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RESUMO

Os saberes na area de Biologia/Genética Molecular podem ser ampliados se colocados no
campo do discurso argumentativo, trabalhando os paradigmas cientificos e éticos. Isso
permite a interlocucdo dessas areas com vistas a articular o entendimento do mundo
objetivo das coisas (e das normas) ao mundo subjetivo das vivéncias e emogdes. Este
trabalho objetivou analisar a construcédo e a articulacdo de conceitos em Biologia/Genética
Molecular e Etica, a partir da tematica Terapia Génica (TG), no Bacharelado em Ciéncias
Biologicas (3° e 6° periodos) e na Especializacdo em Biologia Molecular da UPE. Apos
aula expositiva (3 h/a) sobre transgenia, os estudantes trabalharam, em um segundo
encontro (3 h/a), com um estudo de caso (EC) adaptado do livro texto de Hellen e Massey
(2002): Bruno K. é um menino saudavel, de 10 anos, que sonha em ser jogador de
basquete, apesar da baixa estatura atual (e da projetada). Para a analise do EC, foi
trabalhado o modelo de tomada de decisdo, pr6 ou contra a realizacdo da TG. Os
estudantes montaram um esquema, seguido pela construcdo de um texto. A amostra
compds um corpus de estudo de 32 textos, possibilitando a identificacdo de lacunas e
concepgdes alternativas ao aplicarem 0s principios éticos e os conceitos da Biologia
Molecular. A maioria (87,5%) optou por ndao submeter a crianca ao tratamento com TG,
por entender que outros tratamentos seriam viaveis, pois a TG em geral apresenta risco.
Apenas quatro textos (12,5%) optaram pela utilizacdo da TG, e apesar do encadeamento
I6gico da argumentacdo, observou-se um forte componente emocional para a tomada da
decisdo. Foi alegado, principalmente, que a baixa estatura de Bruno impediria sua
profissionalizagcdo no esporte. A discussdo permitiu que os discentes exercitassem a
ouvirtude e se apropriassem de aspectos éticos envolvendo a TG, tema complexo e abstrato
e cuja discussao requer multiplos olhares.
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INTRODUCAO

A ética/bioética € um importante instrumento para a socializa¢do do debate sobre as
questdes de tecnociéncias. Para leigos ndo é simples compreender o jargdo cientifico e nem
facil acompanhar a rapidez alucinante, com que os saberes sdo gerados nas Ciéncias

Bioldgicas. Hoje, suas aplicacbes tecnoldgicas impactam quase todas as areas do
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conhecimento. Dai decorre a necessidade de haver regulamentacdo sobre as atividades
cientificas e de seus produtos, porém sem uma postura que va de encontro a ciéncia e
tecnologia, cabendo aos cientistas e profissionais de diferentes campos de ensino usar,

como esteio de suas atividades, a responsabilidade social.

A palavra responsabilidade (do latim respondere: responder) alude a
obrigacdo de responder pelos proprios atos. E a consciéncia acerca das
consequéncias sobre tudo o que fazemos ou deixamos de fazer a nos
mesmos e aos demais. Assim, responsavel é aquele que reflete seriamente
antes de tomar qualquer decisdo que possa afetar a sua propria vida ou a
de outros; que assume as consequéncias de seus atos e responde pelo que
faz, tanto se estd bem feito como ndo e que reconhece 0s erros que
comete e se mostra disposto a repara-los (SANCHEZ; MORALES, 2012,
p.101 — traducéo nossa).

Sobre essa responsabilidade, recai a crenca de que a Biologia/Genética Molecular
detém as respostas para quase tudo, incluindo as questdes ligadas a um gendtipo especifico
que ird implicar em um fendtipo e sua previsdo quanto a morbidade, a sobrevivéncia e a
mortalidade. Ora, nio somos apenas nossos genes! E necessario reconhecer que diferentes
grupos étnicos possuem seu pool génico associado aos habitos de vida (dieta, pratica de
exercicios, consumo de drogas), além do meio fisico (flora bacteriana do individuo e do
ambiente, temperatura, pressdo) e cultural em que vivem.

Para uma sociedade que almeja seres humanos “perfeitos” e que confia plenamente
na ciéncia, é essencial compreender os limites da predisposicdo biolégica no campo da
susceptibilidade a doencas e, que esses ocorrem mediante a capacidade de um ser interagir
com o seu ambiente e ndo como algo determinado e certo.

Nesse contexto, o conteudo ideoldgico da crenca determinista fornece subsidios
para os defensores da opressao racial, de género e étnica, e vai de encontro a uma das cinco
teorias de Darwin - a da variagdo — na qual ele utilizou um conceito inteiramente novo,
atualmente chamado de pensamento populacional no lugar do pensamento tipoldgico, cuja
maneira essencialista de pensar é incapaz de acomodar o conceito de variacdo, tornando
impossivel compreender diversidade bioldgica (MAYR, 1998; 2005).

O normal ¢ existir variagdo, ndo apenas morfologica, e assim surgem
guestionamentos: Quais os padrdes morfoldgicos aceitaveis? O que é perfeito? O que é
beleza? Qual a altura adequada? Esses conceitos sdo subjetivos e s6 abarcam uma visdo de

mundo, a de quem os define. Também poderemos nos indagar: Que saberes



biotecnoldgicos estdo sendo produzidos? Para quem usar? Como serdo utilizados? Qual o
custo-beneficio? Quem pagaré a conta? E, como lidar com os conflitos de interesse?

