual; estabelecer um conselho para orientar os
formuladores de politicas e estruturas reguladoras, além de supervisionarem 0s
trabalhos sobre genética e genémica, bem como oferecer capacitacdo a esses
profissionais; desenvolver andlises técnicas, cientificas, computacionais,
bioinforméticas e estatisticas, contando com conhecimentos financeiros, legais e
éticos; criar uma estrutura com expectativas claras de como se evitar danos ou
ofensas ao relatar resultados de pesquisa; elaborar um codigo de conduta para 0s
profissionais e criar mecanismos para sancionar quem nao cumprir as exigéncias
(PEPPER et al., 2018).

3.3 CODIGO SAN DE ETICA EM PESQUISA

A comunidade indigena San vive na Africa Austral, principalmente na Africa do Sul,
Botsuana e Namibia, além de habitarem, em pequenas populacfes remanescentes,
a Angola, a Zambia e o Zimbabue. Como medida para controlar as pesquisas
realizadas nessas comunidades, a instituicdo WIMSA (Working Group of Indigenous
Minorities in Southern Africa), financiada por instituicbes da Suécia e da Holanda,
criaram, em 1998, um formuléario de aprovacao de ética, exigindo o seu preenchimento
com informacdes sobre o projeto antes de os pesquisadores adentrarem na
comunidade. E, em 2017, duas organizacfes, SASI (South African San Institute) e
SASC (South African San Council), em parceria com o TRUST Project[6], financiado
pela Unido Europeia, introduziram um documento, chamado Codigo San de Etica em
Pesquisa, para orientar 0os pesquisadores que queiram realizar trabalhos nas
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comunidades San a cumprirem certas exigéncias (SCHROEDER et al., 2019), como
as descritas nos principios a seguir (SOUTH AFRICAN SAN INSTITUTE, 2017):

hY . pY

e Respeito aos individuos, a comunidade, a cultura, a histéria, a protecéo
permanente da privacidade; incluindo a relacdo dos San com o ambiente, o
reconhecimento pela contribuicdo, o cumprimento das promessas e a
colaboracéo dos pesquisadores para com a comunidade;

e Honestidade dos pesquisadores; partilha de informagbes aberta, clara e
honesta, contendo uma avaliacao prévia dos possiveis prejuizos ou problemas
resultantes da pesquisa aos San; apresentacdo de um consentimento livre e
esclarecido; transparéncia em todos o0s aspectos, incluindo a situacdo de
financiamento, o objetivo da pesquisa e quaisquer alteragdes que possam
ocorrer durante 0 processo; comunicagao aberta e continua entre os San e 0s
pesquisadores;

o Justica e imparcialidade; participacdo ativa dos San nas pesquisas propostas,
incluindo o conhecimento dos respectivos beneficios; aplicacdo de san¢ées no
caso de infragdo ao Codigo San;

e Cuidados com as comunidades locais e a todas as pessoas envolvidas,
abrangendo atencéo as familias e ao ambiente social e fisico; realizar uma
pesquisa de qualidade que possa ser positiva e atenciosa para com os San;
aceitar o povo San tal como é, considerando as necessidades culturais e
sociais;

e Processo cuidadoso, isto €, 0os pesquisadores devem seguir 0S processos
estabelecidos nos protocolos de pesquisa, que seré gerido pelo Conselho dos
San. O processo se inicia com uma ideia de pesquisa, a qual deve ser definida

em conjunto até a aprovacédo do projeto e posterior publicacéo.
4. ANALISE E CONSIDERAQ@ES SOBRE OS ESTUDOS ETICOS

A bioética, como sendo a ética da vida, tem como foco manter a harmonia entre todas
as formas de vida e entre elas com 0 meio ambiente. Para isso, dispde de principios
como: autonomia, a qual preconiza a dignidade, o respeito ao individuo, permitindo

gue escolha de forma livre e com conhecimento de causa; beneficéncia, buscando
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maximizar o bem e minimizar os danos, além de proibir a pratica intencional de danos;
e justica, que visa a imparcialidade e a distribuicdo equilibrada. Ja a biotecnologia € a
busca para produzir materiais e substancias a partir de processos biolégicos, bem
como alterar ou manipular os genes dos seres vivos. E, o biodireito, focado em criar
legislacdo para proteger todas as formas de vida e 0 meio ambiente frente as novas
tecnologias produzidas com as biotecnologias, como também pelos dilemas

colocados pela bioética.

