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Aspectos éticos dos testes preditivos em
doencas de manifestacao tardia

Ethical aspects of predictive tests for late-
onset disorders

Abstract

The article discusses some of the bioethical impli-
cations of the application of predictive tests for late-
onset disorders. Questions are raised which may help
guide decision-making regarding the use of predictive
tests along with issues connected with the bioethical
principles of respect for autonomy, justice, benefi-
cence and harm. It is observed that there is a concern
to preserve a life-ethic that parallels technical and
scientific advances in the field of genetics. It is
concluded that it is always beneficial to engage in
ethical reflection regarding the early diagnosis of
late-onset genetic disorders.
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Resumo

Discutem-se aqui, da perspectiva bioética,
algumas das implica¢des da aplicag¢do de testes pre-
ditivos em doengas de manifesta¢do tardia. Sdo
sugeridos questionamentos que podem ajudar a
nortear a decisdo sobre o uso dos testes preditivos e é
feito um paralelo entre esses questionamentos e os
principios bioéticos de respeito a autonomia, justiga,
beneficéncia e ndo maleficéncia. Observa-se, como
resultado, a existéncia de uma preocupagdo com o
resguardo de uma ética de vida em paralelo aos
avangos tecnocientificos no campo da Genética.
Conclui-se pelo beneficio de uma constante reflexdo
ética sobre a questdo do diagndstico prévio de
doengas genéticas de inicio tardio.
Palavras-chave Bioética, Genética, Testes
genéticos, Predisposi¢do genética para doenga,
Antecipagdo genética
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Introducao

O surgimento do diagnéstico preditivo

Com o desenvolvimento do Projeto Genoma
Humano, tornou-se possivel verificar, pela analise
de genes, que patologias um individuo tem poten-
cialmente e cuja manifestacdo ocorrera em algum
momento do futuro, ou, ainda, quais sdo suas predis-
posicdes genéticas para manifestar determinadas
doencas, também no futuro. Dessa forma, a medicina
teve o seu campo de agdo ampliado com o apareci-
mento dos exames para diagnodstico de doengas de
manifestagdo tardia.

Iniciados na década de 80, época em que se
desenvolviam pesquisas na area da genética, os diag-
nosticos pré-sintomaticos dariam apoio ao aspecto
preventivo das agdes médicas, até entdo mais
voltadas para o tratamento de doentes. Os exames
agora passariam a incluir o individuo sdo (até mesmo
em sua fase pré-natal) e objetivariam prever, evitar
ou amenizar seus males ainda ndo manifestados.
Estabelecia-se, assim, uma medicina preditiva, que,
com base na investigagdo tecnocientifica, ndo so
possibilitaria ao individuo ter acesso a sua historia
de saude futura, como, ainda, facilitaria as a¢des de
uma medicina preventiva, ja que o individuo,
apoiado em informacdes genéticas, teria a oportu-
nidade de planejar sua vida de acordo com seu
potencial de saude e doenga e, principalmente, de
tomar providéncias para o tratamento e eventual cura
de uma doenga prevista.l

Cada vez mais, as doengas genéticas podem ser
diagnosticadas ou confirmadas pelo diagnodstico
genético, o que significa a ndo necessidade de outros
exames menos informativos ou, muitas vezes, inva-
sivos. De uma perspectiva imediata e simplista,
portanto, o aspecto utilitario do uso de testes predi-
tivos parece indiscutivel. Entretanto, desde o surgi-
mento do primeiro exame para diagnostico pré-
sintomatico de doencas genéticas que se manifes-
tariam no futuro, verificou-se que havia inumeras
implicagdes em seu uso — mormente as que
envolviam aspectos éticos ¢ morais. Estava inaugu-
rada uma série de longos debates sobre o assunto,
debates esses que tém achado esclarecimento e
orientagdo nos principios bioéticos.

