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Perfil ético dos pesquisadores em genética

Francisco M. Salzano
Lavinia Shiler-Faccini

Sao apresentados dados relativos a uma enquete - realizada com 74 pesquisadores brasileiros em genética
médica - sobre um conjunto padronizado de 52 questoes relacionadas a problemas éticos. A investigacao
foi concomitantemente efetivada em 36 outros paises e faz parte de um programa de avaliagao do tipo cul-
tural-cruzado, que busca determinar, em nivel mundial, diferencas e similaridades de opiniao sobre estas
questdes, entre especialistas da drea. As comparagoes internacionais ainda nao foram finalizadas mas os
resultados aqui obtidos sao cotejados com dados preliminares alcancados em outras nagées e com um
outro estudo do mesmo tipo, realizado no Brasil na década de 80. Entre esses especialistas ha grande diver-
sidade de opinides quanto aos temas abordados. Ha consenso, no entanto, de que a quantidade de servi-
cos genéticos oferecidos a populacao deve aumentar e que as leis que regem o aborto devem ser modifi-
cadas. Os depoimentos dao énfase ao principio da autonomia, desfavorecendo a obrigatoriedade de deter-

minados procedimentos. Ha apoio, porém, ao uso do DNA para a identificacdo de criminosos.

Unitermos: Genética médica, aconselhamento
genético, ndo-paternidade, aborto, qualidade de
vida

INTRODUGAD

Um tema controvertido

e duas ava/iagé'es mternacionais

AL BT O assunto das relagdes entre a genética e a ética vem

Professor emérito, Universidade X . . .
Federal do Rio Grande do Sul Sendo dlSCutl(],O ha tempOS (1,4). Na medlda em que o

o . o conhecimento dos fatores hereditérios de nossa e de out-
Lavinia Schuler-Faccini

Professora adjunta, Universidade ras espécies se aprimora, as questdes éticas vao surgindo
Federal do Rio Grande do Sul;

coordenadora do Sistema Nacional
de Informagédo Sobre Agentes opostas. Nio vamos, aqui, tratar dessas controvérsias de

e condicionam opinides as vezes diametralmente

Teratogénicos (SIAT), Servigo de
Genética Médica, Hospital de ] ) ) ) ) )
Clinicas de Porto Alegre dos relacionados a dois projetos de investigagao interna-

uma maneira geral, mas concentrarmo-nos em resulta-
cional do qual participamos.

Ambos foram coordenados, em nivel internacional,
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pelos norte-americanos Dorot}ly C. Wertz e
John C. Fletcher. A primeira investigagao
desenvolveu-se entre 1985 e 1987 e seus prin-
cipais resultados foram pul)lica(los em forma
de livro em 1989 (1); a seguncla, entre 1993 e
1995 - e os seus resulta(los aincla estdo, em
gran(le parte, nao publicaclos. Ambas buscaram
obter a opinido de pesquisa(lores em genética
médica sobre uma série de questdes e situagoes
paclronizaclas. Enquanto no primeiro estudo
participaram 682 pesquisaclores, distribufdos
por 19 paises, no segun(lo estes ntmeros
aumentaram de maneira significa’civa, abran-

gendo 2.843 participantes de 37 nagoes.

O questionério da primeira investigagdo apre-
sentava 14 casos clinicos envolvendo prol)lemas
éticos. O relativo a segunda investigagao foi bas-
tante mais complexo, com 52 questdes. Apesar
disso, a taxa de resposta foi idéntica nos dois
estudos (62%), embora existam variagbes na

mesma cle acorclo com os paises considera&os.
’ p

Como a puljlicagéo conjunta do segundo estudo,
de cardter intemacional, abordara apenas parcial-
mente os dados ljrasileiros, decidimos na presente
comunicagao apresentar uma ava]iagéo glo})al
sobre este segundo estudo. Alguns aspectos espe-
ciﬁcos, de comparagao entre brasileiros e alem&es,

foram considerados em uma anélise prévia (5).

Taxa de resposta e

caracteristicas dos entrevistados

Inicialmente, traduzimos para o portugués o

questiondario fornecido pela dra. Dorothy C.