Com relacéo aos principios fundamentais da bioética, Oliveira (2001), argumenta que
se houver descumprimento de algum dos seus principios, é necessario refletir e
decidir com base no valor fundamental de maior hierarquia, que é a dignidade
humana. Por sua vez, Batagello (2018), relata sobre a necessidade de se construir
uma nova teoria ética que incorpore os conhecimentos alcancados pelas ciéncias

médicas e da vida, no que se refere ao comportamento do ser humano.

E vital presar pelos valores fundamentais para todos os individuos, e, em nenhuma
circunstancia relativiza-los para atender a certos interesses. Por exemplo, o fato de a
ciéncia ter alcangado o potencial de clonar um ser humano, nao significa que deva
fazé-lo; essa negacdo inclui, inclusive, mesmo que a maioria das pessoas passem a

considera-la uma pratica aceitavel.

A relativizagédo ou o relaxamento dos valores morais que cada pessoa cultiva em si,
se refletido na pratica da ciéncia, acarretara pesquisas obscuras, onde os esfor¢os
serdo empenhados para atender a interesse especificos, ignorando o bem comum e

a melhoria do bem-estar para a sociedade como um todo.

Quando os cientistas trabalham em experimentos e procedimentos alheios aos

valores éticos e morais, Oliveira (2001, p. 36), escreve:

Envolvidos sobretudo no progresso da ciéncia, muitas vezes 0sS
experimentos sdo desenvolvidos sem discutir qualquer valoracao: o ético
e o moral séo deixados de lado para chegar-se ao final da pesquisa, sem
0 que ela se tomaria inviavel. E o tudo vale em nome da Ciéncia. E o
tudo vale em nome do avanco tecnoldgico. Como se este fim justificasse
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0 rompimento com todos 0s atuais valores morais e éticos existentes em

cada um e vigentes na sociedade.
Frente a essa problematica, o Departamento de Salde da Africa do Sul redigiu um
conjunto de diretrizes para orientar pesquisas em saude, cujas principais normas e
padrdes para a conducéo de pesquisas com ética sdo as seguintes: a pesquisa deve
ser relevante, que possibilite melhorar o padrdo de vida e o bem-estar; o projeto e a
metodologia devem ser solidos e robustos; os riscos e os beneficios devem ser
cuidadosamente avaliados; os pesquisadores devem ser competentes e possuir
conhecimento especializado sobre a pesquisa que pretende realizar; os participantes
devem ser encorajados a se engajarem com a pesquisa, selecionando-os de forma
justa, mantendo o respeito para com eles durante toda a pesquisa, assim como na
divulgacéo dos resultados, bem como aplicar o consentimento livre e esclarecido
(DEPARTMENT OF HEALTH, 2015).

Considerando que as pesquisas precisam contribuir para elevar o padrao de vida e
proporcionar bem-estar, a sua execugéo deve ser condicionada a fatores, tais como,
além de avaliar criteriosamente sobre os riscos e 0s beneficios, também considerar
como fator determinante o respeito ao individuo. Por exemplo, se a pesquisa envolver
risco a um participante, mesmo que o potencial beneficio possa superar o possivel
risco, a pesquisa nao pode prosseguir enquanto o procedimento a ser testado nao se
prove eficaz, isto é, que se produza o efeito esperado, sem consequéncias colaterais.

Caso contrario, os pesquisadores precisam encontrar solucdes alternativas.

Com relacdo a regulamentacdo das pesquisas que envolvem seres humanos, vale
destacar o que foi apontado por Oliveira (2001), em que é necessario considerar, em
primeiro lugar, o anseio da sociedade para nao incorrer no erro de as legislacdes
atenderem exclusivamente aos interesses de obtenc&o de lucros para as empresas
gue desenvolvem biotecnologias. As regulamentacfes precisam ser validadas pelos
membros da sociedade, e, para isso, € preciso uma ampla divulgacéo para informar e
esclarecer do que se trata a pesquisa, para que se possa saber o seu real objetivo,

guais sao o0s riscos e 0s beneficios resultantes.