A ciéncia moderna obteve éxito sobre a revelacdo de muitos segredos da natureza e
a conversdo de seus resultados sob a forma de novas tecnologias. No entanto, essa mesma
ciéncia simplificou ao extremo o objeto do conhecimento (nesse estudo — o homem),
fragmentando e isolando-o de seu contexto natural e cultural. De acordo com Siqueira
(2000, p. 56)

... para melhor conhecer o ser humano haveriamos de dividi-lo em partes.
Conhecendo as partes conheceriamos o todo. As doencas sdo
compreendidas como processos individuais, naturais e bioldgicos,
guardando relacdes exclusivas com determinados érgdos. Mergulhamos
na intimidade das partes, esquecemos o todo e tornamo-nos exploradores
de mares profundos, onde permanecemos até hoje. Oxald um grito
universal de pavor faca-nos emergir para poder contemplar o ser humano
em toda sua complexidade biopsicossocioespiritual.

Para Thomas Kuhn “um paradigma ¢é aquilo que membros de uma comunidade
cientifica partilham e, inversamente, uma comunidade cientifica consiste em homens que
partilham um paradigma” (KUNH, 1982, p. 219). Atualmente, é preciso transitar em
diferentes paradigmas (cartesiano, sisttmico e complexo) para garantir que o0
desenvolvimento biotecnolégico contribua para o aprofundamento da competéncia
cognitiva, ndo apenas na area cientifica, como também se torne acessivel a sociedade por
meio das redes de comunicacdo, que também fazem parte do desenvolvimento tecnoldgico
(MORIN, 2002; CAPRA, 2005; 2006; BEHRENS, 2010).

Nos dias atuais a imaginacdo € o limite para a manipulacdo do DNA e a integracao
de genomas. Conhecer 0s genes para caracteristicas normais ou patoldgicas permitira
aplicar os principios da medicina genémica, que podera alterar procedimentos médicos no
diagnostico e tratamento de algumas doencas, na qual se inclui a terapia génica (TG),
tratamento pelo uso de genes ao invés de farmacos (SNUSTAD; SIMMONS, 2013).

A TG pode ser realizada em células somaticas e germinativas. No Brasil a lei N.°
12/2005 de 26 de janeiro (artigo n.° 8), permite apenas a terapia génica em células
somaticas, na qual o material genético € inserido em células-alvo selecionadas cuja
informagdo genética ndo é passada para a proxima geracdo, o oposto do que ocorre em
celulas germinativas (BRASIL, 2005).

Diante do exposto, procuramos contribuir para o aperfeicoamento do ensino na area

da Biologia Molecular ao analisar a articulagdo de conceitos em Genética Molecular e



Etica, no tema Terapia Génica, na graduacio em Ciéncias Bioldgicas e pos-graduagio por
meio de estudo de caso (EC), do modelo de tomada de decisé&o (MTD), da construcdo de
textos e de sua discussdo. Esta atividade € um recorte especifico do projeto Estimulando o
pensar em grupo: construir, ligar e interligar conceitos por meio de oficinas pedagogicas

interdisciplinares™..

DESENVOLVIMENTO
Metodologia

A pesquisa desenvolveu acdes voltadas para analisar a articulacdo de conceitos em
Genética Molecular e Etica, no tema Terapia Génica (TG), em 103 discentes da
Universidade de Pernambuco (UPE), no periodo de 2013 a 2015. Desses, 62 e 27 sao
pertencentes as turmas de 3° e 6° periodos de graduacdo do Curso de Bacharelado em
Ciéncias Biologicas (3CB e 6CB), respectivamente. Os 14 restantes, eram estudantes de
uma turma de Especializagdo em Biologia Molecular.

Foram ministradas duas aulas, por um professor da é&rea, sobre
Clonagem/Transgenia, com duracdo de trés horas cada. A primeira foi uma aula expositiva
dialogada. A segunda aula foi sob a forma de estudo de caso, na qual os estudantes
receberam o EC de Bruno K. e 0 modelo de tomada de decisdo (MTD), adaptados de Helen

e Massey (2002), apresentados no Quadro 1 e na Figura 1, a seguir.

Quadro 1- Estudo de Caso — Bruno K.

Bruno K. é um menino saudavel de 10 anos de idade. Ele é muito &gil e rapido e adora esportes. O
treinador do time de basquete de sua cidade falou a seus pais que as habilidades de Bruno na quadra sdo
surpreendentes para uma crianga de sua idade. O pai de Bruno, Sr. K., € um homem saudavel de 1,60m
de altura. A mée de Bruno também é baixa, apresentando 1,52m de altura. O pediatra de Bruno previu
que ele atingiria, quando adulto, uma altura de 1,60m, mas salientou que seria um menino normal e
saudavel. O Sr. K. lembra-se de que a sua altura era motivo de gozacdo, e que ela o impediu de jogar em
qualquer time da escola. Ele frequentemente tem se perguntado se sua altura ndo seria também
desvantajosa para o seu trabalho. Além disso, 0 Sr e a Sr* K. se preocupam, pois seu filho sera alvo de
provocacdes assim que chegar a adolescéncia. Eles também tém medo de que ele ndo seja selecionado
para o time de basquete quando atingir a idade necessaria para esta selecdo. O treinador de Bruno ouviu
falar de um programa da universidade local, o qual utilizavam a TG para tratar criangas que apresentam
a doenca que causa a producdo inadequada do horménio de crescimento (HC ou somatotrofina). As
criangas que tém recebido copias do gene para 0 HC apresentam niveis aumentados desse horménio e
crescem em uma velocidade maior. O treinador de Bruno falou com a familia K. sobre o que ouviu.
Bruno esta excitado com a possibilidade de jogar basquete, talvez até profissionalmente. Seus pais sdo
cautelosos, mas gostariam que seu filho fosse liberado da dor de ser muito menor do que seus colegas de
aula. O Sr e a Sr® K. foram ao pediatra de Bruno e solicitaram que fosse dado a ele o tratamento
envolvendo a terapia génica.