Wertz no final de 1992, e entdo circulamos
amplamente a tra(lugéo, utilizando para tanto
as listas de sécios da Sociedade Brasileira de
Genética Clinica e da Sociedade Brasileira de
Genética (com relagéo a esta, somente mem-
bros selecionados, interessados em genética
médica, foram escolhidos). Cépias do docu-
mento foram também colocadas a clisposigéo
daqueles que assistiram as reunides de ambas
as sociedades, em 1993. No fim claquele ano,
encaminhamos copias duplicaclas do questio-
nario aos que nao o haviam responcliclo. O dia
31 de janeiro de 1994 foi estabelecido como
data-limite para o recehimento das respostas.
A tradugéo, para o inglés, das razoes dadas
pelos entrevistados para suas opgdes foi reali-
zada na primeira metade de 1994, e os ques-
tionarios enviados para os EUA, para codifica-
gao e tabulagéo das respostas. A tal)ulagéo
final nos foi fornecida em outubro de 1995.
Cépias das duas versdes (portugués e inglés)

estdo a disposigéo dos interessados.

De um total de 131 colegas que receberam os
questiondrios, 74 os preencheram, fornecendo
uma taxa de resposta de 56% - mesma ordem
de magnitucle da taxa obtida para as 37 nagdes
como um todo (como mencionado anterior-
mente, de 62%). Considerando-se a complexi-
dade do questionario, esses ntimeros podem

ser considerados muito satisfatérios.

Quais sdo as caracterfsticas pessoais dos entre-
vistados? As informag(')es a respeito sdo forne-
cidas na tabela 1. A maioria (63%) era do sexo
feminino e suas idades variaram, com alguma

preclominéncia (38%), na classe etéria de 41-



45 anos. A maioria era casada (51%) e tinha
dois ou mais filhos (58%). Um total de 42%
indicou filiagéo com a igreja catolica, mas a
re]igiéo era importante ou muito importante

para apenas uma minoria (24%).

Profissionalmente, a maioria (85%) era gra-
duada em medicina, havendo boa proporciona-
lidade entre iniciantes e veteranos na 4rea.
Assim, 43% tinham de 1 a 5 anos de pratica
em genética médica; outros 43%, mais de 10
anos - cerca de um tergo (31%) examinava

mais de 10 pacientes por semana.

Ressalte-se que esses nimeros ndo sdo muito
diferentes dos apresentaclos por Wertz (6) para 19
amostras européias e 12 ndo-européias inclufdas
no mesmo estudo. H, porém, algumas excegoes,
por exemplo: a proporgao de casados (51% aqui,
contra, respectivamente, 86% e 74%) e a fre-
qliéncia de formados em medicina (85% aqui,

contra, respectivamente, 08% e 42%).

Opiniées quanto a servigos

genéticos, costumes e leis

Em méclia, os entrevistados consideravam, na
época, que apenas 16% dos que necessitavam
de servigos genéticos os recebiam, e que em 10
anos essa percentagem poderia duplicar
(30%). Esses valores sio consideravelmente
mais baixos do que os obtidos com referéncia
as 19 nagées européias (38%, 55%) e as 12
ndo-européias (45%, 60%) mencionadas
acima (6). Com relagéo ao item "A melhor

qualidacle dos servigos genéticos que existe em

meu pais esta disponivel para todos os que os
necessitam, independentemente de sua capaci-
dade financeira", apenas 22% responderam
afirmativamente, enquanto 78% indicaram
que esses servigos sb eram clisponiveis para
aqueles que pudessem pagé-los pessoalmente.
Um total de 71% acreditava que essa situagao

nio mudaria nos préximos 10 anos.

Quem clecicle, no Brasil, sobre questoes de
reprodugéo ou de criagao de filhos? Uma fragéo
de 42% dos entrevistados indicou que a decisdo
é compartilhada por esposo e esposa, mas para
39% as opinides do marido prevaleceriam. Nio
ha consenso (Valor acima de 07%) se este
padréo é 6timo (sim: 41%; nao: 59%).

Parece haver menos oposigao aos servigos genéti-
cos no Brasil do que na Europa. A principal opo-
sigdo identificada no Brasil era a de grupos religio—

sos (59%) - na Europa, esse valor & de 70% (6)

As opinides sobre as leis brasileiras foram, até
certo ponto, prejuclica(las pela falta de infor-
magdo correta. Por exemplo, nove dos entre-
vistados indicaram que as leis brasileiras que
proﬂ)em discriminagéo no emprego poderiam
favorecer individuos com cloenga policistica
dos rins, suscetiveis a esquizofrenia, e portado—
res do gene da fibrose cistica (ndo ha nenhuma
indicagéo de que isto pocleria ser verdadeiro) ;e
cinco, de que o aborto solicitado devido a pro-
blemas sociais seria permitido. Da mesma
maneira, as respostas relacionadas a insemina-
gao artificial, doagéo de 6vulos, mies de alu-
guel e diagnéstico pré-implantagéo do embrido

revelam falta de informagéo sobre a resolug&o



do Conselho Federal de Medicina promulgada

em 1992, relacionada a esses assuntos. H4
praticamente unanimidade, porém, contra a

atual legislagéo relativa a abortos.