O surgimento dos questionamentos

Sdo inegaveis as contribuicdes da genética para a
compreensdo de como os genes funcionam e por que
as alteragdes neles apontadas geram doengas. O
conhecimento das doengas que o individuo manifes-
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tard — ou que tem chances de manifestar tardiamente
- possibilita, no minimo, as pesquisas sobre elas ¢ o
progresso em diregdo a cura daquelas patologias; da
oportunidade ao tratamento preventivo; e, ainda,
fornece respostas que, em outras circunstancias, so
viriam apds inimeros exames, muitas vezes inva-
sivos ou menos acurados. Além disso, como acon-
tece no caso de patologias cujo tratamento ¢
conhecido, a identificacdo da doenga ainda na fase
pré-sintomatica, pelo exame dos genes, torna-se de
extrema utilidade por possibilitar que o avanco do
mal seja retardado ou mesmo evitado. Na hipotese
de doengas graves cujo tratamento seja ainda
desconhecido, a identificagdo de mutagdes genéticas
em individuos assintomaticos cria, a partir do diag-
noéstico pré-natal, a op¢do de se evitar o nascimento
de novos individuos com as mesmas doengas.

Entretanto, essa contribui¢do indiscutivel para o
diagnostico prévio dos males da humanidade motiva,
desde sua introdugdo, multiplos questionamentos,
em razao das consequéncias — individuais, fami-
liares, sociais, psicologicas e éticas, entre outras —
de sua aplicagao.

O marco inicial desses questionamentos e da
generalizag@o dos debates em relag@o ao diagnostico
prévio ¢é considerado a apresentagdo, em 1983, do
teste que, por meio da analise do acido desoxiribonu-
cleico (DNA) humano, revelaria se um individuo
(até entdo assintomatico) possuia ou ndo o gene
causador da doenga de Huntington,2 patologia que
geralmente se manifesta s6 apds os 50 anos de idade.
Tornava-se possivel, entdo, em qualquer fase da vida
e muito antes do aparecimento de sintomas, deter-
minar, no dmbito de uma familia em que eram
conhecidos casos da doenca de Huntington, quais de
seus membros haviam herdado o gene por ela
responsavel.

Esse primeiro caso de diagnostico pré-
sintomatico de doenga genética com manifestagao
tardia imediatamente motivou questionamentos?
sobre os direitos do cidaddo com relagdo a seus
empregadores e suas seguradoras de saude; sobre
constrangimentos do individuo perante familiares,
amigos ¢ sociedade; sobre as implicagdes psicold-
gicas do conhecimento antecipado de uma doenga
séria em seu futuro; sobre as vantagens e as desvan-
tagens envolvidas no processo; sobre a confiabili-
dade do diagndstico; sobre o direito de se testar indi-
viduos sdos; e sobre muitos outros aspectos ligados a
essa nova conquista tecnocientifica.

As questdes levantadas pelo caso Huntington,
muitas outras se acrescentariam como resultado de
diferentes variaveis que cada caso apresentaria, pois,
com a expansdo das pesquisas sobre DNA, desen-



volveram-se testes para detectar genes relacionados
também a doengas comuns na idade adulta. Verifica-
se, hoje, que ndo ha limite para o nimero de ques-
tionamentos ja feitos ou a serem apresentados a cada
discussao sobre a aplicag@o dos testes preditivos, ndo
sendo possivel uma sistematizag@o mais acurada das
interrogagdes tal o nimero de variaveis contidas em
cada questao.

Os questionamentos basicos sob a perspectiva
da bioética

A pergunta mais abrangente sobre a aplicagdo de
testes preditivos é, provavelmente “os testes predi-
tivos devem ou néo ser feitos?” para a qual acredi-
tamos sO existir uma resposta aplicavel a todos os
casos: depende. Isso porque ndo ha dois casos iguais
e ndo ha varidveis idénticas em nenhum deles, o que
ndo impossibilita a discussdo, mas estabelece “a
priori” que, em relagdo a diagndsticos preditivos,
qualquer decisdo geral imposta pode estar desrespei-
tando a individualidade da pessoa envolvida, que é
unica.

