Legismap Roncarati
CFM - Desafios tecnoldgicos para o século 21 ocuparam o centro de exposicdes e debates no segundo dia do
encontro

Sequenciamento genético, ética em pesquisa e regulacdo da informacdo de saude foram os temas
da sessao “Desafios Tecnoldgicos para o Século 21", como parte do segundo dia de atividades da
162 Conferéncia Mundial sobre Bioética, Etica Médica e Direito da Saude, realizado pelo Conselho
Federal de Medicina, na quinta-feira (25), em Brasilia (DF).

Presidida por Moty Benyakar, chefe da Divisdo Ibero-Americana da Catedra Internacional em
Bioética, as exposicdes comecaram com o tema Sequenciamento Completo do Genoma (WGS)
como Parte da Triagem Neonatal (NBS). Para um dos expositores convidados - Angus Clarke,
professor na Cardiff University (Reino Unido) - é necessario considerar vérios fatores ao discutir
potenciais beneficios de se identificar precocemente, por testes genéticos, condicdes de salde.

“Isso pode realmente prevenir complicacoes graves e melhorar a satude e qualidade de vida dos
afetados? ", questiona, enfatizando que o possivel beneficio da NBS de prevenir e antecipar
cuidados vem acompanhado de possiveis problemas (como os chamados achados incidentais, que
nao estao relacionados a condicdo especifica que estava sendo originalmente investigada).

Entre outros pontos negativos, estao a montanha-russa emocional para os pacientes e a
medicalizacao de criancas que podem nunca se beneficiar destas intervencdes. “A individualizacao
dos riscos e intervencdes de saude é frequentemente cara, ineficiente e ineficaz. A gendmica é
reivindicada para diminuir os custos da salde, mas o contrdrio é provavel”, enfatiza Clarke.

Dilemas para a pesquisa - Miguel Jorge, psiquiatra brasileiro e ex-diretor da Associacao Mundial
de Psiquiatria (WMA), se dirigiu & audiéncia com o tema “Novas Tendéncias na Etica da Pesquisa
em Seres Humanos”. Ele citou inovacdes tecnoldgicas que estao trazendo novos dilemas para a
pesquisa com seres humanos, como os biobancos (colecdo organizada de amostras bioldgicas e
dados associados), midias sociais, megaestudos/big data e inteligéncia artificial.

Ele aponta que entre os principais riscos que emergem a partir desse novo cenario tecnolégico
estdo o paradoxo sujeito humano versus sujeito de dados, violagoes de privacidade,
identificabilidade dos participantes e impacto nas praticas de consentimento informado, para citar
alguns.

No édmbito da tematica Informacao de Salde e Dados Genéticos, o professor Mark Taylor, da
Universidade de Melbourne, Australia, defendeu que a governanca dos dados gen6micos precisa
ser fortalecida. Para ele, o desenvolvimento de sistemas eficientes de salde requer, cada vez mais,
lidar com o gerenciamento de dados.

“Os sistemas estao se tornando mais complexos e novos riscos devem ser gerenciados para
proteger a confianca”, disse o especialista, enfatizando que “é essencial uma governanca confiavel,
alinhada ao interesse publico, implicando em um beneficio coletivo ou universal”.

“Estd faltando, por parte dos governos, a capacidade de demonstrar para as pessoas 0s beneficios
do uso de dados. Precisamos garantir que as razdes sejam justificaveis. H4 muito pouco feedback
para os participantes sobre os beneficios que resultam do uso das informacdes de saude”, disse
Taylor.

Gametogénese in vitro, educacao e confidencialidade - A segunda rodada de discussodes
sobre desafios tecnoldgicos foi presidida pelo professor Russell Franco D'Souza, do Instituto
Internacional de Medicina Psicoldgica Organizacional (IIOPM), em Melbourne, Australia.

A sessao contou com apresentacdes sobre o futuro da reproducdo com gametogénese in vitro
(Sonia Suter, professora da George Washington University, Estados Unidos); Confidencialidade,
Privacidade e Protecao de Dados na Biomedicina (Edward Dove, professor da Maynooth University,

1/2



Legismap Roncarati
CFM - Desafios tecnoldgicos para o século 21 ocuparam o centro de exposicdes e debates no segundo dia do
encontro

Irlanda); e Cédigo de Etica para Educadores em Saude (Shahid Shamim, professor da Aga Khan
University, Paquistao).

Sonia Suter iniciou as apresentacdes avaliando a IVG (criacao de évulos e espermatozoides em
ambiente de laboratdrio a partir de células “comuns”) pelo prisma da dignidade humana
(assumindo-se que as preocupacdes com a segurancga seriam mitigadas).

Como pontos positivos, ela cita que essa tecnologia ajudaria a criar familias geneticamente
relacionadas, traria igualdade para casais do mesmo sexo e eliminaria a necessidade de doadores
de gametas, evitando conflitos sobre o status/papéis do doador. “Mas ha preocupacdes potenciais
de dignidade humana”, ressalta. O desenvolvimento da técnica pode “diminuir o valor das familias
socialmente construidas?”, gquestiona.

Outro ponto negativo seria a ndo recombinacdo de dois genomas para diversidade genética e maior
risco de duas cépias de mutacoes recessivas (estes em caso de gametas gerados in vitro a partir de
um Unico individuo). As consideracdes sobre a dignidade humana nao fornecem respostas faceis”,
diz Suter, reforcando a “necessidade de discussdes sociais e estruturas legais/éticas apropriadas”.

Biomedicina - Na sequéncia, Edward Dove trouxe uma reflexdo intelectual sustentada sobre a
inter-relacao entre privacidade, confidencialidade e protecao de dados em biomedicina. Para ele,
embora a coleta de informacoes pessoais de salde ofereca o potencial de impulsionar a pesquisa e
a inovacao, também gera questdes legais e éticas complexas sobre como essas informacdes sao
usadas para garantir que os direitos e interesses de individuos e comunidades sejam respeitados.

“Os dias relativamente simples de leis e diretrizes éticas protegendo segredos médicos passados
do paciente para o médico deram lugar a uma interacao incrivelmente complexa de regimes legais
que governam a coleta, uso e divulgacdo de todos os tipos de informacdes de salde sobre
individuos e grupos, sejam pacientes, participantes de pesquisa ou outros”, disse.

O ultimo expositor da sessao foi Shahid Shamim, que apresentou o resultado de um esforco
colaborativo para desenvolver um Cédigo de Conduta para Educadores em Saude. Para tanto, o
International Collaborative Bioethics Education Research Group (ICEBERG) foi estabelecido em
2023, reunindo académicos e profissionais de cinco paises: Brasil, Paquistdao, Pol6nia, Portugal e
Turquia.

A colaboracao global para a criacao do cédigo de ética recebeu destaque: “Pessoas de diferentes
origens com variados contextos culturais e institucionais podem trabalhar juntas por um objetivo
especifico”, disse, enfatizando que, “com base neste trabalho, educadores em diferentes partes do
mundo podem desenvolver ainda mais os cédigos para seus contextos. ”

Para acompanhar a conferéncia e suas discussdes, acesse o site oficial:
www.bioethicsbrasilia2024.com

Fonte: Portal CFM, em 26.07.2024.
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