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Assunto: Edi¢cdo do genoma na linha germinal humana

O desenvolvimento de tecnologias de edigao do genoma que evoluem de forma rapida,
nomeadamente a tecnologia CRISP/Cas9, proporcionou avangos significativos no que diz respeito a
compreensao e ao tratamento de situagdes clinicas graves. No entanto, embora a edigdo do
genoma somatico avance para a fase de ensaios clinicos de acordo com critérios translacionais
rigorosos e responsaveis, a edicao do genoma na linha germinal é suscetivel de dar azo a uma
interpretacdo ambigua da proibigao internacionalmente reconhecida de edicdo do genoma humano.

Durante a segunda Cimeira Internacional sobre edi¢do genética, que teve lugar em Hong Kong, de
27 a 29 de novembro de 2018, o investigador chinés He Jiankui anunciou, de forma inesperada, o
primeiro ensaio clinico de edigdo do genoma na linha germinal e afirmou que o mesmo teria
resultado no nascimento de dois bebés. Embora esta alegacéo ndo tenha sido comprovada, trata-se,
em todo o caso, de um procedimento profundamente irregular e contrario a ética, tal como confirmou
a comunidade cientifica internacional no seu conjunto.

A edicao do genoma na linha germinal de embrides e de gametas comporta graves riscos em termos
de efeitos nocivos indesejados, nao sé para o individuo em causa, mas também para os seus
descendentes. As alteragdes genéticas hereditarias implicariam, portanto, modificagbes em todas as
geracgdes futuras. Além disso, este procedimento prejudica gravemente a dignidade humana. A
proibicao de edigdo do genoma na linha germinal estd consagrada em acordos internacionais, como
a Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos e a Convencgao de Oviedo,
bem como na legislagéo da UE".

Tendo em conta o que precede:

1. Esta o Conselho ciente da necessidade urgente de abordar as implicagdes éticas e juridicas da
edicdo do genoma na linha germinal humana em prol da seguranga das criancas e das geracdes
futuras e, por conseguinte, de apoiar uma proibigdo global da edicado do genoma humano, a fim
de evitar a experimentagdo com seres humanos contraria a ética?

2. Que medidas tenciona o Conselho tomar para promover uma maior participagao do publico e um
debate mais amplo, com base numa interpretagédo correta do progresso cientifico num contexto
social?
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" Regulamento (UE) n.° 536/2014 relativo aos ensaios clinicos, Diretiva 98/44/CE «Biotecnologia», Horizonte
2020.
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