O respeito a individualidade, do nosso ponto de
vista, seria traduzido nessa area da medicina por
atitudes como:

- cuidados dispensados ao paciente na fase da infor-
macdo sobre os aspectos do teste e da possivel
doenca;

- pesquisa ou entrevista cuidadosa sobre as
condigdes psicoldgicas, fisicas, sociais, familiares e,
mesmo, financeiras do paciente (entre outras),
condi¢des que, muitas vezes, determinardo a boa ou
ma acolhida do resultado dos testes;

- acompanhamento do paciente durante e apos os
testes.

Considerando a questdo da individualidade a luz
de principios bioéticos, acreditamos que esses trés
aspectos mencionados devam ser sempre observados
quando se procura decidir sobre a aplicacdo ou ndo
de testes preditivos.

Outra pergunta que ajuda a nortear uma reflexao
sobre testes preditivos ¢é: “na possibilidade de rea-
lizagdo de um diagndstico preditivo, quem deve ser
a ele submetido?” Essa é uma questdo diretamente
ligada ao principio bioético do respeito a autonomia
e relacionada, ainda, ao aspecto dos cuidados dispen-
sados ao paciente, antes mencionado.

Como o teste pode ser feito ndo s6 no adulto
capaz de responder por seus atos, mas também nos
que ndo tém conhecimento ou condi¢des para decidir
(como criangas, adolescentes, seres em fase pré-natal
e deficientes mentais, por exemplo), pode-se ques-
tionar se a autonomia ndo estaria sendo desres-
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peitada quando ndo houvesse concordancia expressa
em relag@o ao exame. Coutinho (2006: 52)3 ressalta
que a autonomia “pressupde que a pessoa ¢ livre para
fazer suas escolhas pessoais desde que suficiente-
mente esclarecida. Deve ter liberdade de pensamento
e estar livre de coagdes para escolher entre alterna-
tivas apresentadas. Se ndo ha chances de escolha ou
alternativa apresentada, ndo ha exercicio da
autonomia.” Pelo aprendizado resultante dessa
definigdo, fica claro que os testes preditivos devem
ser aplicados, primordialmente, em adultos que
procurem espontaneamente esse tratamento.

Sabe-se que a capacidade de tomar decisdes ¢
clemento basilar na aplicagdo do principio da
autonomia, e que, por outro lado, depende em muito
da posse de informagdes. Pressupde-se, entdo, que,
se um adulto decidiu, livremente, procurar por um
diagndstico preditivo, ele tem (ou vai querer receber)
informagdes sobre o assunto. A questdo é: “o indi-
viduo vai receber informacgdes suficientes para
ajuda-lo em suas opgdes sobre testes preditivos?”
Tome-se, como exemplo o caso do cancer de mama.
Em familias nas quais existe maior frequéncia dessa
patologia, é compreensivel verificar se a mulher
herdou o gene responsavel por esse mal. Por outro
lado, se ela pertence a outro tipo de familia que ndo
manifesta a doenga, merece ser discutida a questio
do chamado life time risk, a previsdo de risco que a
mulher tem de desenvolver cancer durante a vida, e
que ¢ de cerca de 10% nesse caso.4 Essa mulher do
segundo tipo de familia mencionado seria informada
de que, se fizer os testes e seus genes ndo demons-
trarem mutagdes, seu risco de desenvolver cancer
durante a vida continuard a ser de 10%?

Antes ainda de dar informagdes ao interessado, é
conveniente que o médico (ou o responsavel por essa
parte do processo, como um conselheiro) verifique
qual o motivo que levou o individuo a procurar
voluntariamente esse tipo de diagnostico, infor-
magdo que revelaria bastante sobre as suas condi¢des
de assumir os resultados. Afinal, que reacdes podem
ser esperadas de um individuo cujo teste deu resul-
tado positivo para uma doenga ainda incuravel, a se
manifestar em seu futuro?

Ha de se considerar também o envolvimento de
outras pessoas (os membros da familia, por
exemplo), caso os testes revelem patologias mais
importantes. Até que ponto a autonomia do indi-
viduo pode significar a desconsideracdo de outras
opinides? Em que profundidade a predigdo de sua
historia de saude ¢ doengas influencia a vida do indi-
viduo, de sua familia e da sociedade a qual ele
pertence?