RC: 70724
Disponivel em: https://www.nucleodoconhecimento.com.br/etica/principio-etico



https://www.nucleodoconhecimento.com.br/
https://www.nucleodoconhecimento.com.br/etica/principio-etico
https://www.nucleodoconhecimento.com.br

MULTIDISCIPLINARY SCIENTIFIC JOURNAL ~ REVISTA CIENTIFICA MULTIDISCIPLINAR NUCLEO DO

0 4 NUCLEO [D() CONHECIMENTO ISSN: 2448-0959

https://www.nucleodoconhecimento.com.br

As legislacdes precisam atender aos interesses da coletividade embasada em valores
fundamentais para os seres humanos a fim de que as normas juridicas ndao sirvam
aos interesses do mais forte; também conhecido como biopoder. A vista disso, o
biodireito pode ser a base da prética juridica. No entanto, para isso, nao pode haver
intervencdo externas das empresas ou dos laboratérios, porque o conjunto de leis
deve proteger os individuos e ndo as organizagdes. Em outras palavras, é preciso
cautela na busca pela regulamentacdo para ndo permitir que os detentores do
biopoder transformem seus interesses em lei, excluindo assim, a vontade da
coletividade; portanto, cabe a sociedade exigir seguran¢a no sentido de nao permitir
a consolidagao do biopoder (OLIVEIRA, 2001).

Por exemplo, o objetivo do TRUST Project foi o de encontrar maneiras para controlar
pesquisas indesejadas (SCHROEDER et al., 2019). Sendo assim, vale perguntar: A
guem ou para quais grupos as pesquisas poderiam ser indesejadas? Esse é um caso
em que o biopoder poderia ditar as regras, impondo seus proprios interesses ao limitar

ou impedir a realizagéo de pesquisas que de alguma forma os prejudicariam.

A ciéncia deve servir a propdsitos de bem, isto é, a de desenvolver conhecimento e
tecnologia em beneficio de toda a sociedade. Mas, como indaga Archer (1992), caso
a liberdade dos cientistas seja ameacada e a ciéncia figue subordinada aos interesses
do mercado, do poder econémico ou do poder politico, € possivel que a ciéncia

cumpra o seu objetivo de servir ao interesse geral da sociedade?

A respeito das implicacdes éticas da biotecnologia, Archer (1992), observa que o
desenvolvimento da biologia seguiu uma linha mecanicista, desconsiderando “muitos
dos mistérios da vida a mecanismos quimicos” (ARCHER, 1992, p. 143), e que o
sequenciamento do genoma acentuou essa tendéncia, além de reduzir a vida humana

e sua natureza, fazendo-nos esquecer da dimenséao espiritual e ética do homem.

O olhar mecanicista da biologia e 0 esquecimento espiritual, quando refletido na
ciéncia, criam-se situacdes e pesquisas que podem levar a dilemas éticos
complicados. Por exemplo, Oliveira (2001) salienta que, com o desenvolvimento de

projetos envolvendo engenharia genética, criou-se promessas para a cura das mais
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variadas doencgas, no entanto, como se encontram as questdes sob uma analise ética

em sua elaboracéo? A autora ainda pergunta:

Todas adotam ou possuem critérios previstos a serem rigorosamente
obedecidos durante o desenvolvimento dos trabalhos? Os fins a serem
alcancados por estas e outras pesquisas sempre sdo os de buscar o
bem, a saude, o alimento, entre outros, para todos os seres humanos?
(OLIVEIRA, 2001, pp. 18-19).
As pesquisas em genética e gendmica tem como objetivo compreender a base
molecular de uma doenca para que seja possivel aplicar uma abordagem baseada em
provas. No entanto, a identificacdo dos genes que podem estar relacionados com uma
determinada doenca requer o conhecimento sobre outras doengas que podem
influenciar o quadro clinico geral do paciente, portanto, o valor preditivo de doencas é

muito baixo (ASSAF, 2018).

Somado ao baixo valor preditivo em decorréncia de outras doencas que podem
interferir no estado de saude, o potencial de combinacdes genéticas € ilimitado,
consequentemente, cada ser humano possui uma sequéncia de ADN Unica, com
excecdo de quando nascem gémeos idénticos (ASSAF, 2018). Ou seja, a existéncia
de inUmeras sequéncias genéticas, somado a outros fatores que influenciam na
composicao biolodgica no todo do individuo, geram desafios Unicos. Até mesmo nos
casos de gémeos idénticos havera influéncias diversas, porque, ao longo de suas
vidas, cada um tera as suas proprias experiéncias, frequentardo ambientes distintos,

se alimentarao de forma diferente, dentre outros fatores.