! CAAE 19224113.6.0000.5207, aprovado no parecer CEP 555.762



Figura 1- Modelo de Tomada de Deciséo
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Fonte: Hellen; Massey (2002)

Foi pedida a construcdo de um texto (de no maximo uma lauda, porém
compreensivel para alguém que ndo conhecesse 0 caso), seguida pela exposi¢do da opinido
do grupo e discussao na plenaria.

O projeto foi previamente apresentado aos estudantes, convidando-os a participar.
Todos foram informados e assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido, sem
registro em foto e video, mantendo o anonimato dos participantes. As discussdes foram
gravadas em audio para auxiliar a analise dos dados. Um total de 32 MTD/textos formou o
corpus de analise deste trabalho. Todos foram produzidos em grupos com numeros
variaveis de individuos, podendo fazer uso de consulta. Foi sugerida a formacéo de grupos
mistos entre os géneros, embora ndo houvesse obrigatoriedade. Foi acordado respeitar a
opinido do outro, esperar a vez de falar, e se abster de qualquer comentario nédo
construtivo, no intuito de exercer a ouvirtude.

Esta pesquisa é um estudo de campo, desenvolvido por meio de observagdo direta
das atividades da amostra estudada (32 grupos), no intuito de captar explicacbes e
interpretacbes de acbes. E também de natureza descritiva por possuir como objetivo
principal a descrigdo das caracteristicas de um determinado grupo ou fenémeno ou, entéo,
0 estabelecimento de relagdes entre variaveis (GIL, 1991). Finalmente, tem abordagem

qualitativa na tentativa de se explicar em profundidade o significado e caracteristicas do



resultado das informacGes obtidas, com base nos textos produzidos (OLIVEIRA, 2003;
2005).

Os MTD/textos produzidos foram identificados de 3CB 1-19, 6CB 20- 28 e Esp 29-
32. Foram consideradas as seguintes variaveis: (A) A questdo; (B) O problema; (C) Os
fatos; (D) Autoridade/Especialista; (E) Principio ético (que norteia a decisdo); (F)
Sustentacdo (percentual de nivel de confianca em relacdo a decisdo tomada); (G) Decisdo;
(H) Contra argumentacdo (HELLEN; MASSEY, 2002) (Figura 1).

As decisdes tomadas pelos aprendizes foram comparadas utilizando-se as variaveis
e as regras bésicas para realizacdo da TG discutidas na primeira aula e disponiveis nos
livros textos, pois assim, como outros tratamentos, a TG deve ser empregada para 0
beneficio do paciente. Os fatores que devem ser levados em conta sdo: doenca a ser
tratada; alternativas ao tratamento; potenciais beneficios da TG para os pacientes; selecdo
justa de pacientes; solicitagdo de consentimento; protecdo da privacidade e
confidencialidade das informacbes do paciente (SNUSTAD; SIMMONS, 2013;
GRIFFITHS et al., 2013). O passo seguinte consistiu no processo de relacionar categorias a

partir de cada variavel, com a finalidade de organizar os dados.

Resultados alcancados e discussao

Dos 32 textos gerados pelos grupos, apenas quatro apresentaram a decisdo de
realizar a TG em Bruno K (Tabela 1). Todos seguiram 0 MTD, o que auxiliou também na
organizacdo da escrita.

Tabela 1- Nivel de escolaridade/género dos participantes dos grupos e resposta ao uso da TG

Participantes Uso da Terapia Génica
Nivel o | g | Quanidadedeorupos | gim | Nao
Graduacdo — 3CB 39 23 19 3 16
Graduacdo — 6CB 19 08 9 1 8
Especializacdo 13 1 4 0 4
TOTAL 71 32 32 4 28

Como a quantidade de dados foi muito grande, optou-se por fazer um recorte do
registro em addio da turma 3CB, que ira auxiliar a compreensdo das opg¢des dos grupos.
Essa turma foi escolhida por possuir trés, dos quatro grupos da amostra total, que optaram

fazer a TG e por apresentarem questionamentos suficientes para se analisar 0s aspectos



bioéticos para o caso apresentado. A seguir, um trecho do addio do estudante 3CB-1

(Quadro 2) apresentando o caso.

Quadro 2 — Recorte da fala do estudante 1

...E um caso assim que a gente poderia considerar que ndo é de simples solugo... 0 menino,... é saudavel ...

....0 pai dele é baixo, a méae dele é mais baixa ainda. E o pai sofria ... bullying na infancia por causa da altura
e ele tem medo que o filho sofra ... ndo consiga ficar no time de basquete, ... E por isso que eles querem
usara TG.