Acesso a in][ormagdo genética

Questoes relacionadas ao fornecimento da
informagéo genética sdo consideradas nas tabe-
las 2-4. Uma avaliagéo geral quanto a oito con-
digc')es especificas ¢ fornecida na tabela 2. Se
compararmos esses dados com os obtidos na
Europa (6), verificamos que os brasileiros irdo
fornecer a informagéo mais prontamente do
que geneticistas de outros pafses. Isto ¢é espe-
cialmente marcante com relagéo a 1i1)era§éo de
tal conhecimento para emprega(lores (médias,
com consentimento: Brasil, 62%; Europa
29%; de maneira nenhuma: 34% e 68%, res-
pectivamente) e escolas (67% versus 33%; 29%
versus 65%). No tocante a diferengas de atitu-
des considerando as condigées entre si, as situa-
gOes envolvendo in£ecgées pelo HIV foram as
que mais freqiientemente se afastaram daquelas
relativas aos outros tragos. Por exemplo, 64%
dos entrevistados manifestaram que fornece-
riam a informagéo sobre a infecgéo ao paciente
adulto, mesmo contra seus desejos, e 9% infor-
mariam tal fato 2 sua seguradora, mesmo sem o
consentimento do portador do virus. No caso
em que a presenga de translocagéo cromossomi-
ca poderia causar a sindrome de Down na prole,
56% dos pesquisa(lores informariam ao pacien-
te adulto a sua condigao, mesmo contra sua
vontade. Esses e outros valores apresentaclos na

tabela 2 indicam que em determinadas situa-

goes foi considerado que o interesse social, ou
de parentes do afetado, deveria soLrepor—se ao

principio da confidencialidade.

A tabela 3 fornece as opgoes dos pesquisa(lores
brasileiros em genética médica com relagéo a
quatro casos especificos. A situagio n° 3 pode
ser considerada como conferéncia as respostas
dadas nos itens listados na tabela 2, e a con-
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cordancia é satisfatéria. Novamente, como
nio houve consenso em relagéo aos casos | e
2, as respostas la forneciclas, e também para as
do caso 4, indicam maior propensao dos brasi-
leiros a liberar informag()es. Enquanto somen-
te 27% dos brasileiros preservariam a confi-
dencialidade com relagéo ao motorista de 6ni-
})us, os valores para a Europa e paises nao-
europeus selecionados foram de 49% e 53%,
respectivamente (6). Ntimeros corresponclen-
tes para a hl)eragéo de resultados de portaclores

da constituigdo cromossémica XYY ao sistema

educacional foram de 44%, 17%, 31%; e de
39%, 28% e 21% para o fornecimento da

informagéo ao marido do caso 4.

O tépico delicado da néo-paternida(le é consi-
derado na tabela 4. Foram propostas trés ques-
toes e ndo parece haver consenso (no Brasil e
fora clele) sobre se esta informagéo deve ser for-
necida somente para a mae, e de que ela deveria

decidir sobre o curso da acao a ser estabelecida.

Interrupcao da gravia[ez
e qua/idac[e de vida

Questoes relacionadas aos tépicos acima indi-



cados sdo apresentadas nas tabelas 5 e 6. Com
relagéo a primeira, a freqiiéncia mais alta para
a interrupcao da gestagao foi indicada para os
bebés anencefalicos (49%), seguicla por casos
em que a vida da mae estd em perigo (40%),
trissomia 13 (31%) ou espinha bifida al)erta,
grave (25%). Os ntimeros sdo muito mais bai-
X0s para a maioria das outras condigées, e zero
para um embrido ou feto de sexo nao cleseja(lo.
Isto indica consenso de que mesmo embrides
ou fetos com condigées genéticas consideradas
graves (como a sindrome de Hurler, a fibrose
cistica ou a fenilcetonﬁria) teriam direito a
vida. Por outro lado, essas posigbes nao signi-
ficam necessariamente uma atitude a favor de
uma restrigao ainda maior ao abortamento por
parte das leis brasileiras, ja que a questao da
admissibilidade desse proceclimen’co por causas

socioecondmicas nio foi considerada no estudo.

