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Etica e medicina preditiva

Ethics and predictive medicine

Abstract

Technological developments in recent times have
allowed us to master genetics and this has had an
impact on medicine through the creation of the field
of predictive or pre-symptomatic medicine. Predictive
medicine, using genetic testing produces a prognosis
regarding the likelihood of an individual, in the
future, developing some kind of genetic disease and
aims to prevent and cure it. However, as with any kind
of knowledge, the science of pre-symptomatic diag-
nostics, which is capable of manipulating life itself,
can be used for good or for ill. For this reason, there
is a need to raise the ethical questions involved. This
theoretical article aims to address such issues.
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Resumo

A evolugdo tecnolégica dos tempos modernos
penetrou o dominio da genética e atingiu o campo da
medicina, constituindo-se na chamada medicina pre-
ditiva ou pré-sintomadtica. A medicina preditiva,
utilizando-se de testes genéticos, é a competéncia
prognostica quanto a possibilidade de um individuo
vir a desenvolver, no futuro, alguma doenga ligada
aos genes, objetivando preveni-la e remedid-la.
Entretanto, como qualquer conhecimento, a ciéncia
do diagnostico pré-sintomatico, capaz de manipular a
vida alterando a esséncia mesma do ser, pode
produzir tanto “beneficios” quanto “maleficios”, o
que torna necessdario problematizd-la eticamente. O
presente artigo, de natureza conceitual, foi escrito
almejando este fim.
Palavras-chave Desenvolvimento tecnolégico,
Medicina preventiva, Etica
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Introducao

O avango tecnoldgico dos tempos modernos chegou
a esfera da biologia, sendo denominado de biotec-
nologia; atingiu o dominio da genética, sendo
chamado de engenharia genética, e, inevitavelmente,
alcangou o ambito da saude.l

Esse desenvolvimento, entretanto, trouxe
consigo uma relevante contradigdo a ser resolvida,
ou, pelo menos, debatida e moderada. Por um lado,
tornou-se possivel intervir e alterar a esséncia
mesma do ser, através da modificagdo dos genes.2 O
sonho humano de desvendar e dominar os segredos
da natureza apresentou-se mais real.3 Por outro, a
manipulagcdo da vida, por si s6 impactante, tem
gerado delicados conflitos éticos e morais,! fazendo-
se imprescindivel, para abordéa-los, uma ética conse-
quente e responsavel.4

E neste contexto que se insere a medicina predi-
tiva, uma das especificagdes oriundas desse
progresso, no campo da medicina.5

Conceituacao

A medicina preditiva é a capacidade de fazer
predi¢des quanto a possibilidade de um individuo vir
a desenvolver alguma enfermidade de base genética,
no futuro. E a mensuracdo, através de testes
genéticos, da predisposi¢do deste individuo e, talvez,
de seus familiares, para tal tipo de adoecimento.!

A medicina preditiva identifica pessoas
sauddveis e assintomaticas portadoras de genes
mutantes ou de risco para determinadas doengas6
objetivando preveni-las e remedia-las,” podendo ser
estendida ao terreno do diagndstico pré-natal e ao
ramo do diagndstico embriondrio pré-implantagao.

A eficacia prognostica das provas genéticas
dependera do grau de interagdo do gene pesquisado
com a propria moléstia que origina e com o meio
circundante.!

A relacao entre o genétipo e o fenétipo

O gendtipo é o conjunto de genes de um individuo,8
permanecendo constante por toda a existéncia.!