Se tratando de ética em pesquisa genética, o Departamento de Satide da Africa do
Sul alerta sobre pontos a serem considerados, com especial atencéo as propostas de
pesquisa, as quais devem constar o seu valor social, 0 consentimento, a privacidade,
a confidencialidade, bem como o efeito potencial da pesquisa sobre as familias,
comunidades e outros grupos. Além do mais, a proposta precisa incluir um plano
contendo a forma de como as informacfes encontradas na pesquisa genética serao
gerenciadas. Isso deve ser informado aos participantes para que eles decidam se
gostariam de receber informacdes pessoais e se poderiam ser compartilhadas com
parentes bioldgicos. Caso optem por receber tais informacgdes, é importante haver um
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aconselhamento aos participantes sobre as questdes genéticas (DEPARTMENT OF
HEALTH, 2015).

A Academia de Ciéncias da Africa do Sul, considera que é uma atitude respeitosa
manter o direito de a pessoa decidir livremente sobre a sua participacdo em pesquisas.
Assim, é preciso o consentimento de todos os participantes, do inicio até a publicacdo
dos resultados, caso contrario hd uma violagéo de privacidade (ASSAF, 2018). Sobre
a privacidade genética, Oliveira (2001), pronuncia que € um direito fundamental e
inviolavel dos seres humanos, e, por isso, deve ser respeitado, com excecdo de
guando o proprio interessado renunciar o direito a privacidade de forma livre e

espontanea.

No estudo da Assaf (2018), € exposto uma contradicdo ética no que diz respeito a
doacao de amostras biologicas, em que, por um lado, é desencorajado ou até mesmo
chega-se a proibir a remuneracao pelas amostras bioldgicas, porém, por outro lado, €
permitido, ou até mesmo incentivado, a comercializacdo de dados obtidos a partir das
amostras. Ou seja, a recompensa pelo trabalho € aceita, mas, pagar pelas amostras,

as quais possibilitaram a sua realizacdo, € considerado antiético.

Frente a isso, € necessario criar meios para compartilhar os beneficios, ja que é um
contrassenso permitir a geracdo de riguezas de um lado, sem a devida contrapartida
para quem doou o material genético. Em outros termos, espera-se que quem prové
amostras biologicas, o fagam por uma causa nobre, como um presente com base no
altruismo, enquanto os pesquisadores ou seus empregados se beneficiam, utilizando-
as com propdsitos comerciais ou para construcdo de carreira profissional (ASSAF,
2018).

Ainformacéo genética ndo deve ser vista como algo a ser comercializada para atender
a fins financeiros; essas informagdes, tao intima e Unica para cada individuo ndo pode
ser tratada sob a Otica materialista e/ou para atingir finalidades monetéarias. Por
exemplo, para ndo ocorrer situagbes em que, se o individuo ndo der seu
consentimento para uso secundéario ou partilha de suas informagcdes genéticas, o

procedimento a que necessite seja inviabilizado.
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Portanto, a privacidade genética é comprometida quando ha o compartilhamento do
material genético, inclusive podendo resultar em danos aos doadores no caso onde
seguradoras de saude tenham acesso as informacfes genéticas dos clientes e as
utilizem como forma de tabelar os precos, cobrando mais caro ou mais barato, de
acordo com a probabilidade de desenvolver doencas e precisarem de certos
tratamentos. Ou ainda, outra situacdo prejudicial é a de quando as instituicdes
privadas de assisténcia previdenciaria facam uso de métodos similares (OLIVEIRA,
2001). Nesse sentido, o uso irresponsavel das informacdes genéticas por empresas

de avaliacdo de riscos pode resultar em préaticas discriminatorias (ASSAF, 2018).

Com relagéo ao principio de confidencialidade, a permissibilidade de reidentificagdo
das amostras de ADN acarreta o seu descumprimento, portanto, se as informacdes
genéticas forem armazenadas de forma a permitir a sua identificacdo futura, a

confidencialidade passa a ser desconsiderada.