Todos os casos apresen’ca(los na tabela 6 refer-
em-se a qualiclacle de vida de criangas planeja—
das ou recém-nascidas. Na situagdo em que a
crianga teria uma probabilidacle de 100% de
ser cega, apenas 57% dos entrevistados indica-
ram que a decisdo de seus genitores seria injus-
ta para ela, e somente 36% de que seria injus-
ta para a sociedade. J& quanto & mae fenilceto-
nirica, somente 20% desses entrevistados
imporiam uma hospitalizagéo forga(la. No
caso do casal de sur(los, 71% tentariam dis-
suadi-lo de abortar um feto com audigéo nor-
mal, e 73% néo realizariam o diagnés’cico pré-
natal que possﬂ)ihtaria a pratica do aborto.O
apoio para a recusa do consentimento a reali-
zagao de cirurgia cardfaca varia com a condi-

gao considerada, sendo o mais alto (76%) para

0 caso em que 0 bebé tivesse a trissomia 13 e
0 mais baixo (19%) para aquele em que ele
fosse porta(lor da constituigdo cromossémica
45, X. Esses niimeros nao sio muito diferen-
tes dos obtidos na Europa e nagdes nio-

européias selecionadas (6)

Problemas sociais

Como estd especifica(lo na tabela 7, os pesqui-
sadores brasileiros em genética médica desfa-
vorecem triagens ol)rigatérias em geral, bem
como équela destinada a selegéo do sexo antes
da concepgao, exceto nos casos de risco para
doengas causadas por genes 1igaclos ao cromos-
somo X. H4 consenso sobre o interesse em
armazenar o DNA de pessoas condenadas ou
acusadas de crimes sexuais e de outros delitos
sérios, com a finalidade de auxiliar juizes ou
autoridades policiais na sua identiﬁcagéo em
casos de reincidéncia. Houve também consen-
so sobre a admissibilidade da utilizag&o de
material obtido para um tipo de triagem em

outros estudos.

Em um pafs como o nosso, assolado por doen-
cas causadas por agentes ambientais, seria um
contra-senso preconizar alta prioriclade, em um
orcamento de satide pﬁblica, para a solugéo de
prol)lemas genéticos. A questio considerada no
item 6 da tabela 7, no entanto, procurava esta-
belecer a preferéncia rela’civa, entre os entrevis-
tados, com relagéio aos 11 pontos 14 indicados.
A maioria deu primeira priori&ade ao trata-
mento pré-natal para todas as muﬂ’leres, e as

prioridacles 2 e 3 foram dadas a, respectiva-
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mente, tratamento de mulheres gréviclas sem
recursos e eclucagéo sexual. O item que recebeu

prioridacle mais baixa foi a terapia génica.

Comparagao com o primeiro estudo

Os resultaclos, para o Brasil, do estudo realiza-
do entre 1985 ¢ 1987 foram descritos por
Salzano e Pena (7) A comparagao entre os
dados das duas investigagoes péde ser feita
com relagéo aos seguintes itens: a) selegéo com
relagéo a0 sexo na auséncia de cloenga causada
por gene do cromossomo X; b) diagnéstico
pré-natal tendo como tinica razdo a ansiedade
materna; c) informagéo aos parentes sobre a
ocorréncia da cloenga de Huntington na fami-
lia; cl) informagéo, a uma mulher com a sfn-
drome da feminizagéo testicular (46, XY),

sobre sua condigéo; e) falsa paterni(la(le.

De inicio, é importante enfatizar algumas dife-
rengas entre os dois estudos. O tamanho amos-
tral mais do que dobrou na segunda investiga-
o (N=74 versus N=32), a percentagem de
mulheres foi maior (63% versus 44%) e o
ntimero de graduados em medicina também foi
maior (85% versus 56%). Qutras caracteristi-

cas, no entanto, nao diferiram entre eles.

No segundo estuclo, observou-se uma tendén-
cia a um uso mais liberal das facilidades labo-
ratoriais (73% estariam dispostos a realizar o
diagnéstioo pré—natal em casos de ansiedade
materna nesta segunda investigagdo; e apenas
44%, na primeira) ; mais respeito a confiden-

cialidade no caso da doenga de Huntington

(23% versus 0%); e mais disposigéo a infor-
mar sobre seu caridtipo a mulheres com femi-
nizagao testicular (56% versus 9%). Mas nao
foram encontradas diferengas com relagéo a
atitudes quanto a selegéo relacionada com o

sexo ou a néo—paternidade.