O fenotipo diz respeito as caracteristicas
observaveis deste individuo, como, por exemplo, seu
comportamento, sua aparéncia fisica e seu estado de
satide ou doenga, modificando-se constantemente
com o passar do tempo e registrando, assim, sua
historia.l

O gendtipo ndo determina um fendtipo, e sim
uma gama de fendtipos possiveis, ou seja, uma
norma de reagdo. A norma de reagdo é todo o
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repertorio de vias alternativas de desenvolvimento
que podem ocorrer nos portadores de um dado
genotipo, em um meio qualquer, favoravel ou desfa-
voravel, natural ou artificial.] A esse infinito de
possibilidades nomeamos biodiversidade, compo-
nente fundamental do equilibrio existencial.
Segundo Salzano,® na biodiversidade, as diferentes
formas de vida estdo tdo intrincadas entre si que ndo
se devem dispensar mesmo 0s organismos mais
simples.

Qual fendtipo se concretizard, incluindo o adoe-
cimento, também dependera do gendtipo e do seu
nivel de interagdo com o ambiente,! sendo essas
interagdes complexas ¢ de longo prazo,!0 consti-
tuindo-se, geralmente, na relacdo de varios genes
com multiplos determinantes ambientais.!1

O adoecimento genético

Mutagdes em um unico gene podem ser capazes de,
“sozinhas”, causarem uma doenca genética. Nestes
casos, o gene ¢ dito de grande efeito, a doenga ¢
denominada monogénica e sua heranga ¢ classificada
em autossomica dominante, recessiva ou ligada ao
sexo.! Geralmente, sdo moléstias de inicio tardio
para as quais ndo existe tratamento, sendo dificil
precisar a época exata em que se manifestardo.!2
Seus testes genéticos apresentam grande previsibili-
dade, porém, a possibilidade de modificagdo do risco
de desenvolvimento da enfermidade ¢ pequena.!
Podemos citar, como exemplo, a doenca de
Huntington, condi¢do neurodegenerativa, de recor-
réncia familiar.12

A maioria das doencas comuns do homem, entre-
tanto, como o cancer, a diabetes, a arteriosclerose ¢ a
hipertensao arterial, sdo multifatoriais, originando-
se, como ja sinalizado previamente, de uma
complexa interagdo entre varios genes de pequeno
efeito e o ambiente.! Nestas enfermidades, chamadas
poligénicas, o que se detecta ¢ somente uma predis-
posi¢do aumentada, ou seja, a presenca da mutagdo
determina um risco aumentado em relacdo a popu-
lagdo geral, mas ndo necessariamente implica na
ocorréncia futura da moléstia.l2 Suas provas
genéticas tém baixa previsibilidade e, consequente-
mente, sua utilidade clinica é ainda imprecisa,!2
embora as chances de manipulagdo do meio para
evitar o adoecimento sejam altas.!

A maior parte das doengas genéticas situa-se
entre as puramente monogénicas ¢ as claramente
poligénicas. Na grande maioria das enfermidades
monogénicas héd influéncia de outros genes e de
fatores ambientais, variando sua penetrancia e grau
de expressividade, bem como na grande maioria das



moléstias poligénicas ha alguns genes de agdo mais
efetiva que outros, considerados genes maiores.!

Reflexoes éticas associadas

Segundo Frota-Pessoa,!3 qualquer conhecimento
pode contribuir tanto para o “bem” quanto para o
“mal”. A medicina preditiva ndo ¢ diferente, apre-
sentando, simultaneamente, um leque imenso de
“possibilidades” e um enorme potencial “iatro-
génico”, o que torna necessario problematiza-la eti-
camente. !

Sua primeira pretensdo ¢ uma maior qualidade
de satde para a vida das pessoas,!4 o que repercute
nas geragdes futuras, possuindo, como instrumentos
mais relevantes para esse fim, as alteragdes ambien-
tais na maneira de viver de cada homem e a terapia
génica. Esta ¢ definida como a manipulagédo inten-
cional, direta e programada do material genético
humano, dotada do poder de transforma-lo, definiti-
vamente. 14

Dentre seus possiveis “beneficios” considerados
por muitos, podemos mencionar:

