O DIAGNOSTICO ANTECIPADO DE DOENCAS
GENETICAS E AETICA
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E impressionante o volume de produeessitados do mundo e aqueles que acumu
cado cientifica e de novas informag6es soblem bens exagerados e desnecessarios aume
BIOETICA provenientes dos quatro cantosaram significativamente neste curto espago
do mundo. A quantidade de novos projetade tempo.

de pesquisa, ensalos, artigos, revistas cientifi- Hoje, a distancia entre os excluidos e

case Iiyros oferecido.s pela Internet e por ol incluidos na sociedade de consumo mun-
tros meios de comunicacao é crescente. ARga)| _ tanto quantitativa quanto qualitativamen-

sar desituacOes bioéticas persistent&®mo i _ & maior que em 1978. Enquanto o0s japo-
0 aborto e a eutanasia continuarem dividindQugas vivem quase 80 anos, em média, ha al
0 mundo em posi¢des opostas e quase INCQMLs pajses africanos, como Serra Leoa, onde
ciliaveis, e em que pese a fecundacao assigimesdia mal alcanca os 30 anos. Um brasilei-
da ter ocupado os principais espacos da midiapopre, nascido na periferia de Recife, no
internacional na década passada, no queNrdeste do Brasil, vive aproximadamente 15
refere asituagoes emergentes pauta bio- 505 menos que um pobre nascido na mesma
etica do inicio do século XXI aponta dois t€sjtac0 na periferia de Curitiba ou Porto Ale-
mas que concentram a preferéncia das atgfiz no Sul. O usufruto democratico dos be-
¢oes dos pesquisadores estudiosos, granfificios decorrentes do desenvolvimento ci-
imprensa e demais interessados na matéria. ifico e tecnolégico, portanto, esta muito
temas sdo: a genetica (incluindo o projefRnge de ser alcancado. Esta é a dura e crug
genoma humano), pelo lado das novidades;gglidade: quem tem poder de compra vive

supreendentement saude publica e cole- majs, quem é pobre vive menos. E a vida pas-
tiva, pelo lado dos velhos problemas que - s a ser um negécio rentavel para uns, inal-
0 atual estado de coisas permanecer inaltegancavel para outros... A satide é substituida
do - ndo serao resolvidos téo cedo de mogg|a economia e suas teorias mirabolantes, e

satisfatério pela inteligéncia humana. um mundo comandado pelo funda-mentalis-
Um nimero d4AB Newsperiédico da Mo econdmico.
International Association of Bioethi¢sAB), A diferenca das propostas da OMS no

publicado ha trés anos, por meio de editorighntexto de 1998, no entanto, é que nessa
assinado peIO seu entao prE‘Sidente, Alast@&ﬁortunidade, em Conjunto com outras orga-
Campbell, ja estampava a preocupacéo enfracées internacionais congéneres, ela esta
compromisso da entidade com a proposta g¢g tentando ir além dslogane das boas in-
uma “Nova Politica Global de Salde para fn¢des, e procurando sair em busca de apoia
Novo Milénio”, sugerida, na époceelaOr-  concreto na tentativa de construcéo de uma
ganizacdo Mundial da SaufeMs), e refe- nova ETICA para o assunto. E isso foi pro-
rendada pelos outros importantes organismgafissor, sem davida, ndo sé para o campo da
internacionais (1). A proposta, mais uma vegadde especificamente, como também para o
nao era nova. Em 1978, na cidade de Almgrimoramento dos direitos humanos e am-
Ata, na antiga Unido Soviética, a OMS ja haliagso da cidadania mundial de forma mais
via proposto, com grande repercussao muampla. O IV Congresso Mundial de Bioética
dial, seu programa de”Saude para Todos f@alizado em Toquio, em novembro de 1998,
Ano 2000. Como se sabe, esse slogan utdpsor exemplo, teve a Bioética Globabmo

co ndo somente esteve longe de ser cump#ma oficial, na procura de uma (re) abertura
do, como as distancias entre os cidadaos ngx discussio ética sobre a relagdo entre a
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qualidade da vida humana e planetaria e a Na verdade, o dominio de técnicas rela-
verdadeira cidadania. cionadas com o melhor conhecimento do DNA,

Nessa altura alguns poderao estar passoua possibilitar o diagnéstico pré-natal de

perguntando: o que tudo isso tem a ver Coprl;oblemas genéticos e a identificacao dos por-

a engenharia genética? Tudo! Apesar da atg_dores de genes de f1SCO, OU s€ja, genes sad
N . 0S, mas que podem dar origem a criangas com
séncia esperada dos Estados Unidos, U L

. . . alguma doenca genética. Se por um lado esses
conjunto de mais de 80 paises - com 0 apoi " )

. exames ou testes preditivos (antecipados) per-

da Unesco - firmou em 12 de novembro de€ . . .