E a alegacdo deles... é se baseando em outros casos ... criangas tomaram e fizeram o tratamento e deu certo.
Al t& o primeiro erro, a gente achou que ele ndo deve basear o caso do filho dele em outros casos, cada caso
€ um caso e cada organismo é um organismo, ndo se sabe como 0 organismo dele vai reagir se vai ser
semelhante ou ndo aos outros.

E, em relacdo ao esporte, ... isso ndo quer dizer nada a baixa estatura dele pra ele ser um bom jogador, ... a
gente tem casos no basquete de jogadores baixos que jogam na liga profissional... e sdo necessarios no time,
sdo marcadores, sdo rapidos, ... outros esportes, futebol, volei, tem pessoas que sdo baixinhas

...eles fizeram uma previsdo de quanto o menino ia crescer. O menino pode ndo crescer, mas também pode
superar a previsdo. E se ... a avé for grande. Entdo ao meu ver a terapia genica nao é necessaria. O que é
necessario é fazer um tratamento psicol6gico no pai....

Para facilitar a visualizagdo e a discussdo dos dados, foram montados cinco
gréficos. Os trés primeiros tratam da motivacdo para o uso ou ndo da TG e englobam as
varidveis: a questdo, o problema e os fatos. O quarto grafico relaciona a(0s)
autoridade/especialistas envolvidos no possivel tratamento. E o quinto, os principios éticos
discriminados de forma direta ou indireta para nortear a tomada de decisdo. A seguir, 0
grafico 1 que trata da questdo norteadora elaborada pelos discentes.

Gréfico 1 — A questdo que norteia o uso ou ndo da TG
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Apesar das falas tratarem de varias questdes/problemas, as questbes mais

levantadas nos MTD/textos foram sobre se o uso da TG seria realmente necessario e se




valeria correr riscos por essa decisdo do uso da TG, claramente norteado pelas indicagdes
tedricas dos livros textos (GRIFFITHS et al, 2013; SNUSTAD; SIMMONS, 2013).
Curiosamente, 0s questionamentos mais polémicos em sala, para a turma do 3CB, foi sobre
a crianca ser saudavel e como esse conceito era observado por cada estudante, bem como a
que ponto pode chegar a interferéncia dos pais, ambos ilustrado nas falas apresentadas
(Quadro 3).

Quadro 3- Recortes das falas dos estudantes 3 e 5

Estudante 5: Depois eu li que ele falava de saudavel ... pode ser uma coisa muito subjetiva, por que
saudavel sim, ele ndo tinha nenhuma doenca mas a gente ndo deve observar saudavel s6 como uma coisa s6
relacionado ao corpo, também e um estado mental da pessoa, ao estado psicoldgico e tal, entendeu? ...Ou
também, o pai dele por ter passado isso, tava fazendo com que ele deixasse de ser saudavel, passando a ser
reflexo do que o pai foi. Também ndo condeno, se fosse meu filho, eu faria o que eu to dizendo, por que veja
s0... qual o pai que quer ver o filho sofrer?

Estudante 3:....6 muito complexo isso né? A crianca s6 tem 10 anos pra decidir alguma coisa que
influenciar a vida toda, & muito dificil isso. ... Isso me lembrou de uma coisa, num sei se foi aqui na
faculdade que vi ou foi no facebook ... que a mée fez uma cirurgia na filha pra retirar a “orelha de abano”
dela, ... fez a cirurgia sem consentimento da menina. E isso € muito errado... eu sei que ninguém vai negar
uma proposta que diz assim quem quer ficar mais alto? Ou se sentir melhor? Mas assim, acho que vai de
contra a natureza.

A questdo e o problema estdo intimamente relacionados e o que as vezes foi
escolhido como questdo norteadora em um grupo, em outro serviu como o problema, a
exemplo do risco-beneficio e a altura relacionada a profissionalizacdo no esporte. O

grafico 2 ilustra o que cada grupo elencou para representar o problema.

Gréfico 2- O problema que cada grupo levou em consideracao para o MTD
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Apesar de o bullying sobre a pessoa de Bruno K. ndo ser um fato, esse foi utilizado
como um problema por quatro dos 32 grupos. O componente emocional tem a capacidade
de interferir na racionalidade, mesmo ao se usar um MTD, no qual os fatos devem ser
listados ao lado do problema e da questdo norteadora.

A escola, a familia e a sociedade, em geral, apresentam inumeras dificuldades para
identificar, compreender, intervir e prevenir o bullying escolar, o que faz desse tema objeto
de discussdo para se reconhecer a complexidade desse fendbmeno e suas consequéncias
nocivas aos envolvidos, tais como transtornos de ansiedade, depressao e suicidio (NUMM,
2010; OLIVEIRA-MENEGOTTO; PASINI; LEVANDOWSKI, 2013).

Por sua vez, os fatos serviram para ancorar o caso de Bruno K, como mostrado no
Gréfico 3.