* a capacidade de prevenir uma doenca genética
atrasando e/ou amenizando seus sintomas, ou mesmo
evitando o seu aparecimento,!5 ¢ de remediar tal
enfermidade corrigindo seus genes mutantes ou de
risco, avaliados como defeituosos, anormais ou
imperfeitos;

* a revelagdo proporcionada, aos pais, do risco
genético dos proprios filhos;16

* a chance de ponderar e¢ planejar o futuro,l6
adequando os projetos vitais, quer sejam profis-
sionais, reprodutivos ou outros,4 principalmente nas
afec¢des monogénicas;

¢ a diminui¢do da mortalidade nas manifestagdes
poligénicas, como o cancer, por exemplo,16 através
das modificagdes profilaticas necessarias & mini-
mizagao do risco de desenvolvé-las.!

Dentre suas reflexdes éticas passiveis de serem
formuladas, destacamos:

* a insuficiéncia do paradigma biotecnocientifico,
um cartesianismo racional-operacional, claro e
distinto, em dar conta do mundo da vida;14

* 0 biopoder gerado pelo paradigma biotecnocienti-
fico, aos seus detentores, em virtude da capacidade
de manipulac¢do da vida, e o seu uso irresponsavel e
inconsequente; 13

« o risco de se lesar a satde com técnicas invasivas,!!
como por exemplo, a terapia génica,!7 bem como o
perigo do seu endeusamento;6

« a realidade de que o genoma esta sujeito a multi-
plos processos desestabilizadores. Um gene trans-
ferido pode mutar, mudar de posi¢do, recombinar-se
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ou mesmo transferir-se para outro organismo.
Estabilidade de heranga e de reprodugdo ndo reside
na estabilidade dos genes, sendo melhor distribuidas
em todo o sistema de desenvolvimento inerente ao
meio ambiente. A vida, ao contrario dos procedi-
mentos da engenharia bioldgica, ¢ irredutivelmente
holistica;18

« a dificuldade de se fazer previsdes, em um genoma
instavel, o que requer especial cuidado antes de se
emitir conclusdes;18

* o fato de que entre ser portador de um gene
alterado e apresentar sua respectiva doenga existe
uma probabilidade e ndo uma certeza.!l O que se
herda é uma fraqueza ou predisposi¢do constitu-
cional para um determinado tipo de adoecimento.!9
Na vida e na saude, o risco nunca pode ser eliminado
completamente,14 sendo dificil compreender o seu
significado.20 E necessario perceber que nem um
diagnodstico negativo ¢ uma exclusdo e nem um diag-
ndstico positivo é uma sentenga inexoravel de enfer-
midade.4 A cultura do medo e do terror em que
vivemos deve receber seu salutar constrangimento;!8
* uma concepgdo genética simplificada que reduz a
totalidade da vida e da saide ao componente
genomico.!4 Neste reducionismo genético, os genes,
excessivamente valorizados, possuem a explicagdo
final para a maioria, sendo todas, das manifestagdes
fenotipicas, incluindo o comportamento e a doenga,
com pouca ou nenhuma influéncia do meio;10

* 0 conceito de que os tracos humanos, sob a
influéncia dos genes, sdo totalmente fixos em sua
determinagdo e caracterizacdo fenotipicas,10 subesti-
mando as implicagdes concernentes ao ambiente.6 O
paradigma da causalidade ¢ transferido para o
genoma,! o que transforma o individuo em um
prisioneiro génico2! e desintegra a responsabilidade
individual, coletiva e ambiental de cada um.!
Reedita-se, em verdade, a velha questdo da liberdade
humana, do seu livre-arbitrio responsavel e de suas
inerentes consequéncias versus a necessidade divina,
a fatalidade da vida ou destino,3 através da inter-
vengdo ou nao na natureza das coisas.!4 Este deter-
minismo genético pode impactar negativamente as
decisdes reprodutivas de um casal que esteja
enfrentando um risco genético, induzindo-o a inter-
romper a gravidez, ou seja, a abortar;10