Quando a informacdo genética do paciente for coletada para auxiliar em um
tratamento médico especifico, cuja permissdo de armazenamento nao tenha sido

concedida por ele, é necessario o seu descarte logo apds o uso.
Por fim, a seguir sdo listados os principios e valores descritos neste trabalho:

Bioética: autonomia, beneficéncia e justica;

« Biodireito: além dos principios da bioética, somam-se a sacralidade e dignidade
da vida, precaucao, cooperacao entre 0s povos e ubiquidade;

« Departamento de Saude da Africa do Sul: respeito, mérito cientifico e
integridade, justica e beneficéncia;

« Academia de Ciéncias da Africa do Sul: respeito as pessoas (autonomia,
privacidade, confidencialidade e acesso aos beneficios de maneira equilibrada,
razoavel e justificavel), veracidade, cortesia, reparacdo, abertura,
transparéncia, consultoria, padrbes de servi¢o, acesso, informacéao, valor para
o dinheiro, encorajar a inovacdo, recompensar a exceléncia, integridade,
honestidade, colegialidade, responsabilidade, prestacéo de contas, eficiéncia,

justica, equidade, protecao dos interesses dos doadores, compartilhamento e
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boa gestdo com o0s recursos gendbmicos (com cuidado, responsabilidade e
sustentabilidade);

« Codigo San de Etica em Pesquisa: respeito, honestidade, justica e
imparcialidade, cuidados com as pessoas e cumprimento dos processos

estipulados.

Na sec¢do a seguir é descrito como o principio de respeito pode contribuir para realizar

pesquisas genéticas e gendmicas com ética.

5. PRINCIPIO ETICO DE RESPEITO EM PESQUISAS GENETICAS E
GENOMICAS

Esta secdo sera baseada no artigo intitulado: “O respeito, fator essencial da paz’,
publicado em setembro de 1945 na revista Logosofia, pelo autor Carlos Bernardo
Gonzalez Pecotche (1901-1963), fundador da Ciéncia Logoséfica (PECOTCHE, 1980,
pp. 175-176).

A sua publicacdo ocorreu no mesmo més em que terminavam as hostilidades da
Segunda Guerra Mundial, cujo acontecimento serviu de base para elucidar as

implicacOes que a falta de respeito, chegado ao seu extremo, pode suceder.

Nunca se podera negar que o respeito mutuo entre 0s povos e entre 0s
homens seja 0 agente ou fator essencial da paz, ja que, enquanto ele
existe, se aplainam todos os caminhos que levam a encontrar solugdes
para as diferencas criadas. Ao contrario, caso deixem de ser respeitados
os tratados que foram assinados em solenes cerimfnias, e se violem
também as normas do direito internacional, as guerras se tornam
inevitaveis, pois nada ha que fira mais a dignidade de uma nacéo, de um
povo ou de um homem do que sentir que essa dignidade foi
menoscabada pela falta de respeito. Quando isso ocorre, quando o
respeito deixa de ser a fianca que resguarda os convénios e as
consideragcbes mutuas, comeca a rachar-se a estrutura juridica,
econdmica e social dos povos (PECOTCHE, 1980, p. 175).

O respeito é o agente que mantém a paz entre os homens porque, quando hé respeito
reciproco, as pessoas se esforcardo em encontrar solu¢gdes harmonicas, isto é, sem

buscar o beneficio exclusivo para si, ignorando as necessidades da outra parte.
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Assim, nesse intento, haver4 mutua consideracdo, com cada um dos envolvidos
refletindo e ponderando sobre o que pode exigir com o0 que deve oferecer em
contrapartida. Uma conduta nesse sentido € um meio para se chegar a solu¢cdes mais

justas, considerando as diferencas, as necessidades e o0s interesses de todos.

Chegado a uma solucdo em consenso, € necessario o seu cumprimento, porque, caso
contrario, o rompimento do acordo firmado gerard situacdes adversas, em decorréncia

de ter ferido a dignidade de outrem.

7

Isso ocorre porque 0 respeito é o que consolida os acordos, onde o individuo
salvaguardara o que é seu por direito, ao mesmo tempo que concedera a outra parte
0 que lhe corresponde. Nesse sentido, com a violagdo do combinado “depressa os
direitos se quebram, sobrevindo a desorientacdo, a desconfianga e o receio”

(PECOTCHE, 1980, p. 175), ja que:

N&o pode haver paz num povo se o respeito as leis e a suas instituicdes
deixa de ser a garantia que ampara cada um em seus direitos e em seus
valores. Dai que, quando se burla a dignidade do homem, faltando com
0 respeito a sua pessoa, sobrevém as crises sociais, tdo nefastas para
a vida de povos e nac¢des (PECOTCHE, 1980, p. 175).