Crucial, ainda, permanece a questdo daqueles
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que carecem de condigdes para exercer sua
autonomia, aqueles individuos que nunca decidirdo
por si mesmo (os portadores de alguns tipos de
doencas incapacitantes ou deficiéncias mentais
severas, por exemplo), caso em que s6 sera possivel
agir por meio da autorizagdo expressas dos que por
eles se responsabilizam. Igualmente incapazes de
exercer sua autonomia, seriam as criangas. Se a apli-
cacdo dos testes preditivos deve privilegiar os
adultos, conforme sugerido anteriormente, nao deve
ser testada a crianca de uma familia na qual alguma
doenca tem-se manifestado com frequéncia? Dentro
da presente reflexdo, parece-nos aconselhavel nao
fazé-lo se a crianga ndo apresenta sintomas ¢ se nio
ha tratamento conhecido para a doenga, dando-lhe,
dessa forma, tempo de crescer e decidir por si
propria.

Ha, também, o caso de doencas cujas possibili-
dades de cura sd3o maiores quanto mais cedo elas
forem detectadas, o que significaria vantagem num
diagnostico feito na fase pré-natal ou da infancia. O
dilema traz outra questdo para reflexdo: “que tipos
de doenga justificariam a aplicagdo do teste?”, caso
em que estdo envolvidos, com frequéncia, os princi-
pios bioéticos da beneficéncia, da ndo maleficéncia,
da protecdo e do cuidado.

Até o momento, trés tipos de diagndstico podem
ser obtidos por meio dos testes preditivos, segundo a
Associacdo Médica Brasileira e o Conselho Federal
de Medicina, citados por Jatene et al.,6 e sdo os rela-
tivos a doencas em que apenas a predisposi¢do
aumentada pode ser detectada, as doengas para as
quais existem tratamento ou medidas preventivas e,
finalmente, as doencas de inicio tardio para as quais
ndo existe tratamento.

Predisposicdo genética

Nesta hipotese, o que se detecta com a realizagao
do exame dos genes sdo doengas que o individuo ndo
tem, mas para as quais revela predisposi¢do (risco
aumentado). Trata-se de doengas potencialmente
trataveis, como alguns tipos de céancer, alzheimer,
hipertenséo ou diabete. O desenvolvimento tardio da
doenga ndo ¢é garantido, pois se sujeita a variaveis
como fatores psicologicos, fisicos, sociais e ambien-
tais. Aceita-se que o diagnostico, neste caso, possa
ser muito importante para futuros tratamentos.

Considerando casos em geral, acreditamos que,
se o individuo procura saber voluntariamente (exer-
cicio da autonomia) de sua predisposi¢@o para deter-
minada doenga (que ele teme ou que presenciou com
frequéncia na familia, por exemplo), o diagnostico
prévio ser-lhe-4 vantajoso, pois significa a possibili-
dade de um tratamento que pode evitar a doenga ou
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reduzir seu avango ou seus efeitos (beneficéncia).
Naturalmente, ¢ recomendavel que tal decis@o seja
precedida de informagdes sobre o teste e sobre as
possibilidades de tratamento da doenca, como ja
mencionado na discussdo do primeiro aspecto para
reflexdo, salientando-se que se trabalha, nesse caso,
com probabilidades, fator que deve ser nitidamente
exposto ao paciente. Somente sabendo que as
variaveis de sua vida podem significar a ndo mani-
festacdo de uma determinada doenga, o paciente
podera exercer sua autonomia de decis@o sobre a
realizacdo ou ndo dos testes para a detec¢do daquela
doenga.

Outra informag@o que pode resultar de um teste
preditivo ¢ a de que o gene defeituoso encontrado é
recessivo e que a doenga ndo se manifestard, mas
podera ser transmitida a prole. Um diagnostico desse
tipo pode significar que a pessoa esta livre da doenga
(beneficéncia), mas ndo livre de conflitos em relagdo
a constitui¢ao de uma prole (ndo maleficéncia).