* encontrar-se ainda em um estagio inicial, o que a
poe em contato com o desconhecido, com o novo,14
e, sob certo aspecto, com 0 perigoso;4

« os efeitos imponderaveis, imprevistos, logo inqui-
etantes, irreversiveis e irreparaveis das agdes inter-
ventivas no genoma humano, !4 com repercussdes na
coletividade e nas geracgdes futuras, o que transforma
o tempo em uma variavel ética4 e torna plausivel o
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aparecimento de acidentes bioldgicos;3

* os acidentes biologicos, geralmente desastrosos,
que podem se constituir de novos germes
patogénicos, de bactérias mutantes, de graves
doengas e epidemias,3 e de quiméricas e indignas
aberragdes ou monstruosidades;

« a biodiversidade como fator de viabilidadel5 e de
estabilidade? da espécie humana, devendo, pois, ser
respeitada e protegida em sua individualidade e iden-
tidade.2! As anormalidades ou doengas ligadas aos
genes, ao invés de serem “imperfei¢des” ou “inferi-
oridades”,21 ndo seriam apenas diferencia¢cdes mani-
festas dentre uma infinidade de variantes genéticas
ocultas e distribuidas em todos n6s?15 Segundo
Campos,2! as enfermidades ndo impossibilitam as
pessoas de exercerem o seu papel na sociedade, que
¢ unico e imprescindivel para a formagdo desta
diversidade;

* a possibilidade de deslocamento, por parte do
homem, de modifica¢des no genoma humano justifi-
cadas no cuidado a satde para intervengdes
centradas no conceito exclusivo de melhoramento
artificial geral do ser e da racga, tendo por base a
satisfagcdo de caprichos!5 ou desejos imaginarios,!4 o
que se define como eugenia. Na eugenia, acredita-se
em “bad” genes e busca-se descarta-los ou substitui-
los por “good” genes, libertando a humanidade do
seu mal-estar ¢ sofrimento.14 A sele¢do natural é
trocada por processos mais compassivos € nao
menos eficientes,!9 o que ameaga a salvaguarda
adaptativa da variabilidade.22 Esta concepgao, apli-
cada as geragdes futuras, constitui-se na paternidade
“ideal” ou com ressalvas, ou seja, ¢ a procura irreal
pelo filho “perfeito” com a eliminagdo ou exclusio
dos “imperfeitos” ou mesmo o impedimento da
procriacdo, o que interfere na liberdade e na diversi-
dade humanas.2! Afinal, o que é o melhor e para
quem? Quem o determina? Pautado em qual conhe-
cimento ou critério?!7 Em qual contexto?

* 0 que ¢ o bom? O que é o ruim?!5 Existem
intrinseca e previamente genes “bons” ou “maus”?1
Apenas em nivel do acido desoxirribonucleico
(DNA) ¢ possivel se fazer juizos de valor?! Talvez
seja necessario exercitar, em nossas impressdes
cotidianas, a pratica da absten¢do de qualquer tipo
de julgamento aprioristico, com profunda aceitagdo
das solicitagdes da vida;

« 0 que ¢ a normalidade? E a auséncia de anormali-
dade, uma nfo defini¢do, ou é uma média da popu-
lagdo, uma variavel quantitativa e especifica?
Segundo Opitz,19 o que se observa é que nao ha um
discurso consensual em relagdo a este conceito, com
o mesmo condicionando-se por valores do proprio
ser, como os bioldgicos e culturais, e pela tolerancia
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de uma sociedade para com a variabilidade estrutural
ou funcional. O considerado anormal ou patoldgico
seria, pois, uma aplicacdo de pedigree aos seres
humanos,!8 uma ideologia de felicidade,!4 promo-
tora de discriminacdo.2! A maioria das variagdes, na
maioria dos tragos hereditarios, na maioria das
pessoas, na maior parte de suas vidas, esta dentro
dos limites normais e merece mais atencéo,!9 princi-
palmente por parte dos médicos;

» a compreensdo da vida como dada e sagrada,
tornando-a, pois, intocdvel e imanipulavel em
esséncia. Seria licito intervir nos designios do
criador, ja presentes na intrinseca, boa e finalista
ordenagdo da(s) natureza(s)?