» ~ : mitem o aconselhamento a casais que, devido a

1997 a “Declaracao Universal do Genoma . VR

o " Seus antecedentes familiares ou individuais,

Humano e dos Direitos Humanos” (2) em

| ._correm o risco de gerar uma crianga deficiente,
?nueer’eg::ﬁ gefr;s’negn;gotgmae;’tigc?UST)S s(;tr'QBSr outro criam uma série de questionamentos
: "= eticos, desde a indicacdo de um “aborto tera-

exemplo, diz que nos ,Ca$OS de "Pesquis jutico” até uma futura limitagdo de um cida-
tratamento ou diagnostico que afetem {30 na sua atividade laboral. Algumas doencgas

geno-ma... € obrigatorio o consentimentp, - sionadas com certas mutacdes genéticas,

p_rev,!o, Ilyre N esclaurecu?o da pessoa envo&bmo a betatalassemia (uma forma de anemia
vida”, alem _de_ql,Je Sera _re_speltadoro d're}iereditélria gue incide em certas populacdes
_to de cada individuo decidir se sera ou na?ﬂediterraneas), a anemia falciforme (que ataca
informado dos resultados de seus examggafarencialmente negros e que por longo tem-
geneticos e das consequéncias resultant€sy caysou problemas em Cuba) ou a doengas
O artigo 6° cita ainda que “ninguém Serge T4y.Sachs (que causa graves distdrbios neu-
sujeito a discriminagéo baseada em caracigjagicos entre judeus da América do Norte e
risticas geneticas que vise infringir ou exefgrael), sio exemplos positivos de como testes
¢a o efeito de infringir os direitos humanosygnfigyeis, simples e baratos podem trazer re-
as liberdades fundamentais ou a dignidadg|tados positivos. O que n&o se pode é gene-
humana”. Apesar de o tema ser tao NovVor§jizar, seja no que se refere a testes de aplica-
0s testes genéticos terem sido introduzid o individual ou coletiva, seja no periodo pré-
com seguranca apenas recentemente, 0s | ou na idade adulta.

artigos citados ja vém sendo freqlientemen-

te desrespeitados em variadas situacoes, ent1 O fperlgo 9uedron?h§1 todo ess,,(;:_ coﬂntexto €
diferentes paises. a transformacado de ufnisco genético” na

propria doenca, alterando perigosamente o
N&o é por acaso, entdo, que a IABonceito de “normal” e de “patoldgico”, tdo
estabeleceu como tema de sua reuniao glém esclarecido por Ganguilhem, com suas
diretoria, realizada ndniversity of Central conseqiiéncias indesejaveis de toda a ordem,
Lancashire,em Preston, na Inglaterra, enespecialmente sociais. A maioria das chamadas
tre 5 e 7 de dezembro de 199iformacdo “doencas genéticas” sdo conhecidas por terem
genética: aquisicéo, acesso e contrdies- parte de suas causas relacionadas com o meio
sa reunido, as duas principais conferénciasnbiente, desde canceres e diabete, até afec-
tiveram titulos interrogativos e provo-cato¢des cardiacas e anemias. De modo geral, o
rios: “NOs somos capazes de aprender deémo “doenca genética” vem se constituindo
eugenia?” e “os testes pré-natais séo discnes meios médicos internacionais, nos ultimos
minatorios com relagdo aos deficientes?” (3anos, numa escolha que superestima o fator
Enfim, tudo o que dissemos até aqui reforggenético e subestima as implicacées dependen-
a minha conviccéo de que os testes e os ths do meio ambiente. Afora algumas poucas
agnosticos preditivos (anteci-patorios) erdoencas em que o gene, isoladamente, desen-
genética guardam relagéo direta com as lrolve a patologia de modo inexoravel (como
berdades individuais e coletivas, com os diro caso da doencga ou coréia de Huntington),
reitos humanos, com a cidadania e comsdo raras as situacdes nas quais nao ocorram
prépria saude publica. interacdes entre 0s genes e 0 meio ambiente.