Gréfico 3- Os fatos elencados pelos grupos
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Apesar de serem previsdes, trés situacbes foram elencadas como fato em pelo
menos duas turmas diferentes: ndo poder jogar basquete, mudanca de profisséo no futuro e
a altura a ser atingida de 1,60m de altura. Curiosamente a escrita nem sempre reflete o que
é dito, como o observado para o estudante 2 (cujo grupo elencou o “fato” de “ndo ser

3

selecionado para jogar basquete”) e descrita na frase, a seguir. “...uma opgdo era ele
esperar 0 menino crescer, por que seria a decisdo dele por que poderia ser que ele nem
continuasse a jogar basquete, ele mudasse de esporte.”

Em relagdo ao crescimento, de acordo com a Sociedade Brasileira de

Endocrinologia (http://www.endocrino.org.br/10-coisas-que-voce-precisa-saber-sobre-

crescimento-e-gh/):
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“A média de crescimento de uma crianca é de mais de 4 cm por ano. Na
puberdade, porém, esse valor sobe para 12 cm ou 13 cm a cada ano.
Quando o crescimento é menor que 4 cm, ou 6 cm na fase da puberdade,
o ideal é que um especialista seja consultado. Toda popula¢do tem uma
estatura média, que é considerada padrdo. A preocupagdo com O
crescimento deve surgir quando a pessoa esta abaixo dessa média, o que é
chamado de desvio padrdo. Porém, deve-se verificar se essa baixa
estatura ndo é apenas de origem genética.”

No caso de Bruno K. a altura tem forte componente genético, no entanto, a previsao
como o proprio nome diz ndo é algo determinado e sim estimado. No caso de heranca
multifatorial o ambiente também influencia, e assim exercicios e dieta podem auxiliar no
crescimento (GRIFFITHS et al., 2013).

Em relagdo aos especialistas, os mais apontados foram endocrinologistas,
psicologos e pediatras, como observado no gréfico 4.

Gréfico 4- Os especialistas elencados pelos grupos
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Algumas falas apontam profissionais de forma inespecifica (3CB-1), em duvida
sobre se o profissional em questdo poderia ser um geneticista (3CB- 6), assim como a
relacdo da TG com outras doencas, e a importancia de acompanhamento de pediatra e

psicologo (3CB-9) como apontado no quadro 4.

Quadro 4- Recorte das falas dos estudantes 1, 6 € 9

Estudante 1...ele devia procurar € um bidlogo e fundamental também um médico para tratar os sintomas e
analisar também se deu algum problema na formagéo do horménio, no crescimento dele....

Estudante 6: ... dez anos pra um tratamento ... que tém riscos e com fundamento estético, € bem cedo né? E
com uma indicag&o de um treinador. Eles deveriam procurar um geneticista que é mais dessa area né? E...
tratamentos alternativos, ... tratamento hormonal ligado com exercicios fisicos, € bem mais saudavel do que
a pessoa ir fazer uma terapia genica que isso pode causar problemas graves ... como no texto de leucemia...
mudar de profissdo, ele querer uma outra coisa e a altura ndo vai influenciar em nada.




Estudante 9: Entdo eu acho que tem que chamar atencdo pra responsabilidade do pediatra .. tem a
responsabilidade de dizer se esse menino realmente ele tem as caracteristicas das criangas desse programa,
que a doenga. E... claro ele é médico, ele tem o conhecimento, mas que ele tem que procurar a ajuda de
outros especialistas, como alguém ja falou, como de psic6logos pra saber se ele realmente quer isso (...)

Em ensaios clinicos de TG, realizados na Franca e na Inglaterra, para sindrome de
imunodeficiéncia combinada severa ligada ao cromossomo X (SCIDXL), cinco de um total
de 20 criangas desenvolveram leucemias. Dessas, uma foi a 6bito e quatro apresentaram
remissdo completa ap6s quimioterapia. Exames realizados ap6s o aparecimento do cancer
revelaram mutagénese insercional, devido a entrada do vetor viral no DNA, rompendo a
continuidade do gene (SNUSTAD; SIMMONS, 2013). N&o € possivel prever em que local
0 vetor ird se inserir, 0 que poderd trazer efeitos adversos diretos da terapia génica. Além
disso, ndo € possivel inserir um material genético e depois fazer a sua retirada
(GRIFFITHS et al., 2013).

O estudante 5 apresenta uma visao de equipe multidisciplinar, o0 que é o mais
adequado para o caso “:.. o ideal seria procurar um endocrinologista, um psicélogo, um
psiquiatra... em parceria com outros profissionais”.

Faz-se necessario chamar atencdo para a responsabilidade profissional destacada
por 3CB-9. De acordo com Lévinas (1987) ninguém pode responder por outro (em seu
lugar) e nem subtrair-se a responsabilidade.

O grafico 5, a seguir, trata sobre os principios éticos que deveriam nortear a

decisdo.

Gréfico 5- Principios éticos que norteiam a decisdo de fazer ou ndoa TG
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A maioria dos textos do 3CB ndo apresenta o principio ético que norteia a decisao
tomada pelo grupo ou o apresenta de forma indireta. Os textos das turmas do 6CB e da
Especializacdo apresentaram a citacdo dos principios (de forma direta e indireta),
mostrando o amadurecimento e as relagdes formadas apOs cursar varias disciplinas,
incluindo a Bioética, que utilizam os principios éticos para discusséo e tomada de decisao.