Doencas cujo tratamento é conhecido

No caso de doengas que podem ser tratadas, ha
vantagem no seu diagnostico prévio, antes da mani-
festagdo dos sintomas, o que provavelmente aumen-
tara as chances que aquele paciente tem de nunca vir
a lidar com a doenga. Novamente, ¢ preciso salientar
a importancia do conhecimento do médico (ou
conselheiro) em relagdo ao paciente e do preparo do
paciente e de sua familia. Também acreditamos na
necessidade de investigagdo das outras condigdes de
saude do paciente, pois, na hipotese da descoberta de
uma doenga genética que possibilite tratamento,
pode acontecer que o paciente, debilitado por outras
enfermidades, ndo possa ser tratado do mal detec-
tado no teste preditivo. Também as condigdes sociais
e financeiras devem ser levadas em consideragéo,
para que ao mal previsto ndo se acrescente a frus-
tragdo ou a depressdo diante da impossibilidade de
trata-lo (viés da ndo maleficéncia). Sao aspectos de
compaixao que ndo podem ser olvidados da perspec-
tiva bioética.

De modo geral, a adog@o dos testes preditivos
para doencas cujo tratamento é conhecido tem sido
bem aceita por todos e, conforme pondera Nunes
(1995: 191)7 “os testes genéticos para doengas de
manifestagdo tardia s6 devem ser oferecidos pelo
geneticista quando existir uma razoavel probabili-
dade de prevengdo ou de tratamento eficaz.” Mas,
repita-se, ¢ necessario o estudo individual dos casos.

Doencas cujo tratamento ainda nao foi
encontrado
No caso de doengas ainda consideradas




incuraveis, as decisdes situam-se entre as mais
complexas. O principio da ndo maleficéncia parece
estar comprometido quando se recorda que, na
maioria das vezes, as pessoas sofrem ao tomar
conhecimento de que sdo portadoras de um mal sem
possibilidade de tratamento. Também sofre a familia.
Nesses casos, pode o doente encarnar o papel de um
“condenado”, sem futuro, nido vendo sentido no
presente a nao ser o de esperar pela morte. Saber que
tem, potencialmente, uma doenga incuravel pode
representar profundo sofrimento e depressdo para o
paciente, como a histdria ilustra em inimeros casos,
principalmente apo6s o aparecimento da Sindrome de
Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS).8

Torna-se questionavel, entdo, o valor da infor-
macdo em casos como o de um individuo que, a
partir de um diagnostico preditivo feito ainda antes
de seu nascimento, pode passar a viver a sombra do
conhecimento de que suas capacidades fisica e
mental se perderdo apods seu aniversario de 50 anos
porque € portador do gene da doenca de Huntington.
Provavelmente lhe serdo negados planos de satude e
emprego, ¢ podem ser acrescidos a seu sofrimento a
discriminag@o genética e os efeitos da ignorancia que
leva os outros (mesmo familiares) a se afastarem
dele por medo de um hipotético contagio.

Pensando nas doengas cuja cura ainda nao foi
descoberta, percebe-se a seriedade de diagndsticos
na fase pré-natal, quando ndo pdde haver ainda o
exercicio da autonomia pela propria pessoa, havendo
de se exigir extremo cuidado em sua indicagdo. Dai
a importancia da orienta¢do de Nunes,’ quando diz
que ¢ necessario que se determinem quais patologias
devem, pela sua gravidade, ser objeto de rastreio no
periodo antenatal.

Sdo recomendacdes da Associagdo Médica
Brasileira e do Conselho Federal de Medicinaé que o
paciente, mesmo nos casos em que tenha voluntaria-
mente procurado pelo teste preditivo, passe por uma
avaliagdo psicologica e tenha um acompanhamento
de um profissional antes e depois do diagnostico.
Acrescentam, ainda, aqueles 6rgdos que qualquer
informacao a respeito do caso é considerada sigilosa.
Nota-se, nessas medidas, a preocupagdo ndo so de
preservar a dignidade, a autonomia e a liberdade do
paciente, mas também de evitar sua discriminagao.
Deve ser levado em conta, ainda, o aspecto de
protecdo do paciente, considerando-se que, dentre
outras incontaveis consequéncias, uma informagao
desse teor pode significar pressdo sobre o paciente
com relagdo a, por exemplo, herangas e providéncias
sobre bens, ou disputas familiares, tudo isso repre-
sentando aumento de sofrimento para o doente.