Concluséo

Antes de apresentarmos qualquer concluséo, é
importante enfatizar as hmitagées de uma
investigagdo como a aqui relatada, baseada em
respostas a questiondrios previamente elabora-
dos pelo pesquisador. Além do fato de que a
prépria elaljoragéo de um questionario inevita-
velmente influencia o padréo das respostas, o
que uma pessoa faz em uma situagdao determi-
nada muitas vezes difere do que ela havia pre-
viamente imaginaclo. Por exemplo, em uma

Faculdade de Medicina da

Universidade de Sao Paulo uma colega nossa

aula na

perguntou aos estudantes se eles concordariam
em tomar conhecimento da constituigdo de
uma regiao de seus DNAs na qual o nfimero de
repetigoes pocleria levar, na meia-idacle, a uma
doenga clegenerativa cronica (a distrofia miotd-
nica). Todos afirmaram que aceitariam a reali-
zagdo do teste mas quanclo foi anunciado que a
coleta de sangue seria realizada imediatamente,

todos recusaram-se a servir como cloadores!

Mesmo considerando-se esta hmitag&o, algu-
mas conclusdes poclem ser estabelecidas com
relag&o ao previamente apresen’cado. Primeiro,
hé enorme diversidade de opinides, talvez tao

grande quanto as condigées fisicas, biolégicas



e socioecondmicas de nosso pais. H4 consen-
so, no entanto, de que a quan’cida(le dos servi-
gos genéticos clisponiveis a populagéo deve
aumentar, e que as leis que regulam o aborto
devem ser modificadas. As tendéncias gerais
observadas dao énfase ao principio da autono-
mia, com uma disposigéo para o fornecimento
da informagéo genética, se ela for solicitada. A
obrigatorieclacle de determinados proceclimen—
tos é, em geral, clesfavorecida, mas é apoiaclo o
uso do DNA para a iden’cificagéo de crimi-
nosos. Em um mundo dominado cada vez
mais pela tecnologia, é essencial a observancia
de atitudes éticas. Os pesquisaclores brasileiros
em genética médica assemelham-se em muitos
aspectos a seus colegas de outras nagdes.
Algumas (liferengas, no entanto, foram nota-

clas, e isso ndo é ruim. Afinal, a diversidade foi

a caracteristica-chave que possi]oilitou a evolu-
gao de nossa espécie, e com ela o desenvolvi-

mento cla cultura e cla moral.
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Tabela 1. Caracteristicas pessoais dos geneticistas

que res

onderam ao questionario (nh = 74

CARACTERISTICAS

1. Diploma mais importante

1.1. Medicina
1.2. Doutor em Ciéncias
1.3. Outros

2. Anos em genética médica
21.1-5
2.2.6-10
2.3. Mais do que 10

3. Nimero de pacientes
examinados por semana
3.1. Nenhum
32.1-5
3.3.6-10
3.4. Mais do que 10

4. Idade

4.1. 35 ou menos
4.2. 36-40
4.3.41-45

4.4. Mais do que 45

5. Sexo

5.1. Masculino
5.2. Feminino

PERCENTAGEM

85
4
11

43
14
43

19
28
22
31

22
15
38
25

37
63

CARACTERISTICAS

6. Estado conjugal

6.1. Solteiro

6.2. Casado

6.3. Outros

7. Numero de filhos
7.1. Nenhum
7.2.Um

7.3. Dois
7.4. Mais do que 2

8. Religido

8.1. Catdlica
8.2. Protestante
8.3. Judia

8.4. Outra

8.5. Nenhuma

9. Quéo importante é a
religdo em sua vida

9.1. Extremamenteimportante
9.2. Muito importante

9.3 Moderadamente importante
9.4. Pouco imporante

9.5. Sem importancia

PERCENTAGEM

23
51
26

19
22

29
29

42

11
35

19
19
30
27



' Tabela 2. Quem deve ter acesso a informagao genética? '

Condicoes?