O desrespeito em toda a sua extensédo, diretamente a um outro individuo, ou pelas
leis e instituicBes, € o equivalente a retirar o que é direito do outro. Dessa maneira, €
uma falta contra a dignidade da pessoa negar o seu direito ou desconsiderar 0s seus
valores, e, 0 oposto, ou seja, 0 que permitird uma boa convivéncia, é agir conforme o
axioma: “Respeitar para ser respeitado” (PECOTCHE, 1980, p. 176), uma vez que
sera respeitado os direitos e valores, ao mesmo tempo gue tem 0s seus proéprios

respeitados.

Nao existe uma lei que imponha o respeito, porquanto, bem se pode
dizer, ele responde a uma lei natural. Em todos os tempos, o respeito
constituiu o meio imprescindivel que fez realizavel a convivéncia entre
os seres humanos. O homem, desde que nasce, como tudo o que se
manifesta a vida no seio da Cria¢cdo, deve inspirar respeito. Nada melhor
se poderia fazer, portanto, para edificar a paz futura, do que conseguir
gue o respeito presida a todas as suas determinagdes, erigindo-o como
algo inseparavel de sua responsabilidade (PECOTCHE, 1980, p. 176).
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A atuacao respeitosa ndo € algo que se encontra exigido em um texto de alguma
legislacdo; o respeito € um valor que merece ser cultivado para se manter a boa
convivéncia, por conseguinte, evita-se desavencas que tanto atrapalha a evolucao

humana.

O axioma: “A tolerancia termina quando comeca o abuso” (PECOTCHE, 2011, p. 82)
traduz o provavel estado de &nimo que se encontrara a pessoa que for desrespeitada,
seja pela negacao de seu direito ou pela desconsideracdo dos seus valores. Em outros

termos, por ter tido a sua dignidade afetada.

Para se manter a dignidade, € fundamental cultivar o respeito para com todos. O
respeito pode ser considerado como um fator de Ultima instancia para decidir sobre
como proceder em situacdes em que ha divergéncias. Por exemplo, quando houver
uma questdo ética complicada, o consenso para a tomada da decisdo pode ser
fundamentado no respeito, ou seja, a delibera¢cédo n&o pode faltar com o respeito para
com nenhum ser humano. Em outras palavras, se a decisdo consensual ferir a

dignidade de uma pessoa, a decisdo tomada néo foi corretamente avaliada.

O principio ético de respeito traz em sua esséncia muitos dos principios e valores
descritos neste trabalho, por exemplo: dignidade, autonomia, beneficéncia, justica,
cooperacao, precaucao, privacidade, confidencialidade, veracidade, cortesia,

reparacao, integridade, responsabilidade e imparcialidade.

Nesse sentido, as pesquisas envolvendo genética e gendmica podem ter como
fundamento o respeito como elemento essencial para valida-las, porque, se a
pesquisa proposta ferir alguns dos principios ou valores citados acima, é pouco

provavel que seja ética.

Exemplificado como o respeito € um principio essencial, ndo apenas em trabalhos
envolvendo genética e genbmica, mas em pesquisas de modo geral, bem como para

7

se manter a boa convivéncia entre os individuos, na se¢do seguinte é relatada a

conclusao.
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6. CONCLUSAO

Para sumarizar este trabalho, inicialmente houve a contextualizagcdo dos campos de
estudo da bioética, da biotecnologia e do biodireito, cujas disciplinas estéo
relacionadas com o proposito deste trabalho. Depois, trés trabalhos foram
considerados como fundamentacdo teorica, 0s quais versaram sobre ética em

pesquisa.

O primeiro descreveu um conjunto de diretrizes para direcionar pesquisas em saude,
elaboradas pelo Departamento de Saude da Africa do Sul. O segundo, o estudo de
consenso da Academia de Ciéncias da Africa do Sul, focou em propor recomendacdes
sobre a necessidade de desenvolver diretrizes e politicas para abordar as implicacdes
éticas, legais e sociais relacionadas a genética e genémica. O terceiro sugeriu um
codigo de ética em pesquisa para os interessados em fazer trabalhos na comunidade
indigena San, em que os pesquisadores precisam seguir 0S processos estabelecidos.

Em seguida, os referidos estudos foram analisados, para depois, propor a
consideracao do principio ético de respeito em pesquisas genéticas e genbmicas, as
guais ndo devem ser realizadas caso firam qualquer um dos principios ou valores

vinculados ao respeito para com o individuo.

O cultivo interno do respeito, tornando-o em um valor moral, predispora o animo do
individuo a encontrar solu¢des que culminem na paz; assim, empenhara seu esforco

para resolver situagdes divergentes, sem ferir a dignidade de outrem.
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