Trata-se, portanto, além de uma analise adeanhias norte-americanas de seguro-saude
guada do que seja ou ndo “normalidade”, tamemo possivel portadora do problema. O sim-
bém de uma decisdo com relacao a “valoregiles diagnostico do seu pai (que, alias, depois,
O aprofundamento e melhor interpretagao deostrou-se equivocado, ou seja, ele nao era
guestdes como essa exigem cada vez maipatador da doenca) foi estampado na capa
atencédo da bioética. do seu prontuério, no banco de dados nacio-
nal das poderosas companhias seguradorag
Um livro publicado nos EUA sobre pon-sediado em Boston, alijando-a da possibilida-
tos de vista opostos em bioética trata exatde de acesso a qualquer tipo de seguro-sau
mente das dificuldades acima apontadas. Eae. Esse incidente levou a sra. Morelli a pro-
um dos capitulos, Catherine Hayes, diretoaurar entidades de direitos humanos, denun-
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de uma entidade nor-
te-americana que con
grega familias que
possuem membros por
tadores daloenca de
Huntington, defende
ferrenhamente os be
neficios individuais e
familiares dos testes
preditivos (4). Sua
base argumentativa
inspira-se no alivio
gue 0s exames gera
naquelas pessoas qu
recebem resultadog
negativos e na possi
bilidade daqueles que
tenham um resultado
positivo de virem a or-
ganizar 0S anos qus
Ihes restam, e mesmg
assim com a esperan
¢a da descoberta pro
videncial de uma tera-
péutica salvadora. A

O perigo que ronda todo
esse contexto € a
transformacao de um

“risco genético” na
propria doenca,
alterando perigosamente
0 conceito de “normal”
e de “patologico”, tao
bem esclarecido por
Ganguilnem, com suas
consequéncias
indesejaveis de toda a
ordem, especialmente
sociais.

ciando com vigor a

utilizagéo discrimina-

téria dos testes gené-
ticos pelos emprega-
dores e companhias
seguradoras.

O pesquisador
Christian Munthe pu-
blicou em 1996, atra-
vés do Centro de Pes-
quisas Eticas de Go-
temburgo, um interes-
sante estudo intitula-
do “Raizes morais dos
testes pré-natais”, que
trata do desenvolvi-
mento histérico do
tema na Suécia (6). O
autor baseia sua ana-
lise em trés perspecti-
vas: a primeira, deno-
minada “visdo ofici-
al”, é a tipica abraca-
da pelos médicos es-

doenca de Huntington se desenvolve insidigecialistas daquele pais, na qual o diagndsti-
samente entre os 30 e os 50 anos de idade,pré-natal é a base para o aconselhamentd
levando o paciente & morte apos 10 ou 15 argeEnético; essa perspectiva ndo da espago a co
do seu inicio, com degeneracao crescente dagdo (no sentido da definicdo de um possivel
tecidos cerebrais, levando a deméncia. aborto, por exemplo), pressdes ou manipula-
¢cOes, caracterizando-se pelo respeito a auto-
Posicédo oposta a essa € definida no caemia das pacientes. A segunda é chamada dg
pitulo seguinte da mesma obra pela procu-raneta preventiva”, e tem como propa@sito pre-
dora publica Theresa Morelli, cujo pai teverenir o nascimento de criancas com defeitos
um diagndstico presuntivo (provavel) da dogenéticos sendo, portanto, muito controver-
enca de Huntington (5). Embora ela néo ttida do ponto de vista filoséfico e moral. A
vesse sintoma da doencga e sequer tivesse teaeeira € denominada de “motivos econémi-
lizado exames preditivos, seu nome foi aut@os”, e analisa 0s testes pré-natais a partir da
maticamente incluido na “lista cinza” das comatica da reducgéo de custos, que significa para
a sociedade evitar criangcas com desordens ge
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néticas. O que mais chamou a atencdo @arrando o individuo para quadros estatisticos.
autor, que desenvolveu sua pesquisa a pafis problemas sociais sao reduzidos as suas di-
da analise de 64 artigos publicados por estensdes bioldgicas. As doencas mentais, a ho-
tudiosos suecos do assunto, entre os amasssexualidade, o génio violento ou o préprio
1969-1977, foi que “os aspectos éticos n&ucesso no trabalho, sdo atribuidos a genética.
constituiram preocupacao freqlente nass dificuldades escolares - antes explicadas
apresentacoes dos especialistas”, demomelas desigualdades culturais ou nutricionais -
trando o pouco interesse por esse viés dao hoje imputadas a desordens psiquicas de
questdo, mesmo num pais freqiien-temerfggem genética, excluindo quase completamen-