Em geral, sdo elencados quatro principios na bioética: beneficéncia, néo
maleficéncia, autonomia e justica (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2001). Além desses, foi
incluido o da alteridade (BONIS; COSTA, 2009). Assim, todo tratamento devera trazer
beneficios sem causar maleficios ao paciente, que deverd ter o poder de decidir sobre 0 uso
da terapia (autonomia), exceto em casos de urgéncia, incapacidade, dentre outros. O
principio da justica orienta que um recurso devera ser utilizado em prol de toda a sociedade
e ndo para o privilégio de poucos. Por sua vez, a alteridade implica no respeito pelo outro.
Trata de entender e respeitar a pluralidade e de aprender a conviver com as diferencas e de
buscar um consenso em um mundo diverso.

Mais uma vez € elencado o estar saudavel e citado de forma indireta o principio da
ndo maleficéncia (3CB-7) e o da autonomia (3CB17; 3CB-1), também citado diretamente
(3CB-18) e visualizados no Quadro 5.

Quadro 5- Recorte das falas dos estudantes 1, 7, 17 e 18

Estudante 7: A gente analisou as causas basicas para se aplicar a terapia genica, até aqui na... compara aqui
sobre o fato de ter a violéncia na pessoa pra poder se submeter a esse comprometimento, confirmou um ato
de doenca pra se tratar, entdo terapia genica. E aqui, a gente destaca no texto desse programa na
universidade ter sido usado em criancas que apresentavam a doenga na producdo do horménio, no caso dele
ndo, o caso dele é saudavel por ter ja a genética dos pais, ele vai ser baixinho, de certa forma. ... ndo
considerou juntamente o fato dele ser (...) poderia haver maleficios, como o tratamento pode ser aplicado?

Estudante 17: “beleza”, ele ndao tem autoridade pra dizer se quer ou ndo, mas os pais dele tem essa
autoridade.

Estudante 1: ... a opinido da crianca ndo deve ser a que ganha mais peso na decisdo. Porque pra um crianga
de 10 anos qual o conhecimento que ela tem sobre uma TG? Ele n&o sabe nem o que é TG. (...) ATG pra
ele pode ser um herdi japonés, ou seja, ele ndo vai ter uma base genética, médica...

Estudante 18: Eu acho que tudo isso é valido, mas, quando for realmente uma decisdo do menino se isso vir
afetar ele, se ele vir a se sentir mal, realmente seria uma coisa que apoiado por que seria uma decisdo dele,
quando ele tivesse autonomia pra decidir sobre isso.

Na nossa sociedade é imprescindivel a formag&o de pessoas criticas, pois 0s valores
que regem a vida humana em sociedade ndo sé@o eternos. A questdo dos valores s6 podera
ser resolvida na coordenacao dos planos de agéo coletiva. A eticidade deve ser o cerne da

razdo pratica e se referir ao discurso da elucidacdo e regulamentacéo da vida social, ou da




identidade coletiva que respeite e favorega espacos para a multiplicidade dos projetos
individuais. De acordo com Siqueira (2000) os conhecimentos cientificos sdo cumulativos
enguanto a construcdo dos valores éticos, ndo. Assim, segundo esse autor, a ética torna-se
indispensavel para tornar o conhecimento “palatavel” para toda a sociedade. No entanto, na
nossa Vvisdo apenas conhecimentos cumulativos ndo sdo suficientes para se promover as
inter-relacdes necessarias para a compreensao de problemas complexos e transitar entre os
diferentes paradigmas (cientificos e éticos), especialmente os de ordem Biologica.

No quesito sustentacé@o ou nivel de confianca em relacdo a deciséo tomada, apenas
quatro grupos apresentaram niveis acima de 80% - 82% (3CB10), 85%(3CB7), 97%
(3CB14) e 100% (Esp4). Os demais julgaram dificil estimar, ndo responderam sob a forma
de percentual ou deixaram em branco. Isso reflete o conflito que existia em varios grupos,
nos quais alguns componentes eram contra e outros a favor da TG. A indicacdo da terapia
génica deve seguir os principios da bioética, norteando a conduta da equipe profissional,
no uso de biotecnologia em humanos sendo necesséria: avaliacdo da necessidade, utilidade,
beneficios e riscos, além dos custos financeiros, psicolégicos e sociais (HELLEN;
MASSEY, 2000; SIQUEIRA, 2000).

A argumentacdo e a contra argumentacdo foi exercida por todos 0s grupos e se
valeram das cinco variaveis apresentadas nos graficos (1-5). A seguir, alguns trechos da
fala do estudante 5 ilustram esse momento em sala de aula (Quadro 6).

Quadro 6- Recorte da fala do estudante 5

Primeiro eu gostaria de dizer que para quem ndo concorda com minha opinido, ndo me atacar, mas enfim!

... na suposicdo foi feito um célculo que ele chegaria a 1,60 cm.... Mas, ndo se pode assim afirmar com tanta
certeza por que tem as variaveis como as que VOocés ja viram na aula de genética...

...estudado os riscos dessa terapia por que é uma coisa que também tém riscos, ndo € s6 os beneficios, ai
deveria ser feito. Mas também poderia ser investigado outras formas, outros tratamentos, por que tem
tratamento hormonal sem mexer com essa parte de terapia.

Tem injecdo de hormonio de crescimento, tem tratamento em parceria com exercicio fisico, tem varios tipos
de crescimento. Eu li uma vez na internet que vocé pode colocar ... uns ferros que ficam alongando seus
membros 24h/dia e vé que isso manifesta um crescimento.