Ainda uma pergunta merece atengdo ao se discu-
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tirem os principios éticos envolvidos na realizagéo
de testes preditivos: “que principios terdo pre-
cedéncia sobre os outros no momento da decisdo?”
A indagacdo relaciona-se, em grande parte, ao
principio da justi¢a, ao principio da responsabili-
dade, ao bem coletivo e a alteridade, pois que ajuda
a refletir e resolver sobre, principalmente, a prio-
rizacdo do bem de outros em detrimento do bem
individual na decisdo pré e pds-realizacdo de um
teste genético preditivo.

Nunes (1995: 191)7 defende a realizagdo dos
testes na fase pré-natal apenas quando houver
razoavel probabilidade de prevencéo ou tratamento
eficaz. Entretanto, apos observar que o interesse em
ndo proporcionar o conhecimento do diagnostico
preditivo no periodo fetal do desenvolvimento pode
levar a ndo realizagdo de testes genéticos para
doengas de manifestacdo tardia, pondera: “No
entanto, o sentido de responsabilidade social para
com as futuras geragdes pode orientar as decisdes
reprodutivas num sentido contrario a vontade ori-
ginal”.

Neste ponto, vale retornar a primeira das
questdes levantadas neste estudo — os testes devem
ou ndo ser feitos? Tem-se ai uma nogdo de dever —
dever para consigo, dever para com os outros — ¢
embutida nela, a nogdo de necessidade e de justica:
ao fazer o teste, o individuo estara sendo justo
consigo € com a alteridade?

A questio se aplicaria, como exemplo, o caso de
pais que decidem pelo diagndstico pré-natal com o
objetivo de evitarem um filho “imperfeito”. Estariam
zelando pelo bem do outro ou desconsiderando que
o conceito de normalidade ¢ relativo e profunda-
mente ligado a cultura e a capacidade de compaixao
e de aceitagdo do proximo? Estariam os casais, ao
optarem pelo diagnostico pré-natal, sendo “justos”
ou praticando uma modalidade de eugenia? Ao
mesmo tempo, como ndo se perguntar também se
ndo ¢é dever do individuo cuidar de seu patrimonio
genético e evitar a transmissao de genes defeituosos
a uma prole? Na visdo de Buiatti,9 os aspectos éticos
desempenham um papel importante e, portanto,
devem ser levados em conta ndo apenas quando se
trata de decidir a nossa vida, mas também quando se
influi na vida dos nossos semelhantes e dos outros
habitantes do planeta Terra. Usando de um exemplo
concreto, ndo deve o individuo se questionar se
haveria justica em entregar a sociedade filhos que,
de acordo com testes preditivos (antes da implan-
tacdo ou no periodo pré-natal), estariam fadados a
apresentar deficit intelectual?

Outro caso classico — o da doenga de Huntington,
ja mencionada anteriormente — ¢ questionavel
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também quanto ao aspecto da alteridade e, portanto,
quanto ao principio bioético da responsabilidade.
Como o individuo tem chance de 50% de transmitir
o gene defeituoso aos filhos, a informacdo do teste
preditivo torna-se importante para sua decisdo de
formar ou ndo uma prole. Por outro lado, se o adulto
ndo esta mais em idade reprodutiva, cessa natural-
mente o valor dos testes no aspecto de responsabili-
dade quanto a transmissdo dos genes. Ha o caso
também de genes defeituosos, porém recessivos, que
indicardo estar o individuo livre da doenga.
Conforme ja mencionado antes, o teste seria bené-
fico a ele, mas fica-lhe a decisdo sobre a transmissao
dos genes ¢ a possivel manifestacdo da doenga nos
filhos.