citado como exemplo em questdes de dirdp 0s fatores sociais com elas relacionados. Apos
tos humanos. testes pré-natais, companhias seguradoras ame-

acam ndo cobrir as despesas médicas de uma
Lucien Sfez é um cientista social franprian(;a cuja mae teria sido alertada de que um

cés que teve sua principal obra traduzida r%a essa crianca seria vitima c!e_um problema
: L P . eqenenco. Entre nimeros, estatisticas e exames,
Brasil em 1995: o livro chamado “A saud

: iy . 0s empregadores ja se valem de testes para pre-
perfeita - Critica de uma ”0}"?‘ utop(é’)., visbes orcamentérias em longo prazo. O indi-
: o Nduo - cidadao passa a ser desconsiderado e
vegetais, animais e humanas - alterarameam_se“categorias de individuos”, os pa-
transcurso da historia. A histéria, que tinhgjentes/coletivosia nova medicina. Mesmo na
uma narrativa longa foi substituida por narsancia de sintomas, risco genético é en-
rativas curtas e fragmentadas. Estamos, p@eusado como a prépria doencaAssim, ja
tanto, longe do “fim da historia” desenhadexistem registros de recusas para a concessao
por Francis Fukuyama. A engenharia genéle empregos nesse ou naquele caso, para a ob-
tica nos devolve uma nova historia. Reintengdo de carteira de motorista ou para inscri-
venta e renova a historia. O perigo, no emgéo no seguro-salde.
tanto, reside no fato de a técnica vir a domi-
nar o mundo, a sociedade, a natureza, sem
mediacgao cientifica e sem conflitos sociai

Apesar de toda essa argumentacao rela-
ada com os abusos dos testes preditivos em
Sgenética humana ndo € minha intengdo assumir

Nesse sentido, um exemplo para-digposicdo fechada, mas, sim, alertar para os peri-
matico € exatamente aquele do uso cada gdjes do endeusamento da técnica e da radica-
maior de testes genéticos na vida cotidiaiaacao irracional do seu uso.
das pessoas. Questdes como o aborto, pas-

~ A forca da ciéncia e da técnica esta exa-
sam a ser colocadas ndo somente nos casos - )
] ~ ) amente em apresentar-se como uma lggica uté-
de mas-formacdes, mas também de anoma

: . ica da libertacdo, que pode prometer, para o
lias cromossdmicas. Para os adultos, surﬁJ ¢ que p b X

~ P . “ uro, até mesmo a imortalidade. Tudo isso
a questado da notificacédo do defeito (ou “do; ; . )
, " e~ .. deveria, pois, desaconselhar as tentativas de
enca”) genético. A notificacao deve ser feita . o .
e .. Impor uma ética autoritaria, alheia ao progres-
somente ao individuo portador de genes “ru- ", . N . L .
SO técnico-cientifico. Deveria, além disso, in-

ins”, ou também a sua mulher, filhos, irmaos . : - o
. . uzir-nos a evitar formulacdes de regras juridi-
e demais parentes? Em particular nos Esta- . o . .
estabelecidas sobre proibi¢coes. E preferi-

: A S

dos Unidos, as consequéncias disso tudo sca%i ue os vinculos seiam declinados positiva

da maior seriedade social, pois nédo somentg' : ) P .
te e que seja estimulada uma moral auto-

n
empregadores e empresas seguradoras, rﬂ]aéleﬁa ndo imposta, mas inerente (8). Em ou
também escolas e mesmo cortes de justi ' P ’ '

L ra lavras, € n Ari ntr jei
buscam respostas de alta eficacia, com c sa-ls palavras, & necessario que, entre sujeitos

tos mais baixos e menores riscos. E utilizarﬁ,t'icoésgggd'c;z naoe f/ie\ﬁgesgirr?ézi?(?aa (r:gn:ig_
cada vez mais, a técnica dos testes. uie queles qu prop

da ciéncia e da técnica, sem chegar, todavia, a

Dessa forma, os testes preditivos pagelegar a essas decisdes que dizem respeito a
sam a ir além dos procedimentos médicogdos.