* a quem pertence o genoma? Por um lado, o genoma
tem caracteristicas de propriedade privada, ou seja, é
proprio do individuo, pertencendo, pois, a ele.! Por
outro, tem caracteristicas de propriedade coletiva, ou
seja, ¢ um patrimdnio comum da humanidade, no
qual esta registrada toda nossa historia como espécie
e projetada a nossa potencialidade evolutiva;!

* a autonomia sobre o genoma ¢ plena? Em relagdo
as células somaticas, cabe a pessoa decidir sobre o
proprio genoma? Ja em relagdo as células germina-
tivas, a questdo ultrapassa os limites do pessoal, pois
qualquer intervengdo nestas células pode ser trans-
mitida aos descendentes, o que se transforma em um
problema coletivo patrimonial da humanidade.!5
Todo o “bem” e todo o “mal” que for feito em nivel
individual pode se expandir a uma esfera coletiva
maior.4 O convénio Europeu de Bioética proibe a
manipulagdo do genoma humano com vistas a modi-
ficd-lo em sua descendéncia,!! com as futuras
geragdes tendo o direito a um patrimonio genético
inalterado.23 O genoma comporta em si a dignidade
do Homem como individuo singular e como espécie,
devendo, pois, ser respeitado e protegido,15 ética e
juridicamente;2

* a inconveniéncia de se usar as informacgdes
genéticas para fins comerciais ou de patente;!5

* 0 direito de todo ser humano a privacidade e a
confidencialidade de suas informagdes genéticas,10 o
que se constitui em fator de protegdo contra a
discriminagdo ¢ a segregacdo por parte de
terceiros,2! principalmente no mercado de trabalho.
Segundo Bergel,!l a informacdo génica sobre um
individuo deverd ser obtida ou revelada somente
com a autoriza¢do do mesmo ou de seu representante
legal, e qualquer excecdo a este principio requer uma
forte justificativa legal e ética;

« a discriminag@o e a estigmatizagdo sociais de base
genética, presente nos planos de saude e em todo o
mercado de trabalho, provenientes da diminuicdo da
privacidade e da confidencialidade das informagdes



génicas pessoais ¢ do reducionismo ¢ determinismo
genéticos, levando a segregacdo ¢ exclusdo e
gerando a necessidade de solidariedade, de protecdo
juridica e de respeito a dignidade humana. Segundo
Franga,’7 nas doencgas poligénicas, o individuo ¢
marginalizado apenas pela ameaga do risco de mani-
festa-las. O art. 11 da Convengdo Sobre os Direitos
do Homem e a Biomedicina24 assevera:

“E proibida toda a forma de discriminagéo contra uma

pessoa em virtude de seu patrimonio genético”.