Finalmente, a reflexdo sob os principios da
justica e do respeito a alteridade levam a pensar
sobre aqueles que se voluntariam para testes, como,
por exemplo, os cientistas que testam experimentos
em si mesmos, ou 0 membro de uma familia que
apresenta casos de doenga incuravel e que opta por
fazer o teste preditivo com o objetivo de fornecer
dados aos pesquisadores e, assim, ajudar aos outros
e as proximas geragdes. Esse ato de doagdo e
despreendimento, quando o bem comum ¢ colocado
acima do bem individual, pode revelar, em nossa
opinido, o cultivo profundo de um principio de
compaixdo universal e justificar, por si s, a pesquisa
e a aplicacdo de testes para diagnéstico preditivo.

O consenso

As questdes até agora discutidas sobre a aplicagdo
dos testes preditivos podem ser ditas fundamentais.
Entretanto, os estudos do genoma humano sao
recentes e, portanto, bastante questionaveis até em
relag@o ao aspecto da confiabilidade. Assim, muitas
outras perguntas se enquadrariam ndo so aos
aspectos aqui salientados para reflexdo, mas a novos
aspectos ligados aos testes preditivos que vao sendo
revelados a cada dia, como, por exemplo: no caso de
resultados negativos, hd garantia de isencdo da
doenga testada? Descoberta a doenga incuravel, ha
de se pensar em tratamento paliativo ou se justificar
o teste sob a perspectiva de que a cura pode ser
descoberta? Qual institui¢do controlaria a feitura,
aplicacdo e resultado dos testes? Qual o nivel de
acesso da populacédo a esse avango da medicina? Em
que fase da vida os testes deveriam ser feitos — pré-
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implantag@o, apds-nascimento, infancia? Qual seria
o comportamento de laboratérios de pesquisa
genética na possibilidade de um embate entre inte-
resses comerciais, interesses de pesquisa e o respeito
a ética? Quem vai dar a ultima palavra sobre as
questdes trazidas pelo aspecto ético desse avango
genético?

Nao ha um consenso sobre tantos questiona-
mentos, que surgem e se ramificam o tempo todo,
comprovando que cada caso merece uma analise
individual. Entretanto, nas discussdes que tém sido
levantadas4 em relagcdo aos testes preditivos,
observa-se, em geral, uma convergéncia de opinido
sobre sua aplicagdo em criangas assintomaticas para
doengas de inicio tardio apenas quando ha possibili-
dades claras de tratamento precoce visando a cura ou
a diminuicdo dos efeitos da doenga. Nesse caso,
entdo, a decisdo seria dos pais ou responsaveis. De
outra forma, deve-se aguardar para que a crianga,
tornada adulta, resolva por si mesma. Também ha um
consenso quanto a necessidade de uma concordancia
expressa para a realizacdo dos testes, ndo se
admitindo que amostras sejam retiradas ou
testadas10 sem a anuéncia de seu proprietario e sem
que esse saiba quais genes serdo analisados.

Consideracoes finais

Cada um dos aspectos aqui questionados conduz a
inimeros outros, dentro de inimeros campos do
saber e sob inimeras perspectivas, mas, em maior ou
menor profundidade, pode-se detectar uma constante
permeando o conjunto de interrogacdes: a preocu-
pacdo com o resguardo de uma ética de vida em
paralelo aos avangos tecnocientificos ofertados pela
medicina no campo da genética. Isso significa dizer
que uma espécie de “cobranga bioética” tem inspi-
rado (felizmente, a nosso ver) as discussdes de casos
sobre o diagnodstico prévio de doengas genéticas de
inicio tardio. Acreditamos que, enquanto manti-
vermos viva a reflexao sobre o assunto, norteada por
principios éticos e de respeito a individualidade de
cada caso, sera possivel se chegar a solugdes bené-
ficas em relagdo aos testes preditivos em doengas de
manifestagdo tardia. De fato, s6 desse modo se
podera ambicionar uma perspectiva casuistica na
avaliacdo de cada caso, garantindo desse modo o
respeito inexoravel pela dignidade humana.
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