criando verdadeirasategorias sociaisem-



A doagédo de normas e comportamerdualidade das pessoas e sua caracteristica
tos moralmente aceitaveis e praticamente Gtéistorico-culturais (incluindo a confidenciali-
requer tanto o confronto quanto a convergédade) e a liberdade da ciéncia.
cia das varias tendéncias e exigéncias. Ou seja,

(cio da tolerancia e da plurall Concluindo devo dizer queamntrole
requer o exercicio da tolerancia € da plurali, iq) sopre gualquer atividade de interesse

) _ _ﬁﬁblico e coletivo a ser desenvolvido, é sem-
COMO respeito aos pensamentos e Opiniog, |, s meta democratica. Nem sempre ele &

alheias, mas o mesmo ndo pode se afirmar 2l de ser exercido. No caso da bioética, da

atos gue muitas vezes 0s acompanham. nética e do projeto genoma humano, a pIu-

mAtoIermc? N z%unllate;ah(;lade, porem, stao e articipacao é indispenséavel para a garantia
nomenos frequentes, tanto NoS comportamedy, processo. O controle social - através do

to~s cotidianos, quantos nas atltudes_em riuralismo participativo - devera prevenir o
¢&o0 aos problemas de limites que surgiramm él

i ¢ tod di icil problema de um progresso cientifico e
recentemente € que crescem todos os dias nolégico que reduz cidadado a sudito, ao

Um ponto que ainda merece destaquevés de emancipa-lo. O sudito é o vassalo
diz respeito a possibilidade de surgirem pr@&quele que esta sempre sob as ordens e von
postas de proibicdes com relacao as pesqtades de outrem, seja do rei ou de seus Oposi
sas e praticas genéticas. Nesse sentido, étores. Essa peculiaridade é absolutamente in-
dispensavel que as regras e leis que dispdeesejavel em um processo no qual se preten-
sobre o desenvolvimento cientifico e tecnol@e que a participacdo consciente da socieda-
gico sejam cuidadosamente elaboradas. Exge mundial adquira papel de relevo. A ética é
te um nucleo de questdes que precisa ser tea dos melhores antidotos contra qualquer
conduzido dentro de regras de carater morébrma de autoritarismo e de tentativa de ma-
e nao sancionado juridicamente; e outro napulacao.
qual essas questoes devam ser mais rigidame@éordenador do Nucleo de Estudos e Pesquisa em
te sancionadas e, portanto, codificadas. O p#ivética da Universidade de Brasilia e Vice-presi-
meiro aspecto se refere ao pluralismo, a toldente da Sociedade Brasileira de Bioética.
rancia e a solidariedade, prevalecendo a idéia
de Iegltlmlc_igde. O §gguqdo diz respeito a Bibliografia
respo_nse_lbllldade_e ajustica, no qual prevale- 1. CAMPBELL, A The presidents coluron
cer a idéia déegalidade (10). In IAB News 6: 1-2, 1997.

2. UNESCO, Declaracdo Universal do

De qualquer maneira, € sempre preferi- Genoma Humano e dos Direitos Huma-

vel confiar mais no progresso cultural e mo- nos.In: Folha de S3o Pauld5/11/97,
ral (ou no “direito das ruas”) do que em de- p. 18.

terminadas normas juridicas. Existem de fato 3. CONFERENCE ANNOUCEMENT:
zonas de fronteira nas aplicagdes das ciéncias IAB Newsp: 10,1997. .
para as quais sd0 necessarias as regras juridi- * HAYES, C.V.Genetic testing can aid

. . L o those at risk of genetic diseada:
Cas; mas e |mp033|vel a raplda reconstruc;ao BENER, D. & LEONE, B. (org.)Bio-

de referéncias ou valores compartilhados, a
menos que se insista na alternativa de imposi-
cdo autoritaria; trata-se, acima de tudo, de
verificar se é possivel trabalhar para a defini-
¢éo de um conjunto de condi¢des de compa-
tibilidade, entre pontos de vista que permane-
cerao diferentes, mas cuja diversidade néao
implique necessariamente conflito ou radical
incompatibilidade (11). Nesse sentido, as le-
gislagbes dos paises deverdo procurar equili-
brar-se entre o respeito a autonomia, indivi-
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