* os varios distirbios emocionais que podem surgir
no portador de um diagndstico pré-sintomatico e no
seu grupo familiar, gerando a necessidade de uma
abordagem “psicossocial” das afec¢des genéticas.16
Um destes disturbios ¢ a vivéncia antecipada e
precoce da doenga (transmissibilidade bioldgica),
influenciada por uma concepgdo determinista, antes
do seu inicio propriamente dito (transmissibilidade
genética),!6 transformando uma pessoa saudavel em
uma pessoa doente5 ou um risco genético subjetivo
na propria enfermidade.16 Outro ¢ a inexisténcia de
tratamento ou medida preventiva eficaz,12 fazendo
com que o individuo adote medidas radicais, como
ndo ter filhos ou interromper uma gravidez;’
* a importancia da precaugdo, da prudéncia, da
sabedorial4 e de uma moral autdégena reguladora
para lidar com o risco das intervengdes sobre o
genoma humano;6
« a aplicacdo do principio da dignidade ao genoma
humano. Essa dignidade, respeitadora do carater
unico e da diversidade dos individuos, os impede de
serem reduzidos as suas caracteristicas genéticas e,
posteriormente, discriminados,!! e de serem instru-
mentalizados ou distinguidos em dignos ou néo de
viver;21
» a complexidade da informacdo ou desinformagéo
génica e o melhor uso que delas se possa fazer.
Virtualmente ninguém, inclusive a maioria dos
médicos, possui o conhecimento pleno, seguro e
necessario para a discussdo de todos os aspectos
gerais e especificos da genética,!9 o que torna a
educacdo e, consequentemente, o aconselhamento
genético pré e pos-teste, temas imprescindiveis;4
« a necessidade de consentimento livre, informado e
esclarecido, por parte de um paciente, a investi-
gacdo, ao diagndstico e ao tratamento pré-
sintomaticos;11
» em relagdo a terapia génica:

- ¢ moralmente aceitavel promover modificagdes
no genoma humano??

- que magnitude deve ter o mal que se quer
abordar e quem assim o determina para autorizar que
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se alterem as bases genéticas que acompanharam a
humanidade durante milhdes de anos?2

- alteracdes produtoras de certo tipo de enfermi-
dades sdo, simultaneamente, evitadoras de outras,
como por exemplo, a anemia falciforme protegendo
da malaria;2

- as mutagdes espontdneas incontrolaveis que
sofrem, muitas vezes, os processos naturais. Esta
“imperfei¢do” génica compde a hereditariedade
humana, sendo fonte dos “erros” inevitaveis, da
diversidade e de parte daquilo que nos faz humanos.2
» em relagdo aos testes genéticos propriamente ditos:

- tém suas limita¢des em cada situa¢do, devendo
ser usados apenas apds demonstracdo de sua utili-
dade clinica e sob indicacdo e supervisdo médica
individualizada, respeitando-se os principios da
beneficéncia e da ndo-maleficéncia;25

- obrigam-se a ter qualidade e serem de confi-
anca para ndo induzirem o publico em erro,
produzindo consequéncias devastadoras;25

- interesses comerciais podem criar publicidade
enganosa ao prometerem resultados e conclusdes
que nunca poderao fornecer;25

- a sua pratica deve ser cuidadosamente regula-
mentada,! sendo indispensavel a aproximagédo ¢ a
cooperagdo entre as agéncias reguladoras interna-
cionais.25

Consideracoes finais

A investigagcdo e a pratica biotecnocientifica em
relagdo ao genoma humano podem ser estimuladas e
compartilhadas, como fontes de progresso, entre-
tanto, devem receber, como tudo na vida, suas limi-
tacdes éticas, morais, legais e sociais, com respon-
sabilidade e consequéncia. No que tange a estes
limites, pergunta-se: qual a sua extensdo? Quem os
determina? Em base a que pardmetros? Qual a sua
formatagao?11

O debate amplo e democratico de diversos
segmentos da sociedadell e a busca de um ou de
alguns critérios éticos universais e consensuais
capazes de incluir e ordenar os diferentes pontos de
vista morais,!4 dirimindo eventuais conflitos ou
incompatibilidades radicais,6 possibilitam abordar
essas questdes, determinando sua justa moderagao.

O que se suspeita ¢ que as geragdes futuras nos
cobrardo os resultados de nossas agdes presentes,
potencialmente irreversiveis e irreparaveis, o que faz
do respeito as liberdades fundamentais, aos direitos
humanos e a dignidade ontoldgica principio
basilar.!! Parafraseando Silva,3 ndo devemos olhar
para Deus como uma meta a ser alcancada, mas sim
como o “ideal” regulador de nossas fronteiras.
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