...na qualidade de pai € ele quer o melhor pro filho e pra ele, pra “ELE”, o melhor era esse. Entdo minha
opinido é essa, se fosse eu, eu faria o tratamento...o da terapia genica ou em parceria com o médico veria
se tem outras formas e faria o que fosse menos danoso e fosse prejudicar menos 0 menino.

O depoimento do 3CB-5 trouxe surpresa e polémica, pois ele passou por tratamento
hormonal de crescimento e relatou as dificuldades passadas. Sua fala reflete o desejo de
que o outro também possa ser contemplado em seu sonho de crescer mais. A seguir, um

trecho dos estudantes 3CB4 e 5 sobre crescimento e puberdade, no quadro 7.




Quadro 7- Recorte das falas dos estudantes 4 ¢ 5

Estudante 4:... a crianca é saudavel entdo assim, aqui ndo tem no texto dizendo que ele tem algum
problema de sintetizar somatotropina, 0 menino ndo é “nanico”, ele ndo tem nanismo, ndo tem nenhuma
deficiéncia... um tratamento de endocrinologia, reposi¢do hormonal nessa fase é mais indicada que a TG,
tendo em vista que ele ndo tem um problema de salde grave que ndo tem cura por outras alternativas, ele
ndo tem isso. Ele pode se tratar, se isso for da vontade dele, poderia tratar a questdo da estatura dele com
reposicdo hormonal nessa fase por que tem de ser antes do final da adolescéncia pra que ele ndo sofra de
acromegalia essas coisas, entdo essa é fase indicada se ele realmente quiser, tem esse ponto.

Estudante 5: - ela ta correta em relacdo a esse neg6cio do tratamento da endocrinologia com énfase na
reposicdo hormonal, por que se vocé vai se tratar a partir de um certo tempo, quando vocé entra na
puberdade o hormdnio da testosterona ele vai passar a inibir o hormonio do crescimento. Entdo a tendéncia
natural é que vocé cresga pra depois se desenvolver e ndo se desenvolva pra depois crescer, claro que cada
corpo é um mundo, cada um tem suas reacdes e tal... Mas em geral é isso que acontece por que se ndo as
epifises comegam se fechando em fungdo do horménio da testosterona.

A fala do 3CB- 4 mostra apropriacdo das informacdes, no entanto devido ao seu
contexto pessoal o 3CB-5 vai além do académico, fornecendo informacGes de sua
pesquisa.

Sobre iss0, a Sociedade Brasileira de Endocrinologia destaca:

”A pessoa cresce, em geral, até fechar a cartilagem do 0sso, 0 que
acontece por volta dos 18 anos. Mas ha variacbes em funcéo,
principalmente, do comeco precoce ou tardio da puberdade. Depois que
as cartilagens dos ossos longos se fecham, ndo ha mais chances de
crescer. Ndo adianta um adulto tomar o hormdnio do crescimento. Nesse
caso, além de ndo fazer crescer, ele pode estimular o aparecimento de
tumores, e produzir a acromegalia...”

Os avancos cientificos e tecnoldgicos sdao enormes, no entanto ocorrem muitas

incertezas a respeito dos efeitos colaterais da TG, como observado a seguir (Quadro 8).

Quadro 8- Recorte das falas dos estudantes 10, 14 e 15.

Estudante 10: A gente colocou que esse tratamento ndo é vidvel, porque mesmo o menino tendo baixa
estatura ele vai poder ser jogador de basquete. Ele vai sofrer um pouco, mas ele pode melhorar as
qualidades técnicas dele e em vez dele ser alto ele pode ser mais agil. E também ele é saudavel, Como é que
ele vai se ariscar com um tratamento que pode dar errado? Se for 100% légico que ele deve fazer, mas
ndo fala de ser 100% aqui. E também sobre a ética, faria esse tratamento se sofresse muita pressao social,
ndo conseguisse (...) normalmente isso acontece quando a pessoa € muita gorda, a pessoa comega a se sentir
excluida ai faz reducéo de estomago, faz plastica, sé pra se sentir naquele modelo certo da sociedade padrao,
entendeu? No caso, a nossa replica foi essa.

Estudante 14: Pelo o que a gente leu aqui ndo ta falando de nenhum efeito colateral negativo, l6gico que
pode ser que aconteca, mas, aqui ta falando que realmente estimula o crescimento.

Estudante 15: as possibilidades de dar certo sdo muito grandes (...). Ele disse que deu certo com todas as
criangas que ele fez.

A transgenia gerada pela TG traz medo e incertezas, a exemplo do caso SCIDXL

com 0 uso de retrovirus e sua inser¢do ocasionando leucemia, mencionado anteriormente




(SNUSTAD; SIMMONS, 2013). Além disso, ndo se conhecem a regulacdo e expressdo em
longo prazo dos genes introduzidos. Quanto aos vetores, grande parte € do tipo viral, o que
pode comprometer a TG devido a problemas imunolégicos do paciente e aqueles ndo virais
apresentam problemas de eficécia, toxicidade e resposta inflamatéria (HELEN; MASSEY,
2002; ARTIOLI; HIRATA; LANCHA JUNIOR, 2007; LINDEN, 2010).