Pessoas ou instituicdes 1 2 3 4 5 6 71 8

Paciente adulto

Somente se o desejar 71 66 76 62 36 44 78 68

Contra seus desejos 29 34 24 38 64 56 22 32
Esposa(o)/companheira(o)/noiva(o)

Com o consentimento do paciente 79 75 72 72 29 50 72 69

Sem consentimento 19 25 28 27 69 49 25 25

De maneira nenhuma 2 - - 1 2 1 3 6
Filhos(as) do paciente com menos de 18 anos

Com o consentimento do paciente 71 7 77 64 65 66 73 T

Sem consentimento 21 23 16 27 26 24 18 19

De maneira nenhuma 8 6 7 9 9 10 9 10
Empregador(a)

Com o consentimento do paciente 5 65 69 66 57 54 69 64

Sem consentimento - 4 4 1 13 - 1 3

De maneira nenhuma 4 31 27 33 30 46 30 33
Parentes do paciente

Com o consentimento do paciente 77 8 79 75 73 73 80 77

Sem consentimento 23 20 21 25 21 24 16 16

De maneira nenhuma - - - - 6 3 4 7
Servigo de Saude Publica

Por razbes epidemiologicas 93 93 94 9% 97 89 87 86
Seguradora

Com o consentimento do paciente 60 61 64 63 58 53 53 54

Sem consentimento - 6 4 3 9 1 3 1

De maneira nenhuma 40 33 32 34 33 46 44 45
Escola

Com o consentimento do paciente 68 76 70 68 73 55 65 65

Sem consentimento - 6 2 1 13 - 5 3

De maneira nenhuma 32 18 28 31 14 45 30 32

' Valores em percentagens.

2, Portador do gene para fibrose cistica; 2. Paciente com fibrose cistica; 3. Doenga de Huntington; 4. Polipose do c6lon
familiar; 5. Infecgéo pelo HIV; 6. Translocagdo cromossdmica que pode causar a sindrome de Down na prole; 7. Risco

para esquizofrenia; 8. Risco para alcoolismo.



a quebra de sigilo da informagao genética

' Tabela 3. Escolha da agao em situagoes que envolvem

SITUAGAO PERCENTAGEM
QUE CONCORDA

1. Um motorista de dnibus tem hipercolesterolemia
familiar e podera ter uma parada cardiaca durante
o trabalho, mas recusa a aposentadoria. O que vocé faria?

1.1. Preservaria a confidencialidade do paciente 27
1.2. Avisaria a companhia de transporte 10
1.3. Avisaria a companhia de transporte sem indicar especificamente o0 seu nome 36
1.4. Avisaria a companhia de transporte, e se ela néo

tomasse as medidas adequadas forneceria 0 seu nome a ela 27

2. Informagao sobre os resultados relativos a
condigdo XYY a escola. Escolha da agéo:

2.1. Nao responderia ao questionario escolar 0
2.2. Responderia, mas ndo mencionaria os resultados dos testes 10
2.3. Informaria sobre os sintomas, mas nao quanto ao diagnostico 44
2.4. Informaria sobre o diagndstico e os sintomas 44
2.5. Esta situagao ndo poderia ocorrer em meu pais 2

3. Um paciente com uma doenga genética ou parcialmente
genética recusa-se a permitir que esta informagéo seja
fornecida a seus parentes. Vocé respeitaria a sua
privacidade se ele tivesse as condigbes abaixo indicadas?

3.1. Doenga de Huntington 23
3.2. Hipercolesterolemia familiar 20
3.3. Hemofilia A 17
3.4. Esquizofrenia 25
3.5. Sindrome Li-Fraumeni 19

4. Uma mulher gravida, que esta em processo de divorcio,
descobre que vai ter uma crianga XXY. Ela ndo
pretende abortar, e estd negociando o sustento
da crianga, mas néo deseja que seu ex-marido saiba da
condigéo do feto. Se o ex-marido Ihe pergunta, vocé
informaria sobre o problema genético da crianga?

Respostas positivas 39



Tabela 4 - Informagado sobre ndo-paternidade

5 5 PERCENTAGEM
SITUACAO E CURSO DA AGCAO QUE CONCORDA
1. Quais sdo as responsabilidades morais do geneticista em
casos de nao-paternidade?
1.1. Avisar a mae de maneira privada, previamente, que
o teste evidenciara a ndo-paternidade, dando-lhe
a opgéo de interrompé-lo 64
1.2. Avisar ao casal, previamente, que 0s testes
revelardo ndo-paternidade 44
1.3. Solicitar um acordo pré-teste sobre quem devera ser
notificado em caso de nao-paternidade 17
1.4. Informar os resultados do teste somente para a mée 58
1.5. Solicitar fortemente que ela informe a seu
companheiro, oferecendo suporte de
aconselhamento se necessario 45
1.6. Solicitar fortemente que ela informe o resultado
ao pai biolégico 32
1.7. Solicitar fortemente que ela informe a respeito
a seu(sua) filho(a) quando este(a) completar 18 anos 17
1.8. Informar ao companheiro se a mée néo o fizer 4
2. Quem devera, em dltima instancia, decidir o que fazer
com a informagéo sobre nao-paternidade?
2.1. O geneticista ou aconselhador genético 1"
2.2. Somente a mée 82
2.3. O terapeuta da familia 6
2.4. 0 médico da familia 1
3. Se o parceiro da mulher vier vé-lo de maneira privada,
voceé Ihe informaria sobre os resultados do teste?
Respostas positivas 15
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Tabela 5. Indicagado sobre interrupgao da gravidez em condi¢ées diversas

