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EDITORIAL
BIOETICA NA GENETICA: ENTRE A CIENCIA E A ARTE

A Genética Médica é uma especialidade médica transversal e multidisciplinar cuja atividade engloba, numa perspetiva geral e
simplista, o diagndstico de doengas genéticas raras e o aconselhamento genético de patologias hereditarias. A informagao genética
é, mais do que informag¢do médica, informagdo de saude e tem implicagdes ndo s6 para o préprio, mas também para os familiares.
Embora esta especialidade médica trate de riscos e probabilidades com base em ciéncias exatas e metodologias laboratoriais
rigorosas, também continua a desafiar os profissionais a pensar eticamente em diferentes situagdes quotidianas. Mesmo nos casos
em que a lei é especifica e bastante rigorosa sobre como lidar com o problema, pode ser desafiador saber qual é a conduta mais
ética neste mundo de raridades. Seguidamente, serdo dados alguns exemplos para nos fazer pensar sobre como a genética pode
ser uma arte cientifica com certezas e duvidas.

A Informagao Genética

Varios estudos tém demonstrado que a populagdo portuguesa tem um elevado nivel de iliteracia em sadde e prefere delegar as
decisGes de saude nos profissionais de saude. Ainda assim, todos os dias os profissionais de saide pedem o consentimento dos
doentes para procedimentos ou tratamentos. Em termos mais especificos, a informacdo genética é dificil de compreender, mesmo
por pessoas diferenciadas, e é facil prever como é dificil para a populagdo em geral compreender esta informacdo abstrata e
complexa. Quando se da o consentimento informado, o principio da autonomia esta implicado e certos pressupostos podem,
involuntariamente, ndo ser cumpridos. Embora a informacdo seja normalmente dada de forma adequada e o doente decida
livremente e sem coagdo, ndo temos a certeza absoluta de que o doente compreenda a informacdo, tendo em conta o que foi dito
anteriormente. Além disso, o processamento da informacdo genética, das doencas e dos riscos leva tempo, e as consultas médicas
sdo cada vez mais curtas e rapidas, o que dificulta ainda mais a explicacdo, a escuta, o didlogo e a compreensdo da informacao
pessoal, médica ou genética. Entdo, estaremos a ter a conduta mais ética e virtuosa com os nossos doentes?

Divulgacdo de Informagdo Genética

A lei portuguesa é bastante rigorosa quanto ao facto de a informagdo genética ser informagédo médica (i.e., pode ser avaliada por
todos os profissionais de satide que lidam com o doente que, por si s6, apresenta alguma manifestagdo de doenca), ou informacgéo
de saude (i.e., sé deve ser avaliada por um Médico Geneticista, uma vez que a pessoa é saudavel e apresenta risco de desenvolver
ou transmitir uma doenga genética).A informac¢do de saide ndo deve ser partilhada com empregadores ou seguros e ndo deve
estar acessivel nos registos hospitalares. No entanto, a maioria dos profissionais de saude ndao tem conhecimento desta lei e,
infelizmente, vemos este tipo de informagao expressa nos registos hospitalares quase todos os dias. Talvez 0 aumento da educagdo
genética dos profissionais de saude possa ajudar a minimizar estas ndo-conformidades. Do ponto de vista ético, tudo o que foi
referido anteriormente faz sentido: estamos a proteger a autonomia e a confidencialidade do individuo e a proporcionar o maior
beneficio possivel.

No entanto, surgem questdes éticas quando falamos da ndo divulgac¢do de informacgdo genética (relacionada com doengas graves
aciondveis) aos membros da familia. Isto acontece quando um doente tem (o risco de ter) uma doencga genética, para a qual temos
opg¢Ges de vigilancia ou tratamento (aciondveis), e se recusa a partilhar essa informagdo com os seus familiares que também podem
estar em risco.

Se, por um lado, queremos proteger a confidencialidade e a autonomia individual, por outro lado, devemos também considerar a
beneficéncia e a ndo maleficéncia do familiar em risco de ter essa doenga. Embora a lei proteja o direito a confidencialidade, e
esta seja também uma perspetiva da ética normativa, uma perspetiva ética mais utilitarista faria o melhor para o maior nimero
de pessoas e contactaria a familia. Talvez na perspetiva da ética das virtudes, um bom didlogo e uma decisdo partilhada pudessem
ajudar a esclarecer este dilema.

Diagndstico Pré-Natal e Pré-Implantagao

O inicio da vida é um tema de dilemas éticos e de controvérsia desde os primdérdios da bioética, e pode ndo ter uma resposta
correta ou definitiva mesmo nos dias de hoje.

Isso dar-nos-ia varias paginas de diferentes perspetivas, pelo que faremos apenas um breve comentério sobre questdes de ética
genética.

De acordo com o Genereviews®, e relativamente a varias doencas, "podem existir diferencas de perspetiva entre os profissionais
médicos e no seio das familias relativamente a utilizacdo de testes pré-natais (quando o teste estd a ser considerado para efeitos
de interrupcdo da gravidez ou para diagndstico precoce). Embora a maioria dos centros considere a utilizacdo de testes pré-natais
como uma decisdo pessoal, a discussdo destas questGes pode ser util."
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As questGes relacionadas com o aborto sdo classicamente discutidas, mas as questdes relacionadas com a interrupgdo da gravidez
devido a uma doenca ou malformacdo genética (de acordo com a gravidade), ou se esta doenca seria adequada para a selegdo de
embriGes no diagndstico genético pré-implantacgdo, ainda suscitam algumas opiniGes divergentes. Embora esta tecnologia tenha
comecado para ajudar os casais a terem um bebé sauddvel, sem uma doenca genética especifica, rara e grave, pode dar-nos o
"poder" de escolher qual o embrido, ou seja, qual a vida que vale a pena viver.

Esta capacidade de "brincar a Deus", escolhendo quais os embriGes que podem ser implantados ou excluidos, pode levar-nos, in
extremis, ao descomprometimento moral, arriscando o chamado efeito da rampa deslizante: em vez de selecionar embriGes pela
doenca grave, a tecnologia permite-nos selecionar embrides pelo sexo ou, indo mais longe, pela cor dos olhos.

Estas questGes éticas preocupam diferentes profissionais de saude e cientistas, mas os médicos geneticistas tém o dever moral de
estar conscientes dos principios éticos, bem como das possiveis implicagcGes da sua opinido e conduta.

Muitas outras situacdes clinicas relacionadas com a genética poderiam ser discutidas eticamente. Varios dilemas, quer por forca
das diretivas existentes (legais ou ndo), quer por forca da experiéncia acumulada, sdo relativamente faceis de resolver na pratica
clinica.

Ja outros dilemas estdo a tornar-se cada vez mais desafiantes com o crescimento exponencial da tecnologia e da informacdo
genética, que esta cada vez mais facil e amplamente disponivel.

O aconselhamento genético, que deve ser informativo e ndo diretivo, exige dedicacdo e compreensdo do clinico, pois cada doente
€ Unico na assimilacdo da informacdo e na tomada de decisGes. As regras universais da Genética tornam-se particulares e pessoais
guando as aplicamos a um sujeito, um ser humano Unico e irrepetivel, portador de dignidade individual, inserido numa sociedade
de valores e ideais morais. Com uma conduta ética, a Genética torna-se uma arte cientifica, exigindo justica e equidade, ndo
maleficéncia, respeito pela pessoa (como individuo e como parte de uma familia e de uma sociedade), e beneficéncia.
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