Segundo Artioli, Hirata e Lancha Junior (2007), a TG poderia entre outras
aplicacdes, auxiliar na reconstituicdo de tecidos lesionados e, portanto, ter uma aplicacédo
importante no contexto esportivo. Porém, a TG pode ter um potencial risco de uso indevido
por atletas de alto nivel, que procuram melhorar o desempenho fisico por meio de doping
genético.

O dltimo bloco da discussdo dos discentes trata da pressdo social em relagdo aos
padrdes corporais e sobre a decisdo (da maioria) de ter optado por ndo fazer uso da TG,

representado no quadro 9, a seguir.

Quadro 9- Recorte das falas dos estudantes 5, 12, 13 e 20

Estudante 12: Estou partindo do principio que todo mundo tem direito sobre seu corpo, entdo por que ele
ndo fazer? Se ele vai se sentir bem, vai se sentir feliz, por que ndo?

Estudante 13: hoje me dia quantas pessoas fazem silicone? Quantas pessoas fazem reducdo? Sei Ia...
reducdo de estomago, “lipo”? E quantas pessoas tem problemas com isso? Eu conhego uma pessoa que fez
“lipo” e teve uma embolia e um “bocado” de coisa e ta feliz hoje. T4 feliz.

Estudante 5: - Eu acho isso que o 13 falou, da pressdo social, mas eu acho que bem mais que a pressao
social é vocé se sentir bem consigo mesmo, muitas vezes vocé nao esta feliz, por exemplo vocé tem um
defeito estético muitas vezes aquilo ndo é motivo, pelo menos na sua frente, de critica, de mangacdo. Mas
mesmo assim vocé ndo ta bem, vocé ndo gosta, se vocé pudesse mudar... sempre tem alguma coisa no seu
corpo que vocé se pudesse mudaria, talvez praele ...

Estudante 20: Entdo de tudo isso que foi dito 0 que a gente pode destacar sdo as alternativas dele ndo fazer
esse tratamento, que a gente chegou a essa conclusdo. No caso dele ter uma alimentacdo saudavel, coisas
que contribuam, ....ele continuar praticando esporte, coisas que contribuam pra que ele na frente ele possa
chegar a uma estatura necessaria.

No caso de Bruno K. a TG com uso do gene da somatrofina foi solicitada pelos pais
da crianca saudavel de dez (10) anos de idade. A decisdo fere os principios da bioética.
Uma crian¢a ndo tem autonomia e nao pode decidir sobre o inicio de qualquer tratamento e
seus familiares so poderiam fazé-lo em caso de urgéncia imediata e risco de morte do filho,
0 que nao se aplica. A beneficéncia e ndo maleficéncia estariam sob incerteza, pois a que
custo o menino seria beneficiado? A felicidade é algo relativo, pois 0 que nos da prazer
hoje pode ndo fazé-lo no futuro. Em virtude de ser saudavel ndo ha indicacfes para ser

candidato a TG e, além disso, poderd desenvolver uma doenga via vetores virais por




insercdo ou mesmo por complicagdes imunoldgicas. Como a TG gera alto custo, nem todas
as criancas em condicdes semelhantes poderiam partilhar do tratamento, ferindo o
principio da justica. Quanto a uma altura necessaria para se realizar determinadas
atividades, habilidades e competéncias podem ser desenvolvidas e compensar o tamanho
desejado, 0 que atenderia ao principio de alteridade, centrado no respeito a pluralidade,
pois 0 normal é ter variacdo em todas as espécies! Por fim, a equipe de profissionais deve
avaliar se 0 procedimento se aplica ao caso, exercendo a responsabilidade profissional e
social (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2001; BONIS; COSTA, 2009).

CONSIDERACOES FINAIS E CONLUSOES

Atualmente, é necessario conhecer alguns fundamentos de Genética, visto que a
sociedade vivencia situacdes tecnoldgicas antes impensadas, das quais as biotecnologias
fazem parte, em diferentes setores dos cenérios cientificos, politicos e sociais. Precisamos
ter o conhecimento cientifico e também sermos capazes de discutir e inter-relaciona-lo aos
aspectos voltados ao bem-estar individual e coletivo (saude, alimentacdo, degradacédo
ambiental, crescimento demografico), pautados na bioética, para poder exercer plenamente
a cidadania.

A sala de aula € um dos foruns de discussdo e amadurecimento de
conceitos/processos envolvidos na dindmica de construcdo de uma sociedade mais justa,
com garantias de que o0s direitos humanos sejam respeitados. Dessa forma, a
contextualizacdo e o MTD auxiliaram na construcdo dos textos, que apresentaram um
encadeamento l6gico de escrita. No entanto, nem sempre a escrita e a fala dos estudantes
estavam em sintonia, possibilitando a identificacdo de lacunas na aprendizagem,
especialmente na tomada de decisdes, ao articularem conceitos sobre TG e bioética. Por
sua vez, a discussdo permitiu que os discentes exercitassem a ouvirtude e se apropriassem
de aspectos éticos envolvendo a TG, tema complexo e abstrato, cuja discussao requer
maltiplos olhares. De acordo com Freire (2007), a educacdo possibilita ao individuo
perceber a si mesmo e ao outro, como necessarios ao processo de didlogo, o que resulta em
uma compreensao mais critica da alteridade.

Por fim, como destacam Sanchez e Morales (2012), a educagéo deve preparar para
viver e viver eticamente e com responsabilidade. Nesse sentido o educador deve pautar sua

acdo na vivéncia ética da vida.
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