M

< PERCENTAGEM
Al QUE ACONSELHARIA
A INTERRUPGCAO
1. A vida da mae esta em perigo 40
2. A gestag@o resultou de um ato de estupro 20
3. Sindrome de Hurler 17
4. Trissomia do cromossomo 13 31
5. Labio leporino e palato fendido em feto do sexo feminino &
6. Espinha bifida aberta, grave 25
7. Fibrose cistica 10
8. Anencefalia 49
9. Anemia das células falciformes 3
10. Homozigose para hipercolesterolemia familiar 4
11. Predisposicéo a esquizofrenia ou doenga bipolar 4
12. Doenga de Huntington 10
13. Predisposicéo a doenca de Alzheimer 1
14. Predisposi¢ao ao alcoolismo 0
15. Constituicdo cromossdmica 45, X 10
16. Trissomia do cromossomo 21 15
17. Constituicdo cromossomica XXY 7
18. Labio leporino e palato fendido em feto do sexo masculino 4
19. Neurofibromatose 8
20. Obesidade grave 3
21. Nanismo acondroplasico 10
22. Sexo diferente do desejado pelos genitores 0
23. Infecgao por HIV no feto 20
24. Toxoplasmose no primeiro trimestre da gestacéo 18
25. Rubéola no primeiro trimestre da gestacao 17
26. Fenilcetondria 8



Tabela 6. Questoes relacionadas a qualidade de vida




PERCENTAGEM

LD QUE CONCORDA
O que vocé faria?
4.5. Realizaria o diagnéstico pré-natal e forneceria a informagéo solicitada 20
4.6. Recusar-se-ia a realizar o diagnostico pré-natal 73
4.7. Encaminha-los-ia para outro médico, inclusive para fora do pais 7

5. Um casal tem um recém-nascido com uma doenga
genética. A crianga morrera se nao for feita uma cirurgia
cardiaca. Os genitores se recusam a dar o consentimento
para a operagao e informam que se o bebé for operado
eles o abandonarao no hospital, declinando de seus
direitos e responsabilidades parentais. Vocé apoiaria
esta decisdo se a doenga fosse:

5.1. Trissomia do cromossomo 13 76
5.2. Constituigdo cromossomica 45, X 19
5.3. Trissomia do cromossomo 21 39
5.4. Espinha bifida aberta, grave 59

Tabela 7. Opinides dos pesquisadores em genética médica brasileiros

quanto a questoes sociais relacionadas a genética

- . PERCENTAGEM
SITUAGAO E ASPECTO ESPECIFICO QUE CONCORDA
1. Triagem no local de trabalho
1.1. Deficiéncia de alfa-1-antitripsina nas fabricas
Obrigatéria 23
1.2. Doenca cardiaca, cancer e diabete para executivos
Obrigatdria 9
2. Triagem populacional para a fibrose cistica
2.1. Gestantes
Obrigatdria 3
2.2. Recém-nascidos
Obrigatéria 41
2.3. Genitores em potencial
Obrigatdria 6

3. Selegéo pré-concepcional relacionada ao sexo
3.1. Na auséncia de uma doenca ligada ao cromossomo X



PERCENTAGEM

‘ SITUAGAO E ASPECTO ESPECIFICO QUE CONCORDA
3.1.1. Disponivel a todos 35
3.1.2. Apenas para duplas casadas 0
3.1.3. Apenas para familias com trés ou mais filhos do mesmo sexo 12
3.2. Em portadores de doengas ligadas ao cromossomo X 86

4. Testes de identificacdo pelo DNA

4.1. Em pessoas condenadas por crimes sexuais 89
4.2. Em pessoas acusadas de crimes sexuais 82
4.3. Em pessoas condenadas por outros crimes sérios 85
4.4, Em pessoas acusadas de outros crimes sérios 76

5. Armazenamento de material genético
5.1. Compartilhamento de DNA an6nimo com

pesquisadores, sem o consentimento do depositario 47
5.2. Compartilhamento de lucros obtidos por comercializagdo derivada da pesquisa 36
5.3. Testes em gotas de sangue obtidas para o diagndstico da fenilcetonuria
5.3.1. Triagem para a fibrose cistica 89
5.3.2. Triagem para a hipercolesterolemia familiar 87
5.3.3. Triagem para a sindrome do X fragil 80
5.3.4. Triagem para a talassemia 83

6. Prioridades em um orgamento de satde’
Primeira prioridade para:
6.1. Tratamento de mulheres gravidas sem recursos
6.2. Tratamento pré-natal para todas as mulheres 5
6.3. Exposigao reduzida a teratégenos conhecidos
6.4. Pesquisa e tratamento para a infertilidade
6.5. Educacéo sexual 3
6.6. Terapia génica
6.7. Testes para portadores de doengas ocasionadas por genes autossomicos recessivos
6.8. Testes genéticos para a susceptibilidade a doengas ocupacionais
6.9. Testes para a predisposi¢éo genética a doengas comuns
6.10. Educacéo do publico sobre genética

WW_-2 OO0 -0

' Pela maneira como foi formulada esta pergunta (coloque em ordem de prioridade os 11 itens indicados) é impossivel
saber quais seriam as prioridades, além das listadas, que seriam favorecidas. Em termos relativos, a ordem de impor-
tancia dada pela maioria dos entrevistados para cada um dos itens seria: 1) Tratamento pré-natal para todas as mulhe-
res; 2°) Tratamento de mulheres gravidas sem recursos; 3%) Educagao sexual; 4%) Exposicdo reduzida a teratogenos
conhecidos; 5%) Monitoramento de defeitos congénitos; 6%) Educagéo do publico sobre genética; 72) Testes para a pre-
disposigéo genética a doencas comuns; 82) Testes genéticos para a susceptibilidade a doengas ocupacionais; 92) Testes
para portadores de doengas ocasionadas por genes autossdmicos recessivos; 10%) Pesquisa e tratamento para a infer-
tilidade; 112) Terapia génica.
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RESUMEN

Perfil ético de investigadores en genetica

Son presentados datos relativos a una encuesta - realizada con 74 investigadores brasilefios en genética médi-
ca - sobre un conjunto padrén de 52 preguntas relacionadas con problemas éticos. La investigacion fue
simultaneamente efectuada en otros 36 paises y hace parte de un programa de evaluacién del tipo cultural
cruzado, que busca determinar, en el dambito mundial, las diferencias y similitudes de opinién sobre estas
cuestiones, entre especialistas del area. Las comparaciones internacionales todavia no fueron finalizadas pero
los resultados aqui obtenidos son cotejados con datos preliminares alcanzados en otras naciones y con otro
estudio del mismo tipo, realizado en Brasil en la década de los 80. Entre estos especialistas hay una gran
diversidad de opiniones en cuanto a los temas abordados. Hay un consenso, en tanto, de que la calidad de
servicios genéticos ofrecidos a la poblacion debe aumentar y que las leyes que rigen el aborto deben ser mod-
ificadas. Las declaraciones dan énfasis al principio de la autonomia, desfavoreciendo la obligatoriedad de
determinados procedimientos. Hay apoyo, todavia, al uso del DNA para la identificacion de criminales.
Unitermos: Genética médica, aconsejador genético, no-paternidad, aborto, calidad de vida.

ABSTRACT

Ethical profile of genetics researchers

This paper introduces the results of a survey conducted among 74 Brazilian medical genetics researchers from
a standard 52-item questionnaire on ethical issues. The investigation was simultaneously carried out in 36
other countries as part of a cross-cultural assessment program aimed at determining worldwide differences
and similarities in expert opinions. Although the international data comparison has not yet been completed,
the results obtained in Brazil are weighed against the preliminary data gathered in other countries and com-
pared with results from a similar study carried out in Brazil in the 1980s. Experts tend to differ greatly regar-
ding the issues in question. However, they agree that the number of genetic services made available to the
population must increase, and that abortion laws ought to be changed. The statements emphasize the prin-
ciple of self-determination and challenge the propriety of certain mandatory procedures. The use of DNA for
criminal identification purposes is supported, though.

Uniterms: Medical genetics, genetic counseling, non-paternity, abortion, quality of life.
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